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Liebe Leserinnen,
= liebe Leser!
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CF im Wandel der Zeiten...
Austria gibt es Verinderungen: Ich méchte mich bei Thnen gerne

auch bei uns im Vorstand von CF-

als neuer Obmann vorstellen. Als 50-jahriger CF- Betroffener
habe ich viel erlebt, und ich kenne die Probleme, die diese schwere
Erkrankung mit sich bringt, recht gut. Seien es physische und
psychische Herausforderungen, berufliche oder finanzielle Schwie-
rigkeiten. Das Thema dieser Ausgabe ist also auch das meines eige-
nen Lebens.

Unsere aktuelle Zeitung beschiftigt sich eingehend mit der
Geschichte der Wege der Medizin, CF-Betroffenen das Leben zu er-
leichtern und zu verlingern. Durch grofRes Engagement von Arzt-
Innen, AtemphysiotherapeutInnen und Pflegepersonal wurden aus
individuellen Behandlungsversuchen zielfithrende Therapieme-
thoden, welche sich auf das Leben der Betroffenen sehr positiv aus-
wirkten. Sie erzihlt aber auch von Erfolgen der Selbsthilfevereine,
die gegen starke Widerstdnde politische Entscheidungen durchge-
setzt haben, wie zum Beispiel die Zuerkennung von Pflegegeld fiir
CF-Betroffene. Diese Errungenschaften sind jedoch schwer zu ver-
teidigen. Da die Zahl der Betroffenen so gering ist, gibt es kaum je-
manden, der fir unsere Interessen eintritt. Ich mochte Sie daher
ermuntern, sich in den Selbsthilfeverbinden zu engagieren: Als zah-
lendes Mitglied und Gastunserer Veranstaltungen,aberauchaktivin
der Vereinsarbeit. Die Vereine sind unsere Stimme nach aufSen und
Ressourcen fiir Unterstiitzung untereinander. Nur starke Vereine
konnen verhindern, dass von politischer Seite unter dem Primat
der Einsparungsmafsnahmen gut funktionierende, hart erkimpfte
Strukturen, zerstort werden!

Falls Sie unseren CF-Austria-Tag 2019 versiumt haben, finden
Sie eine kurze Zusammenfassung auf Seite 34 dieser Ausgabe. Am
Ende erwartet Sie ein Hinweis mit einer interessanten Neuerung!

Mit herzlichen Griifden,

i

Mag. Johannes Losch

CF-Kontakt
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Dr. Maximilian Zach

Vierzig Jahre CF-Medizin

Ein Riickblick aus persénlicher Perspektive

VON DR. MAXIMILIAN ZACH, UNIVERSITATSPROFESSOR I.R., EHEM. LEITER DER KLIN. ABT. F. PADIATRISCHE PULMONOLOGIE/
ALLERGOLOGIE UNIVERSITATSKLINIK FUR KINDER- UND JUGENDHEILKUNDE MEDIZINISCHE UNIVERSITAT GRAZ

EARLY DAYS

Meine erste Begegnung mit der Mukoviszidose liegt 50
Jahre zurtick: Medizinstudium — Vorlesung in Kinder-
heilkunde (damals noch in der alten Klinik in der Mo-
zartgasse) — der gezeigte Patient ein unterernihrter
Siugling mit geblihtem Biuchlein und quilendem
Husten. Dazu eine kurze Darstellung des Wenigen,
was man damals iber die Krankheit wusste, durch den
unterrichtenden Professor und insgesamt das Bild ei-
ner leidvollen und hoffnungslosen Erbkrankheit. Ich
war vom scheinbar aussichtslosen Schicksal des Kindes
sehr bertihrt und staunte als medizinischer Novize, was
es nicht alles an seltsamen und exotischen Krankheits-
bildern gibe. Die damalige Vorlesungsszene und meine
emotionale Reaktion haben sich in grofder Klarheit in
meiner Erinnerung verankert.

Es wiirden dann zehn Jahre vergehen, bis ich wie-
der mit Mukoviszidosepatienten Kontakt hatte. Inzwi-
schen hatte ich mein Medizinstudium abgeschlossen
und nach dem Turnus meine Facharztausbildung in
Kinderheilkunde begonnen. Gelegentlich trafich auf der
Station auf Kinder mit Mukoviszidose und stellte fest,
dass es keine spezialisierte Betreuung fiir sie gab. Ins-
besondere eine vertiefte medizinische Auseinanderset-
zung mit ihrer Lungenerkrankung fehlte. Gegen Ende
meiner Facharztausbildung war es fiir mich klar gewor-
den, dass der Klinik, in der bereits Spezialisten fiir ver-
schiedenste andere Teilgebiete (z.B. Neonatologie, Kin-
derkardiologie) titig waren, ein kinderheilkundlicher
Lungenspezialist(Pidiatrischer Pneumologe) fehlte. So
reifte allmihlich mein Entschluss, mich kinderpneu-
mologisch zu spezialisieren. Ich begann eine Spezi-
alambulanz aufzubauen, die Mukoviszidosepatienten
zu erfassen und auf Langzeitbasis zu betreuen und Wis-
sen zu dieser Erkrankung zu sammeln.

Die meisten Beschreibungen der Erkrankung
stammten damals aus dem englischsprachigen Raum,
wo sie unter dem Namen ,,Cystic Fibrosis“(abgekiirzt

,,CF*) in die Fachliteratur eingegangen war (erste umfas-
sende Beschreibung von DH Anderson 1938) . Dieser
Begriff leitete sich vorwiegend aus der Pathologie der
Bauchspeicheldriise ab, welche krankheitstypisch in
Form von Hohlrdumen (Zysten) und narbiger Bindege-
websvermehrung (Fibrose) verandertist. Leider scheint
diese historische Entwicklung des Krankheitsbegriffes
heute vielen Medizinern nicht mehr kenntlich zu sein.
Oft wird geglaubt, dass sich der Begriff ,,Fibrose® auf
eine Lungenfibrose (narbige Bindegewebsvermehrung
im Lungengeriist) bezieht, was aber sowohl aus histo-
rischer Sicht als auch aus Sicht der vorherrschenden,
durch Bronchialerweiterungen(Bronchiektasen) cha-

rakterisierten, Lungenpathologie falsch ist. Im Gegen-
satz zur Verankerung des Begriffs ,,Cystic Fibrosis“ in
der angloamerikanischen Medizin hat sich im deutsch-
sprachigen Raum vorwiegend der Krankheitstitel ,,Mu-
koviszidose“ (Krankheit des zihen Schleimes) etabliert.

Die damaligen medizinischen Versorgungsstra-
tegien fir Mukoviszidosepatienten waren, zumindest
aus heutiger Sicht, unbeholfen und teilweise wohl auch
fehlerhaft. Die Erkrankung des Verdauungstraktes mit
Funktionsausfall der Bauchspeicheldriisse wurde mit
einfachen Pankreasfermentpriparaten, die Lungener-
krankung mit Physiotherapie und Nebelzelten behan-
delt. Letztere waren quilend fiir die kleinen Patienten,
welche viele Stunden in einem feuchten, tropfenden
und ibelriechenden Plastikzelt ohne Kontakt zur Au-
enwelt verbringen mussten. Die Bronchialtoilette,
durchgefiithrt von verschiedenen, oft wenig mit der
Krankheit vertrauten Physiotherapeutinnen, lief3 eben-
falls viel zu wiinschen tibrig. Erst die vertieften Kennt-
nisse und Fertigkeiten, sowie das grofse Engagement
von Frau Beatrice Oberwaldner (eine sterreichische,
in Stdafrika und England ausgebildete Physiothera-
peutin, die in den spéten 7Oer Jahren an die Klinik kam)
brachte hier eine entscheidende Wendung zum Besse-
ren. Viele CF-Patienten liefen damals an der Klinik un-
ter diversen Fehldiagnosen. Wegen der oft im Vorder-
grund stehenden Verdauungsproblematik wurden viele
als Coeliakiepatienten fehlettiketiert; wir etablierten
die Faustregel, dass jeder kleine vermeintlich Coeliakie-
kranke, der wiederholt hustet, unbedingt zur Schweif3-
elektrolytbestimmung zuzuweisen ist.

Insgesamt wurde es bald klar, dass meine eigene
angelesene und in der klinischen Praxis erworbene Ex-
pertise nicht dem damals fithrenden amerikanischen
und australischen Standard in der CF-Betreuung das
Wasser reichen konnte. Besonders das Fehlen einer
kinderheilkundlichen Lungenfunktionsdiagnostik war
eine bedauerliche Schwachstelle. Diese Einsicht brachte
mich letztendlich in den spiten 70er Jahren zur Aus-
bildungin die Kinderpneumologie des Royal Childrens
Hospital in Melbourne, Australien, einem der welt-
weit grofsten CF-Zentren. Dort gab es neben wissen-
schaftlicher Methodik und Lungenfunktionsdiagnos-
tik auch Vieles zur klinischen CF-Betreuung zu lernen.
Am meisten beeindruckte mich dort aber eine ideologi-
sche Basis der CF-Medizin, welche von Hoffnung und
Zuversicht getragen war. Im Gegensatz dazu war in Eu-
ropa damals die gesamte CF-Betreuung durchsetzt von
einem gewissen pessimistischen Fatalismus. Ein ekla-
tanter Unterschied! Mir gefiel natiirlich die australische
Perspektive viel besser.
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Heimgekehrt, begann damit eine besser strukturierte
CF-Betreuung auf bescheidener Basis, d.h. mit einem
Ambulanzraum und dem unermidlichen Einsatz ei-
nes Dreierteams aus Physiotherapeutin, Schwester und
Arzt. Schrittweise ist daraus in den folgenden Jahrzehn-
ten ein CF-Zentrum in einer Klinischen Abteilung ge-
worden — mit rund 10 Arzten, einer eigenen Station,
einer elitiren atemphysiotherapeutischen Gruppe, ei-
nem Lungenfunktionslabor, einer Allergologie sowie
einer Bronchologie. Da sich der Einsatz dieses Teams
natiirlich auf die Lebenserwartung unserer CF-Patien-
ten auswirkte, waren bald mehr als 100 von ihnen zu
betreuen. Parallel zur Entwicklung der Versorgungs-
strategien begann in den frithen 80erJahren eine eigene
klinische Forschungstitigkeit mit dem Ziel einer steti-
gen Weiterentwicklung und Verbesserung der Thera-
pie. Dartiber hinaus betrieb die Abteilung ein intensi-
ves Lehren und Lernen. Einerseits wurde in zahlreichen
Artikeln und Vortrigen das zusammengetragene Wis-
sen weitergegeben, andererseits durch intensive Kon-
takte mit anderen Experten, sowie stindigem Studium
der relevanten Literatur, kontinuierlich gelernt.

ENTWICKLUNG DES WISSENS

Die letzten 40 Jahre brachten schrittweise ein vertieftes

Verstindnis der Erkrankung — nicht nur zu den Details
der krankheitsgestorten Organfunktionen, sondern
auch Einblicke in die zelluliren, molekularen und ge-
netischen Erkrankungsmechanismen. Vor dem Hinter-
grund einer klar autosomal rezessiv vererbten Erkran-
kung (beide Eltern sind die klinisch gesunden Triger
eines defekten Gens; jenes Kind, welches von beiden
das defekte Gen erhilt, erkrankt) war schrittweise klar-
geworden, dass die Schleimhautzellen (das Epithel)
verschiedener Organsysteme (Schweifddriisen, Ver-
dauungstrakt, Bronchien) im Sinne der Produktion ei-
nes zu salzigen SchweifSes bzw. eines zu zihen Schlei-
mes fehlfunktionieren. Gut fliissiger Bronchialschleim
ist Voraussetzung fiir die Selbstreinigung der Lunge;
gut fliissige Ausschiittung von Enzymen ist Vorausset-
zung fiir eine funktionierende Verdauung.

Ein entscheidender Fortschritt in unserem Krank-
heitsverstindnis war dann die Identifikation des CF-
Gens am langen Arm des Chromosom 7 im Jahre 1989.
Daraus ergab sich im Weiteren eine Fiille von neu-
en Einblicken und Erkenntnissen. Das Gen codiert ein
komplexes Protein (Eiweif3) welches normalerweise in
der Oberfliche von Epithelzellen sitzt und dort als Io-
nenkanal aktiv ist (Cystic Fibrosis Transmembrane Re-
gulator = CFTR). Bei defektem CFTR ist der Chloridi-
onentransport tiber dir Zelloberfliche gestort und als
Folge das Driisensekret bzw. die Fliissigkeit im Inneren
der luftfithrenden Bronchien stark wasserverarmt und
damit eingedickt.

Nach der Lokalisation des CFTR-Gens wurden bei
CF-Patienten eine Vielzahl von verschiedenen Gende-
fekten gefunden; Bis heute sind es tiber 2000 verschie-
dene solche Deletionen. Diese Unterschiedlichkeit des
Gendefektes zwischen den Betroffenen legte nahe, dass

verschiedene Deletionen zu unterschiedlichen Stérun-
gen der CFTR-Funktion fithren sollten. Die Forschung
der letzten 30 Jahre hat dies bestitigt — das Spektrum
der CFTR-Funktionsausfille reicht von fehlender oder
fehlerhafter Produktion des Proteins in der Zelle, tiber
defekten Transport zur Zellmembran, bis hin zu nor-
malproduziertem und -lokalisiertem CFTR, welcher
aber nicht oder nur eingeschrankt Ionen transportiert.
Insgesamt sind 6 Mutationsklassen, d.h. 6 Arten von
CFTR-Funktionsstérungen, zu unterscheiden. Ein Teil
der zwischen den Patienten existenten Unterschiede im
Schweregrad der Erkrankung und im Muster der Or-
ganmanifestation kann dadurch erklirt werden. Wenn
heute auch viele Details der Erkrankung mit diesen Er-
kenntnissen erklirt erscheinen, bleiben doch noch ei-
nige ungeloste Ritsel. Ob sich zum Beispiel die Affi-
nitit bestimmter Bakterien zur inneren Oberfliche der
Bronchien durch zihen Schleim allein erklart, bleibt of-
fen und damit Gegenstand weiterer Forschung. Ebenso
Gegenstand aktueller Forschung ist die Frage, wieweit
andere genetische Konstellationen (aufSerhalb des CF-
TR-Gens) die Auswirkungen des CFTR-Defektes mo-
difizieren kénnen.

Im Vergleich zu diesen Fortschritten der Zell- und
Molekularbiologie hat sich in den letzten 30 Jahren un-
ser Verstindnis der gestérten Organfunktionen nur
mifdig vertieft. Sekretstau in den Luftwegen mit frither
oder spiter eintretender bakterieller Infektion, chroni-
sche eitrige Entztindung in den Bronchien mit Bron-
chialwandzerstérung und der Bildung von Bronchial-
aussackungen (Bronchiektasen) charakterisieren die
Lungenerkrankung; Sekretstau in den Verdauungsdrii-
sen, insbesondere dem Pankreas (Bauchspeicheldriise),
mit konsekutiv gestérter Aufnahme von Nahrungsbe-
standteilen und mangelndem Gedeihen sind die Merk-
male der Verdauungsstérung. Dazu kommen noch an-
dere Organmanifestationen an den Schweifddriisen,
den Nasennebenhohlen, dem insulinproduzierenden
Inselapparat des Pankreas, der Leber und den Nebenho-
den. Trotzdem haben sich auch im Bereich der organ-
bezogenen Pathophysiologie (Lehre von Organfunkti-
onsstorungen) Fortschritte ergeben. So hat z.B. unsere
Abteilung gezeigt, dass die Funktionsstérung der Bron-
chien nicht nur durch Schleimpfropfen und Eiteran-
sammlung charakterisiert ist, sondern auch durch ent-
zlindungsbedingte bronchiale Wandinstabilitit. Dies
wiederum ist ein entscheidender Faktor in der Auswahl
von individuell passenden Physiotherapietechniken.

ENTWICKLUNG DER THERAPIE

Der vielleicht entscheidendste Verbesserungsschritt

in der Patientenbetreuung war der Wechsel von einer
wenig fiirsorglichen Strategie der Spitalsaufnahme bei
Problemen und Verschlechterungen hin zu einer konti-
nuierlichen Patientenbetreuung, deren Riickgrat regel-
mifsige ambulante Kontrollen darstellen. Dieser Wech-
sel wurde in Westeuropa (und auch in Graz) im Laufe
der 70OerJahre vollzogen. Damit verfiigten Patient und
Eltern uber eine Institution, wo man den Patienten mit
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all seinen Problemen kannte und bereit war, die Verant-
wortung fiir das medizinische Langzeitmanagement zu
ibernehmen. Bald zeigte sich, dass es sinnhaft war, be-
stimmte Arzte und Therapeuten bestimmten Patienten
zuzuordnen. Man konnte so mit jedem Problem, jeder
Verschlechterung zu ,,seinem Arzt, seinem Therapeu-
ten® kommen und sich damit auf eine schon priexisten-
te Kenntnis des Patienten und seiner Krankengeschichte
verlassen. Arzt und Therapeut wiederum lernten stin-
dig aus dieser vertieften Beziehung zum CF-Kranken.
Eine medizinische ,,Win-Win-Situation®! Allerdings
war die Einfithrung dieser Dauerbetreuung nicht im-
mer einfach, da sie deutlich personalintensiver ist als
die vorherig gingige Bei-Bedarf-Strategie und damit oft
auf den Widerstand von Verwaltungsinstitutionen stief3,
welche die Kosten der benétigten Dienstpostenvermeh-
rung flirchteten. Ein grundsitzliches Problem, welches
in vielerlei Varianten die CF-Medizin bis heute begleitet.

Schon in den frithen 70er Jahren entstand ein
recht klares (und auch heute noch weitgehend giiltiges)
Verstindnis der diversen Organerkrankungen und ein
daraus abgeleitetes Therapiekonzept. Dieses stand auf
drei Siulen: dem Ausfall der Bauchspeicheldriise war
durch die Substitution mit Pankreasfermenten, dem
Schleimstau in der Lunge mit Luftwegsbefeuchtung
und Atemphysiotherapie, der Infektion der Lunge mit
Antibiotikatherapie zu begegnen. Interessanterweise
ist dieses Grundkonzept auch heute — 40 Jahre spiter —
ebenso giiltig wie damals. Allerdings unterscheiden
sich die Mittel, mit denen man diesen Ansatz in die Tat
umsetzt, zwischen damals und heute eklatant. Auf je-
dem dieser Gebiete wurden in vielen kleinen Schritten
grofSe Fortschritte gemacht.

Die Verdauungsstorung, d.h. vor allem der Man-
gel an Pankreasfermenten, wurde durch Substitution
mit aus dem Pankreas von Tieren gewonnenen Enzy-
men behandelt. Diese Granulate waren einerseits der
Schliissel zu einer verbesserten Verdauung mit weni-
ger massigen und iibelriechenden Stiihlen und einem
deutlich verbesserten Gedeihen. Andererseits litt diese
Therapie unter einer schlechten Steuerbarkeit, da im
Magen siurebedingt viel von diesem Granulat inakti-
viert wurde und damit gar nicht zum Wirkort Diinn-
darm gelangte. Der Durchbruch war dann die magen-
saftresistente Mikroverkapsulierung: Das Granulat
wurde mit einem Uberzug versehen, der es vor der Ma-
gensdure schiitzt und erst im Diinndarm aufgeht. Zu-
sitzlich zur Fermenttherapie wurde bald Salz substi-
tuiert, um dem erhohten Salzverlust der Patienten zu
begegnen; dartiber hinaus verlangte die schlechte Auf-
nahme von fettlgslichen Vitaminen nach einer erh6h-
ten Zufuhr derselben.

Die Bronchialtoilette, d.h. die regelmifSige Entfer-
nung von Schleim und Eiter aus der Lunge, bestand an-
fangs aus Luftwegbefeuchtung durch Nebelzelte und
von Therapeuten oder Eltern applizierter Klopfmassage
des Brustkorbs. Wegen ihrer Patientenbelastung und ih-
res Feuchtkeimrisikos wurden die Nebelzelte schon in
den 70er Jahren abgeschafft und durch schleimlésende

und luftwegsbefeuchtende Inhalationen, meist mit Ta-
choliquin, Mukomyst und/oder physiologischer Koch-
salzlosung, ersetzt. Auch bei diesen blieb (und bleibt)
letztendlich offen, wieweit damit die erwiinschte Wir-
kung erzielt werden kann. Da im bronchialen Eiter von
keimbesiedelten CF-Patienten viele Kernbestandtei-
le von zerfallenden weifSen Blutkérperchen zu finden
sind und diese den Eiter zih machen, wurden in den
spaten 90er Jahren Inhalationen mit DN Ase entwickelt,
einem Enzym, das diese Molekiilketten spaltet und da-
mit den Eiter verfliissigt. Bald darauf erfolgte der thera-
peutische Einsatz von inhalierter hypertoner Kochsalz-
l6sung, welche mit einem osmotischen Wirkprinzip
den bronchialen Schleim verfliissigt. Beide Therapiean-
sitze sind in ihrer Wirksamkeit durch zahlreiche Studi-
en belegt. Im Gegensatz dazu haben bei der CF all jene
oral verabreichten, schleimlosenden Substanzen, wel-
che in grofSer Menge bei Erkiltungskrankheiten ver-
schrieben werden, versagt. Oft verhindert entziind-
lich geschwollene Bronchialschleimhaut und Spasmus
(Krampfen) der Bronchialmuskulatur eine wirksame
Schleim-und Eiterentleerung; dies bedingt den Einsatz
von bronchialerweiternden Inhalationen (wie von der
Asthmatherapie bekannt) und gelegentlich auch anti-
entziindliche Behandlungsansitze.

