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BAMAROSAN ISMET TALALROGUNK
I2ANY GODOLLO !

megoldasanak étegitése, valamint sport, ezeért
sportolasra alkalmas dif ruhat hozzatok.
Ha valaki szeretné meghivni a korzeti orvosat,

M[egh o

Kedves Egyesgleti tag,térsunk, lehetséget biztositunk. Ezt a jelentkezési lapon
Orvos, Gyogyfomaszgl kérick majd  feltintetni, leh8leg  pontos
CF-es beteg, Szigl, Testver! megjeloléssel, hogy mely napon venne részt (az

. . . ., . 0rvosi, ogytornaszi é&hdasok na része
Idén is megrendezésre kerll a magyarorszagi gfombato?lylegt) 9

tal'allfogo, immar ne,-gyed.:?:zer." A ,valasztas ,moﬂtz egyesulet "non-profit" szervezet, melyet az
Godqlbre esett. Ugy ere-zzuk szukseg_es, hogy eve@?széggwés, tobb vallalat és maganszemély jelen-
Iegalabp egyszer mlr]dazok, ak|k, _ebberll Bsen tamogat, ennek ellenére anyagi k&eeink
bet,egsegben erlntettelf kdzvetlen, csaladias ha”gu'?orlétozottak. A talalkozén résztvévnem CE-
talalkozon v egyenek reszt. . : esekél jelképes 100 Ftéiinap dijat kériink, amelyert
Aferjd’(’a_zveny' 1995. s'zep_tember abektober 1"9"3‘ teljes ellatast nydjtunk. Kérjuk ezt megérkezéskor
Godolli Agrartudomanyi Egyetemen lesz. Cimpacancion befizetni. A magas koltségek miatt csak
2105. Godob, Pater Karoly u. 1. Péntek dilt kozeli hozzatartozok, csaladtagok (sikdiltestvérek,

varjuk a vendégeket, ezen az estén mar vacsora Igggq neteq esetén élettars, hazastars, korzeti orvos)
és vasarnap ebéd utan ér véget a talalkozo. jelentkezését tudjuk elfogadni

A taldlkoz6 célia ezittal is a s2lil a betegek, az » \4jas71apot kitdltve, az alabbi cimre kérjik 1995
orvosok és gyogytornaszok kozotti eszmecse[sezeptember 15-ig legkéisb megkildeni, mivel 150

Cletviteli  tanacsok adasa, szocialis promem%r&ihely van biztositva szdmunkra és jelentkezési
sorrenben toltjtkfel.



Levélcim: FCFBE (Feczer Tiborné) délutan:emészirendszer érintettsége a CF-ben,

1142 Budapest, Bercsényi u 1. fszt. 2. enzimpotlas, étkezési tanacsok.
Telefon: 06-11 69 40 51 Oktober 1-én vaséarnap:

beilleszkedési nehézségei, palyavalasztas.

FCFBE vélasztmanya = ‘ SR
délutan: 16 éven felllieknek a sexualis fajes,

| |,5|6,Zet€S . fejlettség, androldgiai elvaltozas CF-ben,
a godolbi ta}lalkozo tervezett programjabol: ennek lehetséges terapidja, terhesség
Szeptember 30-an szombaton: vallaldsa,  ennek nehézségei, feladatai, sziilés,
delebtt: Iégzrendszer alapvétanatomiaja, €lettana, partner genetikai vizsgalata.

vizsgalé modszerek, patholdgiai valtozasok
aCF-ben,terdpias lelisegek;



cf kapocs 2 7.szadm

A magyarorszégi CF gondozés szigoru diéta és a hatalmas Cotazym forte tabletta
. . p 1 LA Osszetort formajaval valé kezelés mellett alig alig
kialakulasa es miikodese gyarapodtak, s a gyakori léguti fé&rések es vissza-

. o , _ fertézések miatt joforman egész életiiket a korhazi
Azok szamara, akik et meg nem hallottak, mint osztalyokon toltotték. Megrazo korai halaluk eséén

peldaul az Gjonnan hozzank csatlakozott csalé o ixknek is csak azt tudtuk tanacsolni, hogy ne
szeretnék egy rovid t4jékoztatast adni a CiSZtééllaljanak Gjabb utédot, mert az isntélbsi
fibrozis hazai torténeték, arrél, hogy hogyan is j.kazat igen magas. ’

alakult ki a CF gondozas Magyarorszagon. Ugy gondolom véletlen itbeli egybeesés volt, hogy

Teszem ezt azzal a céllal, hogy mindenki megismegs ovics dr. Szegeden, magam pedig a Heim Pal
azt a hosszu es igen csak sok akadalyt lekuzdgginazhan szinte egy den kezdtink el ezzel a

kényszerih folyamatot, amelynek néhany Ielke%ménytelen kimenetehek latsz6  betegséggel

orvos, majd a hozzajuk kapcsolodott meég kiseQBqaiozni  és  kisérelttk meg a  kalfoldi
létszamu egyeb szakember volt az elinditoja ?z?pasztalatokbél Szerzett ismereteket a diagn@sztik

egydttal végigvidje is. Amikor manapsag elégedetyg 5 terapia terén alkalmazni. A figyelem felkeltés

lenek vagyunk az eredményekkel, vagy a tamogajfzn  hamarosan tobb kolléga csatlakozott a

sokkal, nem art, ha felidézzik azokat askel, o,qemenyezéshez, akiknek a nevét azért sorolom
amikor ~ebben joforman meg alig kerllteksy) - mert * megérdemlik a tiszteletet az Gitor
felismerésre a CF-es betegek, mert sem a diagnOgiSesekgrt: Dr. Andrasofszky Barna a mosdési
sem a therapia nem volt igazan ismert. Ha Vedigs anatarium volt igazgatéja, az azéta sajnalatos
tekintjuk ezt a mondhatjuk évtizedekig folytatotf s4on elhunyt felesége Dr. Papp Szekeres Klara,
kiizdelmet, talan jobban fogjuk tudni értékelnh, goipas Katalin, Dr .S6lyom Endi Dr. Dolinay
mindazt, ami manapsag a gyogyitasban es P4mas, Dr. Uhereczky Gabor, Dr. Bodanszky
életminiség javitdsban rendelkezésiinkre all. Hedvig, Dr. Poder Gyérgy, Dr. Fejes Arpad. Voltak
Hazankban a hatvanas évek elején figyeltink fel efleg nehanyan, akik csatlakoztak a kezdemé-
Cletet  veszelyeziét tUnetcsoportra, mely apn e ashes akik résztvettek a Csongrad megyében és
csec:%erﬁk és klsdedek'qual halalat kovetelte. ABudapesten kezdeményezett Ujsziilsttkorirézek
tankonyvekben csak néhany sor szerepelbl @r \eq,as6hen és vannak akik pedig askbiekben
furcsa nei betegsedil az, hogy ez egy veleszuletety siaia,tek e magukat a betegek gondozasara, mint
elvaltozas, mely csaladokon belul orikk, hogy a Ujhelyi Rita, Dr. Csiszér Eszter, Dr. Ruszinkd
leguti tlnetek mindig emésztési bajokkal i/ igria Itt szeretném megemliteni a

kombinalodnak, de a kezelés leeigeisl joforman oy 44 tomaszok nevét is, akiknek a mucoviscidosis
egy szo sem esett. Amikor pehany beteg k"’_lpc_ﬁ?&elésében elévilhetetlen érdemei vannak: Dr.
azutan megtapasztaliuk a tineteket, s a kulfolginger | 4s716né, Gerencsér Zsuzsa, Barnai Maria,
irodalomban Bvebb informéacidkat kutattunk fel’akik az elsk voltak, majd Petré Judit, Rochlitz

megkisérleltik —az  akkor rendelkezesre  allfyiv  Fapian Andrea és Dr. Borka Péter. A diétaba
gyogyszerekkel megkezdeni a kis betegek kezele%eégitséget nyljtd és  receptirat  kidolgozé

