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Was ist Cystische Fibrose (Mukoviszidose)

e Autosomal rezessiv vererbte Stoffwechselerkrankung 1:2500
* Jede/r 20. Osterreicher:in als gesunde Trager:in betroffen

* Bisher unheilbar — erste am Basisdefekt angreifende Therapien in
westlichen Landern erhaltlich

 Multiorganerkrankung — betrifft alle sekretproduzierenden Organe
* Lunge, Leber & Verdauung im Focus

e ,unsichtbare internistische Behinderung

e Atem- und Physiotherapien; inhalative & iv Antibiotikatherapien

* Kreuzinfektionen innerhalb der Community maéglich
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Eine Kinderkrankheit wird erwachsen...

1991 — Lebenserwartung bei ca 18 Jahren

2024 — Lebenserwartung mit Modulatortherapie geschatzt bei tber 70
Jahren!

Kinderambulanz sucht Nachfolge

* In OO Beginn der Erwachsenenbetreuung in den spaten 90er Jahren
auf Betreiben des Selbsthilfevereins

e 2015 Start der 2. Erwachsenenambulanz aufgrund der steigenden
Patient:innenzahlen
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der Transition...

en der Diagnose & Integration in das eigene Leben Loslasse

Erns

omie & Los-lassen

uung durch andere...

Offener Umgang mit
der Diagnose - Umfeld

KiTa, Schule & Freundeskreis

r Umgang mit der
e - Kind gerechte

an & Ubergabe von
Verantwortung




Exkurs: Autonomie

(-..)

Wenn ich dich bitte mir zuzuhoéren, und du glaubst,
du musstest etwas unternehmen, um mein Problem zu losen,

dann machst du mich klein und schwach, so seltsam das auch klingt.

(...)
Ich kann alles fir mich selber tun. Ich bin nicht hilflos oder unfahig,

blo8 weil ich krank bin oder Angst habe.

Vielleicht mutlos und zaudernd, aber nicht hilflos.

Wenn du etwas tust, was ich selber kann

oder fur mich selbst tun musste, dann tragst du zu meiner
Unzulanglichkeit bei und vergroRerst meine Furcht.

Carola Spilling
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Familie

CF Zentrum
Kinder & Jugendliche CF Zentrum Erwachsene

Andere Personen

auRerhalb des ' cystischefib
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Interesse
Familie Personalressourcen
Kostentrager

CF Zentrum
Kinder & Jugendliche

Andere Personen
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eudiagnose Schulung
Mein Kind hat CF — was nun!?

e 3-teiliges Seminar fur Eltern und Betreuungspersonen von
CF-Kinder von 0-6 Jahre

* Multidisziplindres Schulungsteam aus Osterreich

* |Inkl. Betroffene Familie und pwCF

Einladung

CF-Schulung Neudiagnose
Mein Kind hat CF: “*

CF-Expert:innen-Team

20. April & 15. Juni & 20. September 2024
Pfarrzentrum Puchenau

Fiir Eltern und Bezugspersonen von CF-Kindern 0-6
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Hier geht's zum Antrag fur einen Rehabilitationsaufenthalt! + MEHR INFOS

kOkon Bad Erlach Rohrbach-Berg Reha-Angebot Eure Reha im kokon Uber kokon Infos fur Zuweiser Karriere

ELTERNFREISTELLUNG

ELTERNFREISTELLUNG
FUR KINDER IN RETA
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immer individuell und
ordernd...fUr ALLE

Spannung zwischen Verantwortung & Flrsorge und
sen & empowern.



Ich setzte den Fulk m die Lutt, und sie trug.

Hilde Domin



