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A Felndtt CF Betegek Egyesitiletének orszagos lapja
Megjelenik Budapesten

3. szadm 1993. oktéber 8.

Kedves Olvaso!

Nagy izgalommal készulink erre a hétvégére, melglsix olyan nagyobb |éptékl rendezvény idépontja,
melynek nemcsak kezdeményez6i, de szervezbi is ankelndtt CF Betegek Egyesulete - vagyunk. A
helyszin Cegléd, pontosbban a Losonczi kisegitdlaskollégiuma.
Az elsd CF taldlkozon 1991-ben Szegeden nagyoergitik magunkat, ezt koszonhettik Gyurkovits
doktor Urnak, de akkor még csak vendégként vettéskt néhanyan. Azokat a korilményeket, mar csak
a helyszin miatt is (Orvostudomanyi Egyetem kalléta) most nem tudjuk biztositani, de reméljuk,
hogy mindenki, aki el tud jénni a rendezvényunkbefogja magat érezni koriinkben..

A szerkeszto

Udvozoljik a CF talalkozo résztvevoit

Cegléd
1993. oktéber 8-10.

T4jékoztato megrendezésének lehetdségeit, nehézségeit beszéltik
az FCFBE éves kozgyQlésérol meg €és dontottink a taldlkozé megrendezésérdl a

helyszinr6l, a kiadasokrdl és a elképzelt prograndipk
valamint a feladatok elosztasarol.

1993. szeptember 4-én tartottuk ez évi felnbEzutdn megvalasztottuk a kovetkezd évi tiszt-

egyesduleti kozgyllésinket. ségviselbket.

A vélasztmany tagjai megtartottak éves beszamatdikaEl6szor Varga Arpad ismertette az egyes tisztségekk

Fabian Tamas egyesuletunk koltségvetésérdl, megvakdpcsolatos elvarasokat.

sitott terveinkrol, s a varhat6 kiadasainkrél szthipe;  Majd a titkos jelolés és a nyilt szavazds eredmeé-

Varga Arpad az Ujsagkészitéssel kapcsolatos nehéyeképpen az Gjalasztmanyagjai

ségekrdl beszélt, felvetdédott egy Uj a meglévbnél Fabidn Tamas, Kardsz Bernadett, Nagy Judit,

nagyobb teljesitményl szamitégép igénye. Egyesi- Szebellédi Andrea és Varga Arpad;

letink jelenlegi anyagi bizonytalansaga miatt ezt azellenbrzb bizottsatagjai:

beruhazast egyenlére levettiik napirendinkrol. Bense Szabolcs, Horvath Ferenc, Sipos Rébert.

Csiszér doktorn6 néhany felnbttkori |égzbszervhz ligyvivd tovabbra is Fabian Tamas.

problémat ismertetett a CF-nél, s felajanlottatségit Tisztujité kozgyalésinkon a részvétel minddssze 27

a ceglédi talalkozd elbadasainak megszervezéséhezazalékos volt. Reméljik, hogy a ceglédi CF talal-

Kérasz Bernadett a kilfoldi kapcsolattartasroltszol  kozonk nagyobb érdeklédésre tart majd szamot.

A kovetkezdkben az 1993. évre tervezett CF tald@lkoz Nagy Judit
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Beszamolo Az Eszaki- tengeren lévd kis A mellkasmobilizaci6 nalunk
sziget levegb6-jének tisztasdgaazt jelenti, hogy a légzés ritmu-
paratartalma és sékoncentraciojgaban olyan gyakorlatokat adunk,

1993. marcius 1-t6l 12-ig aszinte helyette-siti az aerosoloshol a beteg testhelyzete hol a

Felnbtt CF Egyestlet és Gyerterapiat. A bete-gek kezelésebelégzésnek, hol pedig a

mek Alapitvany, valamint inté- jorészt csoportosan torténik.kilégzésnek a legmegfeleldbb.

zetink (Orszdgos Koranyi TBCNapi programjukban kétszeriEl kell mondjuk, hogy a jobb
és Pulmonoldgiai Intézet) tAmo-expektoraltatd (kOpet-Uritd) felszereltségen tul az egy betegre
gatdsaval Németorszagban, &ezelés, mellkas mobili-zalds,juté idéomennyiség lényegesen

Satteldine Klinikan  Amrun testedzés, Uszas, masszazs &sbb. Egy gyogytornasz napi 5-6

szigetén voltunk. A klinika elsd- séta is szerepel. A program céljabeteget kezel, igy lehetbéség van

sorban krénikus léguti betegekhogy a beteget megtanitsdk ahosszabb, esetleg tobb 6ras fog-
kezelésével foglalkozik. Onkezelésre. A gyogytornaszlalkozasokra. Nalunk egy beteg