A t[]dc’it?en fe_IgyUIem% Suru nyallf_a'oldasara} NeM jietetikusr6l sem feledkezhetiink meg Horvath
volt mas, mint a szokasos kogfet inhalacios i aa személyében.

kezelést pedig csak a korhazi osztalyokon twtu%‘ffejlédés lépésil Iépésre haladt éte. 1973-ban a

végezni, oxigén palackra csatlakoztatott porlaszgkabadséghegyi Gyermekszanatériumban egy  kis

fejekkel. Nem ismertik meg a gyogytorna adigg;jeq glakult ki a mucoviscidosisos betegek
nagyszei I'<optete3| modqzat'okat. A rgndszennt 1988, amara, mely egy kénysdervaltozas miatt
leromlott allapotban a korhazba keridsecserdket megs#nt, mint 6nallé egység. 1976-t61 megindult a

az otthoni kezelési lefiegek hijan nem mertikg, 41 rendelés a Heim Pal Gyermekkérhazban, mely

hazaengedni, =~ amivel §ajnos tOV‘?‘bb‘ _Mi azota is kizarolag a mucoviscidosisos betegekjet lat
folyamatoknak voltunk kénytelenek kitendket. A o, 1977.pen  az orszagos  Csecsem és

sovany, rossz emésztéskisdedek a zsirmentes



Gyermekegészsegugyi Intézet egisze alddialakitani. Azota mikddnek az un. CF kézpontok az
megalakitottuk az orvosi Mvc. Munkacsoportoismert helyeken az orszagban.

azzal, hogy oOsszefogjuk az orszagban fellélhet

betegeket, atadjuk egymasnak tapasztalatainkat és (folytatas a kovetkézldalon)
megprobaljunk egy egységes Kkezelési stratégiat
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(az ebzs oldal folytatasa) betegiink kaphatta meg. Epp igkdzgyogyellatas, az emelt csaladi
Ezekben a kozpontokban egyreyz addig meglehésen potlék, a meghosszabbitott Gyes!
inkabb az ambulans ellatas kerllhatastalanul alkalmazott dsszetémdany évet kellett vAarni, mig
elsterbe, s az ezlton szerzetCotazym forte-t fel tudtuk valtani megjelent a Kreon caps., majd a
tapasztalatok ~ bebizonyitottak,a Pankreon granulatumra, melyeProlipase, mig lehéség nyilt az
hogy sokkal jobb eredmeény ertiet 3 legkisebb csecséi is be antibiotikumok szélesebb kérének
el a betegeknel, meg a kezdetlegagdiak venni. Ezekben az évekbemlkalmazasara, az antibiotikus
terapias lehéséegekkel is, mint a folyamatos ~ harcot  vivtunk inhaléciéra és az otthon végezhet
gyakori kérhazi felvételekkel. Igy megfeleb inhalatorok beszer- intravénas kezelésre! Vagy a méj
kialakult az az elv, hogy amit csakzéséért, melyekih hosszi évek védelmét szolgalé Ursofalk és
lehet, az otthoni kortulmenyekytan is csak egy 8k keretet kap- silibinin adasara. Nagy valtozas
kdzott biztositsuk gondozottainktunk s kélcsénzéssel oldottuk megortént a  taplalas  terén s,
szamara. A 70-es evek vegen, 803 kezeléseket. Aki egyedileg kaptdelszabadultak betegeink a szigor
as évek elejen a kilfdldimeg az inhalatort, egy relativediéta alél és ma mar szite
irodalombol  megismertik  aznagy dsszeget kellett érte letétb&orlatozas  nalkil  ehetnek
akkor mar inhalaciés szerkénthelyeznie. Aki manapsag mindent, amit megkivannak. Ma
alkalmazott acetyl cysteinnek apanaszolja, hogy pl. az Eméar valogatni lehet az egyre jobb
szajon keresztul adhatd formajavitaminért fizetnie kell, az nem izii tapszerek kdzott is.

(Fluimucil) és sikerult elérnunk, tudja azt, hogy csak a 80-as (folytatas a 5. oldalon)

hogy egyedi importtal egyre tobbéyekben valt elérhété a

Fonyddi nyaralas tobb helyen elhangzott: J6jjon jére is, akkor Ujra
Amikor megkaptam a korlevelet a Fony6d-Bélateleppegprobalunk segiteni.
tdiléssl, szamolni kezdtem. Az 6sszeg nagyoAz Udlléshez tobb csalad is szerzett szponzorokat.
kedves volt az Egyesiilet tamogatasaval, de igy Begitsetek Ti is! Igy az Alapitvanyskéje is
elérhetetlennek latszott szamunkra. Az egyetl@yarapodna és szelesebb kdlenne a betegseg
megoldasnakiint, hogy szponzorokat keresek, akiknegismertetése. Hogy tudjak minél tébben:
segitségével valdra valhat nyaralasunk. Tudom, hog§teziink, Harcolunk gyermekeink Eletéért! Célzott
nyiltan vallalva, vagy nem véllalva, de nem vagyurﬂamogat330kka| pl. az Gdllésre eljusson minél tobb
egyedil. Kiindulasi pontként azt a céltiztem csalad: pihenni, tanulni, tapasztalatot cseréini.
magam elé, hogy minél tébben menni tudjunkébblegyen az orszagban koztudott, mi az a CF,
a korbsl 196 Kft, BT, Vallalat vezeiét kerestem megismerjek az  emberek Ugy, mint a
meg telefonon. Kozilik 24t 1-5, 10,20 ezer cukorbetegséget, lisztérzékenyseget stb. Alom az
forintokbdl készpénz, atutalassal 25 ezer Ft jétt begesz? Nem!
és néhanyan csekket kértek. Szamitasaim szerintla minél tébben Ti €s Ti megprobalnatok! Ha az
telies Osszeg meghaladta a 150 ezer forint@lS8 nehézségen tuljutva megteremtenétek sajat
Tapasztalatbél tudom, hogy nagyon nehéz mé&petségeiteket, mar nem is lenne olyan borzaszto,
elszetes  bejelentkezés utan is  bekopogahogy kepzelitek. Valaha egyszer igy kezdtem én is.
ismeretlenek ajtajan. Szamomra nem volt Uj felad&d€g a legkisebb faluban is vannak kisvallalkozok,
mert igy jutottunk el mar Démdsre is, s a ceglédseditkesz emberek. Ne szeégyenkezzetek! Nem
zénkai talalkozé szponzorait is fgy kutattuk fekértik a sorstdl ezt a betegséget. Jott varatlanul,
Voltak kemény kudarc élményeim, de ezek hamg@famaian, mégis megtanultunk élni vele, beszélni
elfelejtsdiek. "Csak a szépre emlékezem"- milyefdla. Eljetek Ti is ezzel a letiatéggel! Most, hogy
igaz ez a mondat. A sajnalat nélkiili kedves szavadl@zajottiink tele elmeényekkel, tapasztalatokkal, Uj
az emberek nyitottsaga, érdétkése mindigérzott csaladtagokkal a mi "nagy csaladunkban”, meleg
kincsként marad meg bennem. S a biicstimondat, &#ivvel gondolok arra, megint megerte. Bar sokszor



