Cystische Fibrose

Wichtige Informationen fiir Eltern und Betreuer/innen
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CF - Was ist das?

Liebe Eltern,

hier kénnen Sie ein
Foto Ihres Kindes
einkleben.

Cystische Fibrose =
Mukoviszidose.

CF-Husten ist NICHT
ansteckend!
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Liebe Pidagoglinnen, liebe Eltern,
das ist . hat Cystische Fibrose.

Wenn ein Kind mit Cystischer Fibrose (CF) neu in die Schule oder in
den Hort kommt, tauchen plétzlich viele Fragen auf.

Mit diesem Folder méchten wir Ihnen Informationen zum besseren
Verstandnis dieser Krankheit und ihrer Auswirkungen auf das Kind und
seine Familie geben.

Cystische Fibrose (Mukoviszidose) — was ist das?

Die Cystische Fibrose ist die hdufigste vererbte chronische Stoff-
wechselerkrankung unserer Bevolkerung. Etwa jeder 20. Mensch in
unserem Land ist — meist ohne es zu wissen — Erbtrager des defekten
Gens, das CF ausldst. Nur wenn beide Elternteile das defekte Gen tra-
gen, kann ein Kind an CF erkranken — die Wahrscheinlichkeit betrdgt
25 %. Durch ein Screening (Fritherkennungstest) nach der Geburt wird
CF heute bereits bei Neugeborenen diagnostiziert. Insbesondere Lun-
ge und Bauchspeicheldriise, aber auch andere Organe sind betroffen.
Die Krankheit ist chronisch fortschreitend und bislang unheilbar. Der
Verlauf der Krankheit ist sehr unterschiedlich. Dank der verbesserten
Therapiemethoden, guter Behandlungsméglichkeiten und Therapie-
disziplin erreichen heute fast alle Betroffenen das Erwachsenenalter.

Warum husten CF-Betroffene haufiger?

Bei CF ist der Wasserhaushalt der Zellen der Schleimhdute gestort. Die
Folge ist, dass der Schleim, der sich auf der Oberflache der Atemwege
leicht bewegen sollte, zu zédh ist. Er verklebt die Atemwege und eine
Reinigung der Lunge ist nur durch Husten méglich. Durch Inhalatio-



CF - Husten und Behandlung

nen und Anwendung spezieller Atemtechniken kann man den Schleim  Cystische Fibrose kann
aus der Lunge heraustransportieren. Das ist eine mithsame und zeitin- 7 vererbt werden.
tensive Arbeit, die je nach ,Gesundheitszustand” ein- bis mehrmals

taglich durchzufuhren ist. Diese Methoden sind zwar wirkungsvoller

als das Husten, kénnen es aber nicht immer véllig verhindern.

Dieser ,CF-Husten" ist NICHT ansteckend. CF erwirbt man nur durch

Vererbung, es besteht daher KEINE Ansteckungsgefahr flir Mitschi-

lerlnnen.

Warum nehmen CF-Betroffene so viele Tabletten?

Um die Symptome dieser noch immer unheilbaren Krankheit zu lin-
dern, ist neben der Atemtherapie die stdndige Einnahme von Medi-
kamenten notwendig. Um eine bessere Nahrungsverwertung zu er-
reichen, missen Enzymkapseln zu jedem Essen genommen werden
(KREON ®). Antibiotika werden gegen die wiederkehrenden Entzlin-
dungen der Atemwege eingenommen, andere Medikamente dienen
dazu, den zdhen Schleim zu verflissigen, um so das Abhusten bzw.
Abatmen zu erleichtern. Sind auch andere Organe betroffen, dann

sind weitere Medikamente nétig. Die regelmaBige Einnahme der ver-
ordneten Medikamente ist fir CF-Betroffene lebensnotwendig und
stellt im Schulalltag meist kein Problem dar.

Warum miissen CF-Betroffene viel essen?

Durch die gestorte Funktion der Bauchspeicheldriise kann die Nahrung
oft nur unvollstindig verwertet werden. Fehlende Enzyme (KREON®)
miussen daher zu jeder Nahrung eingenommen werden.
CF-Betroffene mussen mindestens das Eineinhalbfache an Kalorien im
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CF - Besonderheiten

CF-Betroffene haben
einen wesentlich
héheren Energiebedarf!

Weitere Informationen:

cystischefibrose.info
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Vergleich zu Gesunden zu sich nehmen und haben auch einen er-
hohten Flussigkeitsbedarf. In Absprache mit den Eltern sollten Essen
und Trinken jederzeit erlaubt werden. Bauchschmerzen, Bldhungen
und/oder Durchfall sind Folgen der Stérung der Bauchspeicheldriise,
die auch durch die regelmaRige Einnahme von Medikamenten nicht
immer vollstindig ausgeglichen werden kénnen. Es kann sein, dass
CF-Betroffene daher auch wahrend des Unterrichts ofter die Toilette
aufsuchen mussen.