Az asztmas, bronchitiszes, mu-<sak az iranyitd szerepet tolti bekezelésére hlsz percnél tobb ido

coviscidosisos betegek kezeléde a beteg g'jg/akorlatilag sajanem jut, ennyi iddé pedig nem

sében fontos szerep jut a gyogymagat kezeli. Altaldaban egy-egyelegenddé a technikdk preciz
tornanak. Specialis technikakkalbetegcsoport hat hetet t0lt azmegtanitasara.

meg lehet kdnnyiteni az expek-ntézetben, ami elegend6 arrapQsszegezve a tapasztalatokat na-

toralast, javitani lehet a légzéshogy tokéletesen elsajatitsdk dunk is fontosnak tartanank a

technikat és ezen keresztll a&zikséges modszereket. léguti betegek preventiv kezelé-

légzésfunkcidt. A célt minél ki- Az autogén drendzs tanitasraét, nemcsak orvosi, hanem fizi-

méletesebb modszerekkel kelhapi kétszer egy oérat forditanakkoterdpias szempontbdl is. A

elérni. Ezen modszerek megisEbbe beletartozik a flutter és aspecialis |égzési technikak tani-

mereése volt utunk célja. manudlis mellkas fizioterdpiatasara nem a korhazban, akut

Természetesen a hasznalt techiasznélata is. A mellkas mobi-szakban eltoltétt id6 a legal-

nikak kozll jonéhanyat alkal- lizacié terén tapasztaltunk na-kalmasabb. Ekkor a mar j6l meg-

mazunk mi is Magyarorszagon.gyobb kulonbséget. Az 6 mod-tanult modszerek eredményes

Németorszaégban nagy hangszerik szerint a beteget olyarhasznélata lenne a cél.

sulyt helyeznek a prevenciéra. Ahelyzetekbe hozzak, amelyek

légutak korszer( karbantartasdkedvez6ek bizonyos tudétertle-

val részben megelozhetdk ések &atlélegeztetésére. A betedudapest, 1993. aprilis 9.

csOkkenthetok a komolyabbszinte mozdulatlanul marad 5-10

problémak. A klinika klimaja légzésciklusnyi ideig. A mi mod-

nagyon ked-vezd a krénikusszerink abban tér el, hogy a gya- Darabosné Petrd Judit és
obstructids. betegek szaméra. korlataink dinamikusabbak. Rochlitz lldiké
Negyedszer DOmMAsON Szerencsére megkaptuk a tamogatdst é€s igy mi

betegek ingyen mehettink nyaralni. Miutan a

tamogatas épp az utolsé pillanatban jott, nem gyadlt
Ez a nyar volt a negyedik alkalom, amelyebssze akkora tarsasag mint az el6z6 években.
DOmMoOson tolthettem. Az els6 harom alkalommadteln6tt betegek kb. 9-en voltunk. Jartunk
egymast kovetd években voltam, utana kdvetkekdvagolni, Szentendrén a Skanzenban, megmasztuk
két évben sajnos nem, ebbdl az egyik az érettsdgRam-szakadékot és a Prédikalo-széket. Orvosok
miatt. Nagyon sok baratot gyQjtottem mindekozul Holics doktornd volt jelen. A doktorndvel és
alkalommal. Minden napra volt valami elfog-a felndtt betegekkel egy egész délutan
laltsag. A reggel gydgytornaval kezdodott, utaniaeszélgettink és egy kis fejmosast kaptunk.
reggeli, aztan lovaglas, hegymaszo6 turak, UszBbnondta, hogy ha nem csinaljuk amit kell, akkor
Lepencen. Délutan altalaban Ugyességi jatékakj varhatdé. Ezt egy érdekes vided filmmel
versenyek voltak, este vacsora utan foci egészitette ki, ami a tldo-sziv atlltetésrdl szolt,
szUlékkel, rexverseny, ping-pongozas. mely egész tanulsagos volt. A Holics dok-tornét
Az idei évben nagyon nehezen jott Ossze @yo6rbdl valtotta fel Ruszinkd Viktoria doktornd,
nyaraldas. Mivel az egyesulet nem allt uggkivel nagy tarakat tettiink.
anyagilag, ezért 1 fonek elég sokba kerilt volrRemélem jovore is lesz D6mos €s megint egy jo
DOmoson. Igy elég kevés csalad jott volna el, ezéérsasag jon 6ssze.
agy volt, hogy nem lesz a nyaraldsb6l semmi. Németh Lajos Gabor
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Az autogén drenazs
(Ica mama tanacsai)

Néhany nyugodt, mély Iégvétel.

