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Tisztelt Tanarné / Tanar Ur!

Az egészséges gyermekek mellett, a sors kiftirkészhetetlen akaratabdl, saj-
nos, tobb olyan kisgyermek jon a vilagra, aki valamilyen karosodéssal szii-
letik. Vannak olyanok is, akik a mar megkezdett életiitk sordn veszitik el
egészségiiket és valnak silyosabb beteggé.

Bizonyaéra tobben talalkoztak mar mozgassériilt, cukorbeteg, epilepszi-
as vagy éppen szellemi képességekben visszamaradott gyermekekkel, r6-
luk hallva vagy éket latva azonnal tudjak, hogy mit jelent ez a betegség.
De amirél most szeretnénk néhény szét emliteni — azzal a kisgyermekkel
kapcsolatban, aki most kertilt az osztdlyaba — alighanem még nem sokat
hallottak. Ez pedig a mukoviszcidézis, vagy mas néven cisztas fibrozis,
rovidebb széhasznélattal: CF.

A CF a leggyakoribb, életet megrovidits, génkarosodason alapulé meg-
betegedés, mely a fogamzés pillanatatol meghatarozza a kisgyermek életét.
A sériilt gén miatt a tiidGben és az emésztérendszerben megindul egy strd,
tapadds nyalka képzd&dés, mely neheziti a szabad légzést és a taplalékok
megemésztését. Ha nem torténik meg a betegség felismerése és nem kezdg-
dik el az azonnali kezelés, ezek a kisgyermekek alig néhany évig élhetnek
csak. De ha a mindennapos gydgyszeres, inhaldciés és gyogytorna kezelése-
ket el tudjak végezni, az élettartamuk a felnéttkorra nyalhat at. A diagnézis
a verejtékben emelkedett sotartalom és a génvizsgalat alapjan torténik.

A gyermekek szellemileg teljesen épek, s6t, mint azt sok krénikus beteg
esetében latjuk, sokszor még koruknal értelmesebbek is. Erthet6 ez, hiszen
a naponta tobb 6ran at végzendd kezelések — melyhez az idét a jaték, a szo-
rakozés és nemritkan a tanulés idejébdl kell elcsenni — 6hatatlanul a felnét-
tek vildgdhoz kéti 6ket, az 6 gondolkozasmédjuk, sz6hasznélatuk ivodik be
tudatukba. Eletiik a sztill6k gondoskodasatol fiigg, s ez azutan egyre jobban
behatérolja ,,mozgésteriiket” is. Az édesanya jogos aggddasa, a gyermek ko-
rai elvesztésétsl vald félelem munkalkodik az egyik oldalon, a masikon a
gyermek kapaszkodasa a sziilébe, akit6l tiinetei enyhitését véarja. Ez a mar-
mar koros, legtobbszor az édesanyéval kialakult szimbiézis, id6vel, akarva-
akaratlan ,, méssa” alakitja a gyermekek amugy is labilis személyiségét.

Ahhoz, hogy a sors éltal ilyen nehéz terheket viseld kisgyermekek éle-
tét az egészségeseket megkozelitd boldogga és kiegyenstulyozotta tehessiik,
minden igyekezettel azon kell lenntank, hogy életformajukat, élettertiket
olyann4 alakitsuk, mint a tarsaikeé.

5-6 éves korig — ha koran tortént meg a diagnozis és a kezelés bevezetése
— a kiviilall6 talan észre sem veszi, hogy a gyermeknek barmi baja lenne.
Csak, ha egy kis id6t vele tolt és meghallja kohogését vagy testhez simuld
ruhdjaban meglatja a szokasosnal sovanyabb testét, vagy, ha evés kozben
észreveszi, hogy hany tablettat nyel le az ennival6 mellé, akkor débben ra,
hogy valami nincs rendben.



Iskolaskorban mar meglehetésen egyéni a CF-es gyermekek fejlédé-
se. Azokban a csalddokban, ahol a sziilé okos életvezetési készsége nem
szenved torést a gyermek egyre er6sebb onallésagi torekvése és idGszakos
ellenalldsa mellett, ha a gyermek latszolagos jolléte nem vezet el a kezelé-
sek konnyelmi elhanyagoldsahoz, ott alig vehet6 észre az eltérés az osz-
talytarsaktol. Ott azonban, ahol a sziil6 rosszul értelmezett ,,gyengédsége”,
a ,kinzasnak” tartott monotén terdpia miatti sajnalata hetekre, hénapokra
elodazza a kezeléseket, azoknal a gyermekeknél bizony hamar szembeti-
nik a tiid6 rossz allapota és a testi leromlés.

