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El6sz6

Ez a kis tajékoztatd a cisztas fibrozisos betegeknek és szlleiknek
kivan segitséget nyujtani abban, hogy jobban megértsék ezt a
betegséget. Egy eurépai kezdeményezés része, amelyet az
European Concerted Action for Cystic Fibrosis szervezet hozott
létre, szamos nyelvre leforditotték és széles kdrben terjesztenek. A
szOveg a Vilagegészségligyi Szervezet (WHO) és a Nemzetkozi
Cisztas Fibrozis (Mucoviscidosis) Egyesiilet (ICF(M)A)
kézikényvében leirtakon alapul.

Ha barmilyen kérdés felmerdl a leirtakkal kapcsolatban, javasoljuk,
hogy a haziorvosukkal / gyermekgyogyaszukkal beszéljék meg azt.
Az egyes orszagokban miikédd kdzpontok cimei a flizet utolsé
oldalan megtalalhatok.

Kb6szonettel tartozunk a Nanogen cégnek ezen kiadvany eléallitasaért
és terjesztéséért. Reméljiik, segit a betegeknek és csaladjaiknak

a cisztas fibrozissal kapcsolatos kérdések
megvalaszoldsaban és a tisztanlatasban.
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Mi is az a cisztas fibrézis?

A cisztas fibrézis a legtdbb eurdpai populacidban korilbelll minden
2 500 megsziiletett gyermekbdl egyben jelentkezik. Ez azt jelenti,
hogy minden 10 000 Ujsziilétt kdzul négy cisztas fibrézisos beteg.
A cisztas fibrozis (CF) genetikai rendellenesség, amely filkban és
lanyokban egyarant el6fordul. Egész életre sz616, velesziiletett,
oroklédd betegség, nem fertdz, igy egyik gyermek nem kaphatja el
a masiktol.

A CF azokban a gyermekekben alakul ki, akik mindkét sziléjuktd!
orokoltek egy-egy hibas CF gént. Azok a személyek, akiknek csak
egy hibas CF génijiik van, az Gigynevezett ,hordozok”. Ok teljesen
egészségesek. CF-es gyermek akkor szilethet, ha mindkét szulé
,hordoz” hibas CF gént.

A kulénb6zd CF betegek rendkivil valtozatos klinikai tlineteket
mutatnak. A betegség sulyossaga is tag hatarok kozoétt valtozik.
A cisztés fibrézis sok szervben okoz eltérést, de a legtébb
problémat a tidében, a bélcsatornaban, a majban és a
hasnyalmirigyben okozza.

A betegek egy részében a légzérendszeri tlinetek
erésebbek, masoknal az emésztérendszeriek. Minden
beteg mas. A CF betegek intelligenciaja normalis. A

cisztas fibrézis ma még tokéletesen nem gydgyithato.



Mi torténik a tidében?

Az egészséges emberekéhez képest a CF betegekben

a tudé altal termelt valadék joval siribb, nyulosabb.
Ez a s(r( valadék ratapad a tidd belsd felszinére és
elzarja a leveg6 utjat a tidéholyagocskakban.

Ha a valadék pang a tliidében, nemcsak a
légutacskakat tomeszeli el, hanem kivalé taptalajul is
szolgdl kulénb6zd baktériumok szamara. Ezért
rendkivil fontos a légutak tisztantartasa fizioterapia
segitségével.
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Mi térténik a hasnyalmirigyben?

A hasnyalmirigy a taplalék megemésztésében résztvevé fontos szerviink. Tobbféle anyagot
— emésztéenzimeket — termel. A lebontott tapanyag a bélben szivédik fel. CF betegekben
a hasnyalmirigy mikoddése zavart szenved, mert s(rlségik miatt az emésztéenzimek nem
jutnak el a taplalékhoz, ezért az nem tud megemésztédni. Az emésztetlen taplalék nem
szivodik fel - nem hasznosul -, hanem a bélcsatornan athaladva széklet formajaban kilril
a szervezetbdl.

A hasnyalmirigy tehat a taplalék hasznositasaban, ezaltal a névekedésben és a szervezet
egészségének fenntartadsaban vesz részt. CF-ben ez a funkcié karosodik.

A nem megfeleléen kezelt CF beteg széklete nagy mennyiségl és biizds a benne 1évé
emésztetlen taplaléktol. Olajcseppek lathatdk benne, Uszik a vizen. A pelenkardl nehéz
eltavolitani. Szine gyakran vilagosabb a normalisnal. A CF beteg hasa puffadt, emiatt
fajhat, széklete lagy és a hasmenés sem ritka. Ez a bélcsatornaban felhalmoz6dé nagy
mennyiségli emésztetlen taplalék kbvetkezménye. Ha a béltartalom nagyon bes(risodik,
az a bélm(ikodés ledllasat okozhatja.



