


Liebe Arbeitgeberin, lieber Arbeitgeber,
liebe Lehrlingsbetreuer

lhr zukUnftiger Mitarbeiter oder Ihre zuklnftige Mitarbeiterin hat Sie informiert,
dass sie oder er an Cystischer Fibrose (CF) erkrankt ist. Die Erkrankung ist zwar nicht
sichtbar, dennoch fordert sie den betroffenen Personen Einiges ab. Die vorliegende
Broschire hat zum Ziel, Sie Gber diese chronische Erkrankung zu informieren.

»lch wiinsche mir einen Job, der Spass macht und mich mental

stdrkt. Ich mochte keine Sonderrolle erhalten. Auch wenn ich
an CF erkrankt bin, habe ich doch ein Anrecht, genau dieselbe

Chance wie andere zu bekommen.«

Cystische Fibrose im Berufsleben

Wie dussert sich die Cystische Fibrose (CF)?

Die CF, auch Mukoviszidose genannt, ist eine der
haufigsten angeborenen Stoffwechselerkrankungen in
Mitteleuropa. Sie ist nicht ansteckend, sondern wird
durch einen Gendefekt von den Eltern vererbt. In

der Schweiz sind ungefahr 200 Menschen von dieser
chronisch fortschreitenden Krankheit betroffen.

Die CF ist nicht heilbar, sie kann jedoch mit Medika-
menten und verschiedenen anderen Therapien, welche
mehrmals taglich durchgeflihrt werden missen,

behandelt werden.

Der Krankheitsverlauf ist individuell und variiert, auch
bei Geschwistern kdnnen Symptome unterschiedlich
stark ausgepragt sein. Dank der zahlreichen medizini-
schen Fortschritte und Entwicklungen in den letzten

Jahren steigt die mittlere Lebenserwartung stetig.

Die CF ist eine nicht heilbare, chronische und
fortschreitende Erbkrankheit. Die motorische

und geistige Entwicklung von CF-Betroffenen

verlauft jedoch normal.




Krankheitsbild

Was passiert im Korper

von CF-Betroffenen?

Die CF fuhrt zu einer Veranderung des Wasser- und
Salzhaushaltes in der Lunge. Daraus resultiert eine
Stérung der schleim- und schweissproduzierenden
Drisen, so dass der im Kérper vorhandene Schleim
(,Mukus") nicht ausreichend verflissigt wird und
Verdauungssafte eindicken. Dies wiederum fihrt

zu einer vermehrten Schleimansammlung in den
Atemwegen und zu einer ungentigenden Abgabe von

Verdauungssaften aus den Verdauungsorganen.

Es ist wichtig, dass der Schleim, der die Atemwege
verstopft, abgehustet wird. Der Husten sollte daher

nicht unterdrickt werden.

Ahnlich wie bei der Lunge verstopft dickfliissiger
Schleim auch die Drisen im Verdauungssystem. Die
Bauchspeicheldrise (Pankreas), die normalerweise
die Verdauungsenzyme in den Darm transpor-

tiert und daflr sorgt, dass Nahrung verdaut wird, ist
hier blockiert. Aus diesem Grund kénnen vermehrt
Bauchschmerzen auftreten. Im weiteren Verlauf
der Erkrankung kann sich eine Zuckererkrankung

(Diabetes) entwickeln.




Symptome

Welche typischen Symptome

zeigt die CF?

Die haufigsten Krankheitssymptome betreffen die

Atemwege und die Verdauungsorgane.

Der Schleim in der Lunge ist ein idealer Nahrboden

flr Viren und Bakterien. Daraus resultieren haufigere

Atemwegsinfektionen. Infektionsbedingte Krankheiten,

Erschopfung und/oder Bauchschmerzen kénnen
zum vorzeitigen Abbruch des Arbeitsstages oder zu
verlangerten Abwesenheiten fhren. Dies gilt auch

bei Spitalaufenthalten.