Azért is tartjuk nagyon fontosnak, hogy Onok is megismerjék ennek a
stulyos terheket jelentd elvaltozasnak a mibenlétét, hogy ne csak tudoma-
sul vegyék a CF-es kisdiak jelenlétét az osztalyban, hanem, hogy értve az
ezzel kapcsolatos gondokat, sziikség esetén bizonyos segitséget is tudjanak
nydjtani szamara: mind az egészségi allapotaval kapcsolatban, mind pedig
személyiségének alakitasaban.

Eloljaréban szeretnénk kihangstlyozni azt a torekvésiinket, hogy a
CF-es gyermekek ne permanens betegségként éljék at velesziiletett elval-
tozasukat. Az igaz, hogy mindennap, akar tobb 6ran at is kezelniiik kell
onmagukat, de ennek egy jo része lehet jatékos, illetve sportszerd. A gyégy-
szerek szedése, az inhaldci6 valéban eltér az egészségesek életformajatol,
de a 1égz6torna, a mellkastagitasi gyakorlatok, a teljes testedzés mar tigyes
életvezetéssel a sportolok napi teendGihez hasonlitva fogadtathatok el sza-
mukra. Es mig a sportolék koziil, az azonos sportagban csak egyetlen egy
lehet olimpiai bajnok, a CF-es gyermekek mindegyike az életért val6 kiiz-
delemben — ha betartja az ,,edzés” szabalyait — ,,elsé helyezett” lehet!

Az aldbbiakban szeretnénk 6sszefoglalni a cisztas fibrézis lényegét, a
leggyakoribb tiineteket, mit jelent az otthoni kezelés, és mindezek utdn mit
szeretnénk kérni Onoktdl, tisztelt Tandrnék és Tanar Urak a gyermeknek az
osztalyba, illetve a tarsak kozé valé zavartalan beilleszkedése érdekében.

A CF tulajdonképpen az egész testet érinté elvaltozas, de a legkomo-
lyabb sz6védményeket a tiidében okozhatja. A tiidé légutaiban a génhiba
kovetkeztében a normalistdl eltérd stird, tapadés nyékos valadék képzaédik.
Ez a valadék spontén kitirtilni nem tud, a hérg6kben a légzések soran meg-
meg mozdulva kohogést valt ki, mely elégtelen kezelés mellett, akar ful-
dokl6 kohogési rohamokhoz is vezethet. Ennek ellenstilyozésara a gyerme-
keknek naponta legaldbb haromszor nyakoldékat kapnak, részben tabletta
vagy folyadék formaban, részben inhalatorok segitségével, kozvetleniil a
légutakba juttatva.

A gyogyszer és az inhal4cié utan légzégyakorlatokat és mellkasi gyogy-
tornat végeznek, hogy a feloldott valadéktol megtisztitsak horggiket.

Hogy mindezt elvégezzék, a napirendnek meglehetésen szorosnak kell
lennie. Reggel legalabb egy draval kordbban kell felkelniiik, hogy elvégezzék
az inhaléciot és a véladékiiritést. Ezutan kovetkezhet a reggeli, amit nem

4



szabad kihagyniuk, hiszen fizikai 4llapotuk is ergsen befolyasolja mennyi-
re képesek legytrni a CF szovédményeit. Az iskolabol hazatérve alig pihe-
nik ki magukat, jon a kovetkezd kezelés, mely utan ugyanigy légzétorna,
kopetiirités..., és mire a leckével készen vannak madris ott az esti kezelés
ideje. Egy egészséges ember el sem tudja képzelni, hogy vannak olyan em-
berek, akiknek mindennap meg kell kiizdeniiik az életben maradasért!

A kezelések utan a kisebb horgéégakban természetesen még mindig
maradhat ki nem tralt vdladék, emiatt eléfordul, hogy a gyermekek a ké-
s6bbiekben, napkozben tobbszor is kohognek.

Fontos tudni azt, hogy ez a kohogés szamukra életfontossagu, hiszen
igy szabadulnak meg a horgéket eltomeszel§ valadéktol, és ezzel el6zhetik
meg azt, hogy a bennragadt vdladékban a baktériumok megtelepedjenek és
gyulladasokat okozzanak.

Tudni kell azt is, hogy ezt a napkézben hallhat6 kohogést sem elfojtani,
sem ennek visszafogasara gyogyszert adni nem szabad! Es az is nagyon
fontos, hogy a gyermeket sohase késztessiik a kohogés visszatartasara!