Mikor gyanakodjunk cisztas fibr()zisra? A 3. abra a sziil6ket és a CF beteg gyermek sziiletésének esélyét

mutatja.

A cisztas fibrozis els6 jelei barmely életkorban megjelenhetnek, de 3. 4bra

legtdébbszér mar az elsd két életév soran.
A kévetkez$ jelek utalhatnak CF-re: Apa Anya
o Gyakori kihégés, siird felkhégétt valadék hordozo hordozo
e Gyakori tidégyulladas ill. a tidé megbetegedései

e Alacsony testmagassag, sulyvesztés jo étvagy ellenére
e Emésztési panaszok

o Ujsziilttkori bélm(ikddés ledllas (,bélelzarédas”)

A CF beteg gyermek igen jellemzé tlinete, hogy verejtéke az
atlagosnal nagyobb sétartalmu. (Mindannyiunk verejtéke sos, de a
CF betegeké a normalisnal tébbszordsen sdsabb.) Gyakori, hogy a
szllék legeldszor ezt a tlinetet veszik észre, amikor megpusziljak
gyermekuket. El6fordulhat az is, hogy a bér felszinén sokristalyok
jelennek meg.

A verejték sétartalmanak meghatarozasara hasznalatos vizsgalat Gyermek Gyermek Gyermek Gyermek
neve ,verejték teszt”. Ezt a diagnézis alatdmasztasara is egészséges hordozé hordoz6 beteg
hasznaljak. | | | |

Hogyan 6roklédik a cisztas fibrézis?

Kils6-belsé tulajdonsagainkat mindannyian sziileinktél,

nagyszileinktél (6seinktdl) 6rokoltik. Szemink, hajunk szine,

testmagassagunk és mas fizikai jellemz6k tesznek minket

egyedivé.

Néha azonban betegségeket is 6rokolhetlink. llyen betegség lehet

a cisztas fibrézis is. Az a gyermek lesz CF beteg, aki a szlileitdl két

hibas CF gént 6rokol — mindkét sziil6tél egyet-egyet. Az

Oroklédésnek ezt a médjat nevezik ,autoszomalis recessziv” |

oroklésmenetnek. 25% 50% 25%



A CF-es gyermek szlilei egészségesek annak ellenére, hogy egy
hibas és egy normalis CF gént hordoznak. Eléfordulhat azonban,
hogy gyermekiiknek mindketten a hibas CF génjlket adjak at.

e Ha egy sziiléparnak CF beteg gyermeke sziletik, biztosan
mindketten hordoznak egy-egy hibas CF gént.

e (Csak az a gyermek lesz CF beteg, aki két hibas CF gént 6rokolt
— mindkét szUl6tél egyet-egyet.

e Az a gyermek, aki csak az egyik sziil6jétdl 6rokolt hibas CF
gént, a masiktol normalisat, nem CF beteg lesz, hanem -
szlleihez hasonléan - ,,hordoz6”.

Az eurdpai populacidkban korilbelll minden 25. ember CF
hordozé. Ez azt jelenti, hogy nagyjabol minden 2 500 Gjsziléttbél
egy CF betegként jon a vilagra. A pontos gyakorisagi adatok
azonban Eurépan belll populaciénként valtoznak.

Egy olyan csaladban, ahol mindkét sziil6 hibas CF gént hordoz,
1:4 a valészinlisége a beteg gyermek sziiletésének. Ez az
ugynevezett ,kockazati tényez6”.

e A kockazati tényezd akkor sem valtozik, ha a csaladban mar
van egy vagy tébb CF beteg gyermek.

Ha mindkeét szUlé hordoz hibas CF gént, annak valoszinlsége,
hogy CF beteg gyermekiik szliletik, hasonl6é annak az esélyéhez,
hogy a rulettben ugyanaz a szam tébbszér egymas utan nyer. Az
ellenkezdje éppugy megtdrténhet. Tehat egy hordozé sziléparnak
is szlilethet egymas utan tébb egészséges gyermeke.

Ma mar létezik molekularis genetikai vizsgalat a CF gén
leggyakoribb — betegséget okoz6 — megvéltozasainak
kimutatasara. Ezzel a CF hordozdk jelent6s része is azonosithato.
A vizsgalathoz vagy kismennyiségl vérmintara, vagy
szajnyalkahartya kaparékra van sziikség.