Die Atemphysiotherapie, erstmals vor fast einem

halben Jahrhundert bei kleinen CF-Patienten einge-
setzt, ist und bleibt eine wesentliche Siule der CF-The-
rapie, hat sich aber im Laufe der Jahrzehnte wesentlich
weiterentwickelt. Die einfache Thoraxklopfmassage
(Vibrieren, Klopfen, Absaugen oder assistiertes Hus-
ten) hat zwar immer noch ihren Platz in der Behand-
lung von ausgewihlten Patienten und in bestimmten
Krankheitssituationen, wurde aber schrittweise durch
andere Techniken erginzt oder ersetzt. Insbesonde-
re selbstapplizierteTechniken wie der Active Cycle of
Breathing, die Autogene Drainage, die PEP-Masken-
therapie und der Flutter haben geholfen, die Abhingig-
keit der Patienten von einer Pflegeperson zu reduzieren.
Frau Oberwaldner hat in Graz die Hochdruckversi-
on der PEP-Maskentherapie entwickelt, im Weiteren
in klinischen Studien den Wirknachweis erbracht und
damit einen wesentlichen Beitrag zur Weiterentwick-
lung der CF-Atemphysiotherapie geleistet. Um eine
Behandlungskontinuitit iiber das Spital hinaus zu ge-
wihrleisten, wurde schon in den 70er Jahren begonnen
die Eltern in Atemphysiotherapie zu schulen. Bei ilte-
ren Schulkindern war dann von der elterlich applizier-
ten Therapie auf Selbstbehandlung umzustellen.
Eine iiber diese kurze Schilderung hinausgehende, de-
tailliertere Darstellung der relevanten Entwicklungen
in der Atemphysiotherapie findet sich im Artikel von
Frau Oberwaldner.

Bis in die frithen 80er Jahre glaubte man, CF-Pati-
enten korperlich schonen zu miissen. Turnbefreiung in
der Schule und Abraten von jeder Art von Sport waren
die praktischen Ergebnisse dieses Fehlkonzeptes. Ge-
stiitzt auf die Beobachtung von guten klinischen Ver-
ldufen bei korperlich aktiven Patienten hat dann unsere
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Gruppe in Graz die ersten Studien zur positiven Aus-
wirkung von Sport auf die Lungenfunktion von CF-Pa-
tienten durchgefithrt und veré6ffentlicht. Weitere Stu-
dien aus anderen Zentren sind gefolgt und ein radikales
Umdenken in diesem Bereich hat eingesetzt. Heute
sind Sport und korperliche Aktivitit wesentliche Be-
standteile der CF-Behandlung und nicht mehr aus un-
seren Konzepten zur Bronchialtoilette wegzudenken.

Frith wurde verstanden, dass die zu einer ra-
schen Verschlechterung fithrende bakterielle Infekti-
on des Bronchialbaumes ein vordringliches Therapie-
ziel sein muss. Dies machte Antibiotika zur wichtigsten
Medikamentengruppe im CF-Management. Bakterien
sind biologisch hochkompetente Organismen, die auf
den antibiotischen Angriff mit Keimwechsel und Re-
sistenzentwicklung antworten kénnen. Dementspre-
chend ist die Geschichte der antibakteriellen Therapie
bei CF die eines stindigen Wettrennens zwischen der
Entwicklung neuer Antibiotika und besserer Verabrei-
chungsformen einerseits und den bakteriellen Abwehr-
reaktionen auf derartige Innovationen andererseits —
die Geschichte eines ,,running battle“. In den frithen
Jahren waren es vor allem Staphylokokken, die einer-
seits eine sehr rasche Verschlechterung verursachen
konnten, anderseits aber relativ einfach zu behandeln
waren. Im Weiteren wurden sie aber von Pseudomona-
den als hdufigste bronchiale Besiedler abgelost. Offen-
sichtlich ist diese Besiedlung fiir unterschiedliche Pati-
enten von unterschiedlicher Krankheitsbedeutung. Bei
manchen treibt sie eine progrediente Verschlechterung
voran, andere scheinen die Besiedlung fiir Jahre und
Jahrzehnte mit nur geringem Voranschreiten der Lun-
generkrankung zu tolerieren. Wahrscheinlich spielt
hier die immunologische Reaktion des Patienten auf
die Besiedlung eine entscheidende Rolle. Mit der Iso-
lation von multiresistenten Pseudomonaden und ande-
ren krankheitsbeschleunigenden Problemkeimen, wie
B.cepacia und atypischen Mykobakterien aus den Lun-
gen von CF-Patienten hat die Komplexitit der antibak-
teriellen Therapie weiter zugenommen.

Bald zeigte sich, dass fiir die Dauertherapie die
verfiigbaren oralen Medikamente nicht ausreichten. In
den 80erJahren entstand in der englischen CF-Medizin
das Konzept, antibiotisch wirksame Substanzen direkt
an die Infektionsstelle, d.h. die Innenseite der Bronchi-
en, als eingeatmetes Aerosol (Nebel) zu applizieren;
so entwickelte sich eine neue Behandlungsstrategie
in Form der Antibiotikainhalation. Das Grazer Zent-
rum hatals eines der ersten in Kontinentaleuropa diese
neue Behandlungsform tibernommen und in eigenen
Studien exploriert. Da damals noch keine inhalations-
fertigen Medikamente zur Verfiigung standen, musste
man antibiotische Priparate zur intravenésen Verabrei-
chung verwenden. Wesentliche Detailfragen wie Do-
sis, geeignete Verneblergerite, bronchiale Vertraglich-
keit (Osmolaritit, pH-Wert, etc.) waren zu kliren. Im
Weiteren wurde die Wirksamkeit von inhalativ verab-
reichten Antibiotika in vielen Studien bestitigt und hat
sich so als neue Behandlungsstrategie etabliert. Parallel

dazu sind spezielle, auf die Inhalation zugeschnittene
Antibiotikapreparationen entwickelt und fiir den Ein-
satz bei CF bewilligt worden. Sowohl die technischen
und hygienischen Anforderungen an die verwendeten
Verneblergerite als auch die korrekte Handhabung sind
recht komplex, bleiben aber Voraussetzung fiir Wir-
kung und Sicherheit.

Bei akuten Verschlechterungen haben sich mehr-
wochige Intensivtherapiephasen mit hochdosierten
intravends verabreichten Antibiotika bewihrt, wel-
che meist (aber nicht ausschliefSlich) im Rahmen ei-
nes Spitalaufenthaltes durchgefithrt werden. Das hier
oft notwendige, wiederholte Legen eines Venenzugan-
ges wurde meist zu einem substantiellen Trauma fiir
die Patienten. Hier hat dann die Verfiigbarkeit von per-
manent eingepflanzten Venenzugangssystemen, wel-
che nur einmal am Aufnahmetag angestochen werden
missen, Abhilfe geschaffen.

Der CF-Spezialist allein ist nicht allen diagnos-
tischen und therapeutischen Herausforderungen, die
in der CF-Medizin auftreten kénnen, gewachsen, was
ohne Zweifel eine multidisziplinire Versorgung not-
wendig macht. Neben der ohnehin Seite an Seite mit
dem CF-Arzt arbeitenden Atemphysiotherapie beno-
tigt man immer wieder ein weites Spektrum von ande-
ren medizinischen Spezialisten. Die Diitologie hilft bei
Erndhrungsproblemen, Labormedizin, Genetik und
Radiologie in der Diagnostik. Der Kinderchirurg ver-
sorgt den Mekoniumileus (Darmverschlufs bei Neu-
geborenen als mogliche Frithmanifastation der Erkran-
kung), der Thoraxchirurg operiert den Pneumothorax
(eine Komplikation der Lungenerkrankung), der Inter-
ventionelle Radiologe wird zur Katheterembolisation
bei Bronchialarterienblutung (eine weitere Komplika-
tion der Lungenerkrankung) benotigt, der HNO-Arzt
operiert bei Nasenpolypen und der Diabetologe hilft
bei der Insulineinstellung der CF-typischen Zucker-
krankheit, um nur einige zu nennen. Mit der verbesser-
ten Therapie kamen in den letzten Jahrzehnten immer
mehr Patienten ins Erwachsenenalter. Dort ergaben
sich bis dato neue, eher erwachsenentypische Erkran-
kungsmanifestationen wie ein hiufiger auftretender
CF-Diabetes, Osteoporose, Leberzirrhose und mann-
liche Infertilitit, sowie der Einfluss der Erkrankung
auf die Schwangerschaft von Patientinnen. Auch hier
ist die Zuziehung anderer medizinischer Spezialisten
sinnvoll. In all diesen Problemgebieten hat sich in den
letzten vier Jahrzehnten eine Fiille von Neuerungen
und Verbesserungen ergeben, aber es wiirde das Format
dieses Artikels sprengen, darauf vertieft einzugehen.

Es ist weder fiir die Eltern noch fiir die Patienten
selbst einfach, das Vorliegen einer lebenslangen chroni-
schen Erkrankung zu akzeptieren. Oft wird dieser Tat-
sache mit Schuldgefithlen, Verzweiflung, Zorn, Ag-
gression oder auch Leugnung begegnet. Ehen sind an
dieser Belastung zerbrochen, Therapieadhirenz hat ge-
litten und potentiell vermeidbare Verschlechterungen
wurden provoziert. Klassische Krisensituationen ent-
stehen durch Ess- und Therapieverweigerung des kran-
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ken Kindes, durch mangelhaftes Selbstmanagement
nach Auslaufen der elterlichen Pflege in der Pubertit
und durch elterliche Uberprotektivitit. Diesen nur allzu
gingigen Problemen ist von Seiten der Medizin nur mit
Geduld und psychologischem Geschick zu begegnen.
Uber die letzten drei Jahrzehnte sind fast alle Zentren
dazu iibergegangen, Psychologen in das CF-Team aufzu-
nehmen, was sich im Weiteren als wesentliche Hilfe im
Management derartiger Probleme bewihrt hat. Freilich
heifst das nicht, dass CF-Arzt und Atemphysiotherapeut
nicht selbst immer und immer wieder psychologisches
Geschick aufbringen und einsetzen miissen. Auch der
zugezogene Psychologe sollte idealerweise viel medizi-
nisches Wissen zur Erkrankung haben, um in jeder Situ-
ation kompetent und konstruktiv zu bleiben und nicht
arztliche Empfehlungen unbeabsichtigt zu unterlaufen.

In der CF-Betreuung war bald klar, dass die The-
rapie zwar das Fortschreiten der Erkrankung verlangsa-
men oder sogar aufhalten kann, einmal entstandene Or-
ganschiden aber meist irreversibel sind. Die Therapie
ist also eher konservierend als reparativ. Das legte nahe,
mit der Behandlung idealerweise moglichst frith in den
Krankheitsverlauf einzusteigen. In den frithen 80erJah-
ren entstanden, diesem Konzept folgend, in Australien
die ersten Ansitze zu einem Neugeborenenscreening
(Suchtest zur Identifikation der Erkrankung schon nach
der Geburt). Schrittweise hat sich im Weiteren gezeigt,
dass im Blut von Neugeborenen mit CF das Immunre-
aktive Trypsin (IRT) erhoht ist und damit eine sinnvolle
Basis fiir ein solches Screening darstellt. Das IRT-Scree-
ning wurde inzwischen etappenweise in vielen Lin-
dern eingefiihrt; Osterreich war relativ frith Mitglied
dieser Gruppe, ein Fortschritt, an dem das Grazer Zen-
trum mafsSgeblich beteiligt war.

In den letzten Jahrzehnten hat die Transplantati-
onsmedizin enorme Fortschritte gemacht. Mit der im
englischsprachigen Raum entwickelten Lungentrans-
plantation ergab sich eine rettende therapeutische Mog-
lichkeit fir Patienten mit weit fortgeschrittener Lun-
generkrankung. Operationsmethoden, Transport und
Konservierung des Spenderorganes, sowie die nach der
Transplantation zur Verhinderung der AbstofSung not-
wendige Immunsuppression wurden kontinuierlich
weiterentwickelt. Das postoperative Leben der Patien-
ten ist charakterisiert vom beeindruckenden Erlebnis,
wieder besser Luft zu bekommen, aber auch von einem
stindigen medizinischen Balanceakt zwischen Absto-
fung und immunsuppressionsbedingter Infektion. Etli-
che Patienten entwickeln nach der Transplantation eine
chronische AbstofSungserkrankung, welche nach Jah-
ren eine Retransplantation notwendig macht. Andere
(d.h. auBerhalb der Lunge existente) Organmanifestati-
onen bleiben natiirlich bestehen und bediirfen weiterhin
der Behandlung. Grundsitzlich ist die Lungentransplan-
tation wegen diesen noch immer vorhandenen medizi-
nischen Komplikationsméglichkeiten wohl nicht als ge-
nerelle Lésung der CF-Problematik zu sehen; dafiir sorgt
dartiber hinaus auch die limitierte Verftigbarkeit von
Spenderorganen.

All die besprochenen Behandlungsansitze beschiftigen
sich mit den einzelnen Organerkrankungen und den
dort ablaufenden pathologischen Prozessen, sowie mit
den resultierenden Funktionsausfillen. Natiirlich wiir-
de es noch mehr Sinn machen, mit einer effektiven The-
rapie den krankheitsverursachenden Zelldefekt direkt
korrigieren oder zumindest abschwichen zu kénnen.
Die Entwicklung einer solchen pharmakologischen
Therapie des elementaren Defektes wurde auf Initiative
der American Cystic Fibrosis Foundation in den letzten
zwei Jahrzehnten vorangetrieben und hat erste klinisch
einsetzbare und in Threr Wirkung bestitigte Substan-
zen geschaffen. Allerdings bleiben diese defekt- und
deletionsspezifisch, dh. ein Wirkstoff kann nur einen
spezifischen Zellschaden, das Resultat einer (oder ei-
niger weniger) Deletion(en) behandeln. Grundsitzlich
unterscheidet man bei den heute entwickelten (oder
in Entwicklung befindlichen) Substanzen zwischen
Korrektoren, welche sich an die schwereren Formen
der zelluliren Funktionsstérung wenden, und Poten-
tiatoren, welche normal lokalisierten, aber funktions-
schwachen CFTR stimulieren. Dieser Therapieansatz
ist sicherlich vielversprechend, wenn auch die hohen
Kosten ein nicht zu vernachlissigendes Finanzierungs-
problem darstellen. Die gelegentlich vorgeschlagene
Strategie, diese Behandlung nur den schwerer erkrank-
ten Patienten zu ermdglichen, ist in ihrer Sinnhaftig-
keit vor dem Hintergrund einer progredient zur Organ-
zerstorung fithrenden Erkrankung zu hinterfragen. Es
erscheint logischer, den elementaren Defekt moglichst
frith mit dieser Therapie anzusprechen.

Noch elementarer kénnte man in die Krankheits-
entstehung mit einer Gentherapie, d.h. mit der Korrek-
tur des Gendefektes, eingreifen. Schon Ende der 80er-
Jahre wurde nach derIdentifikation des CF-Gendefektes
von namhaften Wissenschaftlern eine Heilung der Er-
krankung in wenigen Jahren prognostiziert. Dieser Op-
timismus hat sich leider nicht bestitigt. Grundsitzlich
wurde (und wird) versucht, das korrigierende Genma-
terial mit Hilfe von Vektoren (z.B. modifizierten Viren)
in die Lunge und die dort defekten Epithelzellen ein-
zuschleusen. Heute, 30 Jahre nach dem Beginn dieser
Versuche, ist dies leider noch immer nicht im klinisch
wirksamen Ausmaf3 gelungen. Mangelnde Effektivitit
von potentiellen Vektoren, sowie die Abwehr von Vek-
toren durch das korpereigene immunologische System
waren bis dato uniiberwindbare Hindernisse.

Schon friith haben entsprechende Studien (z.B. aus Di-
nemark) gezeigt, dass in spezialisierten Zentren be-
treute Patienten eine bessere Prognose haben als jene
in der alleinigen Obhut einzelner Arzte. Diese Tatsache,
in Kombination mit der Erkenntnis, dass zum CF-Ma-
nagement ein geriitteltes Maf3 an spezialisiertem Fach-
wissen notwendig ist, hat weltweit zum Aufbau von
CF-Zentren gefithrt. Diese definieren sich nicht nur
durch die Verfiigbarkeit von spezialisierten Arzten und
Therapeuten sondern auch durch eine Spezialambulanz
und speziell auf diese Patienten ausgerichtete stationire
Aufnahmemoglichkeiten. Lungenfunktionsdiagnostik,
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Labordiagnostik (Schweifelektrolyte), Bakteriologi-
sche Sputumdiagnostik, Radiologie inklusive Compu-
tertomografie und vieles andere mehr kombinieren sich
zu so einem Zentrum. Wesentlich ist bei Vorliegen von
Komplikationen die unlimitierte Verfiigbarkeit von
spezialisierten Arzten und Therapeuten auch nachts
und an Wochenenden. Wie man ein CF-Zentrum im
Detail definiert, ist Gegenstand der Diskussion, aber
wahrscheinlich wiirden viele Einrichtungen, die sich
als Zentrum betrachten, einer detaillierten Analyse
nicht standhalten. Mit dem steigenden Uberleben der
Patienten ist die CF von einer rein péddiatrischen Er-
krankung zunehmend auch zu einer Herausforderung
fir die Erwachsenenmedizin geworden. Idealerweise
sollten (und sind) dort auch CF-Zentren entstanden.
Verschiedene Protokolle regeln den Ubergang von der
kinderdrztlichen in die Erwachsenenbetreuung.

Unter dem Druck von fiir diese Patienten nicht
ausreichenden medizinischen Strukturen sind in den
frithen Jahrzehnten weltweit Eltern- und Betroffenen-
vereine entstanden. Dort erleben die Patienten und die
Eltern, dass sie mit dieser Erkrankung nicht allein im
Leben stehen, haben die Gelegenheit zum Erfahrungs-
austausch, lernen bei Fortbildungsveranstaltungen, be-
ziehen Informationsmaterial, erhalten Unterstiitzung
in Notfillen, engagieren sich in Offentlichkeitsarbeit
und vertreten ihre Interessen gegeniiber politischen
Entscheidungstrigern. Auch in Osterreich wurden
mehrere solche Vereine gegriindet und konnen auf eine
sehr erfolgreiche Tatigkeit stolz sein. Zu Bedauern ist
dazu vielleicht, dass diese kleinen Vereine bis jetzt noch
nicht im Sinne des ,,Gemeinsam-stirker-seins® fusi-
oniert haben oder zumindest eine intensivere Zusam-
menarbeit pflegen. Hier haben wohl in der Vergangen-
heit gelegentlich personliche Eitelkeiten, Sympathien
und Antipathien den Blick auf das gemeinsame Ziel
verstellt.

Zusammenfassend ist die Entwicklung der CF-
Therapie iiber die letzten vierzig Jahre nicht so sehr eine
Geschichte von spektakuliren Innovationen und Ent-
deckungen, sondern die Legende eines Fortschrittes
in vielen kleineren und gréfSeren miihseligen Schrit-
ten. Ohne Zweifel war die CF-Medizin vor 40 Jahren
in vielen Aspekten anders als heute. Bakterielle Besied-
lung der Lunge war ehemals mit den verfiigbaren An-
tibiotika relativ einfach zu behandeln, multiresistente
Keime noch kein grof3es Problem, Spatkomplikationen
der Erkrankung noch weitgehend unbekannt. Mit der
intensivierten Dauertherapie und der damit erreich-
ten, schrittweisen Steigerung der Lebenserwartung
hat die Erkrankung an Komplexitit zugenommen und
so die Medizin vor immer weitere Herausforderungen
gestellt. Damit wurden der Therapie zunehmend neu-
ere und differenziertere Strategien abverlangt. Paral-
lel dazu sind auch die organisatorischen Anforderun-
gen an die CF-Zentren gewachsen; so bedingt heute
das Risiko, sich mit multiresistenten Keimen zu infi-
zieren, die Verfligbarkeit von Einzelzimmern und die
Schaffung komplexer Ambulanzstrukturen. Krankheit

und spezialisierte Medizin interagieren Zug um Zug in
einem schwierigen Schachspiel; bisher ist die Therapie
immer wieder im Vorteil geblieben, aber Schachmattist
die CF noch immer nicht. Die Summe all dieser medizi-
nischen und organisatorischen Neuerungen, Anderun-
gen und Verbesserungen hat die Erkrankung dement-
sprechend noch immer nicht endgiiltig besiegt, wohl
aber fiir die Patienten zu einer eklatanten Steigerung
der Lebenserwartung und zu einer deutlichen Verbes-
serung der Lebensqualitit gefiihrt.

Viele Aspekte der CF-Therapie sind also heute
anders als vor 40 Jahren; sind alle besser? Nicht unbe-
dingt! Auf Seiten der drztlichen und physiotherapeuti-
schen Betreuer war in den frithen Jahren die Versorgung
dieser Patienten getragen von Interesse, Begeisterung
und Zuwendung. Vor allem nahm man sich Zeit - so-
wohlin der ambulanten und stationdren Versorgungals
auch fiir Gespriche mit Patienten und Eltern. Diese Zeit
stand, wenn auch im bescheidenen Ausmaf3, zur Verfii-
gung. Die Begeisterung und Zuwendung der medizini-
schen Betreuer ist heute wohl ebenso grof$ wie damals,
aber in den letzten zwei bis drei Jahrzehnten haben Ra-
tionalisierungsmaf$nahmen und Sparprogramme ver-
sucht, den Betreuern diesen Luxus der zeitintensiven
Zuwendung auszutreiben und Arzte sowie Therapeu-
ten zu medizinischen FliefSbandarbeitern zu degradie-
ren. Dienstposten werden von Verwaltungsapparat
und Gesundheitspolitik nach normierten Zeitpake-
ten fiir ambulante Vorstellung und stationire Visite be-
rechnet; zur juridische Absicherung der medizinischen
Tatigkeit wird eine immer weiter iiberbordende Doku-
mentation vorgeschrieben. Arzte, Pflege und Therapeu-
ten verbringen oft mehr Arbeitszeit vor dem Computer
als beim Patienten. Kein Wunder, dass unter solchen
Rahmenbedingungen das Gesprich, die Beratung, die
menschliche Zuwendung, oft zu kurz kommen. Vor
dieser Wirklichkeit werden Mahnungen sich mehr Zeit
fiir die Patienten zu nehmen, sowie hiufig eingesetzte,
griffige Schlagworte und Slogans der Liige gestraft. Die-
se entpersonifizierte Spitalsmedizin liuft Gefahr, eine
Atmosphire der Kilte zu produzieren, welche natiir-
lich von sensiblen und erfahrenen Patienten und Eltern
wahrgenommen wird; immer wieder treiben erlebte
Enttduschungen sie in die Arme von Scharlatanen und
Wunderheilern und weg von einer konstruktiven, evi-
denzbasierten Schulmedizin.

