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Diese Info-Broschire wurde fir junge Menschen

mit zystischer Fibrose geschrieben. »
Deine Eifern, Freunde und Famiienmitglieder

wirdsie aber sicher auch inferessieren.

Fir viele junge Menschen ist der Eintritt ins Erwachsenenalter mit
grossen Verdnderungen verbunden. Es ergeben sich viele neue
Moglichkeiten, aber auch viele neue Unsicherheiten.

Als junger Mensch mit zystischer Fibrose (CF) hast du vielleicht
manchmal das Gefiihl, dass alles doppelt schwer ist. CF macht die
Sache sicher nicht einfacher. Fiir CF-Patientinnen und -Patienten
bedeutet gesund bleiben und das Leben im Griff zu haben harte
Arbeit — die jeden Tag erledigt werden muss. Niemand kann dir
dies abnehmen, und wir alle wissen, dass es kein Vergniigen ist.

Obwohl das Leben schon so reichlich kompliziert erscheint, ist es
wichtig, dass du auch tber deine Sexualitit und Fortpflanzung
Bescheid weisst. Obwohl dich wahrscheinlich schon viele Arzte
betreuen, solltest du deinen Hausarzt oder einen Frauenarzt bzw.
eine Frauenirztin aufsuchen, die dich in Sachen Sexualitit und
Fortpflanzung beraten konnen. Falls du keinen solchen Arzt
kennst, kann dir dein CF-Arzt bei der Suche behilflich sein.

Vielen Leuten ist es unangenehm, Uiber Sexualitit zu reden. Das
ist normal. Das Thema einfach totzuschweigen, kann aber
ernsthafte Folgen haben.

Wenn du jetzt iiber Sexualitdt und Fortpflanzung sprichst und
nachdenkst, kannst du dir spciter viele Probleme ersparen.



Wie in anderen Bereichen rund um die Behandlung von CF-
Patientinnen und -Patienten nimmt unser Wissen tber die Aus-
wirkungen von CF auf die Sexualitit und Fortpflanzung laufend
weiter zu. Es ist deshalb wichtig, immer auf dem aktuellsten Stand
Zu sein.

Mit dieser Broschiire wollen wir jungen Menschen mit CF die
Grundlagen sowie niitzliche Kontakte und Adressen zum Thema
liefern.

Zum Inhalt gehoren: Seite
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* Fruchtbarkeit 20
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* Andere Quellen 32
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WACHSTUM UND ENTWLICKLUNG

Trotz enorm verbesserter Behandlungen in den letzten Jahren
sind Korpergrosse und -gewicht von jungen CF-Patientinnen und
-Patienten meist geringer als die von Gleichaltrigen ohne CF. Dies
kann auch den Beginn der Pubertit verzogern.

Eine gute Erndhrung unterstiitzt junge Menschen, ihr grosst-
mogliches Potenzial sowohl in Bezug auf das Wachstum als auch
die Pubertit auszuschopfen. Der Wachstumsschub in der Pubertit
hingt zu einem grossen Teil vom Korpergewicht ab. Ist die
Lungenfunktion stark eingeschrinkt, kann es schwierig sein, das
fir den Beginn der Pubertit benotigte Gewicht zu erreichen.

Je schlechter deine Lungenfunktion und je dinner du als
Jugendliche oder Jugendlicher bist, desto wahrscheinlicher ist es,
dass dein Wachstum und deine Pubertit verzogert eintreten.

Die Pubertdt setzt bei vielen jungen CF-Patientinnen und
-patienten mit einer ein- bis zweijcibrigen Verziogerung ein.




Bei jungen Frauen mit CF tritt die erste Periode (Menstruation,
abgekirzt «Mens») oftmals ein bis zwei Jahre spiter ein. Ist die
Lungenfunktion einigermassen normal, findet die erste Regel-
blutung ohne zeitliche Verzogerung statt. (Das Durchschnittsalter
von jungen Frauen ohne CF bei Einsetzen der ersten Periode
betrdgt 12 Jahre.) Ausser einem verzogerten Eintritt verlaufen die
Regelblutungen mit zunehmendem Alter normal.