A genetikai vizsgalat elvégezhetd a sziiletés el6tti u.n. praenatélis
mintabol (magzatviz vagy chorionboholy) is. Az eredmény preciz
értelmezése fligg attdl, hogy a vizsgalt férfi valéban a még meg
nem szlletett gyermek biolégiai apja-e.

CF-es a gyermekiink...

Senki sem hibas azért, mert CF beteg gyermeke sziiletett.
Fajdalmas és szomoru dolog, de senki sem felelGs érte.

Sem Onnek, sem gyermekének, sem csaladjanak nem kell
blintudatot vagy szégyent éreznie emiatt. Teljesen természetes
reakcio, ha kezdetben csalédottsagot vagy diihét

érez. Ez megkeseriti az életét és megneheziti a

betegség elfogadasat. Mindannyian

hordozunk hibas géneket.

A CF szillék mind6ssze annyiban
kildnboznek, hogy mindkettdjiknek
éppen a CF génjiik hibas.
Ha a diagndzis mar bizonyosséa
valt, nagyon fontos, hogy a
szUl6 elfogadja, hogy
gyermeke CF beteg. Ezen a
tényen mar a viligon semmi
nem tud valtoztatni. Minél
hamarabb megtanul a beteg
és a szll6 egyUttéini a
betegséggel, annal
hamarabb el tudjak azt
fogadni és annal kevesebb
id6 vész el a hatékony
kezelés megkezdéséig.



Mivel a cisztas fibrozis betegséget még nem tul régen
fedezték fel, a legtébb ember - beleértve az orvosok egy
részét is - keveset tud rola.

1930 kordl, — amikor felfedezték - még nagyon keveset tudtak a
CF-rél és nagyon kevés gyogyszer allt rendelkezésre a kezeléshez.
Ismereteink ma mar joval bévebbek és a kezelés lehetbségei is
sokkal tagabbak. Enzimek és antibiotikumok teszik a betegek
életét hosszabba és javitjak az életmindséget is.

Eléfordul, hogy a szlilék csak azt érzik, hogy gyermekikkel valami
nincs rendben, de az okat nem tudjak. A CF diagnozist csak tobb
klinikai vizsgalat eredménye alapjan lehet megallapitani. Ha On is
ezek kdzé a szilék kozé tartozik, esetleg hosszadalmas, nem
kénny( idészak el6tt all, de a probléma okat meg kell talaini.
Természetes reakcid, ha On ettél ideges, bizalmatlan az orvosokkal
és az egészségligyi dolgozokkal szemben. De meg kell értenie,
hogy a CF-et nem mindig egyszer( diagnosztizalni.

Amikor a sziilék elészor halljak, hogy gyermekik CF-es, altalaban
keveset tudnak errél a betegségrél. Amikor azonban az orvostol
megtudjak, hogy ez a betegség kronikus és nem gydgyithato,
megddbbennek, néha tehetetlen diihét éreznek. Hosszu idére van
sziikség, amig el tudjak fogadni a megvaltoztathatatlant.

Elsé pillanatban esetleg nem is tudja elhinni az orvos véleményeét,
és azt gondolja:

® Ez nem lehet igaz!

e Az én gyerekemnek nem lehet cisztas fibrézisal

e Ezt biztos félrediagnosztizaltak és az igazi baj gyogyithato!

Ezek a gondolatok elsé reakcidként mindenki agyan atfutnak, de
még akar késébb sem szamitanak ritksagnak! A kételkedés
természetes, de egy dolog nagyon fontos:

Ha a gyermekének CF-re jellemzé tiinetei vannak, pozitiv a
verejték teszt eredménye és az orvos CF-et diagnosztizalt,
akkor szembe kell nézni a tényekkel.

Bizonyos foku kétely természetes, de nem szabad engedni, hogy a
tények elfogadasanak gatjava valjon. Napjainkban az esetek
legnagyobb részét mar genetikai vizsgélattal is igazolni lehet.
El6fordul az is, hogy a bizalmatlan szul6 sok id6t, pénzt és
energiat pazarol el arra, hogy egy masik diagnézist prébaljon
igazolni gyermekénél. Ez azonban csak késlekedéshez vezet,
pedig az a j6, ha a gyermek kezelési programja a lehetd
leghamarabb elkezddédik.

Nagyon fontos, hogy a diagnézis feldllitasa utan a gyermek
kezelése mihamarabb elkezd6djén.