megfogadtam, ez volt az utols6, mar tudom, hogy
folytatom. Hisz jon a goddl taldlkozo, s jovre Kolozsi Gézané
Ujra lesz nyaralas.
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Terhességem torténete majd Pesten is voltunk genetikusnalat is szallitottdk a koraszulott
Miskolcon azt mondtak, hogy neosztalyra. Engem a KAIBO Intenziv
kockaztassam az életemet  asztalyra szalltottak, 6t napig nem is
sziléssel, Pesten pedig azt, hoglattam a kisbabam. Szédhywolt ez
nem lesz semmi baj. A férjemet isaz 6t nap! Az el$ nap azt hittem,
kialévetették a kivizsgalasoknak, denogy nem élem tal! Tele voltam
szerencsére 6 egészségesnekvaladékkal és képtelen voltam
bizonyult. Igen am, de még mindiglriteni. A gydgytorndsz mindent
nem volt Bgyégyasz, aki el merte megtett, de igy is hagyon nehéz volt.
Képtelen voltam megérteni - orVo_vollna,va’tllalniaszulést., Két nap mL_’JIva visszavittek a IIl.
saim és szileim magyarazatai e“eKei[segbeesesem,ben GUgy gondoltanGyek- re. er_ldenkl hagyon aranyos
nére -, hogy miért nem élhetek L,jgy’talan jobb, ha megsem tartom, meg aolt, de megis pokol \{olt az az ot
tehetek olyan dolgokat, mint mésgyermeket - ekkor mar 4. honaposn_ap: mig nem lathattam a
egészséges fiatal. Talan dacbél‘serljes voltam. De ply{an orvost senkislanyomat.
onfejiséglsl raszoktam adohélnyzéls_talaltunk - mosP mar ugy gondolom,OI_yan gondolatok ,kavarogta.tk a
ra, pedig jol tudtam, hogy ez a beteg[1ogy szerencsere -, aki a terhe_sse‘ggmben, hog/y talan nem s ,el.
ségem miatt az életembe is kerUIhet.megszak'taSt véllalta volna. A ferjemQtodlk nap a;taq nem birtam tovabb:
Persze ezutin azt kellett észrelS Iebesz?lt, a}kartuk ezt a gyereketk!vertem a hisztit, és igy végre at-
vennem, hogy egyre romlik az Ekkor szolt Sélyom dorvosrd, _hogy vittek a koraszulott osztalyra. _
beszélt egy égydgyasszal, aki elval- Izgatottan vartam a percet, mikor

allapotom. Ekkor ismertem meg éle- 97 : 3
lalta a szilést. megpillanthatom. Nagyon szép volt,

tem nagy szerelmét, mostani férje- L , . .
met, aki segitett nekem, hogyPeSten_ a Pulmongloglal 'In_tezetberes_persze most is az.
lemondjak karos szenvedélyeihr dr. ,CSISZGT Eszter6brvosrd is az_t Szmt(,e, remeggtt a kezem, ahogy
amiért a mai napig is halas vagyok. tanacsqlta, hogy nyug.o,dtan vaIIaIJar,Thozzaertem és arra gond/ol';am
Mivel olvastam, hogy az ilyen a ,szUIest. Hetel_’lte Jartam “belgyokdzber_l, h99y SJKE_RULT}_!! MngS
betegek, mint én ritkan, Vagyg)(aszhoz, laborvizsgalatok tomkelecs,ak S|keru!t!Qyonyoﬂ, sz6ke haju,
egyaltalan nem esnek teherbe, ezefEN menterp keres_z,tUI. ) ] kglk"szerﬂ klslapyom szu_.letg.tt! o
nem védekeztiink, mig egy j6 6id A ,terhesseg elején hlzta}m peg;Kqun szer?tn,errj megkoszonnl min-
elteltével azt vettem észre, hog |Iog_rammot, de aterhesseq vegerelenkl segitséget, klem,elve pgdlg
folyton hanyingerem  van, sokat Megint lefogytam. A terh,esseg vege?zekgt_ az embergket: I;desanygmat
eszem, stb. A berdm vitt el a naqun togsz yolt, e}kézerzeyem Semns ferjgmet Kovacs _Petert, alfl a
négyogyaszhoz, ahol is kiderillt, volt kielégits, és mar nem b|r:[am" aterhesseg} a}Iatt so"k rrjm.(_jent elngztek
hogy méar két honapos magzatopa,gy,terhet' Be kellett f’eku_dnomnelfem; ha,las'an, koszononj dr.,Sonc,)n
hordok a szivem alatt. masfél honapra a Szentpéteri kapLEn_lkb' segitségét; dr. "Gaial ’Jozsefet,,
Nem tudtam, hogy kihez Kérhaz I!I.Gygrmekosztélyéra; aki a gyermek megszu_letesebep segi-
fordulhatnék, de mivel az egyikDrj_ ,Gaal Jozseffel, aki vegUJ "atettl; dr. Kelfes Katahr) belgyogya-
doktorrs férie régy6gyasz szak- szilést levezette - megpesze_ltukszgt, dr. C}Iah !bolya_ es d_r. S_turlya
orvos, Ble kértem segitséget. D hogy ,hamara,bb kell elvegezm aEdlna,segltseget, gknﬁ végig wgyaz-
azzal utasitott el, hogy nemgsas:zarmets;est “:az anya €s magztetk es lelket  6ntottek belgm;
tanacsoljia, hogy megsziljem ae[etenek vedglmebeq”. Elérkezetdr. Cs_lszer Es,zter Pulmomigpset,_
gyereket. Volt olyan orvos is, aki az,[veg;zjre’ a vgrva vgrt nap, ave,de_tmlnE azokét az orvos,oket, akllf
mondta, hogy nem is vagyok, nem ic.sasza,rmetszes _ napja, amely, wegig blthttak a terhess?g _alatt, es
lehetek terhes, mert tanulta az ﬁqsbabam szUIgtese:t_ Jelgntgtte. Ugyggu! a miskolci Szentpéteri kgpw
EGYETEMEN, hogy ilyen beteg- vplt, hogx eplo!uralls_ erz}estelem—korhazp M. ) (}ygrmekosztalya
séggel ez nem létezik, Szintetesse,l fogjak ere_gez!’n ai:metet, de dolgozomaksegnseget.
belémbeszélte, hogy a gyermek, aki?ecsqszott egy kIS,tha és el kellett o Alsézsolca, 1995. II. 03.
magamban hordok, nem létezik. altatniuk. Mikor felébredtem, kdzol- Koszondm: )

’ ték velem, hogy kislanyom sziiletett Kovacsné Otvos Helga

Ezek utan elkezitltek a minden- 2150 I . felsirt & ,
napos orvoshoz jarasok. Miskolcon, grammal, szepen leisirt s mar

