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Dranish Cwstic Fibrosis Association

Ritter Classic og Cystisk Fibrose (CF)
USA-ambassadgr James P. Cain mgdte
dansk patient med cystisk fibrose

Cystisk Fibrose-patienters lunger er hjemsted for den alvorligste komplikation ved denne
arvelige sygdom. Pa grund af en medfgdt genfejl har CF-patienter naesten konstant
lungebetaendelse, som hele tiden skal bekeempes med store meaengder antibiotika.

Desuden behandles patienterne dagligt med lungefysioterapi, og ogsa hyppig fysisk aktivitet
anbefales for at bringe det seje sekret veek fra luftvejene.

Foto: James P. Cain og Erik We-ndel
(Foto: Birger Vogelius Freelance)
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En af CF-patienterne, Erik Wendel, er derfor
flittig bruger af sin racercykel og deltog i
sgndagens Ritter Classic cykellgb pa TEAM
CYSTISK FIBROSE.

Her mgdte han USA-ambassadgr James P.
Cain, som udover at have kgrte Danmark
tyndt pa cykel for at laere befolkningen af
kende, ogsa deltog i Ritter Classic.

James P. Cain kender fra USA meget til denne
alvorlige sygdom og gnskede Erik og det
gvrige TEAM CYSTISK FIBROSE "Good Luck”
for den 118 km lange cykeltur.

Der var 60 ryttere pa TEAM CF, som karte
turen for at hjselpe med at udbrede
kendskabet til den sjeeldne sygdom.
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Faktabox om CYSTISK FIBROSE (CF)

Cystisk fibrose (CF) er en alvorlig arvelig sygdom, som skyldes en genfejl i de
slimproducerende kirtler i kroppen. 150.000 danskere, eller 3 % af befolkningen, baerer
arveanlaegget for cystisk fibrose. Er begge foreeldre baerere, vil gennemsnitligt 25 % af
bgrnene blive ramt af CF.

Der fgdes hvert ar ca. 12-15 bgrn med sygdommen, og der er i Danmark for tiden (2008) ca.
450 CF-patienter.

Selvom bgrnene er fgdt med sygdommen, er der fortsat adskillige, som farst bliver
diagnosticeret efter 1-3 ar. Der er hardt brug for at udbrede kendskabet til Cystisk Fibrose, -
en sygdom med et absolut ikke-mundret navn, som mange endnu ikke har hgrt om.

Genet for cystisk fibrose blev fundet i 1989. Det gen, som er muteret ved cystisk fibrose,
kontrollerer produktionen af et protein, som har betydning for transporten af salte og vand
over cellemembraner overvejende i lunger og i fordgjelsessystemet. P& grund af denne fejl
har personer med cystisk fibrose for lidt veeske i sekretet, hvilket fgrer til sej, kleebrig slim i
luftveje og tarme.

| fordgjelsessystemet forarsager den arvelige fejl, at optagelse af proteiner og fedtstoffer fra
maden bliver utilstreekkelig. Dette resulterer i darlig trivsel. Genfejlen medfarer ogsa CF-
sukkersyge.

Men den alvorligste komplikation er i lungerne, hvor sejt sekret er grobund for bakterier.
Dette medfarer hyppige lungeinfektioner, som man sgger at bekeempe med antibiotika.
CF-bgrn og -unge skal flere gange daglig gennemgéa en omfattende hjemmebehandling med
inhalation af antibiotika og derefter lungefysioterapi for at bringe det seje slim op fra
lungerne. Patienterne skal ogsa daglig have megen medicin og ma ofte pa hospitalet til
kontrol for lungekomplikationerne.

Nar patienterne bliver aldre, kan det veere ngdvendigt med regelmaessig
hospitalsindleeggelse, da visse antibiotika skal gives intravengst. Det betyder, at disse CF-
patienter tilbringer 2 maneder om aret pa hospital i en livslang behandling.

Takket veere forskning er den gennemsnitlige levealder for CF-patienter gget meget igennem
arene og adskillige er nu i voksenalderen. Men det er endnu ikke godt nok — der er brug for
meget mere forskning i denne alvorlige sygdom.

Lees mere om cystisk fibrose pa: www.cff.dk
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