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Strejken betyder steerkt forringet behandling af patienter

med cystisk fibrose (CF)
- livsvigtig manedlig kontrol af CF-patienter ikke mulig pa CF-centrene
pa Rigshospitalet og Skejby Sygehus pga. strejken

Cystisk Fibrose-patienters lunger er hjemsted for den alvorligste komplikation ved denne
arvelige sygdom. Den medfadte genfejl forarsager nemlig, at sekretet i luftvejene bliver sejt
og dermed konstant er grobund for bakterier. Og bakterierne fgrer til hyppige lungeinfektioner,
som hele tiden skal bekeempes for at undga, at lungevaevet gdeleegges. CF-bgrn og -unge skal
derfor hver méaned til ambulant kontrol pa et af landets to CF-Centre p& Rigshospitalet og
Skejby Sygehus for at fa fastslaet praecist hvilke antibiotika, der i den kommende maned kan
sla deres bakterier ihjel.

Men under strejken fungerer dette slet ikke, hvilket for mange CF-patienter kan fa katastrofale
falger pa sigt.

Sundhedsminister Jakob Axel Nielsen er i Berlingske Tidende 24.04.2008 citeret for flg.
udtalelse: »Det er en laegelig opgave at vurdere, hvilke patienter der har behov for behandling
nu og her, og hvilke der kan vente. Den opgave stoler jeg fuldt ud pa, at leegerne lgser,« siger
han.

Men for patienter med cystisk fibrose drejer det sig ikke om at vurdere, hvem der kan vente.
De har alle brug for adgang til den manedlige ambulante hospitalskontrol, som omfatter bl.a.
bakteriologisk kontrol af sekret fra luftvejene - selve livsnerven i den "behandlingspakke”, som
takket veere ikke mindst dansk CF-forskning er blevet udviklet i arenes lgb. Manedlig
hospitalskontrol betyder, at CF-patienter i vore dage lever leengere med gode muligheder for
at na voksenalderen end for bare 20 ar siden. Men strejken forhindrer, at denne gode udvikling
kan fortseettes.

Ann Baldus-Kunze, mor til 3-arige Julius med cystisk fibrose, fortaeller med fortvivlelse, at
»samtlige manedlige kontroller af CF-patienter pa Skejby, der ikke er akutte, er aflyst under
strejken — og de holder normalt meget fast pa, at det er vigtigt at forebygge og fa foretaget de
manedlige kontroller. Og da Julius har haft bakterier hver eneste maned de sidste fem
maneder (med en enkelt lungebeteendelse ogsa), s& har jeg sveert ved at se, hvordan vi kan
springe over denne gang. Deres holdning er, at begynder han at fa det skidt, ma vi komme
ind. Men det er i mine gjne for sent, og dermed uacceptabelt.«

Overlaege pa CF-Center RH, Tania Pressler, oplyser, at RH-Centret ogsa aflyser kontroller og at
ambulatoriesygeplejerskerne ringer til alle og aftaler, hvad der skal ske. »Alle, som er urolige,
kommer til kontrol - og selvfglgelig alle, som ikke har det godt. Takket vaere vort indgaende
kendskab til patienterne fra de manedlige kontroller er dette forsvarligt, men kun i en meget
kort periode. Manedlig overvagning, herunder bakteriologisk kontrol af sekret fra lungerne er
af vital betydning for patienternes lungefunktion og levemulighed.«

Cystisk Fibrose Foreningen opfordrer derfor strejkens parter til snarest at afslutte konflikten.

Lees mere om CF pa www.cff.dk. Side 2: Faktabox om Cystisk Fibrose.
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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 foraeldre 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 foadt med sygdommen, er der fortsat adskillige, som fagrst 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 fagrer til sej, klaebrig slim i
luftveje og tarme.

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

Men den alvorligste komplikation er i lungerne, hvor sejt sekret er grobund for bakterier. Dette
medfgrer hyppige lungeinfektioner, som man sgger at bekeempe med antibiotika.

CF-bgrn og -unge skal flere gange daglig gennemga 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 vaere ngdvendigt med regelmaessig hospitalsindlaeggelse,
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 CF pa: www.cff.dk
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