1974-ben szilettem, mint kisb
kiderilt Cisztikus Fibrézisos beteg-
ként. Sziletéserit korhazi kezelé-
sek, jarébeteg kezelések tették
életem nagy részét. Dr. Sélyom
Eniké volt a kezeborvosom, akinek
nagyon sokat kdszénhetek.
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A magyarorszégi CF gondozés \éalamiplt ta fiatal_ ftleitt b?t,egekbl sz,?r;{ez&?]i(j)tt ‘.
) N e 14 gyesiilet anyagi tdmogatasa segitette hozz
kialakulasa és miikodese kozOsséget, hogy idén Ujra sikerult két nyaralasi
~ (folytatas a 3. oldalrdl) ) _ lehetséget is megszervezni, méghozza a Balatonon.
A torténet ugy egeész, ha a "civil” kezdemenyezesek nojitikai atalakulasok azonban nem csak nehéz-
sem maradnak ki bée. A 70-es évek vegen, azgggeket, hanem egy jeléatebnyt is eredményeztek
Egészségugyi diskola gyogytomaszkeépz szakan cr.es kozosségiink szamara, azt, hogy 1990-ben
sikerllt egy gyogytornasz tandtr(Dr Tringer Lasz- |ehegség nyilt alapitvanyok létrehozasara. Csaknem
I6n€) megnyerniink a Heim Pal Kérhazban gondozQly o1gk  kézéitt voltunk, akik éltink ezzel a
gyermekek hetenként egyszeri oktatasara ées jété'l@ﬁe‘ﬁséggel és harom alapitéval: Heim Pal Korhaz,
tornaztatasara. A foglalkoztatasok ideje alatt 810N qjics Klara és Szl Kozosség bejegyeztettik a

beszelgetes alakult ki orvos €s $kikozott, a “cr.es gyermekek élhgtletéért” nelr alapitvanyt.
betegség lenyeget ednkerdéseket jobban megeqy katona Klari koncert hozta az &lsagyobb
tu_dtuk wtatmagyerekekr_e valo varako_zas |demt_al 6sszeget a szamlankra, majd két komolyzenei
mint a rendelés keretei kozott. Amikor pedig fangverseny jelentett djabb tamogatast. Sajtogradi
besz€lgetesek soran vilagossa valt, hogy &klaéh 1y “sz6r6lapok, de legképpen a szik és orvosok
felgyulemlett feszultségek nagyon jol oldodnak @gueni akciéi azok, amelyek soran kisebb nagyobb
kozO0s problémék lattan és azzal, hogy gondjai szegeket sikeriilt szerezniink.

meg tudjak osztani masokkal, felmerilt, hogyaq egy jeleris kezdeményezés tartozik a CF torté-

szélesitslk ki ezt az itt spontan kialakult Kigatgnez ez pedig a "Féth CF Betegek Egyesiilete
kozosseget, egy, a csaladokat szélesebb kOrbgikk a megalakitasa. Evek ota ismertik mar a
Osszefogo“szulsi kozOssegge™ EbbSl a magbol yijifsidi, a hazankénal joval @ehaladottabb
indult tehat el 1981-ben az a szervezet, mely ma M&Aedményeket, melyeknek koszorieet a fejlett
athalozza az egész orszagdif ma mar ennek a grszagokban a betegek jekmt hanyada valt
szubi kozossegnek 6nallo, regionalis csoportjal igsnsttkordva. Amikor a mi gondozottaink is elérték,
mikodnek. A kozGsseg egy memorandumbajj tigpték a 18 éves életkort, nalunk isssdet:
fektette le a megalakulas teényét ésikidesenek |t hogy a kilféldi mintdhoz hasonléan

céljait. Vezebje Dr Moln_érné Szomor Katalin, kétmegalakuljon sajat kis kozosséguk. gy jott létze a
CF-es gyermek édes:anyja Iett.’ Ez a kozOsseg diz e'l,t‘%:FBE. A rendkiviil lelkes és aktiv vedség
évek soran hol igen aktivan, hol ellankadgszinte elismerést érdemel a néhany év alatt elért
aktivitassal ~ nikodott.  "Hivatalos”  vezéle gregmeényeiért! Nagy allami timogatasokat szereztek,
munkahelyi elfoglaltsaga mi?tt mar régen megyélt@om tudtak tamogatni a CF-es udilléseket, &bb
csoporttol, de onkentes segérsak Budapesten €s &;qryezték meg az élsagy Orszagos CF Talalkoz6t
regionalis kb'zb'sségekbeq (Miskolc, Ny_iregyhézqggg,_ban Cegléden, majd a masodikat 94-ben
Szeged, Mosdos)diesen igyekeztek médzni az  7ankan, CF-es Gjsagot alapitottak (melyet most a
Osszetartd ét. Bar sok even at igyekeztink udlleésiaqyes olvaso a kezében tart).

leheBségeket szervezni a CF-es csaladok részesg, hogy betegeink életkilatasai az elmult
vegul is a szidi kozosseg aktivi'Eés_a révér] sikerUlgyekben jeletisen ttek, nalunk is igény tamadt a
létrehozni az els csoportos csaladi nyaralast 1989|5116 valok szamara egy 6nallé gondozé kozpont
ben DomOsoN. it oktatas, gyogytorn, sz0rakozas (g8 akitasara. Egy szerencsés véletlen adta, hogy a
pihenés lehetett osztalyrésze a nyaraloknak Koranyi Szanatoriumban Csiszér dokibregy CF-
csaladok meg jobban 0Osszekovacsolodtak. Az beteg konziliuma kapcsan megnyewetvalt a
elkovetked években ezt még néhanyszor meg tUd“ﬂ&ermekgyégyészok keze aldl kih fiatal felnsttek

ismetelni, de az orszagban folyd politikag|stasanak vallalasara. Azota ittikedik az un.
atalakulasok sajnos egydie megnehezitettek 68 eyt Kozpont.

anyagilag majdhogynem elérhetetlenné tették ezekef tanat roviden az elmdlt harminc év torténetg. ig
a nyaralasokat. Ismeét csak az a néhany kieméted |oiya egyszdr és rovid kis torténetnekinik, de a

aktiv szib eés az uj csaladok friss lelkesedeésggigsagban e mégstt nem kevés kiizdelem hazédik




meg, nagy Oromokkel é€s nagy szomorusagokk&brtént: hogy a gondozottak szaméra a Iétegjobb
nyers és vesztett Ugyekkel, de ugyanakkor komadg legélhdtbb életet tudjuk biztositani!

