Wer ist die Cystische Fibrose Hilfe
Wien, Niederosterreich und
Nord-Burgenland?

Die CF-Hilfe Wien, NO und Nord-Bgld. entstand im Jahre 1982
aus einer Initiative betroffener Eltern in Wien und betreut heute
als Selbsthilfeverein Kinder und Erwachsene, die an CF erkrankt
sind. Der Verein ist Mitglied des Medizinischen Selbsthilfe-
zentrums Wien ,Martha Frahwirth“.

Wie hilft die Cystische Fibrose Hilfe?

Unterstiitzung von betroffenen Familien durch
Information, Hilfestellung bei der Bewaltigung der
vielfaltigen Probleme im Alltag sowie finanzielle
Unterstiitzung im Notfall

Vortrdge zu medizinischen und psychosozialen
Themen fir Betroffene

Kontakte zu Behérden und Politikern, um immer
wieder auf die Probleme der CF-Betroffenen
hinzuweisen

Férderung der Fortbildung von medizinischem
Personal

Enger Kontakt zu Arztinnen und Therapeutlnnen
der CF-Spezialambulanzen (AKH, Wilhelminenspital
und Lainz)

Unterstitzung von Forschungsprojekten
Offentlichkeitsarbeit
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Auch Sie konnen helfen!

Fur unsere Arbeit sind wir auf lhre Unterstiitzung angewiesen.

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

Sie kénnen durch Sammlungen oder Tombolas bei Betriebs- oder
Familienfeiern, bei Vereins-, StraBen- oder Schulfesten, durch
Spenden aus Konzerterldsen oder durch eine freie Spende die
Anliegen der CF-Hilfe unterstutzen.

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

Spendenkonto: ,,Meine Hilfe fiir CF*

RaiffeisenLandesbank NO/Wien,
BLZ: 32000, Konto-Nr.: 1.421.999

Wir danken lhnen herzlich fiir lhre Hilfe!

Kontakt/Mitgliedschaft:

Cystische Fibrose Hilfe Wien, Niederdsterreich und Nord-Burgenland
1020 Wien Obere AugartenstraBBe 26—-28/13

Telefon & Fax: 01/33 26 376

E-Mail: cf-hilfe.wien @ cystischefibrose.at
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Was ist Cystische Fibrose?

Die Cystische Fibrose (CF), auch Mukoviszidose genannt, ist eine
schwere, angeborene Stoffwechselkrankheit. Sie ist chronisch und
fortschreitend. Bei CF ist der Wasser- und Salzhaushalt der
Schleimhéaute gestort. Zéher Schleim verstopft die Bronchien und
die Ausfiihrungsgénge der Bauchspeicheldriise. CF ist die hau-
figste vererbte Krankheit in unserer Bevélkerung. Jeder 20. Oster-
reicher, rund 350.000 Personen, ist unwissentlich gesunder Trager
der Anlage welche Cystische Fibrose auslésen kann. An jedem 10.
Tag kommt in Osterreich ein Kind mit der Erkrankung CF zur Welt.

Cystische Fibrose kann jeden treffen.

Die Chance, dass ein Kind zweier Gentrager erkrankt,
liegt bei 25%.

Jeder 20. Osterreicher ist Gen-Trager, ohne es zu wissen.
Jedes 3500ste Neugeborene

leidet an der Erkrankung.
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Gesunde Eltern
mit CF-Gen
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CF-Kind mit CF-Gen mit CF-Gen ohne CF-Gen

Woran erkennt man CF?

Die Krankheit ist CF-Betroffenen auBerlich selten anzusehen.
Wegen é&hnlicher Symptome wurde CF oft mit Asthma,
Bronchitis, Keuchhusten oder Zéliakie (Weizenunvertraglich-
keit) verwechselt und daher friiher oftmals jahrelang unzurei-
chend behandelt. Ein Friherkennungstest (IRT) in den ersten
Lebenstagen ermdéglicht heute eine rasche Diagnose. Die
endgultige Diagnose sichert der SchweiB3test bzw. ein Gentest
in einer CF-Ambulanz.

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, Durchfélle, Untergewicht
und beim Neugeborenen gelegentlich der Darmverschluss
(Mekonium-lleus). Die heute im Neugeborenenalter diagnos-
tizierten Kinder mit CF sind weitgehend symptomfrei und
haben lange eine recht ungestdrte Entwicklung.

Langfristig kénnen sich auch noch weitere Krankheitsbilder bei
CF entwickeln, z. B. Diabetes, Leber- und Herzschaden.
Allerdings kénnen die Symptome von Patient zu Patient ganz
unterschiedlich stark ausgepragt sein.
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Wo steht die Forschung?

Trotz intensiver Forschung kdnnen bis jetzt nicht die Ursachen
(Genetik), sondern nur die Symptome der CF gemildert werden.
Mit verbesserten Therapien erreichen allerdings heute mehr und
mehr Patienten das Erwachsenenalter und treten ins Berufsleben
ein. Die Lebensqualitat und —erwartung von Menschen mit CF hat
sich in den letzten Jahrzehnten dramatisch verbessert. 1989
wurde das Gen entdeckt, dessen fehlerhafter Code CF verur-
sacht. Bis dieses Wissen aber fir die urséachliche Behandlung
nutzbar wird, ist es noch ein weiter Weg.

Wie wird CF behandelt?

Die Therapie muss nach der — mdéglichst frihen — Diagnose-
stellung begonnen und lebenslang beibehalten werden. Sie ist
sehr zeitaufwéndig und erfordert viel Disziplin.

Anbindung an ein CF-Zentrum ist besonders wichtig.
Taglich angewandte spezielle Atemtechniken und
Inhalationen sind in Verbindung mit angemessener
sportlicher Betatigung fur die Reinigung der Lunge
lebensnotwendig.

RegelmaBig werden Antibiotika, vielfach auch
bronchialerweiternde und sekretverflissigende
Medikamente eingenommen.

Vitamin- und kalorienreiche Nahrung ist aufgrund
der unvollstadndigen Nahrungsverwertung erforder-
lich. Zusatzlich missen zu jeder Mahlzeit Verdau-
ungsenzyme eingenommen werden.

www.cystischefibrose.at 0yst|scpﬁ) roSe xie



