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SCHWEIZERISCHE GESELLSCHAFT 
FI3R CYSTISCHE FIBROSE 

Die Cystische Fibrose (Mukoviszidose) steht als 
Erbleiden dieser Art an erster Stelle der chronischen 
Erkrankungen mit schwerem Verlauf im Kindesalter. 
Die Ursache dieser Erkrankung liegt in einer gest/Srten 
Funktion der sogenannten exokrinen Driisen 
(Schweissdrfisen, Schleimdriisen der Atemwege, 
Bauchspeicheldrtisen usw.). Das Krankheitsbild wird 
einerseits durch den Lungenbefall, anderseits durch 
das Unverm6gen gekennzeichnet, die thgliche Nah- 
rung richtig zu verdauen. Der Schweregrad derKrank- 
heit ist yon Patient zu Patient sehr verschieden. 

Zweck 
Um den mannigfaltigen Aufgaben besser gerecht zu 
werden, wurde im Jahre 1966 die Gesellschaft f~r 
Cystische Fibrose (Mukoviszidose) gegriindet, deren 
Ziel es ist, folgende Zwecke zu erffillen: 
- Information der Eltern und Patienten fiber jegliche 

Art von Therapiem6glichkeiten 
- Untersttitzen der Familien und Patienten bei sozio- 

medizinischen Problemen 
- Durchfiihren von jfihrlichen Therapiewochen 
- Unterstfitzen der ins Erwachsenenalter tretenden 

Patienten 
- Unterstiitzen der Forschung 
- Information der Offentlichkeit 
- Durchffihren von Befragungen, Erstellen von Stati- 

stiken und deren Auswertung 
- Unterhalten von Beziebungen mit nationalen und 

internationalen Organisationen, die ~ihnliche 
Zwecke verfolgen 

- Durchffihren yon Aktionen zur Mittelbeschaffung 
ffir Forschungsunterstiitzungen sowie zur Mitfinan- 
zierung der Therapiewochen 

-Herausgabe eines vierteljfihrlichen Bulletins mit 
Informationen im therapeutischen wie medizini- 
schen Bereich 

Die Organe der Schweizerischen Gesellschaft 
fiir Cystische Fibrose 
Der Vorstand setzt sich aus Eltern, Patienten und 
~trzten zusammen. Es gehfren ihm der Prhsident, der 
Vizepr~isident, ein Mitglied der Arztekommission, 
ftinf Regionalgruppenleiter/innen, zwei erwachsene 
CF-Patienten, der Zentralsekretfir, der Kassier sowie 
der Redaktor des <<CF-Bulletins>> an. Alle Vorstands- 
mitglieder sind ehrenamtlich tfitig. Der A.rztekommis- 
sion gehOren P~diater an, die sich in den verschiede- 
nen Behandlungszentren (Universit/its-Kinderklini- 
ken, Kinderspitfiler) mit der Cystischen Fibrose' befas- 
sen. Sie tagt in der Regel zweimal j~ihdich und er6rtert 
die medizinischen und therapeutischen Probleme. 
Nach Bedarf kommen Arztekommission und der Vor- 
stand der Gesellschaft auch zu gemeinsamen Sitzungen 

zusammen, an denen im besonderen soziomedizini- 
sche Aspekte er6rtert werden. 
In den 11 Regionalgruppen (Aargau, Basel/Solothurn, 
Bern, Innerschweiz/Luzern, Oberwallis, Ostschweiz/ 
St.Gallen, Gen~ve/Vaud/Fribourg, Neuchfitel/Jura, 
Valais, Ticino und Ziirich wird viel praktische Arbeit 
geleistet. Die Leiter/innen pflegen in der Regel direk- 
ten und pers/Snlichen Kontakt zu den Familien. Die ffir 
die Regionalgruppen zust/indigen Personen sind in den 
meisten F~illen Eltern yon CF-Patienten. Die Kegio- 
nalgruppen fiihren zum Teil auch selbst/indig Aktio- 
nen durch, sei dies zur Information der Offentlichkeit 
oder zur Mittelbeschaffung, die in die Kasse der 
Gesellschaft fiiessen. Die Elternzusammenktinfte die- 
nen dem gegenseitigen Erfahrungsaustausch, wobei 
aber auch die Geselligkeit bei Spiel und Plausch nicht 
zu kurz kommt. 

Das <<CF-Bulletin~ 
Das viertelj/ihrlich dreisprachig erscheinende <<CF- 
Bulletin, ist der Informationstr~iger, der regelm/issig 
erscheint, um die Mitglieder, P~idiater, Lehrkrfifte 
sowie Freunde und Gfnner  fiber die Aktivitfiten der 
Gesellschaft zu informieren. Zudem orientiert er fiber 
soziale und medizinische Probleme der Cystischen 
Fibrose und fiber deren m6gliche L6sungen. 

Die Intensiv-Therapie-Wochen 
Seit dem Jahre 1968 ffihrt die Schweizerische Gesell- 
schaft ffir Cystische Fibrose dreiw6chige Intensiv- 
Therapie-Wochen im Herbst in Davos und seit 1981 im 
Sommer in Montana durch. Diese wegen der ben6tig- 
ten Infrastruktur in einer Klinik stattfindenden Lager 
haben zum Ziel, den Patienten, ohne dabei den 
Feriencharakter eines solchen Aufenthaltes zu schm~i- 
lern, eine optimale Therapie in einer klimatisch gfinsti- 
gen HOhenlage zu vermitteln. Ffir die Betreuung der 
Patienten sind A, rzte, Physiotherapeutinnen, Kranken- 
schwestern und weiteres Personal verantwortlich. Ein 
weiteres Ziel dieser Therapiewochen ist die Entlastung 
der Eltern. 
Die diesjfihrigen Lager finden an folgenden Daten 
statt: 
- in Montana vom 1. bis 21. Juli 1984 
- in Davos vom 22. September bis 13. Oktober 1984 

F/Jr n/ihere Auskfinfte wende man sich an die folgende 
Adresse" 
Schweizerische Gesellschaft ffir Cystische Fibrose 
Martin Weibel, Prfisident 
Fliederweg 45, 3138 Uetendorf, Telefon 033 45 25 15 
wo auch die Adressen der Regionalgruppen erh/iltlich 
sind. 
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