eredmeényekkel is. Es mindez egy cél érdekében Dr Holics Klara
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"Ujonc" voltam Fonyddon ha egy a "nyomorusagunk”, akkoris fogékony gyermekeink mas
csak a segikészség marad betegekkel egyitt kénytelenek
egymas felé. Aki esetleg félt agyakran oOrdkat is varni a
] . -, kapcsolatteremtés nehézségjeit vizsgalatra. Ez a  doktodn
hpnapos leszek és nagyon wdr;mas ezért nem volt ott, annak csaketerheltsége miatt sokszor ugy
U tagja vagyok csapatotgknak. Erhjénlani tudom, hogy jdre elhdzodik, hogy a recepteket, amit
vol}qm,a Iegflatalgbp koztetek amindenképpen vegyen részt asak a helyi patikdban kapunk
nyari taborban, aki labammal PaStaporon, mert ezek a problémakmeg, azért masnap utazhatunk
k,oltam a nagy Balatont. I\lawonebben a kozosségben konnyewmissza. Azt hiszem "folos" energi-
ol esett,, ho.gy olyan_sokan_bal- ,_megoldadnak. ankat nem ilyenekre kellene paza-
gattak és kozben mlndenl_q arCAE; amomra a fizikai pihenésenrolnunk, hanem sokkal inkabb egy
mosol;_/_t ’tudtam csalni. . I.E,n Kivil nagyon sokat jelentettek azalland6 centrum létrehozasan kéne
remekul ereztem mag_ar?, o,r'as"b'regekkel " tartott beszeélgetésekfaradoznunk. Tudom, hogy ezért
naqukat tl_J,dtam aludni au’g fak A tényekkel szembesulni fajdal-mar sokan harcolnak, de 6ssze-
a'?‘“,‘?s ekozben,nem S)rdltottak as, de azt hiszem, hogy ez #ogas nélkul vajmi kevés esély
batyaim p,erce’nkent a fulemb?. D&\asznosabb (t. Talan az itt hallotvan ennek a megvaldsitasara. Itt
most, mar - atadom a szot éldak és tapasztalatokszerintem nem kell, hogy szégyen-
mamamnak, mert egy kicsit soka egitségevel egy kis szenvedéstl6sek legyink, hanem batran ki
fe(,:ysegek:.. . ., meg tudom majd kimélni Kingat. kellene hasznalni a sajtd6 és a
Eloszor 1S koszonetet szeretnelﬂyen szempontbol a masodik estenédiumok nyilvanossagat.
mondam a __szervéknek, hogy volt talan a leghasznosabb, amikoGondoljunk csak bele, hogy a
|Iyer'1. gy,onyoﬁ_" helyet tala_ltafk is éjjel ketbig beszélgettiink, HIV virussal ferézottek sincsenek
nekink es |o!ejuket nem Sa,Jnalvamajd haromig nem tudtamsokkal nagyobb szamban, mint a
me,ggzerveztek_ ezt a nyaralgst. A,‘élaludni. Ott  akkor  egy mi gyerekeink, de mégis nagysag-
eIIata§ fanta'SZtIkl,JS’V.OJt, ,de €N Mahetonfalnak is nekimentem volnarendekkel nagyobb tamogatast
pusztan attol atert}ltjpl ereztemr fejjel hogy beddontsem, dekapnak a betegség ismertsége
magam, ho'gy nap mint nap e!er[l[gondolom ezen minden s3#Ul miatt. Legnagyobb gyerekink par
tetick a kesz eteleket a terite Ulesik egyszer. Az biztos, hogyéve Kruppal bekerllt a Laszl6
as}zt:':llra. Nagyon keaves, befogaﬁwajd sokszor fenekre fogunk esnkorhazba, ahol is lattuk az eleg
dokesz’ kls.. csapattal _tudtunk ‘még, mint mar a legtbébben kozisilany korilményeket. Fél éve az
nyaralas kozben megismerkednijgro  Epnek  ellenére  csakObjektivben pont et az osz-
Ugy gondolom,, ,ho,gy az Qjismételni tudom magamat, hogytalyrél bemutattak egy riportot,
rengeteg" S..Ok I_<|nloql_as, banat ©3z ilyen lehdiségeket mind az Uj aminek kdvetkeztében milliés
persze -orom 1S .kOZEIbe_ ke szubk, mind a régiek hasznaljakadomanyok érkeztek segitsegul.
hpgy hozzon rplnket," m|r_1t A\i. Az eldbbiek, hogy tanuljanak, Rengeteg cég van, akik szive-
tarsadalom egyeb ter_ulet_em 4%z  utébbiak, hogy kicseréljeksebben tamogatnak egy konkrét
empereket. Barmenyny!re IS nem[apasztalataikat. tgyet, mint sem a TB feneketlen
'[U(Elja agyunk felfogni 'azt dHa mar felkértek ennek azzsebébe fizessék be azt, pl.: egy
merhetetl_en S.Qk szenvedest, a_mglménybeszémolénak ahiper modern székhéazra. De
el kell ,\/'56|n'UK e,Z‘_’tk“e" ,a_ kis megiraséara, akkor kihasznalom aezeket a cégeket csak a fent
erpperkeknek, aszwunk_megls aZ:SIkaImat, hogy mindenkit emlitett médon lehet megtalalni.
Sugja, hog}’. meg ke[l hngInunk Assztondzzek arra, tegyeSajnos kisebb eredménye van
V|_Iag csodai és tragedlaloﬂal. AZ, kdzkinccsé mindennefmtudasat. annak, hogy nehanyan did és
b.'ZtOS’ hogy nines Ffo'[yar"’lSzerintem szégyenletes dolog aznergiat nem kimélve sajat
k'dObO,tt szenvede's. Amit en ezerhogy fvarosunkban hetente ismeretségikon belll prébalnak
a heten  megeéreztem, hogyegyetlen egy szakrendelés yaraz egyestuletinknek pénzt

akarmilyen  vilagneézét vagy o1 4ada . . : P
i >, h ol rdadasul a betegségre amugzerezni. Ez udgy thik, ho
szarmazasu emberrel beszelheteﬁ, gseg tig gy 9y

Szervusztok! Engem Kinganak
hivnak, egyerdre még csak 11



néhany j0 program tamogataséara
elegend, de az esetleges centrum
megvallsitdsahoz és fenntarta-
sahoz keveés.
Kérem, aki teheti az ezen gondol-
kozzék el és ha lehet, akkor
tegylnk valamit a megvalositas
érdekében.
Remélem jogre veletek ugyanott
talalkozunk.

Eszter
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A CF és a fizikoterépia Bar a CF betegek kozul a lanyoknak &ltalaban
alacsonyabb az aktivitasi szintjik mint a fitknalégis -

A CF betegek terhelhggégének markans példaja az egfeleb felkészilés utan ék is képesek résztvenni
harom 18 éves edzett fil, akik az 1984-es New Yorgossza_ntartc’), !(imeﬁtterheléseken. ,En,nek a lebmtge .
maraton teljesitésétizték ki célul. Harom idisebb (35- ?‘kkof 'S fenr,lall, ha ékoleg ho;szu eyfaken ker(’agztul
40 éves) egészséges kontrollal kezdtek el kdzds'é"ﬁ‘kt'v eletmodot_folytatott €s spirometrias eredye IS
felkésziini. Egy honappal a versenyt mégéén egy a_lacsonxak. Ezt |gaz,ol_ta St_angh_elle 19_88-b:3m menfel
kimertilésig tartd progressziv kerékpar ergométdretés gkke. ’Erd”en?es ,veglg_teklnterg_ a. V|Izsr?alt asszony
alatt vizsgaltak a biokémiai és endokrin reakciika P€tEYSEg tortenetet, ami nagy biztatas lehet megppz

terhelés 50 W-rél 3 percenként 50 W-tal emelkedtt rosszabb allapotban lévedzetlen betegek szamara is a

telies gyakorlat ideje 12-24 perc voltl A Vértréning megkezdésére. A 2 éves korban diagnosztizal

koncentraciéban a terheléséwl kiilénbség volt a két aszszorlyljak kora sedeI(‘) "0,”9 kevés ’problém{;{ja V(?,I
csoport kozott, de a terhelés alatti biokémiaiozsok PEt€gsegevel. Intenziv. drenalo kezelesben reszesilt
mar hasonléak voltak. A gyakorlatra bekovetkez129yon aktiv elgtrt]odot folytatott. K(feserdub koratdl

endokrin véalaszokban eltért a két csoport. A 8,ﬂerzkezdett romlani &llapota, egyre tObbet szenvedett a

szerint az eltéréseket nem a patoldgikus (kérognhd_g?%l’ hc's,emelkede:é'ﬂ: nehezlegzeét. A,\,f|,2|ka|
mechanizmusok, hanem a korbeli, edzettségbel gtlwtashoz és a kezeléshez val6 hozzaallasa ekkor

pszichés stresszre adott valaszbeli killonbségektako Nadyon leromiott. 23 l(evgsben kapta az Qﬁgudo'monas”
Egy honappal kébb a hdrom fil sikeresen teljesitette éertf)l(zgst.z g‘ 1,6 evei ora ‘i_)no m;g norm?tlli splrtlzme”trlas
42 km-es tavot. A kezdeti 20C hdmérséklet 28C-ra ertekel eves xorara o-ra csokkentex.  llyen

emelkedett, mig a relativ paratartalom 98 %-roP#5a elo;menyek _utan kezdett _e_l Ujra edzeni €s 5 Eves,
esett vissza. Egyifiiik sem merilt ki teliesen a télVmajdnem mindennapos minimum 30 perces aerobikus

végére. A teljesitett itk: 6 6. 10 p, 4 6. 42 p., 4 6. 32 ID_edzes utan képes volt teljesiteni futva a 42,2 krtaeot!