A cisztas fibrozis kezelése

A cisztas fibrézis kronikus betegség, egész életre szol. Megfelel
kezelésre van szilkség ahhoz, hogy a gyermek élettartama és
életminésége minél hasonlébb legyen az egészséges tarsaihoz.

A CF kezelése a kdvetkezd gyégymddokat igényli:



A MELLKAS (TUDO) FIZIOTERAPIAJA - az egész élet
soran rendszeresen kell végezni

A fizioterapiat (fizikoterapiat) az orvos irja el és miveletek és/vagy
gyakorlatok sorozatabdl all. Arra szolgal, hogy a légutakat
megtisztitsa a slrl valadéktol. Mar a diagnozis felallitasakor
haladéktalanul meg kell kezdeni.

A kovetkezd napszakokban fontos, hogy elvégezziik:

* reggel ébredés utan, még a reggeli el6tt

* iskola utan vagy lefekvés el6tt

Az elvégzendd fizioterapias gyakorlatok az orvos vagy
fizioterapeuta tanacsai alapjan id6rél idére valtoznak. A raforditott
id6 a gyermek tlidejének allapotatdl fligg. Fontos, hogy amennyire
csak lehet, kdvessik az orvos vagy fizioterapeuta utasitasait. Ha
nem sikertil egy gyakorlatot megtanulni, Gjra meg kell kérni a
szakembert, hogy mutassa meg.

Fontos, hogy a fizioterapia napi rutinna
valjon, akar jatékos formaban is.

A gyerekek gyakran nylignek érzik a

fizioterapiat és igyekeznek elfeledkezni

réla. A sziilének az els6 perctdl kezdve

hatérozottnak kell lennie és nem szabad

engedni, hogy a gyermek iranyitson.

Elbizonytalanodhatunk olyankor példaul,

ha gyermekiink bagyadt, gyenge. llyenkor
sajnaljuk 6t és szeretnénk a kedvére tenni.
A fizioterapia nem egyszer(, mert nagy
onfegyelmet igényel és a sziilének
és a gyermeknek egyditt kell
mikddnie.

Sose felejtsiik el, hogy a fizioterdpia a gyermek érdekét szolgdlja,
csak komoly ok miatt hagyjuk ki.

KOHOGES - a kohégés CF-ben hasznos dolog, mert segit
a tlidé kitisztitasaban

Batoritsuk a gyermeket arra, hogy merjen kdhogni, mert az
JKitisztitja a valadékot”. Az iskolaban vagy idegen emberek kdzott
a beteg gyermek zavarban lehet és emiatt elfojthatja kohdgését. Ez
a valadék felszaporodasahoz vezet, ami pedig a fert6zés veszélyét
ndveli. A gyermeknek meg kell magyarazni, hogy nem kell
szégyenkeznie a kdhogés miatt sem a fizioterapia soran, sem a
nap mas részeiben. Egészséges gyermek esetében a kdhogés a
kozelg6 natha jele lehet, de a CF betegnek Iétfontossagu a tideje
tisztan tartasahoz.

SPORT - a sportolas és a testmozgas nagyon fontos

Az elsé lépés a fizioterapia. Késébb, ha a gyermek szeretne és
alkalmas is ra, a sportolas segit a légutak tisztitadsaban. A
rendszeres testmozgas fizikailag megerésiti a beteget. Ettél a
légzése is erbteljesebbé valik. Tamogassuk a gyermek
testmozgasra vald igényét, de semmiképpen ne eréltessiik. Soha
ne féltsiik gyermekiinket a testmozgastol, mert az csak j6t tesz
neki.

Melyik a legjobb sport szamara?

Ez a gyermektdl és a helyi lehetéségektdl fligg. Barmelyik sportag
alkalmas, feltéve, hogy a gyermek élvezetet talal benne. Azok a
sportok ajanlottak, amelyekben sokat kell mozogni, a gyermek
haszndlja a karjat és mélyeket lélegzik. llyenek példaul a futball,
roplabda, Uszas és a futés.



ANTIBIOTIKUMOK - az antibiotikumok rendkiviil fontosak a
CF beteg egészségének megdrzésében

Az antibiotikumok elpusztitjak azokat a kérékozokat, amelyek a
beteg tlidejében megtelepednek és vilagszerte hozzajarulnak a CF
betegek életének meghosszabbitasahoz.

Vannak olyan idészakok, amikor gyakran és hosszasan kell
antibiotikumot szedni. Altalaban szajon 4t szedhetdk, de az erésebb
antibiotikumokat kdzvetlendl a véraramba kell juttatni (intravénasan).
llyenkor kérhazba kell menni. Néhany orszagban mar alkalmaznak
inhalalassal bejuttathaté antibiotikumokat is.