Vannak idészakok, amikor a kohogés gyakoribb vagy erdsebb, és érthe-
t6, hogy ez néhany tanart zavar az 6rajan. Tirelmet és megértést kériink
ilyen esetben is, és azt, hogy ne éreztessék a gyermekkel ennek zavaré jelle-
gét, hanem vegyék fel a kapcsolatot ilyenkor az iskolaorvossal és a sziilGvel,
hogy keressék fel az er6sodé tiinetek miatt a gondozo orvost.

Ugyanis beldthatatlan a kovetkezménye még egy-egy artatlannak tiing
megjegyzésnek is, mellyel szégyenérzetet kelthetink a gyermekben, és el-
mélyithetjuk benne a méar amugy is kialakul6ban 1évé és egyre tudatosulé
,méssag” és kisebbrendtiségi érzést. ,Miért nem maradsz otthon, ha igy
kohogsz!”, ,Milyen sziileid vannak, hogy ilyen kéhogéssel elengednek az
iskolaba?”, ,Nem hallom a sajat hangom, ha igy folytatod!”, vagy ,,Uljél k-
16n, amig igy kohogsz!” — hallottuk mar tobbszor vissza a fajdalmat okozo
megjegyzéseket.

Az is tudomasunkra jutott, hogy eléfordul, hogy az iskolatarsak sziilei
ellenzik, de legalabbis észrevételeket tesznek a CF-es osztalytéarssal valé
szorosabb kapcsolat ellen. Pedig tudni kell azt, hogy ez a kohogés semmi-
képpen nem jelent veszélyt a kornyezetre, nem ferté6z meg egy gyermeket
sem. Sokkal inkédbb kellene védeni a CF-est az osztalyban eléfordulé fer-
t6zésektdél. Ennek a problémakornek a megoldasaban is kérjiik a tisztelt
tanarok segitségét.

Kérésiink tehat:

— gondoskodjunk annak a helyiségnek a gyakori szellGztetésérdl,
amelyben CF-es gyermek is tartézkodik, mert nagyobb az oxigén-
sziikséglete, mint masoknak;

- ne feledkezztink meg a helyiségek megfeleld pératartalmanak bizto-
sitasardl sem, kiilonosen a téli idészakban. Fontos, hogy ne szaradjon
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ki még jobban a léguti nyalkahartya (ez egyébként elényos lehet a
tobbi gyermek léguti tineteinek megelézésére is!);

— ha rétorne a didkra egy vératlan, gorcsosebb kohogés: ne ijedjunk
meg, ha méd van ré kisérjiik ki a friss levegére, és megiitogetve kissé
a hatat, segitstik az ingerl6 nyalka elmozdulasat és annak kitiritését;

— el6fordulhat, hogy idészakosan intravénas antibiotikus kezelést kap
a gyermek a karjdba behelyezett tartés kaniil segitségével. Ez nem
akadalyozza meg azt, hogy bejarjon az iskolaba. A kaniilt egy jol fel-
helyezett kotés védi az elmozdulastol, tehét a testnevelési 6ran kiviil
minden foglalkozédson részt vehet.

A taplalkozassal kapcsolatos tudnivalék

Az emésztérendszerben képzddds stird nyalka miatt nem tudnak a téap-
anyagok megfelel6en lebomlani és ezéltal értékestilni, ezért minden étke-
zés alkalmaval a taplélékkal egyiitt emésztG6enzimeket kell a gyermeknek
bevennie — méghozza nem is mindig kis mennyiségben.

Ezt a tarsakkal valé kozos étkezéseknél sok CF-es gyermek restelli, és
mar az is el6fordult, hogy a kivancsiskodé tekintetek eldl inkabb elrejti a
kapszulakat, minthogy bevenné.

Ennek megel6zése érdekében sokat tehetnek a tandrok tapintatos figyel-
meztetésiikkel, illet6leg még inkabb azzal, ha az osztélytarsakkal nyiltan és
Gszintén megbeszélik CF-es osztalytarsukkal kapcsolatban azt,amit nekik
is tudniuk kell. Tapasztalatunk az, hogy amilyen kis gonoszkodék tudnak
néha lenni a gyerekek egymashoz, olyan segitségre és dldozatrakészek is, ha
egy jo cél érdekében a megértésiiket kérjuk.

