Die Cystische Fibrose Hilfe
Oberdsterreich

Die CF Hilfe OO versteht sich seit 1391 als Gemeinschaft aller GF
Betroffenen in OO und dariiber hinaus all jener, die mit und fir CF
Betroffene arbeiten und sich fur ihre Anliegen einsetzen. Sie ist
Mitglied im Dachverband der Selbsthilfegruppen 00 und arbeitet
eng mit anderen CF Selbsthilfevereinen zusammen.

Wie hilft die Cystische Fibrose Hilfe?

® Organisation von Treffen: Patientinnen und Angehdrige
kénnen Erfahrungen austauschen.

= Vortrdge zu medizinischen, psychosozialen, sozialrecht-
lichen und anderen Themen

W Bereitstellung von Informationsmaterial und Beratung
nach Diagnosestellung

W Hilfe bei Problemen mit Behtrden und Amtern

W Finanzielle Unterstiitzung von Aus- und Weiterbildung von
Arztinnen und medizinischem Personal

B Enge Zusammenarbeit mit den CF Zentren in 00
(AKH Wels, LFKK Linz, LKH Steyr)

m Aktive Offentlichkeitsarbeit

= Koordination der Arbeit fir die Anliegen der CF
Betroffenen in 0O
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Auch Sie kénnen helfen!

Fur unsere Arbeit sind wir auf lhre Unterstitzung angewiesen!

Wir brauchen lhre Hilfe, um:
W die medizinische Betreuung der CF Betroffenen noch
weiter zu verbessern.
W wichtige Forschungsprojekte und medizinische Studien
zu férdern.
® in Not geratene Betroffene finanziell zu unterstitzen.

Sie konnen durch Sammlungen oder Tombolas bei Betriebs- oder
Familienfeiern, bei Vereins-, StraBen- oder Schulfesten, durch
Spenden aus Konzerteridsen oder durch eine freie Spende die
Anliegen der CF Hilfe unterstitzen. Sie kdnnen Mitglied in
unserem Verein werden.

Sie helfen mit Ihrer Spende, das Leben der Cystischen Fibrose
Betroffenen zu erleichtern.

Spendenkonto

Cystische Fibrose Hilfe Oberdsterreich
Raiffeisenbank Ennstal, Bst. Ternberg,
BLZ: 34080, Konto-Nr.: 1920784

Wir danken Ihnen herzlich fir lhre Hilfe!

Kontakt/Mitgliedschaft:
Cystische Fibrose Hilfe Oberdsterreich

Gartenstadtsir, 4, 4048 Puchenau/Linz

Tel. u. Fax 07:

26 58 Mit treundiicher Unterstitzung vorn
cfooe @ cystischelibrose.at
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Was ist Cystische Fibrose?

Die Cystische Fibrose, auch Mukoviszidose genannt, ist eine
schwere, angeborene Stoffwechselerkankung. Sie ist chronisch
und fortschreitend. Bei GF ist der Wasser- und Salzhaushalt der
Schleimhéute gestdrt. Zéher Schleim verstopft die Bronchien und
die Ausfilhrungsgénge der Bauchspeicheldriise. CF ist die héu-
figste vererbte Krankheit in unserer Bevolkerung. Jede/r
20. Osterreicherin, rund 350.000 Personen, ist unwissenilich
Tragerin des Gendefekls. An jedem 10. Tag kommt in Osterreich
ein Kind mit CF zur Welt.

Cystische Fibrose kann jede/n treffen.
W Zu 25 % wird ein Kind zweier Gentrager an CF erkranken.
W Jede/r 20. Osterreichern ist Gen-Tragerln, ohne es zu
wissen.
Rund jedes 2500ste Neugeborene kommt mit CF
zur Welt.

Gesunde Eltern
mit GF-Gen

A

krankes gesundes Kind gesundes Kind gesundes Kind
CF-Kind mit CF-Gen mit CF-Gen ohne CF-Gen

Woran erkennt man CF?

Die Krankheit ist CF Betroffenen selten anzusehen. Wegen &hn-
licher Symptome wird Cystische Fibrose oft mit Asthma,
Bronchitis, Keuchhusten ader Zoliakie verwechselt und jahrelang
unzureichend behandelt

Ein Friherkennungstest IRT in den ersten Lebenstagen
erméglicht seit 1998 eine rasche Diagnose. Bei Verdacht auf CF
erfolgt eine sichere Diagnose durch einen SchweiBtest bzw.
sinen Gentest in einer CF-Ambulanz. Auch bei Vorliegen von
Verdachtssymptomen sollte ein Schweil3test gemacht werden.

Haufige Symptome bei CF

Cystische Fibrose ist eine Multiorganerkrankung, die bei den
Betroffenen ganz unterschiedliche Verlaufsformen zeigen kann.
Im Vordergrund stehen Erkrankungen der Atemwege, haufiger
Husten, Probleme bei der Verdauung, Durchfalle, Untergewicht,
schlechte Gewichtszunahme und beim Neugeborenen gele-
gentlich ein Darmverschiuss (Mekonium-lleus). Die heute im
Neugeborenenalter diagnostizierten Kinder mit CF sind weitge-
hend symptomfrei und haben oft lange eine recht ungestérte
Entwicklung. Die Betreuung in einem CF-Zentrum ist besonders
wichtig,

Langfristig kénnen sich noch weitere Krankheitsbilder bei
Cystischer Fibrose entwickeln, z. B. Diabetes, Leber- und
Herzschaden. Die Symptome konnen von Patientin zu Patientin
unterschiedlich ausgepragt sein.
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Wo steht die Forschung?

Trotz intensiver Forschung kénnen bis jetzt nicht die Ursachen
(Genetik), sondern nur die Symptome der CF gemildert werden.
Mit verbesserien Therapien erreichen allerdings heute mehr und
mehr Patientinnen das Erwachsenenalter und treten ins
Beruisleben ein. Die Lebensqualitdt und -erwartung wven
Menschen mit CF hat sich in den letzten Jahrzehnten dramatisch
verbessert. 1889 wurde das Gen entdeckt. dessen fehlerhafter
Code CF verursacht. Bis dieses Wissen aber fur die ursachliche
Behandlung nutzbar wird, ist es noch ein weiter Weg.

Wie wird CF behandelt?

Die Therapie muss nach der — mdglichst friihen — Diagnose
begonnen und lebenslang beibehalten werden. Sie ist
zeitaufwandig und erfordert Disziplin.

Behandlung und Betreuung an einem CF Zentrum sind
besonders wichtig.

Taglich angewandte spezielle Atemtechniken und
Inhalationen sind in Verbindung mit angemessener
sportlicher Betatigung fiir die Reinigung der Lunge lebens-
notwendig.

Regelméfiig werden Antibiotika, vielfach auch bron-
chienerweiternde und sekretverfliissigende Medikamente
eingenommen.

Vitamin- und kalorienreiche Mahrung ist aufgrund
der unvollstindigen Nahrungsverwertung erforderlich.
Zusatzlich werden zu jeder Mahlzeit Verdauungsenzyme
eingenommen.
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