HEUTE UND MORGEN
Heute liegt die Lebenserwartung eines CF-Patienten
im statistischen Mittel schon deutlich iber 40 Jahren —
ein toller Fortschritt fiir eine Erkrankung, an der vor

40 Jahren rund drei Viertel aller Patienten im Kindes-
alter verstorben sind. Auch die Lebensqualitit hat sich
fiir alle Altersstufen eklatant verbessert. In den meis-
ten Lindern sind die Patienten in Zentren versorgt, ha-
ben ihnen bekannte drztliche und physiotherapeuti-
sche Dauerbetreuer und profitieren von den stindigen
Fortschritten in der Therapie und der Forschung. Dass,
wie oben ausgefiihrt, diese Versorgung zunehmend ge-
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sichtslos zu werden droht, sollte Anlass fir Wachsam-

keit und couragierte Intervention sein. Insgesamt tiber- Zusammenf assend 1st
wiegen aber heute eindeutig die positiven Aspekte und dze Entwicklun g der
Ef"fekte der geéchlldertlen Entwicklung. Mehr .als die C F-Th erapie ub er dl e
Hailfte der Patienten sind Erwachsene, viele sind be- . .
rufstitig, viele verheiratet oder in Beziehungen und letZten vierzig ] ahre
einige sogar Eltern. Freilich bleibt ein CF-Betroffener nicht so sehr eine Ge-
trotzdem immer von einer schweren Dauererkrankung SCh 1 Ch te von Sp e kta_
bedroht und beeinflusst, aber es ist bewundernswert, k l .. I tl
mit wie viel Mut, Optimismus und Frohsinn die meis- ularen Innovationen
ten unter diesem Damoklesschwert ein fast normales und Ei’ltdECkunge n,
Leben fithren. sondern die Legende
Ich selbst betrachte die weitere Entwicklung der eines Forts Chritte s in
CF-Medizin nun schon aus dem Lehnsessel des Ruhe- , .
standes und freue mich, das Privileg gehabt zu haben, vlelen klelneren und
die geschilderte 40-jahrige Entwicklung sozusagen aus g }"Oﬁei’en lehS €l igen
der ,,ersten Reihe fuf3frei miterlebt und mit eigener Schritten.
Forschung mitgestaltet zu haben. Ich bin stolz darauf, —
dass einige der Patienten, welche ich schon als Siug-
ling oder Kleinkind medizinisch versorgt habe, heute
zu meinem Bekannten- und Freundeskreis zihlen. Ich
sehe sie in den Vorstandssitzungen von CF-Austria
und unternehme mit Einzelnen sogar gelegentlich eine
Wanderung oder eine Schitour. Immer sind sie mir ein
beeindruckendes Beispiel fiir Lebensmut und -freude.
Sie haben meine uneingeschriankte Hochachtung.
Bei der Frage nach der Zukunft der CF-Medizin
fallt mir spontan ein Ausspruch von Yogi Berra (ein
amerikanischer Baseballspieler, der fiir seine skurrilen
Auflerungen beriihmt geworden ist) ein, welcher ein-
mal gemeint hat: ,,Prognosen sind schwierig - insbeson-
dere wenn es um die Zukunft geht®. Kurz- und mittel-
fristig ist zu hoffen, dass sich die klinische Versorgung
weiter bessert und weitere Substanzen zur pharmako-
logischen Beeinflussung des elementaren Defektes ge-
funden werden. Vielleicht gelingt auch der iiber Jahr-
zehnte angestrebte und ersehnte Durchbruch zu einer
effektiven Gentherapie. Auf lange Sicht wird auf jeden
Fall das menschliche Streben nach wissenschaftlichem
Fortschritt, der menschliche Wille zur Verbesserung
und Innovation, den endgtiltigen Sieg tiber diese tiicki-
sche Erkrankung erringen.

Ich bin stolz darauf, dass einige der Patienten,
welche ich schon als Sdugling oder Kleinkind
medizinisch versorgt habe, heute zu meinem
Bekannten- und Freundeskreis zihlen.

Erklarungen

Fur den Verfasser dieses Artikels besteht kein Interessenskonflikt im Sinne eines Honorars,
einer Anstellung oder eines sonstigen Nahverhaltnisses zur Pharmakologischen Industrie.

Im Sinne einer flussigeren Lesbarkeit ist dieser Artikel nicht gegendert;
die gebrauchte méannliche Form steht gleichermafen fur weibliche und ménnliche Begriffe.
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Vierzig Jahre CF Physiotherapie

Eine sehr personliche Riickschau auf eine bemerkenswerte Entwicklung

BEATRICE OBERWALDNER MSC, EHEM. LEITERIN DER ATEMPHYSIOTHERAPIE
KLIN. ABTEILUNG FUR PULMONOLOGIE/ALLERGOLOGIE DER UNIV.-KLINIK FUR KINDER- UND JUGENDHEILKUNDE, GRAZ.

Am Silberling

hysiotherapie fiir CF-Menschen hat

sich entlang der medizinischen Fort-

schritte mit- und weiter entwickelt
und hat in den letzten 40 Jahren viele neue
Wege beschritten. Angestofden wurde Neues
meist durch die intensive Beschdftigung mit
CF-Menschen, fiir deren spezifische Probleme
wir Losungen finden wollten. Die Riickschau
auf die PT-Entwicklung in den vergange-
nen Jahrzehnten, national wie international,
kann gut am Beispiel der CF-Betreuung in
Graz geschehen, sind doch viele Innovationen
von hier ausgegangen.

DIE ANFANGE

Bis in die spiten 70-er Jahre wurden CF-Kin-
der (Erwachsene gab es damals kaum; das
mittlere Erlebensalter lag im Schulalter) nur
im stationdren Bereich betreut. Bei akuten
Lungen- oder Verdauungsproblemen, mit
deren Behandlung Hausarzt/Eltern daheim
tberfordert waren, kam ein CF-Kind in die
Klinik, wurde je nach Alter auf der Saugling-,
Kleinkind-, Schulkind-Station untergebracht
und vom jeweiligen medizinischen und pfle-
gerischen Personal bestmoglich behandelt.
Nichtliche Unterbringung im ,Nebelzelt”
und ein bis zweimal tiglich Physiotherapie
wurden zur Schleimlésung und -entfernung
eingesetzt. Routinemifig bestand Physio-
therapie aus der klassischen Klopftherapie in
verschiedenen Lagerungspositionen; ein ein-
faches therapeutisches Regime, das in jeder
Physiotherapieausbildung gelehrt wurde und
damit auch von Therapeutinnen, die schwer-
punktmiflig mit Bewegungstherapie gut aus-
gelastet waren, durchgefithrt werden konnte
(eher musste, denn beliebt waren diese unge-
wohnten Einsitze nicht).

Nach mehreren Jahren Spezialisierung in
Atemphysiotherapie und Einsatz bei lungen-
kranken Patienten in Siidafrika und England
wurde ich 1977 nach Graz ,.gelockt”, um das
Physiotherapieteam mit Atemphysiotherapie
zu ergdnzen. Das akute Krankheitsgeschehen
der CF-Kinder liefs mich schnell das Routine-
vorgehen verlassen und durch ein bedarfsorien-
tiertes Physiotherapieangebot ersetzen. Da fiir
die Kinder das Schleimproblem am Morgen und
in der Nacht besonders belastend war, setzte ich

eine Ausweitung meiner Dienstzeit in die Ta-
gesrandstunden durch, um vor dem Friihstiick
undvor der Nachtruhe zur Verfiigung zu stehen.
Das entstandene ,Mittagsloch™ wurde durch
die Besuchszeit iiberbriickt. Dass diese frei-
willige ,,work-life-imbalance” bei Dienstgeber
und Kolleginnen auf wenig Verstindnis stiefs,
war nicht wichtig, denn die CF-Kinder zeigten
mit mehr Appetit, weniger Erbrechen, besserem
Schlaf, dass es eine gute Entscheidung war.

ERSTE FORTSCHRITTE

Inzwischen war es Prof. Zach gelungen, an der

Univ.-Kinderklinik Graz eine Pulmonologie
zu starten, d.h., einen stationiaren Bereich mit
definierten ,, Pulmo-Betten® und eine Ambu-
lanz zu schaffen. CF-Kinder aller Altersstufen
wurden von nun an immer auf derselben Stati-
on betreut und in einer Ambulanz zu regelmi-
Rigen Kontrolluntersuchungen gesehen. Ge-
genseitiges Kennenlernen wurde von beiden
Seiten als Vorteil gesehen. Mit dem damals ers-
ten Lungenfunktionsgerit konnte neben der
klinischen Untersuchung die individuelle
Lungensituation auch in ihrer Funktion be-
gleitet werden. Drohende Verschlechterungen
konnten damit frith erkannt und behandelt
werden, oft ein stationdrer Aufenthalt abge-
wendet oder vorausschauend geplant werden.

Fiir mich entstand durch diese neue
ambulante Begleitung des Krankheitsver-
laufs die Chance, mehr iiber den ,normalen”
Gesundheitszustand der Patienten zu erfas-
sen, unterschiedliche Methoden zur Sekret-
forderung auszutesten, Techniken zu schu-
len/optimieren und Physiotherapie jenseits
einer akut notwendigen Sekretforderung an-
zubieten. Kraft-Ausdauer, allgemeine Fit-
ness, Brustkorbbeweglichkeit, Huststeuerung,
Atemnotstrategien — es gab viel zu tun. Mein
Dienstzeitmodell wurde bei Kolleginnen ohne-
dies als ,,Begehrlichkeit weckende Bedrohung™
gesehen und so war die angestrebte L Uber-
siedlung“ meines Dienstpostens in die Pulmo-
nologie willkommen und ich wurde (frei nach
Schiller ,,ich sei, gewdhrt mir die Bitte, in eu-
rem Bunde die Dritte“) neben Prof. Zach und Sr
Hannelore Teil des kleinen feinen Pulmoteams.

Cystische Fibrose Hilfe Osterreich
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, Mit dem Reden
kommen d'Leut
z'samm“ und
wenn man, wie
das Pulmo-Drei-
erteam, mehrere
Jahre ein Zimmer
geteilt hat, ent-
standen automa-
tisch Gesprdche
uber Patienten.

PRODUKTIVE JAHRE - ERWEITERUNG
DES THERAPIESPEKTRUMS
BEWEGUNGSTHERAPIE - SEKRETFORDERUNG
DURCH HYPERVENTILATION
CF-Kinder wurden bis zu dieser Zeit eher ge-

schont, sie waren vom Schulturnen (und da-
mit von allen lustigen schulischen Aktiviti-
ten wie Wandertagen, Schikursen, Eislaufen,
Schwimmen, etc.) befreit, weil die von Akti-
vitit ausgelosten Hustattacken/Luftnot ver-
mieden werden sollten. Wir gingen hier einen
neuen Weg und nutzten die Sputum mobilisie-
rende Bewegung: Physiotherapie férderte da-
mit schneller und weniger anstrengend mehr
Sputum und war dazu auch noch lustig.

Bei
Kinder damals alleine, Besuchszeiten waren

stationaren Aufenthalten waren

auf wenige Nachmittagsstunden beschrankt,
Basteln im Kindergarten und Physiothera-
pie waren daher ,Highlights“ im sonst ein-
tonigen Spitalsalltag. Physiotherapie mit ab-
wechslungsreichen Einheiten im Wald, am
Teich, beim Streichelzoo, im durch Spenden
bescheiden ausgestatteten ,,Kraftkammerl®,
im Schwimmbad (wenn eine Leitung ka-
putt wurde, nutzten wir die ,,zugangsfreie”
Zeit zum Schwimmen, womit meist auch der
Kummer tiber das erneute Stechen gemildert
war) waren so attraktiv, dass die im Zimmer
mituntergebrachten Kinder ums Mitmachen
buhlten.

Es war auffallend, dass Kinder an Tagen
mit z.B. Schwimmen, einem flotten Spazier-
gang, einem Federballmatch, in kiirzerer Zeit
mehr Sputum fordern konnten als an weniger
aktiven Tagen. ,,Mit dem Reden kommen d'Leut
Z'samm“ und wenn man, wie das Pulmo-Drei-
erteam, mehrere Jahre ein Zimmer geteilt hat,
entstanden automatisch Gespriche tiber Pati-
enten. Diskussionen iiber Beobachtungen aus
den verschiedenen Bereichen waren gegen-
seitig informativ und befruchtend. Prof. Zach
regte an, meine Beobachtung iiber das ver-
mehrte Sputumaufkommen nach korperlicher
Anstrengung mit einer klinischen Untersuchung
zu priifen. Wir boten fiir mehrere Monate jede
Woche drei intensive Schwimmeinheiten an, 15
Kinder /Jugendliche waren mit Feuereifer dabei.
Dasvon den meisten akribisch gefiihrte Sputum
Tagebuch zeigte tatsdchlich, dass die Menge an
gefordertem Sputum an Schwimmtagen deut-
lich gréfSer war als an den Zwischentagen. Ein-
fache Lungenfunktionen am Anfang und Ende
der Schwimmmonate erbrachten ebenfalls ei-
nen positiven Effekt. Diese bescheidene klini-
sche Untersuchung wurde in einem prominen-
ten internationalen wissenschaftlichen Journal
(Lancet) publiziert (wohl eher wegen der Origi-
nalitdt als einer ausgefeilten wissenschaftlichen

Methodik) und sorgte aufgrund der Neuheit des
Vorgehens fiir Aufsehen.

Durch die subjektive und objektive posi-
tive Erfahrung mit kérperlicher Belastung bei
CF gestdrkt, gingen wir noch einen Schritt wei-
ter und veranstalteten 2-wdchige ,.Sommerla-
ger” (Therapieaufenthalte am Berg, am Meer).
Mit der Kiihnheit der Jugend und dem Vertrauen
der Eltern ausgestattet wagten wir es, wéihrend
dieser ,,bewegten Wochen® auf eine konventi-
onelle Sputumforderung géanzlich zu verzich-
ten. Fiir dieses ,Zuckerl” waren alle bemiiht,
mit dem intensiven Bewegungsprogramm ihre
Lungen bestmdglich zu reinigen. Der subjektiv
positive Effekt der ersten ,,Lager™ wurde objek-
tiviert, die Ergebnisse wiederum in internatio-
nalen Wissenschaftszeitungen verdffentlicht.
Diese Therapieaufenthalte dienten den Teilneh-
mern nicht nur der Einschitzung und Verbes-
serung threr korperlichen Leistungsfihigkeit,
dem selbstindigeren und selbstverstindliche-
rem Umgang mit der Krankheit, es war vor al-
lem die gemeinsame Zeit mit Gleichbetroffenen,
die einander Freund, Vorbild, verstindnisvol-
ler Gesprichspartner und Unterstiitzung sein
konnten. Fiir uns als Betreuer waren sie wert-
voller Wissensgewinn, denn dieses gemeinsame
Leben lieferte unschdtzbar mehr Informationen
als jede noch so genaue klinische Untersuchung.
Wir hatten Zeit, Probleme zu erkennen, Lésun-
gen zu finden und diese auf Effektivitdit, aber
auch Machbarkeit zu priifen, Kindern Selb-
standigkeit anzuvertrauen; damit war es ein-
fach, CF-Kinder zu verstehenden ,,Co-Mana-
gern“ihrer Krankheit zu gewinnen. Zur Freude
Vieler (auch der Eltern, die ohne schlechtes Ge-
wissen fiir zwei Wochen ihre Verantwortung
fiir das CF-Kind abgeben durften) folgten Jahr
fiir Jahr unzdbhlige Lager, bis die Sorge vor einer
maoglichen Keimiibertragung schwerer wog als
die positiven Erfahrungen. Mit stringenten Hy-
gienerichtlinien fiir diese Lager lief sich das Ri-
siko einer Kreuzinfektion zwar signifikant redu-
zieren, aber trotzdem nicht ganz abstellen. Das
war das Ende einer schénen und aus vielen Per-
spektiven wertvollen Tradition.

Aktivitatsbedingte Hyperventilation als
Physiotherapieprinzip war aber damit geboren
und sorgte national und international fiir gro-
Bes Aufsehen. Bewegung wurde bald iiberall
auf der Welt fixer Bestandteil der CF-Physio-
therapie, der die Sputumférderung erheblich
unterstiitzen, allerdings nur beschrinke als Er-
satz dienen kann.
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NEUE METHODEN ZUR SPUTUMFORDERUNG
Ich hatte das Gliick, CF-Kinder hdufig zum La-
chen zu bringen und bemerkte dabei, dass herz-
haftes anhaltendes Lachen (wie die druckvolle
Ausatmung bei der forcierten Exspirations-
technik®) bei manchen Kindern eine bemer-
kenswerte Menge an Schleim zu Tage forder-
te. Zwei herzallerliebste ,Lachtauben® gaben
mir allerdings Rdtsel auf: die eine konnte mit ih-
ren erfrischenden Lachanfillen in kurzer Zeit
ihre Lunge reinigen (ihre Eltern bedienten sich
hdaufig der erfolgreichen ,Kitzeltherapie®), die
andere hustete zwar auch bei jedem Lachan-
fall, konnte aber nichts aushusten und japste
nach Luft. Beide hatten viel Sputum, weshalb
also dieser Unterschied? Mit Hilfe von Lun-
genfunktionen konnte die Strémungsbehinde-
rung durch instabile Luftwege, die bei starkem
Husten zusammengequetscht wurden, als Ur-
sache fiir ineffektives Husten verddchtigt wer-
den. Eine Problemlésung bot sich zufillig an, als
mir ein CF-Bub eine PEP-Maske mit den Wor-
ten ,,in Ddnemark haben alle CF-ler diese Mas-
ke zum Spucken, kénnen wir was damit anfan-
gen?“ auf den Tisch legte. Noch war PEP nur in
Ddanemark bekannt und praktiziert, Studien
dazu waren erst im Gang, sodass sich an zwei
verschiedenen Orten parallel zwei unterschied-
liche Techniken (PEP und Hi-PEP) entwickelten.
Beide nutzten den Staudruck, der beim Ausat-
men gegen einen Widerstand erzeugt wird, um
Luft hinter schleimverstopfte Luftwege zu pres-
sen; damit sollte Sputum aus sonst unzugdngli-
chen Regionen gefordert werden kénnen.

Wir begannen mit einer Handvoll Kinder,
die ihre Sekretforderung perfekt beherrschten,
zu ,,experimentieren”. Sie sollten so gegen den
Widerstand der Maske ausblasen, dass sie mog-
lichst viel ,,Luft ablassen konnten. Bald zeigte
sich, dass jeder ,,Tester“ diese Vorgabe mit einem
anderen Ausatmungsdruck erreichte. Diejeni-
gen, deren Husten tiblicherweise effektiv war,
dh. die damit Schleim gut heraufbeférdern
konnten, nutzten niedrigere Drucke als diejeni-
gen, die lange anstrengende Hustserien benotig-
ten, um Schleim los werden zu konnen.

Inzwischen hatte Prof. Zach zwar ein ei-
genes Zimmer, stellte sich aber immer noch
gern meinen Fragen. Er regte eine Lungenfunk-
tionsmethodik an, mit der der jeweils individu-
ell optimale Druck gegen den bei diesem Patien-
ten verwendeten Widerstand gefunden werden
konnte, um den vorzeitigen Verschluss von mit
Schleim verstopften Bronchien zu verhindern.
Die Erkenntnis daraus war im Weiteren Basis
Sfiir die Entwicklung der Hi-PEP Physiothera-
piemethode, deren Effektivitdit auf Sputumpro-
duktion und Lungenfunktion in mehreren Stu-
dien belegt wurde.

INTERNATIONALE ENTWICKLUNG/
ZUSAMMENARBEIT

Nahezu zeitgleich hatten sich in mehreren eu-
ropdischen Lindern Anfang der 80-er Jahre
engagierte Physiotherapeuten der Behandlung
von CF-Menschen verschrieben und anhand
ihrer intensiven Beobachtung der héchst un-
terschiedlichen Pathophysiologien neue Tech-
niken zur effizienteren Sekretférderung
entwickelt: so entstanden in Belgien AD (Au-
togene Drainage), in Danemark PEP (positive
expiratory pressure), in England FET(forced
expiration technique) und ACBT (active cyc-
le of breathing techniques), in Osterreich Hi-
PEP (high pressure PEP), in der Schweiz Flut-
ter (oszillierender PEP). Die Uberlegenheit
aller dieser neuen Selbstbehandlungstechni-
ken gegentiber der klassischen Klopfthera-
pie zur Sputumférderung wurde in klinischen
Studien nachgewiesen, sie wurden in den je-
weiligen Lindern von Patienten gerne ange-
nommen und breit eingefiithrt. Diese wenigen
Physiotherapeuten fanden sich bei den Euro-
pdischen CF-Kongressen zusammen, tausch-
ten Erfahrungen aus, stellten als Referenten
der drztlichen Zuhorerschaft ihre Entwick-
lungen vor und rangen um mehr Kooperati-
on in der Betreuung von CF-Patienten. Das
Miteinander von Arzten und Physiothera-
peuten wurde in den meisten CF-Zentren all-
maihlich zur Selbstverstindlichkeit, die in-
zwischen gegriindete IPGCF (International
Physiotherapy Group for Cystic Fibrosis) wur-
de Teil der Europdischen CF-Gesellschaft,
hat heute eine weltweite Mitgliedschaft und
ist in jede Jahrestagung gestaltend eingebun-
den. Die kleine Initialgruppe hatte darauf ab-
gezielt, CF-Betroffenen tiberall die gleich op-
timale Physiotherapie zukommen zu lassen,
dafiir wurden zur Verbreitung der Expertise
national und international Lehrveranstaltun-
gen zur Schulung weniger erfahrener Kollegen
angeboten. Der damalige ,,State of the Art™ der
CF-Physiotherapie wurde auch in einem Kon-
sensuspapier zusammengefasst und veroffent-
licht. Auch national hat sich eine Gruppe gebil-
det, die danach trachtet, auch wenig erfahrene
Physiotherapeuten zu kompetenten CF-Be-
handlern werden zu lassen.