1. A véladék mobilizalasi szakasza
Technikaja: Hasi |égzéseket végziink ugy, hogy a dsak kicsit emelkedjen meg. A levegbt 2-3
masodpercig benntartjuk, majd hosszu, lassu kikgaggzink hasprés igénybevételével (tikorparasitas

2. A valadék osszegyiljtésének a szakasza

Technikaja: Egyre nagyobbodd hasi 1égzéseket végdémegd benntartassal, de a kilégzésnek mar nem
kell az elsd szakasz mélységét elérnie. A haségzellé fokozatosan bekapcsolodik a mellkasi Bgzé
(vegyes légzés).

3. A valadék kitritésének a szakasza

llyenkor a valadék mar a légcsdben van (kezlnkgegycsontra helyezve érezziik a rezgést).
Technikdja: Egyre roviduld és gyorsulo kilégzésekégzink nyitott hangréssel (csobe vagy lefelé
forditott flutterba fujva), majd egy gyors, eréesjkilégzéssel kilritjuk az 6sszegyujtott valadekot

A drendzst végezhetjik inhalalassal, valamintszakasztol flutterezéssel egybekotve is.

A javasolt médszert Kissné Kantor Icatdl kaptulszesllitotta:
Fabian Andrea

1993. junius 26 - julius 1. Kiel a hazukban - CF-esek és hozzatartozoik illetve
barataik -, igy nem is gyanitottunk semmit. Este

Tavaly majusban Magyarorszagon jart egy némattan kidertlt, mikor a masnapi CF-es programok
CF-es szlld. Elmesélte, hogy Kielben nyar elejarian kérdez6skodtiink, hogy a CF-es hetet jelent-
minden évben rendeznek egy nemzetkdzi piacot, lezz6k hianyaban lefujtak, nem kerllt megren-
az ugynevezett Kieler Woche. llyenkor rengeteg dezésre. Az egyetlen CF-es program az volt, hogy a
program és a latnivaldé, sok a kulféldi. Ezspargahamozas vilagbajnoka egy napig a CF-es
igyekeznek 6k kihasznalni Ugy, hogy szerveznelyermekek javara hAmozta a spargat.
egy sajat CF-es hetet, ahol a kulonb6z6 dolgokhdekiink ez elég kellemetlen volt, hiszen Ugy érez-
befolyt 6sszeg a CF-esek javara megy. Frau Bilggik, betdrtlink egy német csalad életébe teljesen o
mar akkor emlitette, hogy szivesen fogadnandislegesen. Ok azonban tdbbszordsen biztositottak
magyar CF-eseket ebbdl az alkalombal. réla, hogy nem zavarunk, ott vannak a tdbbiek is,
Idén is meghirdették a CF-es hetet, és vartdkakik szintén csak pihenni j6ttek, nem kell ma-
jelentkezoket. Holics doktorné Ban Katit €és engemunkat rosszul érezni emiatt. Végul aztan, jobb
kért meg, hogy ha tudunk, utazzunk Kielbe, dsijan mi is elmentink a kilénb6z6 programokra -
prébaljunk néhany "fogast" ellesni. Beleegyeztiinkoncertre, tlizijatékra, vitorlastalalkozoéra.
és Holics doktornd telefonalt, hogy kettenTanulsag, hogy a szervezés a régebben mikddd
mennénk, lehetséges-e. A németek nagyon orilt€l&-es csoportokndl sem mindig igazan kitano,
agyhogy ki is utaztunk. Frau Bilgerék hazabafontos, hogy mi legalabb gyakoroltuk a nyelvet, bar
laktunk, a lanya , Rahel ki is jott elénk a palyaa szervezet pénze banta.
udvarra. Mivel rajtunk kivil még vagy tizen laktak Kérasz Bernadett

Jo ha tudjuk!
Kinek ingyenes a tévé-mQdsor?
.... Kimondja a szabaly, hogy nem kell tévé-dijatthilik a 100 szazalékos rokkantaknak, az |..&sdportba
tartozo rokkantaknak, illetve a sulyos latas- dibsérilteknek.
A mentesség azonban nem automatikus; az allantéliakzerint illetékes postahivatalnal kérelmeail. Ehhez
egy formanyomtatvanyt kell kitdlteni, mellékelvezzé a legutolso tévé-eldfizetési nyugtéat, s bematat
szemeélyazonossagi igazolvanyt....