A szll6k néha aggddnak amiatt, hogy a sok és er8s antibiotikum
artalmas a gyermeknek. Ettél nem kell félni. Mar eddig is sok
vizsgalat igazolta azt, hogy az antibiotikumok hatésa szinte mindig
hasznos.

A tidét megfert6zd baktériumok idérél idére némileg megvaltoznak,
igy a régi antibiotikumok hatastalanokka valnak. Leklizdésiikh6z
mindig Ujabb és Ujabb antibiotikumokat kell kifejleszteni. Ezért a CF
betegek esetében az altalanosan hasznalt antibiotikumok nem
mindig megfeleldk, a ndluk hasznalatosak pedig ismeretlennek
tlnhetnek.

VEDOOLTASOK - a védédoltasok is fontosak a fertézések
elkeriilésében

A védooltasok segitségével sok veszélyes betegség keriilhetd el. A
kanyaré elleni védettség nagyon fontos, mert ez a betegség
kildndsen rosszat tesz a CF beteg tlidejének.

TAPLALEKOK ES ENZIMEK - az enzimpétlas (hasnyalmirigy
enzimek) nagyon fontos a beteg minél tokéletesebb
emésztéséhez

ENZIMEK

A hasnyalmirigy enzimek segitenek a taplalék megemésztésében.
Ez szikséges a gyermek megfelelé ndvekedéséhez,
sulygyarapodasahoz. A beteg kezeléorvosa irja elé az enzimpotlas
mértékét, de van néhany alapszabaly ezzel kapcsolatban:

e Az enzimet evés elétt, illetve amennyiben az orvos ugy rendeli,
evés kdzben kell bevenni.

e Soha ne adjuk be ezeket étkezés utan!

e Az enzim készitményeket nem szabad szétragni! Ha sziikséges,
nyissuk szét a kapszulat és a gyermek csak a tartalmat vegye be.

e Tanitsuk meg a gyermeket mar kicsi (4-5 éves) kordban a
kapszula lenyelésére. Ez kezdddhet jatékosan — f6tt rizs (vagy
borsé, lencse) lenyelésével a kedvenc ital segitségével.

e Ne csindljunk nagy lgyet a gyégyszer bevételébdl, kilénben a
gyermek esetleg megijed. Dicsérjik meg, amikor elsé alkalommal
nyeli le a kapszulat. Ha a kapszula bevétele természetes
szamara, nem fog megakadni a torkan. Ha azonban a sziilé
bizonytalankodik vagy fél a kapszula bevételétél, a gyermek is
bizonytalanna valik.

e Soha ne adjunk a gyermeknek ételt gyiimolcs, gyimdlcslé és viz
kivételével anélkil, hogy el6zéleg enzimet ne kapott volna.
Ha elfelejtjik az enzimpotlast, a taplalék nem fog megemésztédni
és felszivodni.

EMLEKEZTETO

e Mindig emlékeztessiik a gyermeket az enzimkapszula bevételére
evés el6tt! Ha ez megszokotta valik szamara, késébb sem fogja
elfelejteni.

e Az iskoldban 6nalléan kell bevennie az enzimet. Tajékoztassuk

tanarat a gyermek betegségérél és a kapszula szedésének
szlikségességérdl.
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TAPLALEKOK - a helyes taplalkozas sziikséges a beteg j6
allapotanak fenntartasahoz

Milyen taplalékokat egyen a gyermek?

Nincsenek specialis CF ételek. A betegnek normalis,
kiegyensulyozott étrendre van sziiksége.

Az ételek legyenek:

e fehérjedusak és zsirban gazdagok (példaul a tej, marhahus,
csirkehus, hal, tojas, sajt)

* magas kaléria tartalmuak (példaul burgonya, sitétok, tészta,
rizs, bab, kenyér, tej) Barmilyen tej megfeleld, de vagy
pasztérozott legyen vagy fel kell forralni.

Semmilyen étel fogyasztasa nem tilos. Minden megevett étel

er6sebbé teszi a gyermek szervezetét és ezzel segit megelézni a

fertézéseket.

Az étkezések rendszeresek legyenek és enzimpotlassal
kezdbdjenek. Az étkezések szamanak nem kell tobbnek lennie,
mint az egészséges gyermekeknél, de az egyes étkezések
legyenek kalériadUsabbak. A f6étkezések kdzotti tartalmas
»nassolas” hasznos lehet, de nem egész nap folyamatosan. Napi
2-3 alkalommal elegendd. Nem szabad a f6étkezések kozott, féleg
pedig ezek helyett édességet enni.