Die Herkunft der Entwickler hat ver-
stindlicherweise zu mehr Popularitit der je-
weiligen Technik im jeweiligen Land bei-
getragen. Spitere Studien, die diese neuen
Techniken miteinander verglichen, zeigten
keine Uberlegenheit, d.h. der CF-Betroffene
kann sich aussuchen, welche Therapie er an-
wendet, solange sie der Pathophysiologie ent-
sprechend ausgewihlt und technisch korrekt
durchgefiihrtist.

ANTIBIOTIKA-INHALATION

Ein grofSes britisches CF-Zentrum hatte be-
gonnen, Patienten mit chronischer Pseudo-
monasinfektion eine lingerfristig notwendige
Antibiotikabehandlung (fir die damals noch
keine oralen Medikamente verfiigbar waren)
tiber Vernebelung zu applizieren. Ein in der in-
travengsen Therapie gut wirksames Antibioti-
kum wurde in einer fixen Dosierung mit phy-
siologischer Kochsalzlsung verdiinnt und mit
gingigen Verneblergeriten tiber Wochen,/Mo-
nate zu Hause verabreicht. Die wiederholte
Abgabe von geringen Antibiotikamengen mit
der Ausatmungsluft barg das Risiko einer Re-
sistenzentwicklung; ein Schlauch durch ein
Loch im Fensterrahmen, mit dem die Ausat-
mung aus dem Raum geleitet wurde, war dort
die Losung.

Auch wir hatten Mitte der 80-er Jahre
ein CF-Miderl, das in ihren ersten Lebensjah-
ren hiufige und lange Spitalsaufenthalte zur
i.v. Therapie benétigte; sie und ihre Familie lit-
ten verstandlicherweise sehr darunter, sodass
wir die britische Therapieoption zur linger-
fristigen Behandlung versuchen wollten. Der
Gefahr einer Resistenzentwicklung begegne-
ten wir anfangs mit Inhalation im Freien oder
in Raumen, die nicht zum Lebensbereich des
Kindes gehorten; auch dieses Vorgehen war
dauerhaft wenig praktikabel und dhnlich un-
attraktiv wie Locher in Fensterrahmen. Meine
Idee, die Ausatmung in einem Filter aufzufan-
gen wurde ,,behirnt” und diskutiert, schliefs-
lich mit dem Interesse und den technischen
Moéglichkeiten eines Verneblergerite Herstel-
lers als handgedrechselter Prototyp eines Ven-
til-Filtersystems umgesetzt. Freilich war die-
ses einfache System weniger wertvoll als der
Anstof3 dazu; ein stromungstechnisch opti-
miertes System wurde wenig spater serienmd-
Rig hergestellt und ist mit geringen Anderun-
gen heute nahezu weltweit in Verwendung.
Wieder war es ein Kind, dessen Problem und
seine Losung zu einer heute universell aner-
kannten Routine gefiithrt hatten.

KONSOLIDIERUNG

Das Privileg, etwas aus Nichts machen zu kon-

nen, trug zu den anfangs rasch aufeinanderfol-
genden entscheidenden Entwicklungen bei. In
den Jahren danach galt es, Erreichtes zu verfei-
nern, optimieren und nach Bedarf Neues, wie
z.B. den Belastungstest zur Uberwachung der
Leistungsfihigkeit, einzufithren. Mit der Um-
setzung weiterer medizinischer Fortschritte in
einer umfassenden Zentrumsbetreuung hat
sich das mittlere Lebensalter von Menschen
mit CF allmiahlich weit ins Erwachsenenalter
verschoben, d.h. die ehemalige Kinderkrank-
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heit ist eine Krankheit von Erwachsenen ge-
worden, und auf dem Weg eine des Alters zu
werden; Physiotherapie muss sich natiirlich an
die Bediirfnisse dieser neuen Patientenpopula-
tion anpassen.

Hohere Anforderungen an das Krank-
heitsmanagement erfordern besonders bei
CF-Menschen
mit eigenem Haushalt, mit Kind(ern) eine op-

Studierenden/Berufstitigen,

timale Zeitnutzung. Physiotherapie ist ein sub-
stantieller Zeitfresser, daher sind hier MafSnah-
men zur Effizienzsteigerung und Zeitersparnis
besonders sinnvoll: Anpassen/Optimieren
von gewohnten Techniken, Weglassen un-
wirksam gewordener Therapien, Konzentrati-
on auf subjektiv Wirksames, Kombinieren von
Einzelmafdnahmen sind mogliche Wege, die
in Zusammenarbeit von Patient und Physio-
therapeut gegangen werden kénnen, ohne den
Krankheitsverlauf negativ zu beeinflussen.

NEUE HERAUSFORDERUNGEN
ORGANTRANSPLANTATION
Mit dieser medizinischen Errungenschaft ist

auch fiir CF-Patienten die Chance gegeben,
durch eine Lungentransplantation einem fa-
talen Krankheitsverlauf zu entkommen. Zwi-
schen der erkannten Notwendigkeit dafir
und der tatsichlichen Transplantation kon-
nen viele Monate liegen, die der massiv in sei-
ner Lungenfunktion eingeschrinkte Mensch
in moglichst gutem Allgemeinzustand iiber-
briicken muss.

Sekretférderung kann selbstindig hdufig
nicht mehr effektiv durchgefiihrt werden, phy-
siotherapeutische Unterstiitzung bei aktiven,
sowie Verwendung passiver MafSnahmen ist
notwendig. Hier kann mit Einsatz der nicht in-
vasiven Beatmung effektive Unterstiitzung an-
geboten werden. Die Ubernahme von Atemar-
beit durch das Beatmungsgerdt wdhrend der
Sekretférderung, des Trainings, im Schlaf, kann
Energiereserven frei machen, die oft auch das
Erhalten von Kérpergewicht, Muskelmasse und
kardiopulmonaler Fitness unterstiitzen sowie
die Schlafqualitit steigern. Einfiihlsame phy-
siotherapeutische Schulung und Begleitung sind
Erfolgsfaktoren fiir diese TherapiemafSnahme.

NEUGEBORENEN-SCREENING
Die CF-Diagnose kurz nach der Geburt bringt

hiufig Siuglinge ohne krankheitstypische
Symptome in ein umfassendes Behandlungs-
regime und damit auch zur Physiotherapie.
In der internationalen Physiotherapiegrup-
pe entstand die Diskussion, ob diese ganz an-
deren ,,gesunden” CF-Kinder eine regelmafsi-
ge Physiotherapie bendtigen. Erst spezifische
diagnostische Verfahren wie z.B. Siuglings-
Lungenfunktion, Bronchoskopie mit Lava-
ge) brachten ans Licht, dass auch asymptoma-
tische Sduglinge bereits Sekretobstruktionen
und Lungenverdnderungen zeigen. Damit war
die Frage, Physiotherapie ja/nein zwar geklart,
offen blieb zunichst aber, welche MafSnah-
men zur Anwendung kommen sollten; die be-
kannten Physiotherapietechniken waren ja alle
fiir ,,kranke®, d.h. Sputum produzierende CF-
Kinder entwickelt.

Neben der in Deutschland entwickel-
ten ,,passiven AD* hat sich von Lund (Schwe-
den) und Graz ausgehend eine modifizierte
PEP-Technik durchgesetzt. Bei dieser passiven
PEP-Technik ,,treibt” eine Serie ruhiger Atem-
ziige durch eine entsprechend kleine Maske mit
Ausatemuwiderstand die Lunge in einen héhe-
ren Fiillungszustand, wodurch unterschiedlich
beliiftete Abschnitte homogener beliiftet wer-
den. Beim Abnehmen der Maske zieht sich die
gedehnte Lunge rasch zusammen, die damit ge-
steigerte Ausatmungsstrémung hilft, an Luft-
wegen anhaftenden Schleim mitzunehmen und
nach oben zu transportieren. Forderung der Ak-
tivitdt, hdufige Lagewechsel sowie Singen und
Lachen gehéren mit zur tdglichen Physiothe-
rapieroutine fiir diese jungen, weitgehend be-
schwerdefreien Kinder.

Physiotherapie muss fiir jeden CF-Be-
troffenen ein lebenslanger, vertrauter und ver-
lisslicher Partner werden. Der Schliissel zum
Erfolg liegt in der Partnerwahl, d.h. der Aus-
wahl der fiir die vorliegende Pathophysiologie
effizientesten Methode. Nur wenn Physiothe-
rapie splirbar wirkt, ist sie trotz des oft ho-
hen Aufwandes kein notwendiges Ubel, son-
dern eine wertvolle Unterstiitzung im Streben
nach einem moglichst normalen, wenig einge-
schrinkten Leben.

Patient und Physio
treffen sich nicht nur
im Spital.
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Dr. Inghwio aus der
Schmitten

., Sichere Gewohnheiten”

als Gegengewicht zu Angst und Druck

VON DR. INGHWIO AUS DER SCHMITTEN, EHEM. PSYCHOLOGE IM CF-TEAM DES KINDERSPITALS SALZBURG

ie Auswirkungen der Cystischen Fi-
D brose auf das Leben der Betroffenen

haben sich in den letzten 30 Jahren
radikal zum Besseren verdndert.

In den 90er Jahren war es normal, dass
schon die Kinder deutlich durch die CF-Fol-
gen beeintrichtigt waren und jihrlich oder
ofter fur IV-Therapien stationir aufgenom-
men wurden. Viele haben wir als Kinder, Ju-
gendliche oder sehr junge Erwachsene beim
Sterben begleitet. Diese Realitit hatte zur
Folge, dass auch die Familien jener CF-Kin-
der, die nach 1990 geboren wurden, voller
Angst und Stress lebten, obwohl der Gesund-
heitszustand und die Prognose dieser Kin-
der objektiv viel besser waren. Das wusste
man aber erst spiter. So sind z.B. in Salzburg
beinahe alle nach der Einfithrung des Neu-
geborenen-Screenings 1990 Geborenen er-
wachsen geworden. Hauptgriinde fiir diesen
Fortschritt sind das frithe Einsetzen und die
Verbesserung der Therapien, die hochkalori-
sche Erndhrung und die besseren Moglichkei-
ten, eine Pseudomonasbesiedelung der Lunge
auch wieder riickgingig zu machen.

Dennoch kénnen wir mit dem Gesund-
heitszustand, der Therapiepraxis und der Ein-
stellung der jungen Leute, die wir in den letz-
ten Jahren in die Transition (Wechsel in die
haben,
nicht zufrieden sein. Wir wissen, dass das

Erwachsenenbetreuung) begleitet

vorhandene Potential oft nicht ausgeschopft
wurde und vermuten, dass das viel mit den al-
ten Angsten zu tun hat und mit der Verfesti-
gung von unbewussten Abwehrmustern, die
sich die Familien und die Patienten selbst zu-
gelegt haben.

DIAGNOSESCHOCK
UND ANFANGSANGST

Diese sind unumginglich und sogar notwen-

dige Etappen im Bewiltigungsprozess: Ge-
fihl des Irrealen rund um die Diagnosein-
formation, Verleugnung, Widerstand, Wut,
Trauer. Alle Beteiligten sollten diese Gefiih-
le anerkennen und nicht ausreden. Auch die
Angst muss nicht ,bekdmpft’ werden, sondern
es konnen ihr Schritt fir Schritt Informatio-
nen und Gefiihle der Zuversicht gegeniiberge-
stellt werden.

DAS KONZEPT DER
,SICHEREN GEWOHNHEITEN®
Die traditionelle Haltung besteht darin, sich

aus dem Diagnoseschock mit einer Kampfes-
haltung herauszuarbeiten: mit immer besse-
rer Methodik die Krankheit bekimpfen, um
die befiirchteten Schidigungen durch die CF
hintanzuhalten, hinauszuzégern. So wird
man aber die Angst nicht los, und die dauern-
de Kampfeshaltung macht Stress und ist auf
Dauer furchtbar anstrengend. Gibt man sie
aus Uberforderung auf, entsteht ein Gefiihl
der Niederlage und des schlechten Gewissens,
weil man sollte ja eigentlich. ..

Die CF erfordert in den ersten Jahrzehn-
ten nur selten ein Bekimpfen, nimlich dann,
wenn bakterielle Keime und Pilze sich in der
Lunge festgesetzt haben. Aber fiir die wirk-
lich hilfreichen (und zeitaufwindigen) tagli-
chen Therapien ist eine andere Einstellung viel
besser: wir helfen dem Kérper, mit den CF-be-
dingten Funktionsstérungen gut zurechtzu-
kommen. Wenn die Bauchspeicheldriise ihre
Enzyme aufgrund der Zahfliissigkeit nicht gut
genug in den Zwolffingerdarm abgeben kann,
geben wir beim Essen die Enzyme von auf3en
dazu, mit denen der Darm dann weitgehend
normal verdauen kann. Wenn die zihe Lun-
genfliissigkeit die Flimmerharchen daran hin-
dert, ihre normale Arbeit zu machen (Schleim,
Keime und Fremdkorper hinaus zu transpor-
tieren), dann helfen wir ihnen durch tigliches
Inhalieren einer Kochsalzlgsung. Diese hel-
fenden Tatigkeiten konnen und sollen zu si-
cheren Gewohnheiten werden. Mit Sicherheit
ist nicht die technische Perfektion gemeint
(die entwickelt sich natiirlich auch, man den-
ke nur an die Handhabung des Vaporisators)
sondern die innere Sicherheit und Zuversicht,
dass mitdieser verlisslichen und zur Gewohn-
heit gewordenen Praxis die Kinder tatsich-
lich ein normales Leben fiithren kénnen und
ohne grobere Beeintrichtigungen erwachsen
werden. Sicherheit und Zuversicht sind die
Gegenpole zu Angst und Druck. Durch einen
offenen Diskurs kann Angst in Zuversicht ver-
wandelt werden. Sichere Gewohnheiten sind
kein Dogma und auch kein Geschenk; sie sind
das Ergebnis eines Entwicklungsprozesses.

FACHLICHES

Cystische Fibrose Hilfe Osterreich
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FACHLICHES

ENZYME UND INHALIEREN

Die Zusammenstellung des Essens und die

Kreon Gabe, sowie das tigliche Inhalieren sind
im Kindesalter das Zentrum der therapeuti-
schen Maf$nahmen. Mit ihrer Handhabung
haben die Eltern die Méglichkeit, ihre gewon-
nene Zuversicht an die Kinder weiterzugeben.
Stecken sie aber selbst noch voller verhaltener
Angste, werden auch diese iibertragen, oft in
Form von Drohungen: ,,...sonst bekommst
du wieder Bauchweh!“ Hilfreich sind positive
Erklarungen: ,,Durch die CF hat es dein Bauch
nicht so leicht beim Verdauen. Aber mit dem
Kreon kann er genauso gut verdauen wie der
Bauch von Mama und von Papa“.

Das Inhalieren wird oft mit dem regel-
mifdigen Zihneputzen verglichen. Tatsichlich
konnten sich ,sichere Gewohnheiten® anfiih-
len wie das Zihneputzen. Denn in der Regel
wissen wir um die prophylaktische Bedeu-
tung des Zahneputzens, stellen daher die Re-
gelmifSigkeit nichtinfrage. Wir sind aber beim
Putzen auch nicht angsterfiillt, meist denken
wir gar nicht an die Karies, aufSer sie hat einen
Zahn befallen. Auch das Inhalieren hat pro-
phylaktische Bedeutung. Eine Familie hat so-
gar vom ,Lungeputzen‘ gesprochen, um ih-
rem Kind den Vergleich zu verdeutlichen. So
wie wir die Kinder selber Zahneputzen lassen,
wenn sie dazu reif genug sind, sollten die CF-
betroffenen Kinder auch in die Prozedur des
Inhalierens einbezogen werden, auch wenn
die Eltern noch lange die Hauptrolle spielen.
Aber das Handeln des Kindes ist unabdingbar
fiir seine eigenen sicheren Gewohnheiten.

HYGIENE

Bei diesem Thema ist es besonders schwer,
Sicherheit im Handeln zu entwickeln. Zum
einen weil die gefiirchteten Keime unsicht-
bar sind, was die Angst vor ihnen befordert.
Zum anderen wird aber auch von den Expert-
Innen zu viel Druck erzeugt und Verwirrung
gestiftet. HygienikerInnen kritisieren CF-Arz-
tlnnen, ungepriift die alten Standards fortzu-
schreiben.

Die Eltern konnen nicht entscheiden,
wer recht hat. Aber sie konnen sich mit dem
eigenen CF-Team eine fiir ihre Familie pas-
sende Vorgangsweise zurechtlegen, diese
moglichst gelassen verfolgen und damit rech-
nen, dass sich die Standards fiinf Jahre spiter
auch wieder geindert haben.

SPORT

Schon seit einigen Jahren weifd man, wie giins-

tig sich regelmaRiger Sport auf die Erhaltung
einer guten Lungenfunktion auswirkt. Die
jungen Kinder bewegen sich ohnedies gerne

und viel, aber das verliuft sich mit dem Alter-
werden und die Verlockungen der elektroni-
schen Medien verfiihren alle Kinder in bewe-
gungsarme Tatigkeiten. Eltern sind daher gut
beraten, wenn sie schon frith verschiedene
Sportarten ausprobieren, um herauszufinden,
was ihnen und ihrem Kind Spaf$ macht und
auch gemeinsam praktiziert werden kann. Nur
gemeinsam kann Sport zu einer sicheren Ge-
wohnheit werden.

SPRACHE
Ein guter Sprachgebrauch kann helfen, mit
unseren Angsten umzugehen und sie in Zu-
versicht zu verwandeln. Ich kann die thera-
peutischen Mafdnahmen mit Kampfvokabeln
beschreiben oder aber mit Unterstiitzungsvo-
kabeln.

Die erste Herausforderung fiir die Ent-
wicklung eines sicheren Sprachgebrauchs liegt
fiir die Eltern in den ersten Monaten: wie re-
den wir miteinander, mit den Grofeltern und
Familien, mit den Freunden, mit den Bekann-
ten, mit den Neugierigen im Supermarkt? Was
sagen wir? Wieviel sagen wir? Giinstig ist es,
eine einfache Erklirung parat zu haben, welche
die CF als Stoffwechselkrankheit beschreibt,
die die Korpersifte zihfliissig macht. Gegen
die wichtigsten Auswirkungen (Verdauung,
Lunge) gibt es hilfreiche Therapiemethoden,
die aufwindig aber machbar sind. Nur wenn
ich will und wenn es passt, kann ich mein Ge-
geniiber auch ausfiithrlicher informieren.

Eine einfache, knappe, sichere Sprache
hilft uns, die CF unseres Kindes in ein norma-
les Leben zu integrieren. Ungiinstig hingegen
sind Ausfliichte, Notliigen oder ein Sich-Ver-
lieren in zu langen Erklirungen, in denen wir
kein Ende finden. Sie bringen uns schlechte
Gesprachserlebnisse und verleiten uns, in Zu-
kunft Kontakte zu meiden.

Die nichste Herausforderung wartet,
wenn die 3-4-Jahrigen nach und nach den
Unterschied zu Kindern ohne CF realisieren
und beginnen, Fragen zu stellen. Giinstig ist
es, wenn ihre Eltern schon geiibt sind im ein-
fachen positiven Erkliren, denn kindgerech-
te Erkldrungen sollen immer einfach sein und
mit der Handlungserfahrung des Kindes zu-
sammenpassen. Das beste Vorbild geben El-
tern ab, wenn sie in Anwesenheit ihres Kindes
den Kindergirtnerlnnen oder anderen Eltern
diese einfachen Erklirungen geben. Die Kin-
der kénnen dann diesen Sprachgebrauch fiir
sich und ihre Freunde iibernehmen und in ihr
Selbstbild einbauen.

Eine grofde Herausforderung stellt es
fiir Eltern und jugendliche CF-Betroffene dar,
iberhaupt in offene Gespriche zu kommen.

Bisher beginnt mit der Pubertit eine grofSe
Sprachlosigkeit, da die Jugendlichen die Ge-
danken und Gefiihle, die die neuen Informa-
tionen iiber CF aus dem Internet bei ihnen
ausloésen, mit niemandem teilen wollen und
konnen. Viele Eltern ihrerseits sind zu angst-
erfiillt und betroffen, als dass sie die Abwehr-
haltung ihrer jugendlichen Kinder tiberwin-
den konnten.

Ich bin zuversichtlich,
dass die neue Gene-
ration von Eltern und
Kindern, die in den
letzten ca. 10 Jahren
geboren wurden, schon
viel gelassener und
selbstverstdndlicher
mit der Krankheit
umgehen kann, auch
in der schwierigen
Adoleszenz, und dass
die jungen Leute ent-
sprechend kompeten-
ter und mit besserer
Selbstverantwortung
erwachsen werden.
Wenn das Konzept der
,Sicheren Gewohnhei-
ten‘dazu einen kleinen
Beitrag leisten kann, ist
viel gewonnen.
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CF-LEBEN

.,,CF im Wandel der Zeiten"

Interview mit Eltern von CF-Kindern

BRIGITTE LOSCH, GEBURT DES SOHNES JOHANNES MIT CF IM JAHRE 1969 IN GRAZ

Woran haben Sie erkannt, dass etwas mit Ihrem Kind
nicht in Ordnung ist?

Ich hatte bereits in der ersten Nacht nach der Entbin-
dung in der KK in Graz das Gefiihl, dass der Stuhl mei-
nes Kindes ,,abnormal“ war, obwohl ich keinerlei Er-
fahrungen damit hatte. Auch in den weiteren Wochen
hatte ich stets das Gefiihl das irgendetwas mit der Ver-
dauung nicht stimmte. Auf3erdem fiel mir auf, dass
mein Sohn stindig hustete. Auf meine wiederholten
Fragen dazu an die Hebamme und Arzte wurde ich aber
iber Wochen beruhigt, es sei sicherlich alles in Ord-
nung. Mein Hausarzt gab mir den Rat, viel Zeit mit dem
Kind in der frischen Luft zu verbringen, was ich auch
versuchte. Zu dieser Zeit ging ich immer, wenn mog-
lich, mit Johannes spazieren, und der Kinderwagen
samt Kind stand auch oft am Balkon, sogar im Winter.
Ich hatte den Eindruck, dass Johannes das gut tat. Mehr
konnte ich nicht tun.

