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ÅDen personlige tilgang til sygdommen.

ÅSygdommen cystisk fibrose, overlevelse, 

faktorer der påvirker forløbet af CF samt medicin.

ÅBehandlernes tilgang til sygdommen og patienterne.

ÅCF Center København, centret gennem 30 år,

den aktuelle situation på centret som følge af

økonomisk ressourcemangel og konsekvensen for

patienterne.      

ôPatienternes ßnsker til den fremtidige behandlingô

Hovedpunkter i præsentationen



ôPatienternes ßnsker til den fremtidige behandlingô

Den personlige tilgang til sygdommen

ÅFødt i 1963

ÅDiagnostiseret med CF i 1965

ÅKronisk pseudomonas infektion i 1976

ÅCF-diabetes 1987

ÅMutationer: ȹF508 / W1282X

ÅBarn: Christian, (15 år) sæddonation 

ÅGift med Betina i 1998

ÅBarn: Michelle, Betinas datter adopteret i 2000 (18 år)

ÅArbejder ved CF-Foreningen i fleksjob



Personer med CF 

dør tidligere 

end den raske del 

af befolkningen





__________________________________________________________________________________________________

År 2000-2006 Alders gen.     Aldersspred.
__________________________________________________________________________________________________

2006 (19 patienter) 28,21 år 15 - 38 år

2005 (9 patienter) 26,44 år 11 - 42 år

2004 (4 patienter) 18,50 år 09 - 18 år

2003 (6 patienter) 34,50 år 22 - 52 år

2002 (9 patienter) 24,33 år 11 - 35 år

2001 (8 patienter) 30,38 år 22 - 45 år

2000 (9 patienter) 23,44 år 10 - 34 år
__________________________________________________________________________________________________

64 patienter

Alder ved død uden transplantation

Alder ved transplantation CFF opgørelse,  marts  2007

ôPatienternes ßnsker til den fremtidige behandlingô

Danske patienter døde/TX 2000-2006
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Faktorer der påvirker forløbet ved CF

Å CF mutationer + ômodifier genesô.
- lette såvel som svære mutationer kræver behandling.

Å Lungeinfektioner (den væsentligste årsag til tidlig død).
- Infektionstype (pseudomonas, burkholderia, achromobacter etc.)

- Alder ved debut af kronisk infektion.

- Individuel reaktion på infektionen (immunrespons).

- Individuel reaktion på behandlingen (effekt/allergi).

- Ikke muligt at forudsige forløbet for den enkelte patient.

- Gode argumenter for at undgå kronisk infektion for enhver pris.

Å Den personlige tilgang til sygdommen.

- Accept af sygdommen.

- Forståelse af dens forløb og komplikationer.

- Evnen til at handle og dermed villigheden til at behandle. 

Å Sociale faktorer.
- by overfor land, postnumre, uddannelsesniveau, familievilkår.
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Visualisering af medicinforbrug

Insulin: Actrapid, Insulatard 

Blodtryksmedicin: Corodil

Antibiotika (Inhalation, oral, iv): Fortum, Tobi, Zitromax, Ciproxin, Spectramox, Meronem

Slimløsnende medicin (inhalation, oral): Pulmozyme, NaCl 7%, Mucomyst, 

Fordøjelsesenzymer: Creon

Astmamedicin: Ventoline, Pulmicort

Svampemedicin (inhalation / oral): Fungizone, Mycostatin, Vfend



Fase 1Research/Pre-clinical Fase 2 Fase 3 To Patients

Gene Therapy

CFTR Modulation

Restore Airway

Surface Liquid

Mucus Alteration

Anti-Inflammatory

Anti-Infective

Transplantation

Nutrition
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