Ahogy a gyermek novekszik, fontos, hogy megértse: a helyes
taplalkozas a kezelés lényeges része. Nem célszer(i ajandékkal
ravenni a gyermeket az evésre — egy dicséret az evés utan
hatékonyabb.

A CF-es gyermek szervezete tobb sét veszit, mint masoké, féleg
ha sokat izzad (nyaron vagy er6s testmozgas kovetkeztében). Ezért
sok folyadékot kell fogyasztania és az orvos el6irasa szerint
sétablettat kell bevennie. Mesterséges aromat tartalmazé italok
fogyasztasa nem ajanlatos, mert elveszik a gyermek étvagyat.

A helyes taplalkozas érdekében kdvesstik az orvos és a dietetikus
tanacsat!

A CF KEZELESE NEM EGYSZERU - de minden sziilé
idejében megtanulja kezelni gyermekét

Bar elsé pillanatban bonyolultnak tlinik, de hamar meg lehet
tanulni és kdnnyen napi rutinna valik. Attél kezdve, hogy
gyakorlotta valtunk, a rendszeres kezelés gyermekiink jo
kozérzetét is biztositja, ez pedig nagyon fontos.

A szll6k néha aggddnak és szeretnék, ha lenne masféle —
egyszerlbb - kezelési mod. A fejlett orszagokban szamos
koézpontban kisérleteznek Uj kezelési lehetéségek kitalalasan.
Mindeddig egyetlen igéretes modszert talaltak, amely a jévében
hatékony segitséget nyujthat a CF legydzésében. Ez a génterapia.
Néhany szilé nem hiszi el, hogy gyermeke CF-es és ezért
elutasitja a kezelést. Csodak azonban nincsenek, és a kezelés
elhagyéasa, a CF gondozéval valé kapcsolattartas
megszlintetése a beteg életét roviditi meg. A szemszinhez
hasonléan a CF-el is egyUtt szlletiink és ez
megvaltoztathatatlan. Ez a génekben igy van ,,megirva”.

Soha ne felejtsiik el, hogy ha gyermekiink j6l van, az a

kezelés és a gondoskodas eredménye. A fizioterapiat és
az enzimpotlast soha nem szabad abbahagyni, még
akkor sem, ha a gyermek jol van!

Amennyiben a gyermek gyengének vagy

betegnek tlinik, azonnal fel kell keresni az

orvosat, kiléndsen, ha az allapota

rosszabbodik. llyen esetben a kdvetkezéket

kell ellendrizni:

* az elGirt kezelést pontosan végzik-e

® az enzimpétlas mértéke és az
antibiotikum mennyisége megfelelé-e

e afizioterapias gyakorlatokat jol végzik-e

Amennyiben a kezelés megfeleld, meg kell

vizsgalni, hogy nincs-e a tlidében fert6zés,

vagy valami egyéb ok a hattérben.




Kiegészit6 terapiaként sziikség lehet korhazi kezelésre, intravénas
antibiotikum kurara.

Ha a gyermek annyira rosszul van, hogy nem tudja elvégezni a
fizioterapias gyakorlatokat vagy nem tudja bevenni az enzimet,
haladéktalanul kérhazba kell vinni.

Koérhazban...

A szll6k egyik aggodalma, hogy a kérhazban gyermekiik egy
»,még rosszabb” betegséget elkap.

A korhazi felvétel célja altalaban specialis antibiotikus kezelés.
Annak a kockazata, hogy a beteg nem kapja meg a sziikséges
kezelést a kérhazban, Iényegesen nagyobb, mint az a veszély,

hogy ott valamilyen egyéb komoly betegséget elkap.

A kezelés koltsége

A CF beteg kezelése igen draga. Gondoljunk csak az
antibiotikumokra és a kérhazi ellatasokra. Az eurépai orszagok egy
részében a kezelés koltségeit a tarsadalombiztositas fedezi. Ahol
ez nem igy van, allami/egészségligyi hatésag segitségére van
szlikség. Hatasosabb, ha ezt a segitséget nem a sziil6k 6nalléan
kérvényezik, hanem egy betegsegélyezd csoporton keresztuil.