Wie gestaltete sich der Weg bis zur Diagnose ,,CF*?

Bis zwei Jahre nach der Geburt waren wir aufgrund von
massiven Verdauungsstérungen und stindigen Hustens
oft zu Gast auf der Kinderklinik, ohne echte Hilfe erhal-
ten zu konnen. Dann begegneten wir bei einer unserer
diversen Konsultationen auf der Kinderklinik zufillig
einem Arzt, der gerade seine universitire Habilitation
zum Thema ,,Stoffwechsel-Erkrankungen im Kindes-
alter” verfasste. Er erkannte aus meinen Schilderungen
und der Untersuchung meines Sohnes, dass es sich um
die genetisch bedingte Erkrankung CF (damals Muko-
viszidose genannt) handeln kénnte. Diese war bei uns
in Osterreich weitgehend unbekannt, aber ihm war sie
im Rahmen seiner speziellen wissenschaftlichen Lek-
tlire schon begegnet. Wir absolvierten einen einfachen
Schweifs-Elektrolyt-Test, und die Diagnose war ein-
deutig.

Wie wurden Sie iiber die Diagnose informiert?

Dieser Arzt informierte mich in einem Gesprich tiber
die Diagnose. An den Ablauf des Gesprichs kann ich
mich nach fast 48 Jahren nicht mehr genau erinnern.
Klar war jedoch, dass ich nicht davon ausgehen konnte,
dass mein Kind erwachsen werden wiirde. CF war de-
finitiv eine ,,Kinderkrankheit®; das hiefd damals, es gab
keine Erwachsenen, weil die Kinder dieses Alter nie er-
reichen wiirden. Ich weifd noch, dass ich danach ein-
mal beim Friseur eine Zeitschrift las, worin tiber diese
Krankheit berichtet wurde. Dort wurde eine maxima-
le Lebenserwartung von fiinf Jahren angegeben. Wo-
ran ich mich noch gut erinnere, ist, dass unmittelbar
nach dem Gesprich, in dem ich tiber die Diagnose mei-

nes Sohnes informiert wurde, mein Kind plétzlich und
ohne meine Zustimmung fiir zwei Wochen stationdr
aufgenommen wurde. Das heif3t, eine Schwester nahm
mein briillendes Kind, ohne mich zu fragen, und brach-
te es auf die Station. Dort musste Johannes bleiben und
es gab in diesen zwei Wochen laufend Untersuchun-
gen. Konkrete Ansitze zur Therapie gab es jedoch nicht.
Ich erlebte es jedenfalls nicht nur als traumatisierend,
mit diesen sparlichen Informationen alleine gelassen zu
sein (es gab definitiv KEINE anderen Méglichkeiten zur
Information als das Wenige, das mir Arzte sagen woll-
ten und konnten), sondern auch, wie wenig Rechte ich
als Mutter hatte, in dieser Situation iiber mein Kind
selbst zu verfiigen und zu entscheiden.

Wie hat sich diese Diagnose auf Thren Alltag ausgewirkt?
Damals war die einzige Méglichkeit, die stindigen Pro-
bleme mit der Lunge etwas zu mildern, méglichst viel
mit dem Kind in der frischen Luft zu sein. So versuchte
ich also, tiglich nach der Arbeit als Lehrerin noch min-
destens zwei Stunden mit Johannes im Freien zu sein.
Leider gab es auch mit der Verdauung stindig Probleme,
Johannes erbrach sich ganz oft und hatte Fett im Stuhl
und, daraus resultierend, Bauchschmerzen.

Wie waren die Auswirkungen auf die Erndhrung des
Kindes?

ADb dem Zeitpunkt der Diagnosestellung war klar, dass
er kein Fett verdauen konnte, daher verzichtete ich nach
Moéglichkeit auf Fettim Essen. Daich jedoch nicht Fette
in Nahrungsmitteln wie Fleisch eliminieren konnte, gab
es stindig Verdauungsbeschwerden und auch Darm-
vorfille. Vor allem das Essen im Kindergarten und aus-
wirts war problematisch, da dort immer viel zu viel Fett
im Essen war. Geschitzt ab dem dritten oder vierten Le-
bensjahr von Johannes gab es dann erste Verdauungsen-
zyme: Pankreon, ein rotes Pulver, dass man mit Wasser
anrithren und dann 16ffelweise zu jedem Essen einneh-
men muf3te. Leider wirkte es nur wenig, da es sich zu
frith im Magen auflgste. So war also mein Kind immer
stark untergewichtig — trotz aller Bemiithungen. Des-
halb gab es von der Krankenkasse sogar Geld fiir Essen
zum ,,Aufpappeln®. Hauptnahrungsquellen waren Brot
mit Topfen und Honig. Das schmeckte Johannes und so
holte er sich halbwegs fettfrei Kalorien, die er als akti-
ves und lebensfrohes Kind immer bendtigte. Erst Mit-
te der 70er Jahre gab es einen erheblichen Fortschritt:
Verdauungsenzyme, die erstmals in Kapselform verab-
reicht wurden und auch Fett halbwegs verdaubar mach-
ten. Das war eine grofe Erleichterung, aber das Thema
,Gewicht” war immer ein Krampf!

Cystische Fibrose Hilfe Osterreich
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Welche TherapiemafSnahmen waren im Alltag norma-
lerweise notig?

Um den Schleim in der Lunge zu 16sen, wurde tiglich
mindestens zwei Mal inhaliert, was fir das Kind sehr
unangenehm war. Es gab immer wieder neue inhala-
tive Medikamente, die subjektiv meistens wenig nutz-
ten. Das Inhalationsgerit war sehr grof3, richtig laut,
und schwer zu reinigen. Die Mundstiicke bzw. Masken
mussten von mir regelmif3ig mit dem unangenehm ste-
chend riechenden und auch giftigen Formaldehyd des-
infiziert werden. Das war eine echte Prozedur und die
Waschkiiche des Hochhauses stank danach mehrere
Stunden. In der Wohnung wire das gar nicht méglich
gewesen. Zur Losung des Schleims fithrte ich mehrmals
taglich eine ,,Klopfdrainage“ mit den Hinden bei Johan-
nes durch, was korperlich fiir uns beide anstrengend
war. Im fortgeschrittenen Alter war Johannes selbst ak-
tiver bei der Therapie, und in seinen Jugendjahren kam
die PEP-Maske als neuer, fixer Therapiebestandteil ins
Spiel. Damit konnte er seine Lungenreinigung selbst
durchfiihren und die ,,Klopfdrainage® hatte ausgedient.
Die Motivation zur tiglichen Therapie war allerdings
oft mangelhaft, vor allem wihrend der Pubertit. Ich
versuchte seit der Diagnose immer, mit Johannes mog-
lichst oft in der frischen Luft zu sein. Am besten ging es
ihm, wenn wir aufs Land in unsere bevorzugte Giste-
pension in Semriach am FufSe des Schéckels fuhren und
dort wihrend der gesamten Schulferien blieben. Dort
wanderten wir tiglich und Johannes lebte seinen Bewe-
gungsdrang ungehindertaus. Wihrend dieser Aktivita-
ten reinigte er auch seine Lunge optimal durch Husten,
ohne dass es ihm besonders schwer fiel. Kaum kamen
wir nach Graz zurtick, verschlechterte sich seine Lun-
gensituation und er hustete mehr.

Wie verliefen Spitalsaufenthalte? Was bedeuteten sie fiir
die Familie?

Wihrend der Spitalsaufenthalte lag Johannes in den
ersten Jahren oft im , Nebelzelt”. Das war ein durch-
sichtiger Plastik-Kubus, in den stindig vernebeltes
Wasser eingeblasen wurde. Darin lag das Kind bei
100% Luftfeuchtigkeit und war stindig klatschnass.
Damit versuchte man, die Schleimlésung zu unter-
stlitzen. Psychisch war das fiir uns alle sehr belastend,
denn man kann sich sicher vorstellen, wie unange-
nehm das fiir das Kind war, das diese Gefiihle auch mit
staindigem Weinen ausdriickte.

Die Gabe von Antibiotika in die Venen erfolgte
mittels Spritzen mit unverdiinnten Medikamenten.
Diese verursachten in den Venen ein Brennen, und
nach wenigen Spritzen war die Vene entziindet und es
musste eine neue Leitung gelegt werden. Besuche wa-
ren, als Johannes klein war, beschriankt auf zwei Mal pro
Woche jeweils fiir eine Stunde. Dabei durfte ich ihn
aber nicht einmal aus dem Bett nehmen! Wenn Johan-
nes sich beim schweren Abschied sehr aufregte und an-
gesichts der aufbrechenden Mutter weinte, wurde mir
auch angedroht, dass der nichste Besuch ,ausfallen®
misste, um das Wohl des Kindes nicht zu gefihrden! Es

waren unglaublich stressintensive und auch demiitigen-
de Erfahrungen fiir uns beide! Gott sein Dank kam dann
ein junger und dufSerst engagierter Arzt auf die Kinder-
klinik, der auch die Abteilung fiir padiatrische Pulmo-
nologie — und damit die Kompetenz in Sachen CF-Be-
handlung in Graz aufbaute: Dr. Maximilian Zach. Unter
seiner Leitung entwickelten sich neue Umgangsfor-
men, Behandlungsansitze und Therapieversuche so-
wie der Aufbau einer professionellen atemphysiothe-
rapeutischen Versorgung. Die Atemphysiotherapie
wurde von Frau Oberwaldner durchgefithrt bzw. ent-
wickelt; diese war fiir Johannes und mich als Mutter
nicht nur professionelle Helferin, sondern auch eine
wichtige Bezugsperson. Letztlich kam es nach Uber-
windung vieler politischer Widerstinde auch zur Eta-
blierung einer eigenen klinischen Abteilung, wo wir
als Eltern und Betroffene stets ernstgenommen und
umfassend unterstiitzt wurden!

Gab es dffentlich-rechtliche finanzielle Unterstiitzung
aufgrund der Diagnose (z. B. Pflegegeld, erhohte Famili-
enbeihilfe)?

In den ersten Jahren gab es keinerlei Unterstiitzung
durch die 6ffentliche Hand. Spiter erhielten wir einen
sogenannten ,,Hilflosenzuschuf3®, ein Instrument aus
Kriegszeiten fir Behinderte. 1993 erhielten wir erst-
mals das neu geschaffene ,,Pflegegeld”. Damals wur-
de es zuerst fiir uns sehr restriktiv zuerkannt. Nach den
zahlreichen Interventionen unseres neu gegriindeten
Sebsthilfevereins und der Arzte bei zahlreichen hoch-
rangigen Politikern und Verwaltungsbehérden wurde
es den meisten CF-Betroffenen gewihre, teilweise so-
gar in recht erheblichem Umfang.

Gab es eine Interessensvertretung fiir Ihre Anliegen?
Damals gab es keinerlei Unterstiitzung fiir uns Eltern
aufderhalb der Klinik. So kamen einige engagierte El-
tern aus der Notlage, mitallen psychosozialen und fi-
nanziellen Problemen alleine zu stehen, auf die Idee,
einen Selbsthilfe-Verein zu griinden. Ich war da-
mals von Anfang an dabei und habe die Mithen des
Aufbaues einer solchen Organisation miterlebt. Wir
kampften Seite an Seite mit dem damals noch jun-
gen Dr. Zach um die Unterstiitzung seitens der Be-
hérden und Politik. Insbesondere unterstiitzten wir
die Absicht von Dr. Zach, eine eigene Abteilung fiir
Kinder mit Lungenerkrankungen in Graz zu griinden.
Wir finanzierten Dinge, die unsere hiufig stationir
aufgenommenen Kinder damals nicht zur Verfiigung
hatten, aber dringend brauchten (Telefon-Maoglich-
keit, Fernseher und vieles andere mehr). Wir bilde-
ten eine Plattform zum gegenseitigen Austausch und
fir medizinische Fortbildungen. Das Pflegegeld fiir
CF-Patienten, wie es bis vor einigen Jahren selbst-
verstindlich schien, wire vermutlich ohne die Auf-
klarungsarbeit des Vereins bei maf3geblichen Stellen
nicht moglich gewesen. Das Neugeborenen-Scree-
ning wurde von uns beim Ministerium eingefordert
und hat sich auch durchgesetzt.
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Welche Griinde gibt es fiir Sie, einen Selbsthilfeverein wie

CF Austria zu unterstiitzen?

Ich weifd ja, welche Arbeit erforderlich ist, einen sol-
chen Verein aufzubauen und am Laufen zu halten. Frii-
her gab es geniigend engagierte Eltern und Angehori-
ge, die sich trotz aller Zeitprobleme im Rahmen einer
solchen Interessensvertretung engagierten. Nach mei-
ner Wahrnehmung hat sich diese Bereitschaft, sich ak-
tiv einzubringen, dramatisch reduziert. So sind seit
vielen Jahren die Vorstandsvorsitzenden bei CF Aus-
tria immer Patientlnnen, weil sich niemand sonst
mehr dazu bereit fand. Gerade Betroffene miissen je-
doch besonders auf ihre gesundheitlichen Einschrin-
kungen Riicksicht nehmen. Das lisst sich mit dem
Stref3, den derartige Tatigkeiten manchmal mit sich
bringen, schwer vereinbaren. Es wire daher aus mei-
ner Sicht wichtig, dass sich mehr Ange-
horige und Patienten aktiv in Vereins-

CF-LEBEN

Brigitte Losch mit
Sohn Johannes.

die Versorgung von CF-Patienten in den medizinschen
Zentren ,,auszuhungern®, 6ffentlich reagieren zu koén-
nen. Bettenreduktionen, die (Absicht der) SchlieBung
von Fachabteilungen in den Spitilern und das Ein-
sparen von Personal sind langjihrige Begleiter unse-
res Weges. Immer wieder wurde und wird auf dem
Riicken der Schwichsten, namlich der relativ klei-
nen Gruppe von CF-Betroffenen, versucht, 6ffentli-
che Budgets zu kiirzen. Dies ist auch beim Pflegegeld
zu beobachten, dessen Neuzuerkennung heute viel
schwieriger als frither ist, und dessen Entzug heut-
zutage mit kaltherziger, manchmal geradezu zyni-
scher Routine versucht wird. Wer hier keine gute
Beratung erhilt und sich nicht zu wehren weif3, der
hat schon verloren.

Fir alle diese Angelegenheiten brauchen wir
starke Vereine, vielleicht genau so dringend wie da-
mals vor 30 Jahren...

N aCh meiner Wahr— aktivititen einbringen, damit die Last
nehmung hat sich diese  der
Bereitschaft, sich aktiv

einzubringen, drama-
tisch reduziert. So sind
seit vielen Jahren die
Vorstandsvorsitzenden
bei CF Austria immer
PatientInnen, weil sich

unentgeltlichen, gemeinntitzigen
Arbeit besser verteilt werden kann und
auch neue Perspektiven in den Vorstand
Einzug halten. Ich finde es auch in Zei-
ten des Internets wichtig, dass Selbst-
hilfe-Vereine Betroffenen Hilfestellung
geben konnen. Sei es durch serigse Bera-
tung in rechtlichen und psychosozialen
Fragen, durch wertvollen personlichen

Erfahrungsaustausch, durch wissen-

niemand sonst mehyr  schaftlich fundierte Informationsveran-
. staltungen; sei es als Ansprechpartner
dazu bereltf an_d' fir die Forschung und Pharmaindustrie

und die Klinik als CF-Zentrum. Wir kén-
nen in der Offentlichkeit {iber die CF aufkliren und da-
mit Verstandnis fiir unsere Anliegen schaffen. Eine ganz
wichtige Funktion der Vereine besteht aber auch darin,

auf stindig wiederkehrende Bestrebungen der Politik, ~ Mag. Johannes Lésch im Gespréch mit Brigitte Losch
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MARION (33) UND CHRISTOPH (29) ROSENKRANZ,

GEBURT DER TOCHTER EMILIA IM JAHRE 2013 UND DES SOHNES VALENTIN IM JAHRE 2017

Familie Rosenkranz

Woran haben Sie erkannt, dass etwas mit Ihrem Kind
nicht in Ordnung ist?

Wir wissen nicht, ob es gut oder schlecht war, aber wir
haben bereits wihrend der Schwangerschaft erfahren,
dass unser Baby an CF leidet. Bei der 3. Mutterkind-
Pass-Untersuchung sah die Frauenirztin, dass das Baby
erweiterte Darmschlingen hat. Da dies ein Hinweis
darauf sein kann, iiberwies sie uns in SMZ Ost nach
Wien, um dies genauer abkliren zu lassen. Nachdem
die Erweiterung der Darmschlingen im Krankenhaus
bestitigt wurden, wurde uns Blut abgenommen, um
zu sehen, ob wir Triger eines defekten Gens sind. Auch
dies wurde bestdtigt, was nun die Frage einer Frucht-
wasseruntersuchung aufwarf, um die CF endgtiltig zu
bestitigen. Die Option einer Abtreibung (in der 30.
SSW) kam fiir uns keineswegs infrage, jedoch entschie-
den wir uns trotzdem fiir eine FWU, einfach um dann
bei der Geburt nicht aus allen Wolken zu fallen und fiir
unser Kind da sein zu kénnen.

Diese Schilderung war bei unserer Tochter. Bei
unserem Sohn war in etwa der selbe Verlauf, nur dass
wir auf die FWU verzichteten, da es fiir uns aufgrund
der erweiterten Darmschlingen somit mehr oder weni-
ger bestitigt war.

Wie gestaltete sich der Weg bis zur Diagnose ,,CF*?

Von da an wurden die Darmschlingen engmaschig kon-
trolliert, damit sie nicht zu grofd werden konnten und
der Darm sogar platzt. Die Geburt unserer Tochter wur-
de dann in der 36. SSW eingeleitet, sie konnte jedoch
auf natiirlichem Weg das Licht der Welt erblicken. Bei
unserem Sohn wurde in der 35. SSW ein Kaiserschnitt
vorgenommen. Beide Kinder mussten sich an ihrem
zweiten Lebenstag einer schweren Darmoperation un-
terziehen. Bei unserer Tochter ging es von da an Gott sei
Dank stetig bergauf und nach einem 9wochigen Spi-
talsaufenthalt (wihrend dem auch gleich der seitliche

Ausgang zurilickoperiert wurde) durften wir endlich
nachhause. Unser Sohn musste ein wenig mehr kimp-
fen, aber wir gingen bereits nach 6 Wochen zwischen-
zeitlich mithilfe der Organisation ,,MOKI“ nachhause.
Sieben Wochen danach war die Riick-OP.

Wie wurden Sie iiber die Diagnose informiert?

Wihrend dieser Wochen im Krankenhaus unterzogen
sich die Kinder dem Schweifstest und wir erhielten die
schriftliche Bestitigung zur Diagnose CF.

Wie hat sich diese Diagnose auf Thren Alltag ausgewirkt?
Da wir kein gesundes Kind haben und wir es nie anders
kennenlernen durften, sind wir in diese Rolle reinge-
wachsen und haben versucht, es bestméglich anzuneh-
men. Vor allem bei unserer Tochter Emilia konnten wir
unser Beisammensein richtig genief3en, da sie mehr als
uber ein Jahr kaum Symptome oder Beschwerden zeigte.
Mit den Jahren haben wir auch die negativen Seiten der
CF kennen gelernt und vor allem seit der Geburt un-
seres Sohnes, haben wir schon sehr schwierige Zeiten
meistern miissen.

Wie waren die Auswirkungen auf die Erndhrung des
Kindes?

Da Emilia von Anfang an sehr gut zunahm, hat es bei
ihr, bis auf die Kreongabe, nicht sehr viele Unterschiede
zu anderen Kindern gegeben. Unser Sohn Valentin im
Gegensatz, nimmt sehr schwierig zu und hat schon vie-
le Infekte, welche ihn oftmals geschwicht haben, hinter
sich. Sein Essen reichern wir mit Maltodextrin, MCT-
Olund/oder Schlagobers an.

Welche TherapiemafSnahmen wurden danach ergriffen ?
Nur kurze Zeit nachdem unsere Kinder von der Inten-
sivstation auf eine normale Station verlegt wurden, ha-
ben wir mit 2-3 Mal tiglichem Inhalieren bzw. leichtem
Abklopfen begonnen.

Welche TherapiemafSnahmen sind im Alltag normaler-
weise notig?

Sowohl Emilia als auch Valentin inhalieren tiglich drei
Mal. Sollte es zu Mittag einmal eng hergehen, dann
manchmal nur zwei Mal, aber dies ist das absolute Mini-
mum. Valentin wird nach der Inhalation abgeklopft, iiber
den Pezi-Ball gerollt und in Form von Spielen (Hoppe
Hoppe Reiter, ...) therapiert. Auf3erdem wenden wir bei
ihm bereits seit er ein paar Monate altist, das Baby-PEP an
und die Nasendusche.

Emilia hat bereits ein aufwendigeres Therapiepro-
gramm mit Trampolinspringen, verschiedene physiothe-
rapeutische Ubungen, ebenfalls abklopfen, Nasendusche
Pep-System und Flutter. AufSerdem achten wir auf viel
Bewegung, zum Einen in Vereinen, Emilia geht turnen,
tanzen und Musikerziehung, aber auch viel Bewegung in-
nerhalb der Familie, bevorzugt an der frischen Luft.
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Wie verlaufen Spitalsaufenthalte? Was bedeuten sie fiir . . X
die Familie? Die Option einer

Geplante Spitalsaufenthalte — wie z.B. die Jahresun- Abt]"elbung ( in de}"3 0.
tersuchung — sind fiir uns immer ein bisschen wie ein S SW) kam ﬁl'r uns
Familienausflug. Wir sind dann mit beiden Kindern ]C . .

gleichzeitig stationdr aufgenommen und erledigen an emneswegs lnf rage,
diesen zwei Tagen alles was anfillt. Auf diesen Aufent- _]edOCh entschieden

halt kénnen wir uns gut einstellen und vorbereitenund 1077 Y11S trotzdem ﬁr

ist somit gut zu meistern. Schwieriger ist es immer bei ein e FWU, einfa Ch um

ungeplanten Aufenthalten. Dies ist fiir die ganze Fami-

lie ein enormer Kraftakt, weil wir zum Einen nie wis- dann b €1 der Geb urt
sen, was kommt auf uns zu, wie lange missen wir blei- nicht aus allen Wolken
ben, zum Anderen meist nur ein Kind davon betroffen U fallen un d ﬁ'b,

ist und das zweite aber zuhause genauso die Betreuung . .
braucht. unser Kind da sein zu

Wir haben Gott sei Dank eine sehr grof3e Familie, konnen.
auf die wir uns verlassen kénnen und die uns dabeiso
gut wie moglich unterstiitzt.