Sind CF-Betroffene korperlich voll belastbar?

Allgemein ldsst sich diese Frage nicht beantworten, weil sich die Situ-
ation oft sehr rasch éndern kann. CF-Betroffene mlissen morgens er-
heblich friher aufstehen, um ihre Atemtherapie zu machen, und sind
daher oft mide. Auch zu wenig Nahrungsaufnahme oder Salzmangel
kénnen zu einem Leistungsabfall fihren.

Grundsatzlich kénnen und sollen CF-Betroffene sehr viel Bewegung
und Sport machen. Geht es CF-Betroffenen aber korperlich schlech-
ter, weil sie etwa sehr verschleimt sind oder aufgrund der verstopften
Nase weniger Luft bekommen, dann sind sie z. B. beim Turnen nicht
so belastbar wie sonst.

In jedem Fall sollten die individuellen Méglichkeiten des/der CF-Be-
troffenen in einem Gesprdch der Eltern mit den Pddagoginnen abge-
klart werden.



CF — Besonderheiten

Sind CF-Betroffene ofter krank als andere Kinder?

Da der Krankheitsverlauf individuell sehr unterschiedlich ist, kann man
kaum generelle Aussagen und Prognosen treffen. Viele CF-Betroffene
habenjahrelang kaum Schwierigkeiten, andere kimpfen vom Kleinkind-
alter an mit Problemen. Je nach Auspragung der Erkrankung kénnen
CF-Betroffene haufiger krank oder verhindert sein als andere Kinder. CF-Betroffene haben
RegelmaRige Arztbesuche in der CF-Ambulanz und Therapiestunden  anchmal mehr Fehl-
sind erforderlich. Atemwegsinfekte sind oft schwieriger auszukurieren  zeiten.

als bei gesunden Gleichaltrigen, oft sind stationdre Krankenhausauf-
enthalte dazu nétig. Pflichtschilerinnen kénnen im Krankenhaus von
der jeweiligen Heilstdttenschule betreut werden.

Adressen und Telefonnummern finden sich in der Broschiire des Bun-

Wir ersuchen Sie,
CF-Schiilerlnnen im
Krankheitsfall zu unter-
desministeriums: http://pubshop.bmbf.gv.at/download.aspx?id=389 stiitzen und ihnen so

In einigen Bundesldandern gibt es zudem die Héhere Schule im Spital die Riickkehr in den

(HIS) fur Schilerlnnen ab der 9. Schulstufe (AHS, BHS). Schulalltag nach dem
: \: Krankenhausaufenthalt
TR

zu erleichtern.
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CF - HygienemaBnahmen und Umgang mit der Krankheit

Hygiene ist fiir alle
wichtig: Handewaschen
nicht vergessen!

Besuchen Sie uns auf

cystischefibrose.info:
Dort finden sie auch die
Kopiervorlage.
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CF-Betroffene — Infektionen und Hygiene

Verschiedene Bakterien/Keime, die fiir Gesunde unproblematisch sind,
konnen die Lunge von CF-Betroffenen massiv schadigen. Daher sollten
allgemeingiltige Hygienemalnahmen - z.B. Handewaschen vor dem
Essen, nach der Toilette, nach dem Spielen im Garten/Turnsaal —immer
durchgefiihrt werden. Ein eigener Trinkbecher und Essbesteck sollten
selbstverstandlich sein. In Zeiten vermehrter grippaler Infekte ist an-
geraten, besonders auf HygienemafRnahmen zu achten (Ellbogen beim
Husten/Niesen vorhalten, haufigeres Hindewaschen).

Wie soll man mit CF-Betroffenen umgehen?

Besonders im Fall der Verschlechterung ihrer Erkrankung benétigen
CF-Betroffene Verstindnis und Rucksichtnahme der anderen Kinder,
Mitschilerlnnen und Pddagoginnen. Dennoch méchten sie wie alle
jungen Menschen gleichwertig behandelt werden und keine Sonderrol-
le einnehmen. Wichtig ist, Ausgrenzung und unterschwellige Diskrimi-
nierung zu vermeiden. Dazu kann und soll altersgerechte Information
beitragen. Die Aufklarung anderer Uber die Krankheit soll jedoch nur
in Absprache mit CF-Betroffenen und Eltern geschehen — besonders
in jenem Alter, in dem den Betroffenen ihre Krankheit bewusst wird,
weil sie z.B. nicht immer mit anderen Kindern mithalten kénnen. Auf
unserer Webseite finden Sie eine Kopiervorlage als Grundlage zur
Information z.B. am Elternabend. Weiteres Informationsmaterial fir
verschiedene Alterststufen bieten auch die CF-Selbsthilfevereine — Ad-
ressen finden Sie auf der letzte Seite.

Wir danken lhnen fiir Ihr Interesse und Verstiandnis.