A legsulyosabb tlnetik a tav alatt izomgdrcs, va&Z a_rendkivilli teliesitmény is azt mutatja, hogy a
n

szédiilés volt. Eqyikajik aki mar 1983-ban is tétiette dditzleres ae“’b'ru.s e.?zesse' meg oo ,'e?ye'f‘gu't
ezt a tavot 1987-re masfél 6raval jobb eredményelér edzetllen szervezet 1s milyen magas edzetisegirezin

A biokémiai valtozasokat és az endokrim valaszt chat, ami ebben a betegsegben szorosan 0sszafiigg

1984-es maratonin is vizsgaltak. Ezen vizsgalatagjan ,eteg aIIaFota_tv?I. Ezen a .42’,?. eska ,:LO ,es 21,1sk,r;1—e
is megeébsitették a szetik, hogy egyes CF betegek karoddVon, valamint egy maximalis kerekpar ergometer

hatasok nélkil résztvehetnek hosszl, kimeritd késke terhelesen vizsgaltak a  spirometrias, biokémiai - és

ken, még paras melegben is. A versenyen a kisérietl?ijk,rin reakE:iéit. Ate_rh?léseket 2 egés.z,s égetrcb,dtm
résztvevk zsir anyagcseréjét valamint Dopamin & el\{egeztettek, akik kozdl az,egylk a Sfaja:[ sségsue,l,
cataecholamin szintjét is vizsgaltak . a masik a CF beteg sebességével teljesitette &atavo

A CF betegek maratoni tavon vald részvéteIévépiromeﬁ[riélS értékei a 15 perces kerekpar terhetés

foglalkozott Kollberg is, aki egy attekihtikket irt a CF en_yh(_efr_lk es atrqerlgtlglgg, r]ove/l;eggelgb 2)'9 a 3 ;‘Lftas,uta
és a fizikai terhelés kapcsolatarél . Felmeriltéadis szignifikansan €s tobb orara. i 6-0s novekgtle

ugyanis, hogy a még egészségesek szamara is konta yszirileg a megnovekedett kdpet Uritdsladodott.

kihivast jelend tdv megterheléseinek szabad-e kitenni Rz asszony szubjektlv érzeése szerint 30 perc futas

betegeket. Kollberg szerint is a CF betegeket stab\éélt konnyebbeé a légzése. Ebben a vizsgalatban a

bevonni még ilyen komoly megterhelést jet,Emtudofunkmos értékek javulasa szempontjabol a 2 6nés ta

feladatokba is, mert ezek segitik a kopet Uritést gizonyult a legkedvasbbnek, mig a 15 perces kerekpar

javitjak a tudfunkciokat. A szerd is meerdsiti azt a Ferhle!ei ':]ﬁm Vf.lt AeLeg halgebko_n%/ atjhobzk; th,o gglk |tlyen
feltételezést, miszerint__a fizikai aktivitastintk a javuiast valtson KI. 0Sszabb, Intenzive aoeke

leghatasosabb kopet @rimédszernekEz azonban nem kovet spwor_ng}r:?s etrt?l: Javglf" ta szf(esﬁ?rlng (lzsée;k a
jelenti a fizioterapias technikak félretételét, Zsig a 29y MENNYISAGKOpelet termel betegeknel fordu

sulyosabb esetekben, vagy aktualis dagsekkor nem tolviatas a kivetkazsza Er' Borka Péter
végezheai olyan megfeld intenzitasi mozgas, mely (folytatas a kovetkezszamban)
elegend a kopetiritéshez.

5. rész
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MINDENKI halajat és  koszonetét.  EsAlapitvanyunkon keresztiil, mely
FIGYELMEBE mindehhez meég csak nem isadoméanyok megszerzéséhez
mindig kell pénz, vagy nagy “professzionalis” kérvényt-irok

Kérem olvassa el gondosan a domany, csak egy j0 gondolatsegitségeét varjuk!

alabbiakat és tegyen meg minden;

annak érdekében. hogy az (i tlet, vagyréé’j“idé. o A'z ,Egyes@]Iet”rf!kijd(’S k_épes-

néven  alakuld "brszégos CE ogy mllyen "felajanlas:ok[a" sggenek javitdsahoz _ -ismerve,

Egyesilet-hez  minél t(.jbbengondolnek’?_ Ha példaul: elismerve, megtartva és halgsgn
megtanitani egy mukds gyermekekdszonve az eddigi

csa_tlakozzana[g m”.].el,mb b .ak,t'va szamitogép hasznalatara, masvéisztségvisdik sok &ldozatot
tagja legyen és tikbdése minél

: lakit egy idegen nyelv alapjaira,kdveteb munkéjat - meég tobb, a
jobb'an' m(,agkc,)zh:[se a,z vagy éppen egy tarsalgasi szinbovilé feladadatokat vallalo, azt
Europaban mar regota nagysrery . acare  jsmét  masnak @ (ha lehet szakéi} segib
eredm_(_alnyeli(gt felmmatovirélgkb'tészet gyonyér jelentkezését varjuk!
E%ii%iitibfé'l dlszor csaladur- tudomanyat étadni, vagy egyétNggy eb’rc_elépés Ienne,_hae}gbd(‘jl_-
. kézlugyességet igérdyl foglalko- 16i 0sszejovetelre maris mindenki
ban,' hogy a nagymgmak, Nagyz asba bevonni. hozna magaval néhany
papak, ,nagyl?_a95|k, Val Testneved tanar egész testet édz csatlakozni, vagy adomanyozni
unpkatestverek kozott van-e Olyar1rainingre hivhat  gyermeket, szandékozé nevet, egyeni kezde-
akln'e_k vagy fqglglkoza§a_1, Vagygyégytornész a kornyéken lakOkményezéstl szarmazo Otletet.
batat' kore" reven marns €Y elikas tornajat ellgrizheti. Talan eljuthatnank egyszer oda,
szelgsgbb korre taglt.ha'tr;ank ki %/Ieghivhat valaki egy csaladot ahogy az adomanyokbdl egy
segitkesz emberek kOreét? Vagy g, . ai6:aha  egy hétre  wdiilnihelyiséget, akar egy kis lakast is
sajat . _baratalpk',. Vady masvalaki csoportos kirandulastmegvehetnénk, ahol az Egyestlet
muqkatarsalnk kOZOtt’, ak'knefkvagy akar csak egy jaték-délutanminden niikddési feltételét meg
Ismet ,var_mak ,baraFalk ©Sszervezhet gyermekeknek. Fiatatudnank teremteni és barmilyen
ml{nkﬁﬁ?}rsa%”" mar Sz'ntek.linke?baby sitterek felajanlhatnak egy-foglalkozas (gyogytorna,
Srﬁsr?s?ne?fcitthaert]ﬁénk aklc'jziejsegy ingyenes gyermekzést, pszicholdgiai rendelés stb.) meg-
'I'g' kat. Miért K Mult hogy egy szidlpar egyszer-egyszerszervezésre kertlhetne.

Eg\illn a'Margtingzg aternl:éII( elmehessen otthonrél szinhazbalermészetesen mindez nemcsak
L . . . vagy moziba. Vallalat kolcso- Budapestre érvényes, éppugy
klnalgatok t.UdJ.ak az - €9eSZ,szhetne kiranduld buszt, massonatkozik a regiondlis kdzpon-
or_s'zagban k'te”?S.Zten'. arulkat’vélllalat apro szoéroajandékot adotokra is.

miert nem hasznaljuk ki az e,lvetményozna az Egyesuletnek, hogMondandomat  gondolatébresz-
mols 1 nemesebb CelOka k6z0s rendezvények szinesebliének szantam, reméljik Goddll
E'rd('alketllen.. I,gbaz, hog,)() r,],(.aI:nIegyenek tehék a gyermekek kozelebb fogja vinni almainkat a
inaiun d csgr’e € dmelf’e ,Gl". T(' szamara. A tehésebbek, a pros- megvalosulashoz!
meggazdagodast, de kinalju %erélé vallalkozasok természe-

Jotett ,l:tafm onbecs,uges joerz__Tste ttesen adomanyokkal segithetnék
a segitség nyomaban szilete Egyesiletet a7

O0romot, a gyermekek és csaladjuk

Dr Holics Klara
CF Alapitvany elntke

Kozlemény:

Kissné Kantor llona (Ica I) elkoltozaott!
Uj cime: 2094. Nagykovacsi, Park u. 28/b.