Symptome: Vor allem die Atemwege und

die Verdauungsorgane sind betroffen.

Atemwege

Husten

Auswurf mit Schleim
Lungeninfektionen
(hauptsachlich durch Bakterien)

Leistungseinschrankung

Verdauung

Gedeihprobleme mit
Unterversorgung durch Nahrstoffe
Fettstihle

Bauchschmerzen

Cystische Fibrose im Berufsleben

Behandlung

Wie sieht die
Behandlung aus?

CF-Betroffene sind gezwungen sich haufiger und Die unzureichende Nahrstoffaufnahme macht bei
kalorienreicher zu erndhren. Neben der regel- vielen CF-Betroffenen die Einnahme von Verdauungs-
massigen Einnahme von Medikamenten muss taglich enzymen zu den Mahlzeiten notwendig. Diese

und regelmassig inhaliert werden, zudem sind stellen sicher, dass bei den Betroffenen die Nahrung
physiotherapeutische Ubungen unabdingbar. Diese besser aufgenommen werden kann.

taglichen Therapien sind zeitintensiv, doch sie helfen

die Atemwege von zdhem Schleim zu befreien.

Behandlung der CF

\
/|

Inhalation Medikamente Physiotherapie Kalorienreiche

Erndhrung
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Leistung und Fehlzeiten Information

Das Wichtigste zur CF in Klirze

Fehlzeiten sind méglich

Wenn Betroffene unter einem Atemwegsinfekt leiden,
kann es zu Fehlzeiten und Abwesenheiten kommen. In
diesem Fall ist eine offene Kommunikation wichtig und
hilfreich, denn dadurch kénnen Missversténdnisse und

zuweilen auch Schuldgefiihle vermieden werden.

CF-Betroffene mochten aufgrund ihrer Erkrankung
weder eine Sonderbehandlung noch besondere

Aufmerksamkeit.

Es kann hilfreich sein, das Einverstdndnis des CF-

Betroffenen vorausgesetzt, Kolleginnen und Kollegen
Uber die CF-Erkrankung in Kenntnis zu setzen. Das
kann dazu beitragen, dass Vorurteile abgebaut und

Missverstandnisse ausgeraumt werden.

Daes sich bei der CF um eine fortschreitende,
chronische Erkrankung handelt, kann mit der Zeit die

korperliche Leistungsfahigkeit eingeschrankt sein,

dies variiert von Person zu Person und ist insofern
individuell zu betrachten. Der Kontakt mit allergie-
fordernden Substanzen (inkl. Staub) oder Schimmel-
pilzen sollte in jedem Fall vermieden werden. Zudem
gilt es zu bedenken, dass CF-Betroffene in manchen
Berufen starker gefédhrdet sind Keime an andere,
gefahrdete Menschen zu Ubertragen oder sich an
Erkrankten mit Keimen anzustecken. So zum Beispiel
bei Pflegeberufen wie der Alten- und Krankenpflege
oder bei Berufen mit regelmassigem Tierkontakt
(Tierarzt, Zoofachhandel, Landwirtschaft).

Intellektuelle Leistungsfihigkeit
Inihrer intellektuellen Leistungsfahigkeit

unterscheiden sich die von CF-Betroffenen nicht

von Gesunden.

CF ist eine angeborene, chronisch

fortschreitende Stoffwechselerkrankung.

Diese Erbkrankheit ist bis heute nicht heilbar

und betrifft in der Schweiz ca. 900 Menschen.

Die Erkrankung ist nicht ansteckend.

Beeintrachtigt sind vor allem die Lunge und
Verdauungsorgane, die von zahflissigem
Schleim verstopft sind. Haufige Symptome
sind: hartnackiger Husten, Kurzatmigkeit,

Lungeninfektionen und Bauchschmerzen.

e Es bedarf aufwendiger und zeitintensiver

Therapien wie das mehrmals tagliche

Inhalieren sowie Atem-Physiotherapie.