Rokonok és baratok

A sziild elddntheti, hogy kinek és mikor mondja el, hogy
gyermeke CF beteg. Nagyobb koraban a gyermek mar maga is
hatarozhat afeldl, kit tajékoztat betegségérél. Sokan azt
valasztjak, hogy nem akarnak beszélni masoknak
problémajukrol. Ezt a doéntést el kell fogadni. Néha azonban —
kiildndsen ha a gyermek hosszabb ideje nincs jél - megnyugtato,
vigasztalé lehet, ha valakivel megosztjuk banatunkat.Sok csalad
a vallasban, imadsagban talal enyhilést.
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Nagyon fontos azonban, hogy a CF-es
gyermek testvéreit tajékoztassuk

Prébaljuk elmagyarazni nekik, hogy testvériik szamara milyen
fontos a rendszeres fizioterapia, enzimpétlas és az orvos gyakori
felkeresése. Segitstink nekik megérteni a helyzetet, életkoruknak
megfeleléen valaszoljunk feltett kérdéseikre. Ne feledjiuk, hogy 6k
ugyanugy igénylik szeretetlinket és figyelmiinket, mint beteg
testvérlk.

A szlilé szamara nagyon faraszté6 mindenhol egyszerre helytallni. A
rokonok (nagysziilék, nagynénik, keresztszllék) azonban
segithetnek. Vigyazhatnak a gyerekekre ha a sziil6 nagyon faradt
vagy mas feladata van. Segithetnek a fizioterapias gyakorlatok
végzésében is.

A legkdzelebbi rokonokhoz és baratokhoz fiz6dé bizalom
megkdnnyitheti dolgunkat. Mondjunk el nekik mindent a CF-rél.
Megtanithatjuk ket a beteg kezelésére is. Nagyon fontos azonban,
hogy pontosan ismerjék a betegséget, mert kiildnben nem értik
meg, hogy mennyire fontos a fizioterapia vagy az orvosi vizitek.
Meg kell értenilik, hogy a beteg j6 allapota a pontos kezeléseknek
koszonhetd, és azok nélkll a gyermek allapota hamarosan
romlana.

Ha ugy tlnik, hogy a rokonok nem elég segitékészek vagy
megprébaljak lebeszélni a kezelés rendszerességérdl, segithet, ha
egy orvosi vizit alkalmaval eljonnek vellink, ahol kdzvetlenll az
orvostdl kaphatnak informacidkat a betegségrol.

A SZULONEK EROSNEK KELL LENNIE, HOGY GYERMEKE
SIKERREL KUZDHESSEN A CF ELLEN

A kezelés nylg lehet a gyermek szamara és a szl néha kisértést
érezhet, hogy egy-egy lazasagot elnézzen neki.
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Hungarian

A beteg érdeke azonban, hogy soha ne hagyja abba, de ne is
hanyagolja el a fizioterapiat, enzimpétlast és az orvosi kontrollokat.

A CF-t6l eltekintve az On gyermeke mindenben olyan, mint barmely
mas gyermek. A CF-es gyerek képes minden olyan fizikai és szellemi
tevékenységre, amire egészséges tarsai. Megfazhat, fajlalhatja a
torkat, sportolhat, jatszhat, megsériilhet fliggetlenil attél, hogy CF
beteg.

A CF beteg gyermeket 6szténdzni kell arra, hogy fokozatosan egyre
6nallébb legyen és arra kell nevelni, hogy felel6sséget érezzen sajat
kezeléséért. Ez azonban csak fokozatosan tdrténhet. A kezelés terhét
soha ne haritsuk teljesen a gyermekre. Féleg fiatal korban még nem
alkalmas arra, hogy egyedul végezze. 18-19 éves korban mar jéval
onallébbak, de még mindig nem varhato el téliuk, hogy olyan
felel6sséget érezzenek, mint egy felnétt. Felel6sségtudatuk fokozatos
kialakulasat figyelemmel kell kisérni. Az a legjobb, ha 6szténdzzik, de
nem erdltetjik és nem zuditjuk a gyermek nyakaba a felel6sséget sajat
sorsaért. A hatékony kezelés zaloga a gyermekkel valé jo
egyuttmikddés.

EMLEKEZTETO:

A CF kialakulasaért senki sem felel6s.

e Sem Onnek, sem a gyermeknek vagy barki masnak a csaladban
nem szabad szégyent éreznie.

e Ha a gyermek szégyenkezik betegsége miatt, akkor elszigetelédik a
barataitol és az emberektdl altalaban. Az is eléfordulhat, hogy
abbahagyja az enzimpétlast és nem hajlandé nyilvanos helyen
koéhogni.

o Az On gyermeke éppoly szeretetreméltd, mint a tébbi gyermek.