CF hat keinen Einfluss auf die Hormonfunktion. Die Sexualhor-
monspiegel (Progesteron und Ostrogen bei Frauen und
Testosteron bei Minnern) sind bei den weiblichen und
minnlichen CF-Patienten normal. Die Fruchtbarkeit kann
beeintrichtigt sein (siche auch Abschnitt «Fruchtbarkeit» in dieser
Broschiire), die Sexualfunktion aber ist normal. Frauen und
Minner mit CF kdnnen ein normales Sexleben erwarten.

Pubertiat und Skelettwachstum

Eine deutliche Verzogerung des Wachstums und des Einsetzens
der Pubertit muss abgeklirt werden. Geringes Wachstum und
eine verspitete Pubertit sind Anlass zur Besorgnis. Denn tritt die
Pubertit erst spit ein, ist auch die Produktion der Sexualhormone
(Ostrogen und Progesteron) verzogert, welche fiir das normale
Knochenwachstum wichtig sind.

Verlaufen das Wachstum und die Entwicklung wihrend der
Teenagerjahre nicht normal, kann die Knochendichte verringert
sein. Dies nennt man Osteopenie. Ist die Knochendichte stark
reduziert, spricht man von Osteoporose. Bei Osteopenie und Osteo-
porose ist das Risiko einen Knochenbruch zu erleiden erhoht.

Im Alter zwischen zehn und 20 Jahren wird die halbe Skelettmasse
eines Erwachsenen gebildet. Es ist deshalb wichtig, dass das
Skelettwachstum in dieser Zeit bestmoglich verlduft. Eine regel-
missige Physiotherapie (Freihalten der Atemwege), korperliche
Betitigung und eine gute Ernidhrung mit vielen kalziumreichen
Nahrungsmitteln (d.h. Milch und Milchprodukte) sind fiir die
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Knochen wichtig. Falls bis zum 14. Lebensjahr keine Anzeichen
von Pubertit aufgetreten sind (und bei Middchen bis zu diesem
Alter die erste Periode noch nicht eingesetzt hat), muss eine
Behandlung in Erwigung gezogen werden.
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Korpergrosse und -gewicht werden bei jeder Konsultation gemes-
sen. Es gibt auch spezielle Rontgenverfahren (z.B. DEXA), mit
denen die Knochendichte gemessen werden kann. Diese bedingen
eine nur leicht hohere Bestrahlung als ein normales Rontgenbild.

Forderung des Wachstums

Patientinnen und Patienten mit verzogertem Wachstum sollten
mit ihrem CF-Arzt Uber die Moglichkeiten reden, wie es
beschleunigt werden kann. Bei einigen kann durch regelmissige
Physiotherapie die Lungenfunktion so verbessert werden, dass
der Wachstums-schub einsetzt.

Bei anderen konnen spezielle Zusatzernihrungen helfen, dass der
Korper an Gewicht zunimmt und das Wachstum stimuliert wird.
Einige benotigen eine Gastrostomie (PEG-Sonde) um die zu-
sitzlich benotigte Nahrung aufnehmen zu konnen. Die Ver-
abreichung von Hormonen kann bei einem kleinen Anteil der
Patientinnen und Patienten den Wachstumsschub ausldsen. Sprich
mit deinem CF-Arzt dariber, falls dein Wachstum dich besorgt.

Wachstum und Pubertdt konnen
durch eine Gewichtszunabme gefordert werden.



Selbstwert- und Korpergefiithl

Junge Menschen, die klein und dinn sind und/oder deren
Pubertit noch nicht eingetreten ist, kbnnen eine schwere Zeit
durchmachen. Sie wirken jinger als ihre gleichaltrigen Freunde.
Noch schlimmer: Sie werden oft jinger behandelt, als sie
eigentlich sind. Das ist manchmal ganz schon hart.