Telefon: 06 - 3041 66 38 CF Alapitvany (Feczer Tiborné) 1042. Budapest, Bémgi u. 1 fsz.
A CF Alapitvany Uj levelezési cime| 2.
megegyezik az egyesiletével: Telefon/fax: 06 - 11 69 40 51
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Kolozsi Mama tanacsai szidknek

OTLET-TAR 11 pontban dsszefoglalva:

- csak kilégzés kozben klopfoljuk a gyereket;

- a PULMOCARE és az ENSURE tapszerekhez is keldigiemészienzimet bevenni;

- a PULMOCARE tapszefih napi két doboznal tébbet nem szabad meginni;

- a KONAKION tablettat szét kell ragni;

- a BIOSORBIN s0s izesiit keverjik 6ssze, remek silt-hister lesz béle;

- nagy melegben szigoruan ugyeljink a sopotlasra;

- ne féltsik gyermekeinket a sok mozgastol, inkalatassukoket;

- ha faj kisgyermekink hasa, négykézlab-allitvademék és a hat maszirozdsaval segithetjik a bélgaz
tavozasat, a belek rendei2sét;

- picik tornajdba érdemes beiktatni 1-1 csiklandbza nevetés &begiti a valadék uritést, a felkohogést
(kicsit nagyobbakndl ugyanilyen hasznos a "talizéka jaték);

- kisebb gyerekek kanilje esetén a karra lazéekiett gumirozott fasli megvéd a jatek kdzbeni bdak#ol;

- ha gyermekunk jol van, akkor sem szabad elhangagduds alapos tisztitasat.

Kolozsi Gézané

Szerkes#ii megjegyzé: A 6. tanacsndl javasolt sopétlassal kapcsolatlbadm @yurkovits Kalman professzor
ur szerkesztette Cystas Fibrosis €ikdnyv 34. oldalan az alabbiakat talaljuk: "Jol &éwaz oralis rehidralo
folyadékhoz alkalmazott sokeverék, amelynek reeeptkovetked: NaCl 0,9 g, Kcl 0,75 g, Na-citr. 1,30 g
Mg-citr. 0,5 g, glikéz 10,0 g porkeveréke, amelgedll vizben oldva, majd 3 dlI gyimdlcsléhez keverve
(6sszesen 0,5 |) javasoljuk elfogyasztani 1 natp.’ala

Balatoni éiményeim A mi kisfilnk megtanult j6! inhalalni, tornazni ¢
venni a levegtt. Nagyon sok Gjat tanultunk.

. . b : Programként  megemlithetem a  badacsonyi
ahol talalkozhattak mas CF-es csaladokkal is. hajokirandulast, a gyerekeknek rendezett

Az Udub nagyon szép helyen volt, az ellatasing, akadalyversenyt és a kulonkiozersenyeket. Pl.:

gel azt ereztem, hogy ez most csak masodrenfiniiss  mezessiitemény evése hatratett kézzel,
NO 0g. ot h k626588 i keresztrejtvényfejtés.
agyon ~megiept, Nogy a KOzOSSeg MIYeNn » o ijkkkel tartottunk kozos inhalalasokat, tornakat.

;’)‘_sszletelirté. I_t.tbt‘;’l. szl i quét Ag\;yezr‘iemkeikep ki}’f'A kisfiink belatta, hogy méas gyerek is megcsinalja
Igyeltek a tobbi gyerekre Is. A szl segitetiek ., qjaseket 6s most sokkal lelkesebben végez

?,9¥maSt es.erdejdt_e'\k mas problémaja irant. Amindent. ltthon bemutatokat tart arrdl, hody
jatékokkal mindenki jatszhato ilyen tigyes
nE} '

Szel:intem, eg}/_ onT\n rohano vil_é}g(lj:)aln, ahol minde gyerekek rengeteg baratot szereztek, cimekkel és
cSak magara figyel, €z nagyon Jo dolog. telefonszamokkal érkeztink haza.

Csalddunk most ébz06r vett részt olyan nyaralason



Szeretném, ha a kdvetkenyaraldsokra masok is
jelentkeznének, akik eddig nem vettek részt, f

Ok is ilyen jol érezzék magukat.

Végezetll szeretném megkdszonni az alapitvanynak,
hogy lehebvé tette szamunkra is ezt az tdulést.

Erd, 1995. julius 1.
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Julius 17-28-ig a A tavalyihoz hasonlé délétti tardkhoz idén profi
" , N vezebt kaptunk Attila szemeélyében. A délutani,
SWW programok lazdbbak voltak "KOKENYUFU",
trambulin és kis kor, nagy kor nélkil. Ez utdbbihoz
tréning taborban voltunk: jovore - utolso esti kdzosmegallapodasunk alapjan -

ragaszkodni fogunk. Jé visszaemlékezni a szalonna

Baan Eszter, Bense Szabolcs, Egri SzabolcgidEmsUtésre és arra a 141 gombdc fagylaltra, melydterop
Magdi, Feczer Norbi, Feczer Tibcsi, Fodor Istvard, 6ra alatt sikerdlt lenyomnunk a Rig6é Jancsiban
Fodor Zoltan, Hartmann Tomi, Horak Aniké, Jézsémin.: 6, max.. 17 db). Jéve cslcsdontésre

Gabor (Ocsi), Kiss Saci, Kling Attila, Kolozsikészulink - reméljik a cukraszok is felkészulnek.
Eszter, Lénard Peti, Makacs Dani, Sagi Gabopzoval klassz volt, készonjik mindenkinek, aki
Stramb Szilvi, Surman Agi, Téth Sanyi, Viadar Ménsegitett.

és még Nono, Attila, Péter. L o
JOVORE VELETEK UGYANOTT - REMELJUK!

Szerkes#i megjegyzé:

Kér, hogy a résztvévifjak kbzil nem akadt egy sem, aki egy kicsiveiziétesebben felvilagositana
benniinket tobbek kozott arrdl, hogy mit jelent DKENYUFU" (a novénykataldgusban éélék kozott
nem talaltam ra). El tudom képzelni, hogy a szeikeek az dnként vallalt plusz munkat talan ezatog me
kellene kdszonni.

e 3k 3%
A szabihegyi tréning tdbor koltségeihez a BICF Betegek egyesilete 100.000,- forinttal janottz4.
e 3k %k

Kdszobnjuk a Szabadsaghegyi Gyermekgyogyintézetneklelzetységet, hogy ezutt:
masodszor lehéséget biztositottak a CF sporttdbor megrendezéséhegamint a
szervezésben, és a tabor levezetésében résk aldozatos munkajat kozottik is
elsgsorban Péter tanar uret!