Die ambulanten Kontrollen bediirfen auch jedes
Mal ein nicht zu unterschitzendes Zeitmanagement, da
unsere nichste Ambulanz knapp 1 %2 Stunden entfernt
ist. AufSerdem geht es immer mit einer gewissen Ner-
vositit einher, ob alles passen wird und ob wir mit den
Kindern wieder nachhause diirfen.

Gibt es dffentlich-rechtliche finanzielle Unterstiitzung
aufgrund der Diagnose (z. B. Pflegegeld, erh6hte Famili-
enbeihilfe)

Wir beziehen fiir beide Kinder sowohl erhéhte Famili-
enbeihilfe als auch Pflegegeld.

Gibt es eine Interessensvertretung fiir Ihre Anliegen?
Wir sind Mitglieder bei der CF-Hilfe Wien, NO, Bgld.
und bei CF-Austria.

Welche Griinde gibt es fiir Sie, einen Selbsthilfeverein wie
CF Austria zu unterstiitzen?
Fir uns stellt sich eher die Frage, welche Griinde es
gibe, den Verein nicht zu unterstiitzen.

Wir denken, man muss froh sein, zu wissen, man

ist nicht alleine auf der Welt und dass es im Notfall je-
manden gibt, der einen jederzeit unterstiitzt. Emilia und Valentin

ASTROPHARMA

IHR ANTIBIOTIKA PARTNER

Mag. Johannes Losch im Gesprach mit Marion und Christoph Rosenkranz
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Liebe Leserinnen und Leser!
Aufgrund eines Versehens fehlte bei unserer letzten Ausgabe der Zeitung, mit dem Titel ,,Unsere besondere Welt",
der Beitrag eines unserer jungen engagierten Mitglieder, Anna Dorka. Wir méchten ihr daftir unser Bedauern
ausdrticken, und freuen uns, Ihnen den Bericht Uber ihre Erlebnisse als Kind mit CF nunmehr hier zu prdsentieren.

I:iebe Eltern und Kinder!

VON ANNA DORKA, CF KIND

Ich heifSe Anna Dorkaund binam 17.01.2010 in Ungarn mit Mu-
koviszidose geboren. Meine Mutter sagt mir, es war eine schwieri-
ge Geburt, aber Sie freute sich sehr auf mich. Ich habe viel geweint
und grof3e Bauchschmerzen gehabt. Meine Mutter liefd mich oft
untersuchen, aber die Befunde zeigten keine Krankheit an.

Ich ging in die Krippe. Im Alter von zweieinhalb Jahren zo-

gen wir mit meinen Eltern nach Osterreich. Im Alter von drei Jah-

Anna

ren wurde meine Krankheit in Graz nach zwei lebensrettenden
Operationen (Blinddarm, Darmverschluss) diagnostiziert, da
diese Krankheit ,,CF*“ in Ungarn leider noch nicht bei der Geburt
getestet wurde. Meine Eltern waren sehr veringstigt, aber sie wa-
ren fiir mich in guten und schlechten Zeiten da, und wir wurden
von den Arzten gut betreut.

Ich bin viel im Krankenhaus gewesen, da Bakterien in mei-
ner Lunge gefunden wurde. Um diese zu vermeiden, muss ich
mir oft die Hinde waschen und manchmal trage ich eine Maske
zum Schutz vor Infektionen. Ich nehme viele Medikamente, aber
das ist kein Problem fiir mich. Ich mag die Therapie nicht wirk-
lich, weil andere Kinder das Leben geniefsen kénnen, wihrend
ich morgens und abends eine Atemtherapie machen muss, die
ca. eine Stunde in Anspruch nimmt. Meine Mutter hilft mir da-
bei immer.

Alle vier Wochen muss ich ins Krankenhaus zur Kontrolle.
Manchmal bin ich wegen der Forschung zur Behandlung meiner
Krankheit sehr ungeduldig, aber ich weif3, dass ich nur ein langes
Leben fithren kann, wenn ich die ganzen Therapien mitmache.

Dr. Pfleger, mein Arzt, erzihlt uns immer von neuen Medi-
kamentenbehandlungen. Die Krankenschwestern sind auch so
nett, und machen alles fiir mich, wenn ich im Krankenhaus blei-
ben muss. Nur die Spritzen mag ich gar nicht! Ich hasse es! Jetzt
bekomme ich ein neues Medikament namens Orkambi, wodurch
ich mich besser fithle und mein Bauch nur mehr selten schmerzt
und meine Atmung um ein paar Prozent verbessert wurde.

Ich bin jetzt in der dritten Klasse an der Odilien Schule in
Graz. Viele meiner kranken Mitschiiler sind sehr verstindnisvoll,
aberich spreche nicht gern iiber meine Krankheit und ich méchte

— wie ein gesundes Kind behandelt werden. Es gibt ein paar Kinder,

ICh mache weiter Lﬂ’ld die mich anstarren, wenn ich eine Maske nehmen muss, weil sie
kampfé mit meiney nichtverstehen, wie ich mich vor den Bakterien schiitze, deswe-
. gen habe ich viel geweint. Ich weif3, dass sie nicht gut informiert

Mama Hand in Hand. % e . : :

—  iber Cystische Fibrose sind. In der Schule gibt es eine separate
Toilette fiir mich, um Infektionen zu vermeiden. Meine Lehre-
rinnen helfen mir gegebenenfalls auch.

Ich habe viele Freunde, wir lachen viel und geniefSen das Le-
ben! Ich fahre gerne Fahrrad, schwimme gern, skate, lache
und mache mit anderen Kindern Spafl. Wenn Weihnach-
ten oder mein Geburtstag kommt, habe ich immer nur einen
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Wunsch (oder den Ersten) im Gegensatz zu den anderen Kin-
dern. Sie mochten teure Geschenke... ich méchte nur eines -
GESUND WERDEN!

Mit freundlichen GriifSen
Anna Dorka, ein CF Kind

1. Und wieder mal im Krankenhaus.

2. Spaf3im Urlaub!

3. Inhalieren muss sein.

4. Ich beim Therapieren.

5. Ich schwimme schon sehr gut.

6. In der Schule.

7. Auch im Winter wird Sport gemacht.
8. Kuscheln fiir die Seele.
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WOHIN SOLL DER WEG FUHREN -
WAS HAT SICH GEANDERT?

VON A. LANG, BETROFFENE CF-MUTTER UND OBFRAU VOM VEREIN CF HILFE WIEN, NO, N-BGLD UND MAG. B.
HEIN-SUNZENAUER, BETROFFENE CF-MUTTER UND SCHRIFTFUHRERIN VOM VEREIN CF HILFE 00

CF hat in unser Leben als Eltern wie ein Blitz eingeschlagen. Ein kleines Mensch-
lein, freudig begrilt, mit massiven Gedeihstérungen, die trotz Konsultation von
verschiedenen Kinderdrzten nicht zugeordnet werden kénnen, wird uns nach
einem Jahr schmerzhaft entrissen. Bald durften wir wieder ein kleines Men-
schenkind in die Arme schlieBen, aber die Schwierigkeiten lieBen nicht lange
auf sich warten. Eine Odyssee von Besuchen in verschiedenen Fachambulan-
zen beherrschte abermals unser Leben. Sechs lange Jahre sollten vergehen,
ehe wir zum ersten Mal das sperrige Wort Cystische Fibrose als Diagnose zu
héren bekamen. Kreon war gerade neu auf den Markt gekommen, fettarme Er-
n&hrung wurde verordnet, Inhalationen und die Einnahme von Antibiotika be-
herrschten ab nun den Alltag. Eine engagierte Elterngruppe traf sich regelma-
Big zum Erfahrungsaustausch und man bekam eine Vorahnung darauf, was
CF fur die Zukunft des Menschenkindes und der ganzen Familie bedeuten wiir-
de. Dann kam das Jahr 1989: Wissenschaftlern war der Nachweis des defek-
ten Gens auf dem Chromosom 7 gelungen. Zeitgleich erfolgte in Wien die erste
Lungentransplantation und neue Hoffnung fir die Betroffenen keimte auf. Erst-
mals stellten sich bei einem Elterntreffen junge Erwachsene vor, berichteten
Uber ihr selbstbestimmtes Leben und machten Zukunftspléne. Neue Therapien
und Medikamente brachten langsam eine Verbesserung der Lebensqualitdt.
Pseudomonas aeruginosa und andere Keime wurden als Hauptverursacher
der chronischen Infekte definiert. Ab sofort galt es, strenge Hygienerichtlinien
in den CF-Alltag zu integrieren. Der Zusammenhang zwischen Ernghrung und
Allgemeinzustand gewann an grofer Bedeutung. Hochkalorische Erndhrung

war das neue Zauberwort, jeder experimentierte und tauschte sich bei den
Abenden in der Selbsthilfegruppe mit anderen Eltern aus. Im Gegensatzzu fri-  Barbara Hein-Sunzenauer
heren Jahren wurde neben der Atemtherapie der Stellenwert des Sports er-

kannt, ab sofort waren Befreiungen vom Turnunterricht tabu. Trotz vieler klei-

ner Fortschritte verloren in jenen Jahren immer noch viel zu viele Kinder und

Jugendliche ihren Kampf gegen die heimttickische Erkrankung. Die 90er Jah-

re brachten neue Medikamente, die Atemtherapie wurde in Schulungen ver-

mittelt, Flutter & Co gehdrten zum Alltag der Patienten. 1997 wurde dsterreich-

weit der IRT-Friiherkennungstest etabliert und ein neues Zeitalter begann. Die

untererndhrten, haufig kranken und jahrelang nicht zielgerichtet behandelten

Kinder verschwanden sukzessive aus den Ambulanzen. Mit Freude nahm man

die steigende Lebenserwartung wahr, die Betroffenen traten ins Berufsleben

ein und grindeten Familien. Mit einem Mal war CF erwachsen geworden und

die Etablierung der ersten dsterreichweiten Erwachsenenabteilung wurde be-

kannt gegeben. Die Forschung brachte eine neue Generation von Medikamen-

ten auf den Markt, die direkt in den Gendefekt eingreift, und gibt fur die Zukunft

zu groBBer Hoffnung Anlass.

Als jemand, der all diese Entwicklungen herbeigesehnt hat, sehe ich nun
aber dunkle Wolken heraufziehen: Die beginnende Pensionierungswelle zahlrei-
cher langjahrigen CF-Spezialisten hinterlasst eine groBe Licke, zudem werden
den Kliniken von &ffentlicher Hand immer weniger Ressourcen fur die Versor-
gung der Patienten bereitgestellt. Personal- und Platzmangel erschweren die
far CF notwendige umfassende, medizinische Versorgung. Was tber viele Jahre
etabliert war, eine kontinuierliche Betreuung seitens eines fundierten CF-Teams,
ist oft nur mehr ein Wunschdenken. Vielfach haben - im Gegensatz zu friher -
Patienten keine durchgehende Versorgung im Team, sondern sind gezwungen,
ihre gesundheitlichen Probleme laufend verschiedenen Ansprechpartnern
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aufs Neue darzulegen. Was dies fur Patienten mit einer chronisch fortschreiten-
den Krankheit bedeutet, deren individuelle Verlaufe so unterschiedlich sind,
wird sich zeigen.

Fakt ist: Die Politik und verantwortliche Trager im Gesundheitsbereich
sind nicht bereit, fir erwachsene CF-Betroffene die so notwendigen Voraus-
setzungen der medizinischen Betreuung zu schaffen. Obwohl die Lebenser-
wartung in den letzten Jahrzehnten gestiegen ist und rund 50 % der CF-Be-
troffenen im Erwachsenenalter sind, stehen in ganz Osterreich nur einige
wenige CF-Erwachsenen-Ambulanzen zur Verfiigung.

Aber es sind auch die Betroffenen selbst - CF-Erwachsene ebenso
wie CF-Eltern -, die den Ernst der Lage vielfach nicht wahrhaben wollen.
Man tauscht sich in den verschiedensten Foren aus, verldsst sich unreflek-
tiert auf Ratschlége von Laien, nimmt die Empfehlungen der Arzte nicht ernst
und ignoriert die so wichtigen CF-Schulungsangebote. Angebote der Selbst-
hilfegruppen werden primé&r dann gerne in Anspruch genommen, wenn es

Ener pras
SEEsA & EnergeaP

um finanzielle Zuwendungen geht. Selbst etwas in der Community einzubrin-
gen oder gar beizutragen, kommt kaum jemanden in den Sinn.

So wuchs und wdachst eine Generation von CF Betroffenen heran, der
es um Lichtjahre besser geht, als all jenen, die die Chance der neuen Ent-
wicklungen nicht hatten. Man schdpft - NOCH! - aus dem Vollen, es geht uns
- NOCH! -

lich der Lebenszukunft auf allen Ebenen breit. Das macht zutiefst betroffen

gut. In der ,Ich-Gesellschaft” macht sich Gleichgiiltigkeit hinsicht-

und man kann nur an alle appellieren, nie aus den Augen zu verlieren, dass
es um die Zukunft junger Menschen geht, denen schicksalshaft am 7. Chro-
mosom ein defektes Gen in die Wiege gelegt wurde!

Nachsatz: CF-Selbsthilfegruppen arbeiten dsterreichweit ehrenamilich
und sind immer auf der Suche nach Mitstreiterinnen und Mitstreitern — wobei
sich hier auch die Mdnner sehr angesprochen fuhlen dirfen, denn die Selbst-
hilfe ist noch immer groBtenteils weiblich.

¥ vollbilanzierte Trinknahrung in Pulverform

¥ flexibel und geschmacksneutral

Fordern Sie gleich |br kestenloses Musterpaket an!

Mit zahlreichen Rezepten, Informationen und praktischen

Beispielen fir die Anwendung.

. Einfach eMail an natascha kaelberer@metax.org mit dem Betreff | |

EnergeaP Kid & EnergeaP - Musterpaket”
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CF-Therapie im Wandel

VON ANDREAS HAMMERL, CF-BETROFFENER

ch bin im Jahre 1987 geboren und kann mich ab ca. meinem 4ten Lebensjahr
an meine Therapie erinnern.

Die erste Therapie Methode, die ich im wahrsten Sinne des Wortes ge-
spirt habe, war die ,,Klopftherapie®, die von meinen Eltern sehr diszipliniert durch-
gezogen wurde. Hier wurde ich iiber den Schoss gelegt und richtig ,,verklopft®, bis
ich als kleiner 4-jahriger sturer Bub mich deutlich gewehrt habe. Ich habe es mei-
nen Eltern richtig schwer gemacht. Indem ich meinen Brustkorb versteift habe,
kam das ,,Geklopfe“ nicht mehr bei meinen Lungen an und die Therapie wurde ent-
sprechend weniger effektiv. Bei der nichsten Kontrolle wurde unter nicht erfreuten
Gesichtern meine korperliche Verschlechterung festgestellt, nach einer Lésung ge-
sucht und diese auch gefunden: der ,,Klopfapparat“! Keine Ahnung wie das Ding in
echt heif3t. Ich finde auch keine Informationen mehr im Internet. Im Prinzip funk-
tioniert dieses Gerit recht einfach. Eine ungefihr Handteller grofSe Scheibe mit ei-
nem Griff, die auf meinen Brustkorb gedriickt wurde, bewegte sich schnell auf und
ab. Diese klopfende Bewegung stimulierte die Lunge, und das Husten war vorpro-

——  grammiert. Da mein Bruder Peter auch CF hat und ca. sechs Jahre ilter ist, war er
Da mein Bruder mein ,,Vorbild“. Als ich fiinf Jahre alt war, hatte er schon die PEP Maske, und die
Peter auch CF wollte ich natiirlich auch haben. Anfangs habe ich manchmal seine beniitzt, weil ich
ohne dieses Zugestindnis sonst niemals eine Ruhe gegeben hitte. Man suchte also
hat und ca. sechs eine kleine , kindgerechte® Therapiemaske. Der Klopfapparat gehorte der Vergan-
]ah}’e dlte}’ iSt, war genheit an! Dieses Gerit war laut und auch nicht so angenehm. Also gut so! Auch
er mein ,,VOTbild “. ]s)eh;{ laut v&fzaren c}llie Pari—lnilaiationsgeréte. Griin, laut ur(;il g}rlof@. IZIan konnte neben-
. . ei kaum fernsehen. Ziemlich zum Kotzen. Zu umstdndlich fiir den Transport, war
AIS lChﬁ'lnf ] ah- dieser Koloss fix im Wohnzimmer installiert. Wir inhalierten nacheinander, da wir
re alt war, hatte nur ein Gerit hatten. So vergingen die Jahre und es passierte wenig auf dem Markt.
er 5Ch0n dle PEP Urlauben war sehr aufwendig. Besonders das Fliegen war eine schwierige An-
Maske. und die gelegenheit. Bei einem Kurzurlaub wurde der Pari-Master schon mal zuhause ,,ver-
> . gessen® und man verzichtete auf die Inhalationstherapie. Das wurde im Kranken-
L()Ollte lCh NAtur- haus natiilich nicht erwihnt. Man ist halt auch nur ein Mensch. Alles inderte sich
ZZCh auch haben. mit dem neuen Pari E-Flow. Klein handlich, und sogar mit Batterie ausgestattet.
— Deutlich schneller beim Inhalieren. WOW! Peter und ich waren Feuer und Flam-
me! Da macht das Inhalieren beinahe Spaf3, auch wenn man am Meer auf der Ter-
rasse sitzt! Und dazu auch noch so leise. Kein lauter Kompressor, der die Umgebung

mit unangenehmem Schall versorgte wie die unangenehmen Vorginger-Gerite.

Welche ,,Therapieform® sich bei mir am meisten verinderte, war der Sport.
Ich denke, jede Art von korperlicher Bewegung tut uns CFlern gut. Movement so-
zusagen! Tanzen, Springen, Laufen, Radfahren, Skateboarden, Ballsportarten jeder
Art gehdren zu den besten Therapien fiir uns. Diese haben sich bei mir immer wie-
der gewandelt! Bei mir personlich habe ich bemerkt, dass reiner Kraftsport im Fit-
nesscenter zwar besser ist als nichts, aber mich im taglichen Leben nicht so unter-
stlitzt wie andere Sportarten.

Meine Diit/Ernihrung (Therapie) wurde mit dem Alterwerden auch deut-
lich gestinder und besser. Besonders die Reduktion von Zucker und Fleisch hat mei-
ner Verdauung sehr geholfen. In Indien und im siidostasiatischen Raum habe ich be-
merkt, dass mir Reis sehr gut tut. Dieser bildet nun einen fixen Bestandteil meiner
Erndhrung. Was mir aufSerdem sehr deutlich auffillt, sind Verdauungsprobleme,
wenn ich auswirts esse. Restaurant- Kiiche ist nicht das gleiche wie zuhause.

Frither, als kleiner CFler — okay, ich bin jetzt auch nicht der GréfSte — also als
Kind/Jugendlicher, hatte ich sehr oft die schlimmsten HeifShungeranfille auf St-
Ses. Essenskreationen, bei denen sich manch einem der Magen verdreht, waren
tagliche Kost auf meinem Speiseplan. Natiirlich inklusive Bauchweh. Der enorme
Zuckerkonsum wurde mir sehr deutlich bewusst, als ich voriibergehend Diabetes
entwickelt hatte, durch eine hohe Cortisol Medikation. Damals und auch jetzt er-
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Andreas und Peter
beim Therapieren.

schreckt mich oft der empfohlene Speiseplan im LKH. Da muss man ordentlich In-
sulin spritzen. Auch jetzt habe ich nach jedem Krankenhausaufenthalt, wie in der
Kindheit/Jugendzeit, Heif$hunger auf Stfes. Ich brauche mehr als zwei Wochen,
um dies wieder in geregelte Bahnen zu bekommen.

So, was hat sich in 31 Jahren verindert? Nicht viel, aber genug, um deutlich
einen Daumen nach oben zu geben. Die PEP Maske ist noch immer die alte und in
meinen Augen eine der besten Therapieméglichkeiten. Was sich verandert hat, ist
die Art, die PEP-Maske zu benutzen. Mit reiner ,,Gewalt-Blaserei bekommt man
Einiges nicht so gut mobilisiert wie mit gezielter Atemtherapie. (Hier bin ich in sehr
guter Betreuung bei unseren alten und neuen Physiotherapeuten/innen). Mein E-
Flow wurde vor ca. vier Jahren durch den I Neb ersetzt. Tolles Gerit, noch kleiner,
handlich und kabellos. Wenn man eine neue Membran braucht, sendet man einfach
eine E-Mail, und sie ist am nichsten Tag da. Der Service ist hier echt gut. Im Gro-
3en und Ganzen wurden wir durch neue Technologie unabhingiger. Auch reisen ist
jetzt viel leichter als vor 25 Jahren.

CF ist keine Krankheit, bei der man auf seine Therapie verzichten sollte oder
kann, ohne kurz- oder langfristig ,,Schaden® zu erleiden. Deswegen ist es enorm
wichtig, dass die Unterstiitzung und die Erleichterung in der Therapie so gut wie
nur moglich sind. Wir sind erwachsen geworden und haben dadurch neue Prob-
leme, auf die man Acht geben sollte und die Therapien daran anpassen muss. Dies
war frither nicht von Bedeutung, weil es schlicht (quasi) keine Erwachsenen CFler
gab. Doch die Zeiten haben sich geidndert. Gott sei Dank.

So, was hat sich in 31 Jahren
verdndert? Nicht viel, aber genug,
um deutlich einen Daumen

nach oben zu geben.