Weitaus schwieriger ist jedoch, dass ein grosser Druck besteht,
einem bestimmten Korperideal zu entsprechen. Die Werbeindustrie
will uns laufend weismachen, dass wir nicht genug dinn, dick,
muskulos, gross, klein, kurvig, flach, kurz: nicht gut genug sind. Wir
alle konnen viel Zeit und Energie damit verschwenden, uns tGber
unser Aussechen zu drgern und nach der «perfekten» Figur zu
streben.

Man muss sich darum immer wieder vor Augen fiihren, dass das
Aussehen nur eine der vielen Facetten ist, die uns zu dem
Menschen machen, der wir sind. Freunde dich mit deinem Korper
an und behandle ihn gut. Arbeite an deinem Selbstbewusstsein.
Denke an all die schonen Dinge, die du mit deinem Korper tun
kannst. Probiere auch einmal ein paar verriickte Sachen aus: z.B.
Karate, Bauchtanz oder Sportklettern. Bewundere Deinen Korper,
wie er funktionert, und lerne ihn schitzen.

INTO EVERY LIFE, A LITTLE SHIT MWT FLY.. ]
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SEXUALITAT UND FORTPFLANZUNG

Anatomie des Mannes und CF

Die Spermienproduktion von Minnern mit CF ist normal. Das
Problem bei den meisten mannlichen CF-Patienten ist, dass der
Samenleiter verstopft oder nicht vorhanden ist. (Der Samenleiter
ist der Kanal, durch den die in den Hoden produzierten Spermien
an den Ort gelangen, wo sie bis zum Samenerguss gelagert
werden.) Bei schitzungsweise 98% der Midnner mit CF, unab-
hingig vom Schweregrad ihrer Atemwegs- oder Magen-Darm-
Erkrankung, ist die Entwicklung der Samenleiter ungentigend.
Diese CF-Patienten konnen deshalb mit Minnern verglichen
werden, die sich einer Vasektomie, d.h. einer Unterbrechung der
Samenleiter, unterzogen haben: Die Produktion der Spermien
verlduft normal; die Spermien kénnen jedoch nirgendwohin ge-
langen, da ihnen der Transportkanal fehlt.

Ausser den Spermien enthilt der Samen auch Flussigkeit, die von
den so genannten Samenbldschen gebildet werden. Diese Samen-
blaschen funktionieren bei Patienten mit CF nicht normal (und
sind manchmal gar nicht vorhanden).

Das bedeutet, dass die Flissigkeitsmenge beim Samenerguss
bei Mdnnern mit CF oft kleiner ist als die von Minnern ohne
CF; d.h. weniger als 1,5 ml (zirka 1/3 Teeloffel) gegentiber 3,5 ml
(2/3 Teeloffel).

Bei jungen Minnern mit CF kommen nichtliche Samenergisse
(so genannte «feuchte Triume») deshalb selten vor. Dies ist wie-
derum auf die unvollstindigen oder nicht vorhandenen Samen-
blaschen zurickzufiihren.

Die gute Nachricht ist, dass die Hormonfunktion bei Mdnnern mit
CF normal ist. Die Produktion des minnlichen Hormons
Testosteron verlduft normal. Testosteron ist fir die Bildung des
minnlichen Muskelapparates und die sexuellen Gefihle



verantwortlich. Es wird direkt im Blut aufgenommen und ist
deshalb nicht auf die fehlerhaften Transportkanile angewiesen.
Somit sind das Erektionsvermogen und der Geschlechtsverkehr
bei CF-Patienten nicht beeintrichtigt.

Die im unten stehenden Diagramm unterstrichenen Begriffe
betreffen die Korperteile im minnlichen Reproduktionstrakt, die
bei CF-Patienten nicht normal entwickelt oder nicht vorhanden

sind.
Samenbldschen
Harmblase -
Harnréhre Prostata
Samenleiter
Hoden

Nebenhoden

illustration by ERC
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Eierstock

Anatomie der Frau und CF

Im Gegensatz zu den Midnnern mit CF ist der Reproduktionstrakt
von Frauen mit CF anatomisch normal. Es darf davon ausgegangen
werden, dass die Eierstocke (in denen die Eizellen reifen), die
Eileiter (die Verbindung zwischen Gebdrmutter und Eierstocken)
und die Gebirmutter (in der sich die befruchtete Eizelle
einnistet) normal ausgebildet sind.