HOGYAN SIKERULT még idben, viszonylag elérh&t szikséges a véleményink. Az
aron, vagy a kiprébalasértorvosszakéti velemény fejében
jutanyos aron be is szerezték. az intézet a  megrendelt
Az Orszagos Koranyi PuImoIégiaiAfelnétt vonal ebBl sajnos kima- verejtékvizsgalot igen kedvéz
Intézetben 1986. 6ta foglalkozunkradt’ igy a készulék ara élrévre arengedmeénnyel kapta meg.
a CF-es feléttek kezelésével. emelkedvén idén mar kozelEzentul tehat a CF-gyanus egye-
Sziikség volt a verejtékvizsgélatsooooo Ft +AFA-ra rugott. neket mar korszér készllékkel
Ennek ellenére megigényeltik azizsgalhatjuk, mas intézmeények
1995-0s niszerfejlesztés cimén. értékeivel 0sszehasonlithato
nyekhez, niszerészeink barka- Marciusban a SANASOL Kft adato-kat kapunk, hisz kalfoldi
csoltak egyet. Azéta azonban épegkerestg az intézetUnket’ z_:lkészi_]lék megvés_élr_lés,éra’aligha
SANASOL Kit kifejlesztett egy _altaluk klfe_JIesztett _szemelyl van jelenleg hazai intézménynek
korszeti verejtékvizsgalo készu_lnh_alétor _hlvatalo_s Kiprobalasalehetsége.
l6ket. A gyermekintézményekCé“ébél’ hisz, mint OrszagosEzzel a "vallalkozassal" kozvetet
Intézet, az engedélyeztetésheaton a CF-esek kivizsgalasi

Uj miiszer szerzésének (j Utja

elvégzésére alkalmasiszerre.
Hasonléan a gyermekintézmé



lehetisége Bvllt, korszetisddott
intézetlnkben.

Dr. Csiszér Eszter
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Péter tanar Ur tornadraja

11 GYAKORLAT olyanoknak, akiknek nincs otthoni t@jok, de mégis nagyon szeretnének otthon (is)
mozogni. A gyakorlatok leirasa utan zarojelben smétlések szamanak két lehetséges értékét adtam meg
Ezt a gyakorlat sorozatot egy alkalommal akarsz& végigcsinalhatjuk. Jo tornat!

A

T

A
i

Dr Borka Péter

Terpeszéllas, magastartasbdl “zuhanasSresl Kényelmesen, szinte szabadeséssel ejtsik le
felsdtestlinket. A térdeket nem musz4j nyUjtva tartagledyenesedéskor mély levgzivjunk be
az orron at, “zuhanaskor” az 6sszes lévégjjuk ki a szajon at (10-30).

Felulés beakasztott, hajlitott [abbal (pl.: agy, &gy testvér - széilsegitségét kérve. Nehezebb, ha
kezlinket tarkdra tesszik és/vagy nem akasztjulétmenkat. Fontos, hogy mindig hajlitott térddel
végezzik (5-50)

Terpeszéllasban torzshajlitassal jobb oldalra @ jtdb kil$ bokajat érintjuk meg mindkét
kezlinkkel. Ha kell a jobb térdet behajlitjuk. Inreetehed legnagyobb (legmagasabb) korivet leirva
megylnk &t a bal oldalra és érintjik meg a bakiflks bokajat (10-20 mindkét oldalon szamolva).
Enyhén terpesztett labakkal térzsdontésben medéargy szék tamlajat gy, hogy a toérzs és a kar
egy vonalban és vizszintesen legyen. Ebben a hbbrze ejtegetjik a mellkast lefelé
(“Hatpuptalanito” gyakorlat, 30)

Mellsé6 és hats6 feldtamaszban valtva emelgetjiik jobb ill. bal karunksfijtott kdnyokkel
minimum 5-10 cm-re a talajtél (Iépegetés). Figyekjiarra, hogy melts fekvétamaszban ne toljuk
fel, hatso fekgtamaszban pedig ne ejtsik le &siket - a labak és a térzs maradjon végig egy
vonalban (10-20)!

Terpesztés nyujtott térdekkel - tarkora tartasz$bajlitassal jobbra és balra konydkkel talajésnté
Akinek sziikséges csinalhatja torokilésben is (1)0-20

Torokulésben paros karkdrzés és malomkorzire €10-50).

Ulés felhuzott labakkal, kar emelés magastartadhaijtott (1) konyokkel huzogassuk hatraa
karokat. Ezt a gyakorlatot Ugy kezdjik, hogyszibr a két keziinkkel beleakaszkodunk a két
térdlinkre és kihizzuk egyenesre a hatunkat. Eetyadtet végig tartsuk meg!!! A karhuzogatast a
lehet leghatrabb végezziik az utols6 10-20 centiméteree engedjik ére esni a gyakorlat
k6ézben a karokat (30).

Gyertya-felallds. Lehéség szerint egy lendildtb- a hatunkon és fenekiinkén végiggordilve -
kertljink felallasba. Csak ha sziikséges, akkormd@sik segitségil a kezeinket a felallashoz
(5-15).

Torokiulésben egyenes hattal az 4bran lathaté méahtsuk a karjainkat, a tenyerek nyitvarel
néznek. Ezt a helyzetet megtartva huzogassuk letkarokat Ggy, hogy a felkar vizszintesen
mozogjon hétrafelé. Szokasos hibak: a konydk leesikdnydkszog csokken, a hat puposodik.
Probald a karokat az utols6 10-15 cm-en mozgaltl, @ legnehezebb (10-30).

Kis sulyzékkal (0,5-1,5 kg) karkorzések: malondrel és hatra és paros és parasreclés hatra
(4x10-40).
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Y oszonjiik o szervezdknek, mindazoknak, akik 0z elokészitéshen és
lehonyolitashan vésztvallaltak, valamint a szponzovoknak akik anyaginkkal,
vagy egyéh maodon tamogattak az 1995. évi C_F tabor segitését, mely
Fonyodon sikeresen megrendezésre keviilt.

Fonyddrol szamokban

A tabor teljes koltsége, melyet az OVIT Rt. felékadlett fizetni: 841.000,- Ft

Ebbsl a Felrdtt CF Betegek Egyesitlete hozzajarulasa: 200-610,
a résztve§ csaladok befizetése: 267.000,- Ft
a CF Alapitvany hozzjarulasa : 106,0Ft
a Cf Alapitvanyon keresztll a szponzorok tamogatas 268.000,- Ft
adomanyok 168.000,- Ft

Legfébb tamogatoik: EUROLISING kft

Polgéari Bank, Budapest

Tovabbi tamogatok: Banflex Kft, Davi Ponyva RekladKft, Dinnyés és Tarsa BT, Carimpex Kit,
Centurio Kft, EXPO-VERES Kft, KONEM BT, MACULAN Iternetional GmbH,
KRO-BAU Kft, NOVO-TAS, Techno Kft, Terenyei és i Kft, UNI-EPKER BT,
V-Pack Kift,

Tamogato személyek: Antalné Domok Agnes, Arendasr@yé, Farkas Tibor, Kiss Karolyné, Kovacs
Gyulané, Labancz Jozsefné, Leiwolf Istvanné k&etJanos mézeskalacskészit
Pompos Tiborné, Szabd Béla, Szabo Laszloné, €ddtmmeter Maria.

I 4

WAS. . ...

Azt hallottam a radidban, hogy a CF betegek niageierapiajaban javasolt a Béres-csepp szedése.
Kérdésem és javaslatom az FCFBE valasztmanyahoz:

Elképzelhet-e, hogy intézményesen kedvezmenyesen részesuljgdem betegtarsunk - aki igényli -
rendszeresen a gyogyhatasu készitményhz el6z6 években a "LANC" SzoOvetségen keresztil tudott
beszerezni az egyesilet félaron az orvosilag jdiviagszitmenybl.

A kiadvany belsd hasznalatra készult!
Kiad6 a Felndtt CF Betegek Egyestiletének valasztman
Felelds szerkesztd: Varga Arpad
8229. Paloznak, Zrinyi u. 12.

Tel: (06-86) 346-900
Készilt 350 példanyban.