Die PEP Maske ist noch immer die
alte und in meinen Augen eine der
besten Therapiemdglichkeiten.
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Therapie im Doppelpack —

ein subjektiver Mama / Papa-Riickblick auf

knapp vier Jahrzehnte

VON ERNST UND ANITA HAMMERL

m Sommer 1982 mit Mukoviszidose kon-

frontiert zu werden, verdnderte das Leben

unserer Familie wesentlich.
Zum einen erleichtert dartiber, acht Monate
nach der Geburt, eine Diagnose gestellt zu be-
kommen, zum anderen in einer grofSen Ver-
antwortung zu stehen, wissend, dass eine
konsequent durchgefiihrte Therapie das Le-
ben unseres Sohnes Peter ermdglicht und sei-
ne Lebenszeit verlingert. Nach einer zwei-
wochigen Einschulung in der Kinderklinik
Graz wurden wir in den Alltag entlassen.
Wir haben eine ganze Zeit gebraucht, um den
,» Trick® herauszufinden und das Klopfen aus
dem Handgelenk zu beherrschen. Streichel-
einheiten dazwischen und Massage sollten
Peter helfen, die lastige Klopftherapie leichter
zu ertragen. Manchmal weinte er dazwischen
oder protestierte durch Luftanhalten und ei-
nen harten Brustkorb gegen unsere Behand-
lung, dann wieder schlief er wihrenddessen
ein. Trotzdem kann man ihn als geduldigen
Patienten bezeichnen, denn er wehrte sich
nur anfangs gegen die Klopftherapie und auch
seine Medikamente schluckte er brav. Es war
damals auch wichtig, die Luftfeuchtigkeit im
Haus hoch zu halten. Zweimal tiglich galt es
eine Salzlgsung zu inhalieren und danach die
Lunge vom Schleim zu befreien. Das Besor-
gen der Medikamente erwies sich immer wie-
der als ein Kampf mit der zustindigen Kran-
kenkasse, das Verdauungspriparat konnte
anfangs nur durch eine Apotheke in Graz be-
zogen werden.

Die Fahrten zu den Kontrolluntersu-
chungen in der Ambulanz der Kinderklinik
Graz waren gepragt von miitterlicher Nervo-
sitit, man gab uns aber das gute Gefiihl, wun-
derbar betreut zu werden. Sehr bald mussten
auch Antibiotika tagtiglich eingenommen
werden. Die stationdren Aufenthalte bedeu-
teten immer wieder tiglich einstiindige Hin-
und Riickfahrten ins Spital, weil es uns wich-
tig war, den kleinen Patienten nicht allein zu
lassen. Die Kinderklinik wurde das zweite
Zuhause unserer Buben, denn seit 1987 lag
Peter oft mit seinem kleinen - ebenfalls an
CF-erkrankten -Bruder Andreas in der Kli-
nik. Die Aussage von Herrn Prof. Zach ,,zwei

CF-Kinder zu betreuen, bedeutet mehr als
das Doppelte an Aufwand als ein CF-Kind*
traf vollstindig zu. Die Therapie im Doppel-
pack bedeutete immer konsequent zu sein
und viel weniger Freizeit und Einschrankun-
gen sowohl fiir die Buben als auch fiir uns El-
tern. Die um ein Jahr iltere ,,grofSe” Schwester
trug die Sorge um ihre Briidder und den CF-All-
tag tapfer und liebevoll mit. Da sich Andreas
sehr bald gegen die manuelle Klopftherapie
steifte, bekam er im Alter von ca. zwei Jah-
ren ein Klopfgerit, das uns Eltern das Klop-
fen abnahm, aber nicht sehr effektiv war. Erst
als die beiden eine PEP-Maske im Alter von
ca. 5 Jahren zu verwenden lernten, gelang das
Reinigen der Lunge besser. Nun mussten wir
als Eltern dabeisitzen, kontrollieren und mo-
tivieren, die Therapie ordentlich zu machen.

Wichtig war uns Eltern, dass Peter und
Andreas so normal wie moglich aufwachsen
sollten. Sie verbrachten viel Zeit in der frei-
en Natur, durften sich austoben und schmut-
zig machen. Sauberkeit war wichtig, aber wir
vermieden jede Hysterie. Die Keimbesiede-
lung der Lunge machte ihnen immer wie-
der zu schaffen, brachte zahlreiche stationi-
re Aufenthalte mit sich. Doch wie gesagt, die
Kinderklinik wurde zum zweiten Zuhause
und die betreuenden Arzte, Physiotherapeu-
tinnen und Krankenschwestern waren ein
kompetentes Team, dem wir voll vertrauten.
Die Therapie von Peter wurde aufwindiger,
als sich mit 15 Jahren ein Diabetes manifes-
tierte — und wieder wurden wir sehr gut ein-
geschult. Bei Andreas traten die ersten Nie-
renkoliken auf und auch starke allergische
Reaktionen auf die Besiedelung mit Schim-
melpilz. Das wiederum bedeutete die Ein-
nahme von Kortison mit all seinen Neben-
wirkungen.

Die Zeit der Pubertit und der Abnabe-
lungsprozess von den Eltern bedeutete auch
das Selbstindig werden in Bezug auf die CF-
Therapie. Ich als Mutter konnte es mir nicht
im Traum vorstellen, nicht tiglich mehrmals
zu fragen: ,Hast du therapiert, hast du inha-
liert und deine Medikamente genommen?*.
Dass man in dieser Zeit seinen pubertieren-
den Kindern stindig auf die Nerven geht,
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wenn es um das Thema Therapie geht, liegt
auf der Hand. Die mentale Unterstiitzung
durch das Arzte- und Betreuerteam half uns
sehr, wenn wir an unsere Grenzen stiefden.
Ein besonders wichtiger Faktor in der
Therapie wurde der Sport. Peter, der Altere,
versuchte sich zuerst im FufSballspielen,
musste diese Sportart aber als Jugendlicher
aufgeben, weil es zu anstrengend war. Er fand
seine Freude am Radfahren. Andreas hinge-
gen liebte als Schiiler Basketball und als Ju-
gendlicher das Skateboardfahren. Als Er-
wachsener betreibt Andreas Krafttraining
und hat Hapkido fiir sich als gut durchfiihr-
bare Sportart entdeckt. Auch das Klettern in
der Halle und im freien Geldnde istihm wich-
tig. Als zweifacher voll berufstitiger Famili-
envater bemiiht sich Peter immer wieder, Zeit
fiir das Laufen zu finden und mit dem Rad un-

Das war der Muttertag 2018.
Anita und Ernst Hammerl (Eltern von Peter und Andreas).

terwegs zu sein. Die sportliche Betitigung hat
fiir unsere beiden Buben/Minner eine positive
Wirkung aufihren Gesundheitszustand.

Die Grundtherapie hat sich in den letz-
ten 40 Jahren fiir Peter und Andreas kaum
verindert. Die Belastung fiir uns als Eltern
besteht ,,nur” mehr in der Sorge, dass sie ihre
Therapie nicht vernachlissigen und in der
mentalen Unterstiitzung, mit einer positiven
Einstellung ihr Leben zu meistern. Die Hoff-
nung auf einen Durchbruch in der Forschung
und der Entwicklung von immer neuen, bes-
ser wirkenden Medikamenten bleibt!

Ein besonders wichtiger Faktor
in der Therapie wurde der Sport.

CF-LEBEN
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CFim Wandel der Zeit

VON INGRID KRAFT, MUTTER VON LISA-MARIE (CF-PATIENTIN)

ch wurde gebeten, meine Gedanken zum Thema ,,CF

im Wandel der Zeit* niederzuschreiben.

Unsere Tochter Lisa-Marie (27) wurde als zweites

Kind im Jahr 1992 geboren, zu einer Zeit, als in Oster-
reich bzw. in unserem Krankenhaus das Neugebore-
nen-Screening schon durchgefithrt wurde. Wir wurden
bereits in ihrer ersten Lebenswoche mit der méglichen
Diagnose konfrontiert. Diese wurde nach einigen Wo-
chen durch den Schweifstest bestitigt. Wenn man den
personlichen Schock iiber die Diagnose aufder Acht
lasst, waren die 90er Jahre sicher medizinisch ein Auf-
bruch. Die meisten Kinder wurden nun frither diagnos-
tiziert, und die Therapie konnte sofort einsetzen. Das
war ein Meilenstein im Vergleich zu den vorangegange-
nen Jahren, und im Riickblick gesehen ein grof3er, po-
sitiver Wandel, der uns als Eltern erst viel spiter be-
wusst wurde. In den folgenden Jahren wurden immer
wieder neue Medikamente entwickelt, vor allem in-
halative Substanzen, die manchmal tolle Erfolge zeig-
ten. Medikamente, die heute fiir junge CF- Patienten
selbstverstindlich sind, haben unsere Kinder des Ofte-
ren in Studien ,erprobt®, vielleicht waren sie fiir eini-
ges ,,Wegbereiter".
Die neuen, mobilen Inhaliergerite mit kurzer Inhalier-
zeit waren eine grofde Errungenschaft, vor 20 Jahren
waren wir bei Unternehmungen ,,stromabhingig®. Lisa
inhaliert heute mobil im Auto oder auch auf 2000 m
unter dem Gipfelkreuz. Sehr in Erinnerung geblieben
ist mir unsere erste CF-Tagung im Jahr 1994. Zu die-
sem Zeitpunkt gab es schon ,,Visionen® fiir ein Medi-
kament, das in Zukunft den Gendefekt positiv beein-
flussen konnte. Dass die Forschung und Einfithrung
iiber 20 Jahre dauern wiirde, konnten wir als Laien
nicht einschitzen. Jedes Jahr gab es fiir uns neue Er-
kenntnisse, neue Zeitangaben und die Hoffnung auf
das ,,Wundermittel®. Seit ca. drei Jahren stehen diese
Medikamente zur Verfiigung, dies ist sicher der bisher
groflte ,,Sprung” in der CF-Behandlung. Lisa konnte
seit Einnahme die jahrelange Dauertherapie mit Anti-
biotika einstellen und braucht diese nur mehr fallweise,
die restliche aufwendige Therapie bestimmt trotzdem
ihren Alltag. Thr Krankheitsverlauf, der sich eindeutig
langsam nach unten entwickelt hatte, stabilisierte sich
relativ rasch. Sie hat ihr Studium abgeschlossen und ar-
beitet in Teilzeit als Klinische Psychologin.

Dass der Weg trotz aller medizinischen Errungen-
schaften fiir viele Patienten zur Transplantation fiihrt,
ist Angst und Segen zugleich. Vor 20-30 Jahren noch
nicht spruchreif, ist diese Moglichkeit heute aktuelles
Thema bei CF-Familien.

Zwei treue Wegbegleiter von Lisa-Marie:
Hund Bobby (Bild oben) und
Verlobter Stefan (Bild unten).
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Die CF-Kinderambulanzen der 80er und 90er Jahre ha-
ben sich um die Erwachsenenambulanzen erweitert, so-
mit wurden neue Themen aktuell. Nicht zu vergessen:
Die CF-Teams rund um unsere betreuenden Arzte ha-
ben grof3e Verinderungen mitgetragen. Oftmals sehen
sie unsere erwachsenen Kinder nach vielen Jahren wie-
der und freuen sich tiber deren Entwicklung, die ja vor
30 Jahren nicht zu erwarten war. Im Schreiben wird mir
bewusst, was sich in den letzten 20 Jahren getan hat
und wie dankbar ich fiir diese Verinderungen bin, wur-
de uns doch eine vorsichtige Lebenserwartung von un-
gefihr 18 Jahren fiir Lisa in Aussicht gestellt.

Welchen Wandel aber durchleben wir als Angehérige,
als Wegbegleiter von CF-Kindern?

Zuerst tiberwiegen Schock und Angst, dann das Arran-
gement mit der Realitit in all ihren wechselnden Facetten
uber die vielen Jahre (das wire ein ganzes Buch!!!).

Familie, Zusammenhalt und gemeinsame Zeit
stehen immer ganz oben in der Priorititenliste. Vom
Fulltime-Job als junge Eltern hat sich die Rolle zum
Wegbegleiter gewandelt. Man ,,fingt auf”, wenn es die
Situation erfordert.

Und sehr oft versuche ich es zu sagen und zu le-
ben: Zufriedenheit und Dankbarkeit, das sind die bei-
den Zauberworter des Lebens. Hier schlief3t sich fiir
mich der Kreis.

Ein grofses DANKE gilt den CF-Selbsthilfegrup-
pen und deren Mitarbeitern und den CF-Teams unserer
Krankenhiuser.

CF war in den 90ern eine vorrangig unbekannte
Krankheit. Heute gibt es Biicher, Broschiiren, Doku-
mentationen, Facebook-Gruppen, Fernseh- und Ki-
nofilme, in denen CF pl6tzlich Thema ist. Wenn man
CF anspricht, heif3t es jetzt oft: ,,Ja, hab ich schon mal
gehort...“.Durch die konsequente Offentlichkeitsar-
beit und Forschung wurde fiir uns CF-Familien sehr
viel erreicht, sowohl medizinisch als auch fiir unser
ganz personliches Verstindnis. Auch das gehort fiir
mich zum Wandel der Zeit.

Zum Schluss méchte ich euch noch einen Spruch
zum Thema mitgeben:

,Die einzige Konstante im Leben ist die
Verdnderung. Ein Prinzip, das einem
mitunter Angst macht. Aber keine Sorge,
auch das verdndert sich.”
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Riickblick: 5. cf-austria Tag

m 06. April 2019 fand der 5. cf-austria Tag im
Hotel Bohlerstern in Kapfenberg statt.

Im bewiahrten Mix aus professioneller und
informativer Fachtagung sowie gemiitlichem gegensei-
tigen Miteinander, wurde auch heuer ein ganztigiges,
interessantes Programm geboten. Zusitzlich konnten
sich die Besucherlnnen im Foyer des Hotel Bohlerstern
bei unserer Industrieausstellung tiber neueste Medika-
mente/Wirkstoffe informieren, sowie relevante Aus-
kiinfte zu den neuesten Inhalationsprodukten, sowie
Produkte zur Beatmung und Sekretmobilisierung er-
halten. Als Aussteller durften wir die ZAMBON Group,
PARI, MENZL Medizintechnik, TEVA Ratiopharm,
VERTEX pharmaceutical, EUMEDICS Medizintechnik
und HABEL Medizintechnik begriifen.

Einleitend wurden unsere BesucherInnen von
Beatrice Oberwaldner, MSc, physiotherapeutische
Beirdtin, in Vertretung fiir die Vorstandsvorsitzende
Claudia Grabner, MSc, begriif3t. Gemeinsam mit Univ.-
Prof. Dr. Maximilian Zach, medizinischer Beirat, mo-
derierten diese pointiert und versiert durch den Veran-
staltungstag. Vorweg wurde auch unserer Biiroleiterin
Sonja Strobl ein grofser Dank fiir ihren Einsatz zur Or-
ganisation der Veranstaltung ausgesprochen.

Der erste Vortrag zum Thema ,,Einsatz und Wir-
kung von CF-Therapiestrategien — Fakten und Fiktion®
wurde von Dr. Olaf Eickmeier, Univ. Klinik Frankfurt
a.M. abgehalten. Hoch kompetent und unterhaltsam
spannte Dr. Eickmeier den Bogen seiner Ausfithrungen
von der Wichtigkeit der ersten Fritherkennung, tiber
Forschungsergebnisse der letzten 30 Jahre bis hin zu
aktuellen Studien und neuesten Therapiemoglichkeiten.
Fragen aus dem Publikum wurden beantwortet und die
Zeit aufgrund des grofSen Interesses etwas iiberzogen.

Im zweiten Fachvortrag sprach Dr. Kinga Rigler-
Hohenwarter, Klinikum Wels-Grieskirchen, zum The-
ma ,,Hygiene — Fakten und Fiktionen®. Die Darbietung
wissenschaftlicher Erkenntnisse sowie die praktischen
Umsetzungen fiir den Alltag waren fiir das interessierte
Publikum ein grofSer Gewinn. Selbst lang erfahrene Pa-
tientInnen konnten die Expertise von Dr. Kinga Rigler-
Hohenwarter fiir spezielle Hygienefragen nutzen.

Wie bereits in den Jahren davor wurde die Mittags-
pause, wie auch die Kaffeepausen zwischen den Vortri-
gen, seitens der Besucherlnnen zum gegenseitigen Er-
fahrungsaustausch und Kontakte kniipfen gut geniitzt.
Auch fiir das leibliche Wohl wurde bestens gesorgt.

Der Nachmittag startete mit der Generalver-
sammlung von Cf-austria. Univ.-Prof. Dr. Maximili-
an Zach prisentierte die Tagesordnungspunkte, damit
auch kurz die wichtigsten Fakten und Zahlen des ver-
gangenen Vereinsjahres sowie Ausblicke fiir das Jahr
2019. Besonders hervorgehoben wurde die hoch er-
folgreiche Spendenaktion seitens des Bundesheeres

»Soldaten und Kinder backen Hilfe“. Durch die grofSzii-

gige Spende in der Héhe von 9.000 Euro konnten wir
das Projekt ,,Raus aus dem Alltag — endlich durchatmen®
fiir Familien und ihren CF erkrankten Kindern umsetzen.

Weiters wurde der Vorstand neu gewihlt. Die Vor-
standspositionen wurden jeweils einstimmig angenom-
men und wir diirfen uns tiber unseren neuen Obmann
Mag. Johannes Losch freuen. Claudia Grabner, Msc iiber-
nimmt die Funktionen der Obmann-Stellvertreterin
und Schriftfithrerin. Wir bedanken uns sehr herzlich
fiir ihr bisheriges beherztes Engagement und freuen uns
uber ihr weiterhin aktives Mitwirken.

Der dritte Fachvortrag wurde zum Thema ,Er-
nihrung bei CF - altersgerecht und krankheitsentspre-
chend optimiert” von Erich Horak, AKH Wien, abge-
halten. Der philosophische Zugang zum Thema bot
einen hoch interessanten, fiir viele Zuhorer-Innen viel-
leicht neuen, Blickwinkel fiir ihren Alltag. Philosophi-
sche Betrachtungen zur Nahrungsaufnahme und psy-
chologische Tipps, auch im Umgang mit Kindern,
sowie ein Bestirken der eigenen Kompetenz und
Selbstwirksamkeit rundeten den Vortrag ab. Kon-
krete Fragen, z.B. zur Erndhrung vor und nach dem
Sport, wurden ebenso fachgerecht beantwortet.

Den Abschluss des diesjahrigen cf-austria Tages
bildete in bewdhrter Tradition der Workshop von und
mit Dr. Birgit Ranner, die uns zum Thema ,,Motivation®
nicht nur ihre therapeutische Expertise und langjihrige
Erfahrung in der Begleitung von CF- Patientlnnen zu-
kommen liefs, sondern auch die interessante und ange-
regte Diskussion der BesucherInnen gut zu moderieren
wusste. Wie immer hitte der Workshop noch linger an-
dauern kénnen.

Es freut uns sehr, dass der 5. cf-austria Tag gut
angenommen wurde und immer wieder neue Besu-
cherlnnen unser Zusammenkommen bereichern. Die
Riickmeldungen zum diesjahrigen Programm waren
sehr positiv und wir konnen Thnen versichern, bereits
jetzt neue, interessante Ideen fiir den 6. cf-austria Tag
im Kopf zu haben. Es war und wird bestimmt wieder
spannend!

WICHTIGER HINWEIS:

Die Firma Vertex Pharmaceuticals hat uns durch ein groRziigiges Sponsoring -
Projekt ermdglicht, erstmals Vortrage vom CF-Tag per Video live aufzuzeichnen.
Zwei dieser aktuellen Vortrage werden zum Zeitpunkt der Auslieferung dieser

Zeitung fur Sie unter www.cf-austria.at/veranstaltungen.html auf unserer

Homepage zu finden sein. Dann kénnen Sie diese in voller Lange ansehen, auch
wenn Sie nicht am CF Tag anwesend sein konnten. Es wiirde uns freuen, wenn

Sie diese Méglichkeit nuitzen!
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TAG DER SELBSTHILFE STEIERMARK

AM 17.05.2019 IM KAMMERSAAL DER AK GRAZ

Mit 50 anderen Ausstellern waren auch wir mit einem Informationsstand, betreut von un-

serer Kassierin, Frau Samer, bei dieser tollen Veranstaltung présent. Neben interessanten

Vortragen, in denen auch der Humor nicht zu kurz kam, war vor allem die Vorstellung ein-

zelner SH-Gruppen berihrend, aus denen die groe Gemeinsamkeit hervorstach, namlich

die groBe Bedeutung des Erfahrungsaustausches der Betroffenen untereinander. Deshalb

sei schon hiermit wieder auf den nachsten CF-Tag im April 2020 hingewiesen.

""‘"““H-h-nnﬂ.a,

-lln“n.“'-

Frau Sammer beim Informationsstand.

3. INTERDISZIPLINARER CF-WORKSHOP

AM 24.05.2019

Am 24.05.2019 fand in Wien auf Einladung der Firma Vertex
der dritte interdisziplindre CF-Workshop statt, zu dem Gaste
aus ganz Osterreich anreisten.

Thema war diesmal ,,CF-Kommunikation 4.0 - Wie kénnen
wir Betroffene besser erreichen?”