Kepler Universitatsklinikum Linz

Med Campus 1V, Klinik fiir Kinder- und Jugendheilkunde

Krankenhausstrae 26-30, 4020 Linz
www.kepleruniklinikum.at, T. 05 7680 84-0

Med Campus IlI, Klinik fiir Lungenheilkunde
(CF-Erwachsene)

KrankenhausstraRe 9, 4021 Linz
www.kepleruniklinikum.at, T. 05 7680 83-6911
Landeskrankenhaus Steyr

Abt. fiir Kinder- und Jugendheilkunde
Sierninger Strafie 170, 4400 Steyr
www.lkh-steyr.at, T. 050 554/66-24801

Klinikum Wels-Grieskirchen
Grieskirchnerstrale 42, 4600 Wels
www.klinikum-wegr.at

Abt. fiir Kinder- und Jugendheilkunde
T. 07242/415-2377

Abt. fiir Lungenkrankheiten (CF-Erwachsene)
T. 07242/415-2382

LKH Salzburg

Millner Hauptstr. 48, 5020 Salzburg; www.salk.at
Univ.-Klinik fir Kinder- und Jugendheilkunde

T. 05 7255-26399

Univ.-Klinik fur Pneumologie (CF-Erwachsene)
T. 05 7255-26901

Kardinal Schwarzenberg Klinikum

Abt. fir Kinder- und Jugendmedizin

Kardinal Schwarzenbergplatz 1,

5620 Schwarzach/Pongau
www.kh-schwarzach.at, T. 06415/7101-3050
Klinikum Klagenfurt

Abt. fiir Kinder- u. Jugendheilkunde
FeschingstraBe 11, 9020 Klagenfurt
www.klinikum-klagenfurt.at, T. 0463/538-395 00

Osterreichische CF-Zentren

AKH Wien

Univ.-Klinik fur Kinder- und Jugendheilkunde,
Klin. Abt. fiir padiatrische Pulmonologie,
Allergologie und Endokrinologie

Wahringer Gurtel 18-20, 1090 Wien
www.kinderklinik.meduniwien.ac.at
CF-Ambulanz T. 01/40400-32450 oder -32430

Wilhelminenspital Wien

Abt. fiir Kinder- und Jugendheilkunde
Flotzersteig 4, 1160 Wien
www.wienkav.at/kav/wil, T. 01/49150-2815

2. Med. Abt. mit Pneumologie (CF-Erwachsene)
Pav. 26, Montleartstrale 37, 1171 Wien
T. 01/49150-2211

Krankenhaus Hietzing

Abt. fiir Atmungs- und Lungenerkrankungen
(CF-Erwachsene)

Pav. VIII, Wolkersbergenstrale 1, 1130 Wien
www.wienkav.at/kav/khr, T. 01/80110-2466

LKH-Universitats-Klinikum Graz
Univ.-Klinik fur Kinder- und Jugendheilkunde,
Klin. Abt. fir padiatrische Pulmonologie und
Allergologie

Auenbruggerplatz 34/2, 8036 Graz
kinderklinik.uniklinikumgraz.at
T.0316/385-12620
LKH-Universitatskliniken Innsbruck
Univ.-Klinik fiir Padiatrie 111

Anichstrale 35, 6020 Innsbruck
www.cystischefibrose.org, T. 0512/504-24902




Selbsthilfevereine in Osterreich

Weitere Informationen zu
den Vereinen finden Sie

unter: cystischefibrose.at

Cystische Fibrose Hilfe Oberosterreich
SchieRstattstr. 59, 4048 Puchenau/Linz
M: 0650/991 68 93, Fax: 0732/22 26 58
www.cystischefibrose.info

E-Mail: office@cystischefibrose.info

Cystische Fibrose (Mukoviszidose)
Hilfe Wien, NO und N-Burgenland
Obere Augartenstr. 26-28/13, 1020 Wien
T./F.01/33 26 376, M. 0676/61 55 792
www.cystischefibrose.at

E-Mail: cf-hilfe.wien@cystischefibrose.at

Cystische Fibrose (Mukoviszidose) ist die haufigste angeborene
Stoffwechselerkiankung, jeder zwanzigste Gesunde ist Trager
dieses defekten Gens, ohine es zu wissen. Von dieser Krankhelt
betroffen sind alle Organe im Korper, besonders aber die
Lunge und der Verdauungstrakt einschlieSlich der Leber.

In Osterreich bemiihen sich mehrere

Selbsthilfevereine um die Anliegen
der CF-Betroffenen

~ cystischefibrose

Mukoviszidose HILFE OO
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Cystische Fibrose?
Medizinische

CF-TEAM (Tirol, Vorarlberg)
StraRhausl 75, 6363 Westendorf
M. 0664/855 42 36
www.cf-team.at

E-Mail: office@cf-team.at

cf-austria

Postfach 27, 8010 Graz

M. 0676/458 485 0
www.cf-austria.at

E-Mail: office@cf-austria.at
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