AZ ON GYERMEKE KULONLEGES - de
nincsenek egyediil

Amennyiben tébbet szeretne tudni, kérjiik vegye fel a kapcsolatot
az alabbi k6zpontok valamelyikével:

Austria: Austrian CF Association, Himmelreichweg 8, A-6112 Wattens

Belgium: Assoc. Belge de Lutte contre la Muscoviscidose,

Belgische vereniging voor strijd tegen Muscoviscidose, J. Borlélaan 12, 1160 Brussels, Belgium
Bulgaria: Cystic Fibrosis Assoc. of Bulgaria, Research Institute of Pediatrics,

Medical Academy, D. Nesterov str.ll, 1606 Sofia, Bulgaria

Czechoslovakia: The Club of Parents and Friends of Children with CF,

Bitouska 1226/7, Praha 4 140 00 Czechoslovakia

Denmark: Danish Cystic Fibrosis Association, Hydrebakken 246, DK-8800 Viborg, Denmark
Estonia: Estonian Cystic Fibrosis Society (ECFC) 23 Riia St. Tartu, EE2400, Estonia

Finland: Pulmonary Association Heli, Hoikka Resource Centre, Hoikantie 15, FIN -

38100 Karkku, Finland

France: Association Fran¢aise de Lutte contre la Mucoviscidose, 76, rue Bobillot, 75013 Paris,
France, et SOS Mucoviscidose, ZAC de la Bonne Rencontre, 1 voie Gallo-Romaine,

77860 Quincy-Voisins, France

Germany: German CF Association (Mukoviszidose e.\)), Bendenweg 101, D-53121 Bonn, Germany
Greece: Hellenic Cystic Fibrosis Assoc., Parashou & Papathimiou Str. No.6, Athens 11475, Greece
Hungary: CF Foundation, H1124 Burok-u 15, Budapest, Hungary

Iceland: Cystic Fibrosis Assoc., of Iceland, Barnaspitali Hringsins, Landspitalinn v/Baronsstig,
101 Reyjavik, Iceland

Ireland: Cystic Fibrosis Assoc. of Ireland, CF House, 24 Lower Rathmines Road, Dublin 6, Ireland
Israel: Israel Cystic Fibrosis Assoc., 5 Shderot Hayeled, Ramat Gan, Israel 52444

Italy: Lega ltaliana delle Associazioni per la lotta alla Fibrosi Cistica, presso Ospedale Civile
Maggiore, Piazzali A. Stefani 1, 37126 Verona, Italy.

Luxembourg: Association Luxembourgoise de Lutte contre la Mucoviscidose asbl (ALLM),
B.P.212, L-3403 Dudelange (Luxembourg)

Macedonia: Macedonian Cystic Fibrosis Association (MVCFA), CF Centre-Pediatric Clinic,
Vodnjanska 17, 91000 Skopje, Macedonia

The Netherlands: Bureau NCFS, Dr. A. Schweitzerweg 3, 3744 JN Baarn, Netherlands
Norway: Norwegian Cystic Fibrosis Association, Postbox 4568 Torskov, 0404 Oslo, Norway
Poland: Polish Society Against Cystic Fibrosis, 32-510 Jaworznol, ul. Chopina 61, Poland
Portugal: Associac¢o Portuguesa de Fibrose Quistica, Apartado 9824,

1911 Lisboa Codex, Portugal

Romania: Romanian CF Association, Str. Gh. Doja nr.14, 1900 Timisoara, Romania

Russia: National Russian CF Association, Russian CF Centre, Moskvozeshie 1, 115478
Moscow, and State Research Centre for Puimonology, Roentgen st.12 197089, St. Petersburg,
Russia

Spain: Federacion Espanola de F.Q., Av. Campanar - 106, 30 6a, 46015 Valencia, Spain
Sweden: Swedish Cystic Fibrosis Association, Box 1827, 751 48 Uppsala, Sweden
Switzerland: Schweizerische Gesellschaft fiir Cystische Fibrose (Mucoviscidose),
Bellevuestrasse 166, 3095 Spiegel/Bern, Switzerland

Turkey: CF & Pediatrics Respiratory Disease Association, Hacettepe University,

06100 Ankara, Turkey

Ukraine: National Academy of Sciences of Ukraine, Institute of Molecular Biology and
Genetics, 150, Zabolotnogo Str., Kyiv 03143, Ukraine

United Kingdom: Cystic Fibrosis Trust, 11 London Road, Bromley, Kent BR1 1BY, UK