Es waren Vertreter der Berufsgruppen der Arztinnen und
Physiotherapeutinnen anwesend, weiters ein Digtologe, eine
Psychologin und eine Krankenpflegerin. AuBerdem trafen
sich dort auch Vertreterlnnen aller &sterr. CF- Selbsthilfver-
eine, um gemeinsam mit den Berufsstanden mit fachkun-
diger Moderation darlber zu diskutieren, wie es maglich
sein kdnnte, mit Hilfe moderner Medien den Wissens- und Er-
fahrungsaustausch effizienter zu organisieren und den zahl-
reichen Anforderungen an die CF-Community besser gerecht
zu werden. Als gelungenes Beispiel wurde ein Video prdsen-

tiert, in welchem Kindern altersgerecht mittels Computer-Ani-
mation erklart wird, wie die CF-Lunge aussieht und was die
Atem- Physiotherapie bewirkt. Dies kdnnte unter anderem ein
Weg sein, die Motivation zur Therapie zu steigern. Derartige
mediale Aufbereitung kénnte aber auch in anderen Berei-
chen hilfreich sein, so z.B. in Erndhrungsfragen. Diesbeziig-
lich stehen wir wohl erst am Beginn einer groflen Verdande-
rung. Trotzdem gab es Ubereinstimmung dahingehend, dass
heute die persoénliche Zuwendung an die Betroffenen und An-
gehdrigen durch Fachleute, gerade in Zeiten unkontrollierter
medialer Informationen, aber auch ,fake-news", nichts von
ihrer Bedeutung verloren hat und wohl die wichtigste Kom-

ponente fir deren Unterstitzung darstellt.
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R U N Am 16.05.2019 fand der 18. Brucker Businesslauf statt. Dieser zahlt zu den gréten Firmen-

[&dufen in Osterreich. 2552 Laufer und Lauferinnen standen am Start und sorgten fiir einen

4 neuen Teilnehmer- und Zuseherrekord. Erstmals mit dabei waren drei 3er Teams unseres Ver-

eins cf-austria. Neun hochmotivierte Damen und Herren liefen die 4,6 Kilometer lange Strecke

unter dem Motto Run4Breathe4life. Perfekte Lauftemperaturen, die schéne Streckenfiihrung

B R EAT H E durch die Brucker Innenstadt und die positive Stimmung der Menschen, lieBen unsere Bein-
chen noch schneller werden :) Im Anschluss verlagerte sich das Geschehen von der Laufstre-

4 cke auf den Hauptplatz bzw. ins Festzelt, wo vor/nach der Siegerehrung gefeiert wurde und wir

die Gelegenheit nutzen konnten, Flyer des cf-austria auszuteilen. Die Teilnahme an diesem Event
Ll F E hat allen Beteiligten groen Spall gemacht, und wir hoffen, auch einige Menschen auf CF auf-
merksam gemacht zu haben!

Vor dem Lauf - Nach dem Lauf -
noch frisch und munter. noch immer ,,gut drauf.
PARI

PERFEKTES
ZUSAMMENSPIEL

Arzneimittel-spezifische Vernebler
fiir eBase® Controller, z.B. Tolero®

Schnelle Antibiotika-lnhalaticn
ohne Restvolumen.

Fragen Sie |hren behandelnden Arzt. oW, parl.cam
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AUSBLICK UND TERMINE

AUSGABE 3/2019

Das Thema unserer ndchsten Ausgabe lautet ,,Motivation®

Mochten Sie unsere Zeitschrift mit einem interessanten Bericht bereichern?
Wir freuen uns darauf! Weitere Informationen erhalten Sie unter
office@cf-austria.at

ELTERN-STAMMTISCH

Liebe Mitglieder von cf-austria, liebe interessierte Eltern und GrofBeltern,
wir laden herzlichst zum 3. ELTERN-STAMMTISCH ein.

DATUM / UHRZEIT
Freitag, 13. September 2019
15:00 - 18:00 Uhr

VERANSTALTUNGSORT

Hotel Restaurant Fischerwirt
BahnhofstraBe 40
8112 Gratwein / StraBengel

Aus organisatorischen Griinden bitten wir um kurze Anmeldung per Mail an
office@cf-austria.at

Wir freuen uns sehr auf euer zahlreiches Kommen, einen konstruktiven
Austausch sowie interessante Gesprdche!

6. CF-AUSTRIA TAG

Wir durfen wieder alle CF-Betroffene & Interessierte ganz herzlich zu unserem
6. cf-austria Tag einladen.

DATUM
18. April 2020

VERANSTALTUNGSORT
Graz

VORAUSSICHTLICHE THEMEN

* Einsatz von Antibiotika in der CF-Therapie” von Dr. med. Holger Flick,
Uni Klinik Graz, Pulmonologie

*  Atemphysiotherapie bei CF“ von Nina Kainz, MSc. KHR -
Abteilung fir Atmungs- und Lungenerkrankungen, Wien

* ,Motivation” von Christoph Strasser, Extremsportler -
sechsmaliger und amtierender Sieger des Race Across America

* Psychologischer Workshop zum Thema ,,Motivation” von Dr. Birgit Ranner,
LKH Graz

Die Tagung wird auch wieder von einer Industrieausstellung begleitet.
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WIR SAGEN DANKE!

Wir bedanken uns ganz herzlich bei der Schulleiterin der Volksschule

Lafnitz, Frau DP Sabine Hold. Sie hat gemeinsam mit dem Schul-
forum beschlossen, eine Spendensammlung zu Gunsten cf-austria
ins Leben zu rufen.

Besonders grof3er Dank gebiithrt den Kindern, welche sich mit
Begeisterung fiir die Sammlung eingesetzt haben! Wir sind iiber-
wiltigt von so viel Engagement und durften eine Spende in der Hohe

von 1.232,62 Euro entgegennehmen.

Kinder der
VS Lafnitz

Ganz herzlich bedanken mochten wir uns bei
Barbara Voggenberger (Mama von 2 CF-Kin-
dern)!

Sie hatte gemeinsam mit Mutter Ingrid
Murschetz und Schwester Ursula Praniess die
Idee, anlisslich der Trauerfeier Thres Vaters,

Walter Murschetz, die Trauergemeinde zu bit-
ten, anstelle von Kranz- und Blumenspenden

Familie
Voggenberger

cf-austria zu unterstiitzen. Mit dem Gedan-
ken, anderen CF-Betroffenen zu helfen und
etwas Gutes tun zu wollen, wurde der Betrag
von 980 Euro an uns gespendet.

Wir méchten uns bei Frau Voggenberger
herzlich bedanken, dass selbst in dieser sehr
schweren Zeit an uns gedacht wurde!

o

Beitrittserkldrung F

Ich beantrage meine Aufnahme zu cf-austria austria

CYSTISCHE FIBROSE
HILFE OSTERREICH

[ als ordentliches Mitglied ] als unterstiitzendes Mitglied [ als CF-Erwachsener ab 18 Jahren [ als Abonnent

Mitgliedsbeitrag 40 € / Jahr Mitgliedsbeitrag €52 / Jahr Mitgliedsbeitrag € 15/ Jahr Mitgliedsbeitrag € 15
fir 3 Ausgaben ,Leben mit CF*

Titel, Vor- und Zuname

StraBe

PLZ, Ort

e-mail Telefon / Fax

Geburtsdatum (bei Patienten) Datum / Unterschrift

Ich bin

[ Patient [ Angehériger [ Infteressierte/r [ Behandler

Wir bitten um Zahlung des Beitrages auf unser Konto bei der Sparkasse Baden, IBAN: AT69 2020 5000 0005 8495, BIC: SPBDAT2 1XXX. Beendigung der Mitgliedschaft/Abo durch
schriftliche Kiindigung an cf-austria bis spatestens 30.11. des laufenden Jahres. Mitglieder erhalten die Vereinszeitung , Leben mit CF* unentgeltlich.



AUS DEN BUNDESLANDERN

CF-NEWS WIEN

VON ANNELIESE LANG

13. CFTAGUNG DER CYSTISCHEN FIBROSE HILFE WIEN, NIEDEROSTERREICH UND N-BURGENLAND

Sehr herzlich mochten wir Sie zur 13. CF-
Tagung am Samstag, 5. Oktober im Steigen-
berger Hotel Herrenhof, Herrengasse 10,
1010 Wien einladen.

‘Wir haben uns auch diesmal bemiiht, ein
Programm zu erstellen, dass die stetigen Fort-
schritte in der Betreuung von CF zum Inhalt
hat. Fortbildung ist uns ein ganz besonders
wichtiges Anliegen. Denn nur gut geschulte
Patienten und Angehorige kénnen sich in der
Auseinandersetzung tiber Therapien mitihren
Betreuern auf Augenhdhe austauschen und im
Alltag umsetzen. Nihere Informationen unter
www.cystischefibrose.at/index.php

CF-NEWS 00

BARBARA HEIN-SUNZENAUER & ELISABETH JODLBAUER-RIEGLER, CF HILFE 00 /JUNI 2019

RUCKBLICK

,MIT JEDEM SCHRITT FALLT UNSICHER-

HEIT AB..."

Das Zitat aus der Schulung ,,Mein Kind hat
CF — was nun?“ im Mai 2019 bringt ein-
drucksvoll zum Ausdruck, wie es vielen Be-
troffenen ergeht: Nach Gefiihlsstiirmen, Wut
und Sprachlosigkeit in der ersten Phase nach
der Diagnose kehrt in vielen CF-Familien
Normalitit ein.

Der erste Tag der CF-Schulung 2019 bot einen
Uberblick iiber die medizinischen Grundlagen
der CF und einen Teil zur ganz persénlichen
Integration der Erkrankung in den familidren
Alltag. Die Begegnung mit einer erfahrenen
CF-Familie rundete wie immer den Tag 1 ab.
Der 2. Teil findetam 14. September 2019 statt.
Details dazu auf unserer HP.

TeilnehmerInnen Schulung:
CFHilfe 00

CHARITY-AKTIONEN -

WIR BEDANKEN UNS U. A.

* bei Frdulen Wohltat fiir den Spendenscheck
iber 3200 Euro!

* beim Verein Zwei Héinde fiir die Spendenaktion
#wirtragenrotebdnder zugunsten kranker
Kinder und Jugendlicher in OO. Auch CF-
Kinder profitieren davon.

Spendentibergabe
Frauleinwunder:
CF Hilfe 00O

SANDPEELING INKLUSIVE

13,5 km kampfte sich die lungentransplan-
tierte Stefanie Krenmayer bei hartem Ge-
genwind ins Ziel des Amrumer Muko-Laufs
(Veranstaltung des muko.ev). Steffi machte
gerade eine Reha und lief3 es sich nicht neh-
men, mit dabei zu sein. Herzliche Gratulation!
Echt starke Leistung!

Muko-Lauf Amrum:
Stefanie Krenmayer

cf-austria
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AUS DEN BUNDESLANDERN

,] WAS BORN SICK, BUT I LOVE IT"(aus SONG ,TAKE ME TO CHURCH* VON ANDREW HOZIER-BYRNE)

Die Lebenslust und Lebensfreude von vielen
CF-Betroffenen aus England dominierte die Er-
6ffnung des diesjahrigen Kongresses der Euro-
paischen Cystischen Fibrose Society (ECFS) —
unheimlich berithrend und mutmachend.
www.ecfs.eu

Anna Jodlbauer und Elisabeth Jodlbauer-
Riegler nahmen heuer am Kongress teil und
lieBen Erfahrungen, Informationen und Be-
gegnungen via Facebook mitverfolgen. Infor-
mationen aus iiber 40 Stunden Vortrigen ha-
ben beide mit nach Hause genommen. Mehr
iber neue Studien zu Medikamenten und the-
rapeutischen MafSnahmen, zum Leben mit CF
in anderen Lindern und zur Arbeit anderer CF
Selbsthilfevereine erfahren Sie demniéchst auf
den Veranstaltungen sowie der Homepage der
CF Hilfe 0O.

EINBLICK

Ein Hohepunkt fand bereits vor dem ECFS
statt, die jahrliche Hauptversammlung der
Europdischen CF  Patientenorganisation
(CFE). Stimmberechtigt sind alle zahlenden
Mitglieder — jeweils eine Stimme pro Land.
Da es in Osterreich keinen Dachverband gibt,
einigten wir uns im Vorfeld und stimmten
dann im Namen aller finf dsterreichischen
CF-Vereine ab. Die eintigige Veranstaltung
gab einen Einblick in die Arbeit von CFE. Ein
Projekt, an dem auch 6sterreichischen Betrof-
fene teilnehmen (und noch teilnehmen kén-
nen) ist die HIT-Studie — eine Studie zum
Test der am Markt befindlichen Modulatoren
fiir Betroffenen mit selteneren Gendefekten.
Informationen, ob Sie personlich zur Teil-
nahme fiir diese Studie geeignet sind, erhal-
ten Sie bei Threm behandelnden CF-Team.

AUSBLICK

WELCOME TO LSE RSO0 -‘

Liverpool: CF Hilfe OO

Die Osterreich-Delegation
in Liverpool: CF Hilfe OO.

PROJEKTE, PROJEKTE, PROJEKTE...

— CF-Infostand am Tag der Selbsthilfe am Kep-
ler Universititsklinikum und bei der Schularz-
tefortbildung

- Das kleine Reise 1x1... demnichst erhiltlich:
Die neue Broschiire tiber Reisen mit CF!

—Ende Juni 2019 findetbereits das 2. Update fiir
Physiotherapie statt.

— Ab Jinner 2020 startet die nichste Weiter-
bildung ,,Pflege bei Cystischer Fibrose*.
Nihere Infos unter www.cystischefibrose.info.

CF-INFOABEND 27. SEPTEMBER:
CSI CYSTISCHE FIBROSE - WAS?

Alles rund um Fachbegriffe, verschiedene Untersuchungsmethoden und

deren Ergebnisse: Was wird womit kontrolliert? Was sagen die Werte

aus? Was ist, wenn ein Wert am Laborbefund rot ist oder ein Sternchen
hat? Der Info-Abend wird Licht ins Dunkel bringen!
— Ab Jinner 2020 startet die nichste Weiterbildung ,,Pflege bei Cys-

tischer Fibrose®.

CF-WOCHENENDE 8.-9. NOVEMBER
0O CF Tagung fiir Betroffene und Interessierte:

Unendliche Weiten: 30 Jahre CFTR — Schwerpunkt Lunge
— 14. Fortbildungstag Pulmologie — Moderne Therapien (fiir Arztin-

nen und Arzte)

— CF-Kompakt: Basiswissen fiir Interessierte und Jungéirztinnen und

Jungarzte

— Interdisziplinire CF-Fortbildung Osterreich

klbtrs Foriee -'.I.-_.J‘ he Fibrose Tagung
Infostand CF: Reisebroschiire:
CF Hilfe OO CF Hilfe OO
09 Save the Date:
CF Hilfe OO
Né&here Infos zu allen Veranstaltungen der CF Hilfe 00 gibt es unter www.cystischefibrose.info.
42 Leben mit Cystischer Fibrose



KONTAKT

CF-AUSTRIA (CYSTISCHE FIBROSE HILFE OSTERREICH)

BURO

Sonja Strobl

Postfach 27,8010 Graz
T(0676) 45 84 850
office@cf-austria.at

OBMANN

Mag. Johannes Lésch
T(0676)96 02 453
Johannes.loesch48@gmail.com

Blrozeiten:
Mo - Mi 08:00-13:00 Uhr

ZEITUNG

Sonja Strobl
office@cf-austria.at
www.cf-austria.at

CF-AUSTRIA GIBTS AUCH
AUF FACEBOOK!
www.facebook.com/
pages/CF-austria/
293356077366708

IHRE ANSPRECHPARTNER
ELTERNVERTRETERIN ERWACHSENENVERTRETER TRANSPLANTIERTENVERTRETERIN MEDIZINISCHER BEIRAT
Tamara Ulz Andreas Hammerl| Mag.° Michaela Sommerauer MSc PT Beatrice Oberwaldner

T(0676)922 63 54

WEITERE CF-VEREINE IN OSTERREICH

andreas-hammerl@gmx.at

office@cf-austria.at

oberbeat@gmail.com
Univ.-Prof. Dr. Maximilian Zach
maximilian.zach@meduni-graz.at

CF TEAM FUR TIROL UND
VORARLBERG

Maria Theresia Kiederer
M (0664) 85 54 236
office@cf-team.at
www.cf-team.at

CF-AMBULANZEN

CYSTISCHE FIBROSE HILFE 00
Elisabeth Jodlbauer-Riegler
T+43(650)991 68 93
F+43(732)22 26 58
office@cystischefibrose.info
www.cystischefibrose.info

CYSTISCHE FIBROSE
(MUKOVISZIDOSE) HILFE

WIEN, NO, N-BGLND

Anneliese Lang

T&F(01) 3326376

M (0676) 61557 92
cf-hilfe.wien@cystischefibrose.at
www.cystischefibrose.at

CF CLEARLY FUTURE

Mag.® Leonie Hodkevitch
HerbststralBe 31/18, 1160 Wien
office@c-f.at

www.c-f.at

WILHELMINENSPITAL DER STADT
WIEN ABT. FUR KINDER- & JUGEND-
HEILKUNDE KINDERKLINIK GLANZING
MontleartstraBe 37, 1171 Wien
T(01)49150-28 10
Abteilungs-Vorstand: Primarius Univ.
Prof. Mag. Dr. Thomas Frischer
CF-Ambulanz: OA. Priv.Doz. Dr. Angela
Zacharasiewicz (leitende Oberdrztin)
angela.zacharasiewicz@wienkav.at
www.wienkav.at/kav/wil

WILHELMINENSPITAL DER STADT
WIEN PULMOLOGIE,
CF-ZENTRUM FUR ERWACHSENE
Montleartstrale 37, 1160 Wien
T(01)49150-22 08
marlies.herold@wienkav.at

OA Dr. Marlies Herold

UNIV.-KLINIK FUR KINDER- &
JUGENDHEILKUNDE GRAZ

KLIN. ABTEILUNG FUR PADIATRISCHE
PULMONOLOGIE / ALLERGOLOGIE
Auenbruggerplatz 34/2, 8036 Graz
T(0316) 385-12620

F(0316) 385-13276
ernst.eber@medunigraz.at
Univ.-Prof. Dr. Ernst Eber, Abt.-Leiter
www.medunigraz.at/kinderklinik/
Pulmo/pulmo.htm

AKH-UNIVERSITATSKLINIK F. INNERE
MEDIZIN III KLINISCHE ABTEILUNG
FUR GASTROENTEROLOGIE &
HEPATOLOGIE

Leitung: Univ. Prof. Dr. Michael Trauner
CF-Sprechstunde fur transplantierte,
erwachsene CF-Betroffene u. er-
wachsene CF-Patientlnnen mit gast-
roenterologischen/hepatologischen

Fragestellungen. Leitung: a.o0. Univ.
Prof. Dr. Lili Kazemi-Shirazi (Termin-
vereinbarung: 01/40400-0/Pieps, lili.
kazemi-shirazi@meduniwien.ac.at)

AKH-ZENTRUM F. PADIATRISCHE
PULMOLOGIE, ALLEROLOGIE,
CYSTISCHE FIBROSE UND LUNGEN-
TRANSPLANTATION

Wahringer Gurtel 18-20, 1090 Wien
Leiter: Univ. Prof. Dr. Zsolt Szépfalusi
CF-Zentrum: OA. Dr. Sabine Renner
sabine.renner@meduniwien.ac.at
Portier: (01) 404 00-3232
CF-Ambulanz: (01) 404 00-3243(-3245)

KRANKENHAUS WIEN-HIETZING
CF-ZENTRUM FUR ERWACHSENE
LUNGENABTEILUNG
Wolkersbergenstralle 1, 1130 Wien
T(01)80110-24 71
ingrid.kaluza@wienkav.at

OA Dr. Ingrid Kaluza

LKH STEYR

Abt. fur Kinder- & Jugendheilkunde
Sierninger StraBe 170, 4400 Steyr
T(050) 554/66-24830
josef.emhofer@gespag.at

Prim. Dr. Josef Emhofer
www.lkh-steyr.at

KEPLER UNIVERSITATSKLINIKUM/
KLINIK FUR KINDER- UND JUGEND-
HEILKUNDE

KrankenhausstraBRe 26-30

4020 Linz

T(0)5 7680 84-0
maria.bauer@gespag.at

OA Dr. Maria Bauer

www.kepleruniklinikum.at/versor-
gung/kliniken/kinder-und-jugend-
heilkunde

KEPLER UNIVERSITATSKLINIKUM (KUK)
MED CAMPUS II1.

KLINIK FUR LUNGENHEILKUNDE /
PNEUMOLOGIE

KrankenhausstraBe 9, 4021 Linz
Prim. Priv.-Doz. Dr. Bernd Lamprecht
T+43(0)5768083-6911
www.kepleruniklinikum.at

KLINIKUM WELS - GRIESKIRCHEN
GMBH

Grieskirchner Strale 42, 4600 Wels
www.klinikum-wegr.at

ABT. FUR KINDER- & JUGEND-
HEILKUNDE

T(07242) 415-2377
franz.eitelberger@klinikum-wegr.at
OA Dr. Franz Eitelberger

T(07242) 415-2377

ABT. FUR LUNGENERKRANKUNGEN
(CF-Erwachsenenteam)

T(07242) 415-2382
helmut.feizelmeier@klinikum-wegr.at
OA Dr. Carolin GroBruck

LKH KLAGENFURT -
KINDERINTERNE ABTEILUNG ELKI
St. Veiter StraBe 47

9020 Klagenfurt
T(0463)538-395 00
F(0463)538-230 68
kinderinterne.abteilung@lkh-klu.at
www.lkh-klu.at

OA Dr. Franz Hubert Wadlegger

LANDESKLINIK FUR KINDER- & JUGEND-
HEILKUNDE , KINDERALLERGIE- & KINDER-
LUNGEN-AMBULANZ, PARACELSUS
MEDIZINISCHE PRIVATUNIVERSITAT
LANDESKRANKENHAUS SALZBURG
Mdllner Hauptstrale 48

5020 Salzburg

T(0)57255-26113

p.basek@salk.at

OA Dr. Pavel Basek, OA Dr: Isidor Huttegger

UNIVERSITATSKLINIK F. PNEUMOLOGIE/
LUNGENHEILKUNDE
LANDESKRANKENHAUS SALZBURG
FUR ERWACHSENE

Mllner Hauptstrale 48

5020 Salzburg

T(0662) 44 82-33 10

F(0662) 44 82-33 08
www.salk.at/8600.html
n.firlei-fleischmann@salk.at

Dr. Natalie Firlei-Fleischmann

KARDINAL SCHWARZENBERG'SCHES
KRANKENHAUS ABTEILUNG FUR
KINDER- & JUGENDHEILKUNDE
Kardinal Schwarzenbergstrale 2-6
5620 Schwarzach/Pongau
T(06415) 71 01-30 51

F(06415) 71 01-30 40
josef.riedler@kh-schwarzach.at
Prim. Univ.-Prof. Dr. Josef Riedler

UNIV.-KLINIK FUR KINDER- &
JUGENDHEILKUNDE INNSBRUCK 111
AnichstraBe 35, 6020 Innsbruck
T(0512) 504-249 02
F(0512)504-672 49 03
cf-center@i-med.ac.at

Ass.-Prof. Dr. Helmut Ellemunter

cf-austria
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