(kivonat a Népszabadsag 1993. marcius 24-i szamabol
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A CF és a fizikotergpia cardiovascularis rendszer behatarolja az interizitas
(Ezt a cikket folytatasokban kdz6ljuk) és az idétartamot egyénenként. Ezért van szikség a
beteg, orvos, gybégytornasz és edzd szoros egyutt-
...A betegség kimenetele szempontjdbdl az orvomilkddésére, valamint a kezdeti és ellendrzd gya-
kezelés mellett két nagyon fontos kezelési médkorlati tesztek laboratoriumi elvégzésére.
kell megemliteni:a fizikai aktivitast és kulonbdzoA fizikoterdpias kopetiritd modszerek allnak a ha-
kopeturitb mbédszerekeh CF-es betegek kezelésaomszdg harmadik cslcsaban. Jelentbségik az
jol jellemezhetd egy hdromszdggel, melynek haroegyre javulé technikakkal és modszerekkel folya-
csucsaban az orvosi kezelés, a fizikai aktivitaa ésnatosan novekszik. A nyakos-gennyes valadék
kopeturités all. Ez a harom egyiitt, egymast segitirdtése rendkivil fontos. Zach szerint fiziologias
€és Kkiegészitve eredményez hatasos terapszempontbdl a CF mint tidobetegség két 6sszetevd
Altalanossagban elmondhatjuk, hogy a medicina &bmbinéaciojaként foghatd fel: egyrészt egy
a haromszog felsé csucsaban, a tobbi koz@eeriférids, részleges bronchospazmusként (horgok
kiemelkedd szerepl. Mégis, foleg az iddsebb kogidrcse), |éguti obstrukcidként (elzardédas); masrész
CF-es betegek szinte mindannyian kerllnek egy centrdlis, féleg bronchiectasias (horgbétagulat)
betegségik olyan stadiumaba, amikor akar Iéguti fal instabilizacioként. Ezek az abnormalisan
tréning, akar a kopeturités kap nagyobb hangsulgngedékeny kdzponti struktirdk - légutak - mély

Egy j6 Allapotban 1évd betegnél a szokasdmlégzéskor felfGvédnak, majd erbltetett
gyogyszerelés mellett a tréning kell alljon a kégel kilégzéskor a pozitiv transthoracalis nyomas
kozéppontjadban. Ugyanakkor valadékatasara 6sszenyoméddnak, oOsszeesnek, - igy a

felszaporodas esetén a drendld modszerek kerilpekiférias obstrukciohoz egy centralis obstrukciova
elétérbe, természetesen itt is a kulonbdzérulnak hozza. Ez megneheziti a kopet Uritését a
valadékoldd gydgyszerek hasznalataval, belégagyomanyos FET (forced expiration technique =
zéssel egydtt. erbltetett kilégzés) technikadkkal . E hatranyos
A CF és a fizikai terhelés kapcsolatdnak vizsgélabsszetevok kivédésére sziletett meg az autogen
az elmult két évtizedben kozponti kérdéssé valt. dtenalas, a Flutter, vagy a PEP (positive expiyator
betegség pulmonalis és  gastrointestindlfgessure = pozitiv kilégzési nyomas) maszk
(gyomorhoz tartozé) kovetkezményei miatt a kégéchnika. Mégis mind a hagyomanyos, mind az
serdul6kori és felnbtt betegek kis sulydak , fizikaljabb technikak ismeretére szikség van, hiszen
aktivitasi szintjuk a krénikus betegsegekkel kapegyénenként, de még az aktudlis allapottdl fliggden
csolatban emlitett okok miatt alacsony, szociélisasimas és mas technika bizonyul hasznosnak.
zarkdzottabbak. Amikor elkezdték vizsgalni d@la a mellkas fizioterapia kinyit elzarddott Iégu-
tréning hatadsat a CF-es betegekre, sokan megkékat, akkor ezzel megndveli az atventillalhatd
dojelezték ennek létjogosultsagat, kulonboz@rfogatot. Ennél az azonnal jelentkez6 kedvezb
komplikacioktol valo félelmek miatt. E kétségek ahatdsnal is fontosabb azonban az, hogy csokkenti a
évek soran eltintek, séalamennyi kutaté mege-bronchusokban a proteolitikus (fehérje bontd)
gyezik abban, hogy a helyesen megvalasztott legast, melynek hosszatdvon még nagyobb a
egyénre szabott fizikai aktivitAsnak szamos kedvgelentdésége.