Durch die unzureichende Nahrstoffaufnahme
sind CF-Betroffene oft untergewichtig und
mussen mehr und kalorienreicher als andere
essen. Um die Verdauung in Gang zu bringen
mussen zusatzlich Verdauungsenzyme zu jeder

Mahlzeit eingenommen werden.

CF-Betroffene sind anfalliger fiir Infektions-
krankheiten als gesunde Jugendliche und
junge Erwachsene, daher missen sie sich an

bestimmte Hygienemassnahmen halten.



Wichtige Empfehlungen

Ein paar allgemeine Tipps zur Hygiene

Haufiges Handewaschen mit Wasser und O Wenn moglich keine Raumluftbefeuchter

Seife (z.B. nach dem Toilettengang, nach dem verwenden, da diese ein Risiko fur Keime wie

Essen, nach dem Naseputzen etc.). Feuchtkeime und Schimmelpilze darstellen.

Regelmassig Handtlcher wechseln. O Topfpflanzen, vor allem solche mit Blumenerde,

stellen ein Risiko dar, denn sie kbnnen
Raume sollten immer gut gelliftet sein. Feuchtkeime und Schimmelpilze enthalten.
Zu trockene Luft kann flr Betroffene
problematisch werden, weil Schleimhaute O Abfallbehélter mit Deckel aufstellen.

schneller austrocknen.

Wichtiger Hinweis zum Abschluss: Auf Seiten des Arbeitgebers entsteht
weder ein erhdhter Betreuungsaufwand noch bedarf es einer Spezialaus-
bildung, wenn Sie einen Arbeitnehmer/in mit CF einstellen.

Die aktive Teilnahme am Berufsleben eroffnet sowohl jungen
Auszubildenden als auch Arbeitnehmern, die Moglichkeit trotz
ihrer chronischen Erkrankung, selbstandigim Leben zu stehen,
Talente und Fahigkeiten unter Beweis zu stellen, fUr sich und die
Familie sorgen zu konnen und damit auch Teil der Gesellschaft zu
sein. Dies sind nur einige der positiven Aspekte, die Menschen

aus ihrem beruflichen Alltag ziehen kénnen. Auch einem chronisch
Erkrankten sollte dies ermoglicht werden, denn sie haben die

gleichen Bedurfnisse wie alle im Arbeitsleben stehenden Personen.

Seien Sigilell dieses wichtigeftProzesses ungdgelfef) Sie mit

dass auch CF-Betroffene ihren Weg im Arbeitsumfeld finden.

Weiterfiihrende Informationen und Unterstiitzung bietet lhnen

die Cystische Fibrose Schweiz (CFS).




Cystische Fibrose Schweiz
Mucoviscidose Suisse

und weitere Informationsbroschiren aus dieser Albres] disile i

Cystic Fibrosis Switzerland
Reihe finden Sie hier:

Eine elektronische Version dieser Broschiire

Cystische Fibrose Schweiz (CFS)

Stauffacherstrasse 17a
Postfach
3014 Bern

T:+41 31552 3300

cfsource.ch/de-ch
info@cystischefibroseschweiz.ch

www.cystischefibroseschweiz.ch

Die Inhalte dieser Broschiire wurden in Zusammenarbeit mit einer Gruppe von Fachpersonen erarbeitet:
Dr. med. Linn Kriiger, Pneumologie, Universitatsklinik fir Kinderheilkunde, Inselspital Bern (in Zusammenarbeit mit dem Team der Padiatrischen Pneumologie) - Doris Schaller, Sozialarbeiterin
FH, Pneumologie, Universitatsklinik fur Kinderheilkunde, Inselspital Bern - Patrizia Bevilacqua, CF-Pflegefachfrau, Quartier Bleu, Praxis fir Pneumologie, Bern - Monika Steiner, CFS, Bern

Der Inhalt dieser Broschiire wurde durch Dr. Andreas Jung, Vorstandsmitglied CFS, geprift.

Leben mit CF