Mi a sziiléket is arra 6sztonozziik, hogy sehol és semmikor ne titkoljak
a gyermekiik allapotat, mert az el6bb-utébb konfliktusok forrasa lehet. Egy
betegséget ne érezzenek szégyennek, amit leplezni kell, erdsitsék inkébb
gyermekiikben is az onértékelést, hiszen minden elismerést megérdemel
csak maga a legydzetés elleni allando6 harcuk is.

Az emésztési zavarral kapcsolatban még egy probléma adddhat az is-
kolaban toltott idé alatt: ha a bevett enzim mennyiség valamilyen oknal
fogva nem volt elegendd, akkor a gyermeknél hasi fajdalom, illetve gyako-
ribb székelési inger alakulhat ki. Ez éppolyan megértést kivan, mint a fent
emlitett kohogések, lehetévé kell tenni, hogy észrevétel nélkiil kimehessen
az osztalybol.

Kérések tehat:

- az osztalyfénok a sziilével egyetértésben beszélje meg az osztalytar-
sakkal, valamint az osztdlyban tanité tanartarsakkal a CF-es gyer-
mekkel kapcsolatos tudnivalokat;
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— ha kisebb gyermekrél van sz6 és a tizorai ideje van, forditson a szii-
netben feliigyeld tanar egy kis figyelmet arra, hogy a gyermek a tizorai
mellé bevegye a sziikséges enzimeket. Nagyobbaknal erre természete-
sen mar nincs sziikség;

— ha az éra alatt figyelme lankad, vagy pihenésképpen leborul a padra,
biztosan oxigénhidnya van. Hagyjuk egy kicsit erére kapni. Ha meg-
ért6k vagyunk vele szemben biztosan nem fog visszaélni ezzel;

— amennyiben tobbszor eléfordul, hogy soron kiviil ki kell mennie az
ora alatt, legyen a helye valahol az ajté kozelében, hogy kevésbé le-
gyen ez feltling a tobbiek eldétt.

— a fizikai erénlét nagyon fontos a CF-esek szamara, ezért feltétleniil
vegyenek részt a testnevelési érakon. De csak olyan gyakorlatokat ki-
vanjunk meg t6litk és olyan mértékd testi megeréltetést, amely mel-
lett nem alakul ki 1égszomjuk;

— a tanulményi eredményiik értékelésénél vegyiik figyelembe a napi
tobb orat igényl6 kezeléseket, az esetleg gyengébb fizikai teljesit6ké-
pességet, és hogy ezek mellett kell 1épést tartaniuk egészséges tarsaik
teljesitményével;

— mindezek ellenére biztassuk Gket a tanuléasra, a szellemi munka elé-
térbe helyezésével. A nagyobbaknal tdmogassuk tavlati terveiket, de
mar tapintatosan csak azon palydk felé irdanyitsuk, melyek egészségi
allapotukkal 6sszeegyeztetheték lesznek.

Ennyiben prébaltuk meg 6sszefoglalni azt a néhany fontos tudnival6t, mely
a cisztas fibrézissal kapcsolatos és amit az ilyen gyermeket nevel tanarnak
is tudnia ajanlatos. Amennyiben ennél tobb részlet is érdekl6désre tarthat
szamot, szivesen all rendelkezésre az Orszédgos Cisztés Fibrozis Egyesiilet
kozpontja, akar személyes megbeszéléssel, akar irdsos kiadvanyaival.

Szeretnénk, ha mindezen tudés birtokdban a CF-es gyermekkel sem-
miféle megkiilonboztetett bandsmodddal nem éreztetnék az & , massagat”,
sem talféltéssel, sem sajnélattal, sem a fent emlitetteken kiviili kiilénosebb
kimélettel. Arra kell torekedni, hogy azon a sok sziikséges rosszon, az idé-
rabl6, pihenés vagy szorakozas helyetti kezeléseken és a szdmos gy6gyszer
bevételének kényszerén kiviil a gyermekek élete a lehetd leghasonlatosabb
legyen egészséges tarsaihoz!

Bizunk abban, hogy az Onok elismert képzettsége, a gyermekek iranti
szeretete és ennek a kulonos elvaltozasnak a megértése eld fogja segiteni
a tanitvanyaik kozott 1évé CF-es gyermek zavartalan beilleszkedését isko-
latarsai kozé és hogy a napi életben nytjtott segitségiikkel Onok is hoz-
zdjarulnak a legfontosabb cél eléréséhez: a gyermekek szamara az életet
meghosszabbitani és azt a lehet6 legélhetébbé tenni!

Dr. Holics Klara
Orszagos CF Egyesiilet elnoke