Die einzige bei Frauen mit CF festgestellte Anomalie besteht darin,
dass der Zervixschleim (in und um den Gebdrmutterhals) dicker
und zidhflissiger ist. Dies kann dazu flihren, dass die Spermien
weniger gut in den Gebdrmutterhals eindringen konnen. Friher
glaubte man, dass Frauen mit CF aufgrund dieses dickeren
Zervixschleims nicht so leicht schwanger werden. Heute geht
man davon aus, dass die meisten CF-Patientinnen ohne Probleme
schwanger werden konnen.

Die gute Nachricht ist, dass die Hormonfunktion bei Frauen mit
CF normal ist. Die Produktion der weiblichen Sexualhormone
Progesteron und Ostrogen funktioniert, die Monatsblutungen sind
regelmissig und der Geschlechtsverkehr ist nicht beeintrichtigt.

Eileiter

Gebdarmutter-

hleimhaut
Gebdarmutter schleimhau

Scheide
(Vagina)

Gebdrmutterhals

illustration by ERC
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Regelmissige Untersuchungen

Es ist wichtig, dass du dich regelmissig untersuchen lisst, egal ob
du sexuell aktiv bist oder nicht. Fiir Frauen bedeutet dies Brust-
kontrollen sowie regelmidssige Abstriche vom Gebdrmutterhals
(manchmal auch Vaginalabstriche genannt) ab dem Zeitpunkt des
ersten Geschlechtsverkehrs. Bei den Midnnern sollten die Hoden
regelmissig auf Verhdrtungen bzw. Knotchen tiberprift werden.
(Hodenkrebs ist die hiufigste Krebsform bei Mdnnern im Alter von
15 bis 35 Jahren.) Eine frithzeitige Abklirung und Behandlung von
auffilligen Befunden ist von grosser Bedeutung.

Der Hausarzt oder der Frauenarzt bzw. die Frauendirztin
kann dir zeigen, wie du deine Hoden oder Briiste selbst
untersuchen kannst.

Abstriche vom Gebarmutterhals («Krebsabstrich»)

Frauen wird empfohlen, ab dem Zeitpunkt des ersten Geschlechts-
verkehrs alle zwei Jahre einen Abstrich des Gebdrmutterhalses
(auch PAP-Abstrich genannt) durchfithren zu lassen. Mit dem Test
konnen Verinderungen am Gebdrmutterhals bis hin zu Krebs
nachgewiesen werden. Es handelt sich um eine einfache,
schmerzfreie, dusserst wichtige Untersuchung, auch wenn man
sich die ersten Male etwas peinlich fiihlt. Der Test kann beim
Hausarzt oder beim Frauenarzt bzw. der Frauenidrztin durchgefiihrt
werden. (Siehe auch Abschnitt «Die richtigen Gesprichspartner».)
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Vaginalmykosen

Viele Frauen mit CF, die regelmissig Antibiotika einnehmen
miussen, berichten uber hiufige Pilzinfektionen der Scheide
(Vagina), die auch Scheidenpilz oder Vaginalmykose genannt
werden. Frauen, die nicht an CF leiden und hiufig Antibiotika
einnehmen missen oder deren Diabetes schlecht eingestellt ist,
berichten Gber das gleiche Problem. Minner konnen ebenfalls an
Pilzinfektionen erkranken, wenn auch weniger hidufig als Frauen.

Die Mykosen konnen zu Juckreiz und Hautrotungen, zu Unbe-
hagen im Intimbereich oder zu Schmerzen beim Wasserlassen
fuhren. Verursacht werden sie durch einen Hefepilz namens
Candida albicans. Dieser kommt natlrlicherweise im Darm vor,
kann aber unter bestimmten Bedingungen in feuchten Korper-
regionen ausser Kontrolle geraten, insbesondere bei einer
Behandlung mit Antibiotika.