hatdsa van ebben a betegségben. folytatjuk a 6. oldalon
Természetesen a csokkent pulmonalis (sziv, ér-

rendszeri) funkciok és az esetleg meggyengiilt

Elhetek-e normdalis életet?

|[GEN! Mmindenre képes lehetsz, amire a te korodban masrkdpes. Csak 3 fontos
dolgot nem szabad elfelejtened minden nap:

1. Fizikoterapia 2. Enzimek 3.Gyakorlatok

Forditotta: Sebestyén Istvan
(részlet a "CF and You" cimi{ angol nyelv( kiadvéstyb
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s A legjobb modszerek a tidéd
tisztan és egészségesen
tartdsdra:

I. Inhalalas: a nyalka feloldasara és az aprd legjaratok
megnyitasara.

Z. Kopogtatas (Utdgetés)a nyalka felfelé mozgatasara a
légutakban. Kilonbdzé helyzetekben kell fekiidnédgyh
elésegitsd a nyalka mozgéasat a tudod kulonboz@itdsz,
példaul az alsé, kozépsb és a felsd lebenyekben.

3. Kohogés:a nyalka eltavolitaséara.

Ha tdbbet szeretnél megtudni a tidédrol, keresa flehzi-
orvosodat.
Forditotta: Sebestyén Istvan
(részlet a "CF and You" cim{ angol nyelv( kiadvéstyb

A CF és a fizikoterapia
(folytatas a 4. oldalrdl)

A tovabbiakban az elmult évek nemzetkozi szakinodalak néhany cikkén keresztil mutatom be a CHiggai
terhelés, illetve a kopetlrités kapcsolatét.

Bar méar egy 1958-as cikk is beszamol arr6l, hogflirakai felmérésnél a fizikalis vizsgéalatok, a talkozéas és a
rontgen lelet melletaz altalanos aktivitast is figyelembe vették, mégsaaltunk olyan emlités, mely szerint a
betegeket 6sztondzték volna az aktivitasi szimtjtikléséreA tréning mellbzése a kezelésben altalaban jeflemz
volt az 50-es és 60-as években. A 80-as évekrebamomar épp az a jellemzd, hogy nincs olyan CHKdirmely

ne hasznalna a tréninget, mint a kezelés egy részét

1981-ben Orenstein és munkatarsai egy harom honfapésprogram keretén belul vizsgéltdk CF-es bekege
gyakorlati taroképességeét, pulmonalis funkciditidaarespiratorikus (sziv, lIégzérendszeri fittseégétlégzdizom
alléképességét. A tréning alatt a 31 CF-es beteghélasztott 21 résztvevonek (10 kontroll) szig@hsan csok-
kent a pulzusa a szubmaximalis (mximalisnél kisealbelési teszt alatt. A 10 kontrollnél ezek aapwéterek
nem valtoztak. A pulmonalis funkcidok kozil a koritrosoportndl szignifikdnsan csokkent a FEV-1, désm
pulmonalis funkcio valtozas nem volt. Orensteinmémkatarsai vizsgalataban szignifikansan javukégzdizom
allbképessége a gyakorldé csoportnak, mig a kontosdiportnal nem valtozott. Mas szerzok is beszaakol
leégzbizom alloképesség fejlodésérdl specidlis fedsd erdsitd program utan. A futds nem specialigséorza meg
ezeket az izmokat, mégis a magas ventillacié spégél hasonldé eredményeket értek el. A CF betegsly
részenél a terhelésre jelentkezd maximalis lédagsacitas a ventillacios mechanizmus limitalé szérenutatja.
Nekik a légzéshez nagy mennyiségl oxigénre vanssgiilk, tehat a gyakorlati tGroképesség fejlodésatiégzo-
izom alloképességenek fejlddésére van szukség.ragliar ez a fejlédés atmeneti jellegl, a prografejbetével
hamarosan eltGnik. Nem taldlkoztak ennek a futégmmmnak semmiféle karos hataséaval, de hosszu tavu
eredményeivel kapcsolatban sok tisztazatlan kérdéadt.

Dr.Borka Péter
-FOLYTATJUK-

A kiadvéany belsd hasznalatra késziilt!
Kiad6 a Felndtt CF Betegek Egyesiletének valaszyman
Felelds szerkesztd: Varga Arpad
8229. Paloznak, Zrinyi u. 12.
Tel: (06-86) 346-900
Késziilt 350 példanyban.



