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CYSTISK FIBROSE KORT FORTALT

Cystisk fibrose er en arvelig sygdom,
som pavirker mange af kroppens organer.

| Danmark er der omkring 200 bern
og 300 voksne med cystisk fibrose. Der
fedes i gennemsnit et til to barn med
cystisk fibrose om maneden.

Der er stor forskel pd sygdommens
grad og udvikling. Legerne kan ikke
forudsige den enkeltes sygdomsforlab,
men flere og flere med cystisk fibrose
lever et godt og aktivt liv med uddan-
nelse, job og familie.

Sygdommens kendetegn er sejt slim i
lunger og mave-tarmsystem, hoste og

Foto forside og herunder:
Svanna Jacobsen har cystisk fibrose, er mor til Emma og gift med Bogi. Fotograf: J6hanna Thomsen.

gentagne lungeinfektioner, darlig forde-
jelse med abnorm affering og hgjt salt-
indhold i sveden.

Pa grund af det seje slim er lungerne
modtagelige for bakterier, som over
tid odelegger lungefunktionen. | ma-
ve-tarmsystemet  producerer  bug-
spytkirtlen ofte ikke de enzymer, som
kroppen behgver for at kunne fordgje
maden. Det seje slim giver ogsa proble-
mer i mave-tarmsystemet og kan med-
fore hyppige forstoppelser.

Cystisk fibrose kan medfere sukkersyge
og give problemer med lever, nyrer og
knogler.




ARVEGANG VED

CYSTISK FIBROSE

Ca. 150.000 danskere er raske baerere
af det gen (arveanlag), som medforer
cystisk fibrose, men de ferreste ved det,
for de selv far et barn med sygdommen.
Nar et barn fedes med cystisk fibrose,
har det faet et arveanleg fra bade mo-
deren og faderen. Arveanlegget findes
saledes i begge sider af familien.

Rask anleegsbarer,
far

En ud af fire:
Ingen anleg

To ud af fire:
Raske anleegsbaerere

Kun nér begge forzldre er anlegsbaere-
re, er der risiko for at fa et barn med
cystisk fibrose. Teoretisk vil 25% af bor-
nene fa cystisk fibrose, 50% bliver raske
anlegsbarere, mens 25% bliver raske og
uden arveanleg for cystisk fibrose. Hvis
der er et barn med cystisk fibrose i en
familie, har de gvrige familiemedlemmer
mulighed for at fd undersggt, om de er
anlaegsbzrere. Se illustration om arve-
lighed herunder.

En ud af fire:
Har cystisk fibrose
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Det er hdbet, at de nye behandlinger kan gge bdde
livskvaliteten og livsleengden for bgrn og voksne med

cystisk fibrose.

BEHANDLING AF CYSTISK FIBROSE

Cystisk fibrose behandles pa Cystisk Fi-
brose Centrene pa henholdsvis Rigsho-
spitalet og Aarhus Universitetshospital
Skejby, fordi sygdommens karakter og
komplikationer kreaver specialuddan-
nede leger og andet faguddannet per-
sonale.

Behandlingen bestar af hjemmebehand-
ling med slimlgsnende inhalationer,
lungefysioterapi, tilskud af fordgjelses-
enzymer til alle maltider og antibioti-
kabehandling ved bakterier i lungerne.
Hertil kommer manedlige hospitalskon-
troller samt indlaeggelser i forbindelse
med antibiotikabehandling og andre af
sygdommens komplikationer.

Det er ikke unormalt, at en ung eller
voksen med cystisk fibrose spiser mere
end 25.000 piller og bruger mere end
700 timer pa behandling om aret.

Fotos:

NYE OG BANEBRYDENDE
BEHANDLINGER

Hidtil har man kun kunnet behandle
sygdommens symptomer. | 2013 kom
det forste af en raekke banebrydende
medicinalprodukter, som kan behandle
en del af selve drsagen til cystisk fibrose,
og der er flere produkter pa vej. Det er
habet, at de nye behandlinger kan gge
bade livskvaliteten og livslengden for
barn og voksne med cystisk fibrose.

Her ses Hagni pa ni ar, mens han gennemgar nogle af de undersggelser og behandlinger, man typisk far, ndr man

har cystisk fibrose.



Cystisk Fibrose Foreningen tilbyder gratis personlig
rddgivning og stgtte til mennesker med cystisk fibrose

og deres familier.

OM CYSTISK FIBROSE FORENINGEN

Cystisk Fibrose Foreningen er en sterk
forening, som arbejder for et bedre og
lengere liv for bgrn og voksne med
cystisk fibrose.

STOTTE OG

RADGIVNING
Foreningen tilbyder stotte og

radgivning om sygdommen.Vi
afholder kurser og arrangementer, og vi
har aktiviteter og tiltag for bade bgrn
og voksne med cystisk fibrose og deres
familie.

Q OPLYSNING

Foreningen arbejder pa at
i udbrede kendskabet til cy-

stisk fibrose. Vi formidler hi-
storier om at leve med sygdommen. Vi
skaber omtale af de markesager, som
foreningen kamper for, og vi oplyser
om cystisk fibrose via egne og eksterne
medier.

FORSKNING
O Forskning er noglen til ny og
QQ bedre behandling for bern og
voksne med cystisk fibrose.
Derfor stotter Cystisk Fibrose Forenin-
gen hvert ar dansk forskning i sygdom-
men.

POLITIK

Cystisk Fibrose Foreningen

er den eneste forening, der

samlet varetager interessen
for bern og voksne med cystisk fibrose
og deres familie overfor myndigheder,
samarbejdspartnere og andre. Vi arbej-
der for, at alle med cystisk fibrose tilby-
des den bedst mulige behandling og de
bedst mulige vilkar.

Du kan lese mere om foreningens
arbejde pa cystiskfibrose.dk.

Foto: Fra Cystisk Fibrose Foreningens familiekursus.






O BLIV MEDLEM OG FLG FORENINGENS ARBE]DE
Q Pa cystiskfibrose.dk kan du leese mere om cystisk fibrose og melde dig ind
i foreningen.

eningens Facebook-side og ved at tilmelde dig foreningens nyhedsbrev pa

n Du kan fglge med i foreningens arbejde ved at “Like” Cystisk Fibrose For-
cystiskfibrose.dk.
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