Der Grund dafiir ist, dass Antibiotika das natirliche Gleichgewicht
zwischen Bakterien und Hefepilzen im Darm stéren, was zu einer
starken Vermehrung der Hefepilze fihren kann.

Du wirst feststellen, dass Pilzinfektionen meistens erst nach der
Pubertdt oder bei einer intensiven Antibiotikatherapie, z.B.
wihrend eines Klinikaufenthalts, auftreten.

Mykosen konnen bei Frauen und Minnern einfach mit einer
antimykotischen (pilzhemmenden) Creme oder oral (durch den
Mund) zu verabreichenden Medikamenten behandelt werden.
Erkrankst du an einer Pilzinfektion wihrend der intraventsen
Verabreichung von Antibiotika, kannst du jedes Mal gleichzeitig
ein antimykotisches Mittel zur Prophylaxe verwenden. Einige
Patientinnen und Patienten missen diese Medikamente auch bei
jeder Umstellung der Antibiotika beniitzen.

Kommen Infektionen bei dir gehduft vor, muss eventuell ein
anderes Antimykotikum verwendet oder statt der oralen Verabrei-
chung das Inhalieren der Antibiotika in Erwidgung gezogen werden.



Manche Leute verwenden fiir die Behandlung der Mykosen auch
natirliche Heilmittel. Du solltest dich auf jeden Fall mit deinem
CF-Arzt besprechen, damit du kein Medikament nimmst, das deine
Behandlung beintrichtigen konnte.

Harninkontinenz

Bei CF-Patientinnen und Patienten treten bei Husten- oder Lach-
anfillen oft ungewollt kleine Mengen Urin aus. Dieser unbeabsich-
tigte Urinverlust wird auch Harn- oder Stressinkontinenz genannt.

Harninkontinenz ist bei Frauen mit CF sehr hiufig: Ungefihr jede
vierte Frau mit CF (inklusive Teenager) leidet unter regelmassigem
Harnverlust. Harninkontinenz kann auch bei Midnnern auftreten,
ist jedoch weitaus seltener.

Das viele Husten erhoht den Druck auf die Muskeln (Becken-
bodenmuskeln), die dafiir sorgen sollten, dass der Urin in der Blase
bleibt. Auch wihrend und nach Schwangerschaften kann es zu
einer Harninkontinenz kommen, wenn die Beckenbodenmuskeln
durch die Schwangerschaft und Geburt belastet worden sind.

Das Tragen von Slipeinlagen oder Binden kann dir bei ungewoll-
tem Harnverlust einen gewissen Schutz bieten, insbesondere in
Zeiten mit starkem Husten. Ist der Urinverlust jedoch regelmissig
und stark, empfehlen wir dir ein Beckenbodentraining. Physio-
therapeutinnen und das Pflegepersonal konnen dir zeigen, wie du
deine Beckenbodenmuskeln wirksam trainierst.

Auch wenn es dir peinlich erscheinen mag, solltest du unbedingt
deinen Arzt, deine Physiotherapeutin oder das Pflegepersonal
tber den ungewollten Harnverlust informieren. Eine
unbehandelte Harninkontinenz kann dazu fihren, dass du nicht
mehr richtig abhustest und deine Lungen freimachst, was weitere
Infektionen der Atemwege ausldsen kann. Dies kann auch ganz
unbewusst erfolgen.

Es gibt viele Leute, mit denen du dartiber reden kannst. Beginne
mit einem Gesprich mit deinem Arzt, deiner Physiotherapeutin
oder dem Pﬂegeper sonal. (Siehe auch Abschnitt «Die richtigen Gesprichspartner».)
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Beziehungen — CF ist immer mit dabei

Fir uns alle sind gute Freunde sehr wichtig. Manchmal scheint CF
aber Freundschaften und intimen Beziehungen im Wege zu
stehen, da fiir die Krankheit sehr viel Zeit aufgewendet werden
muss. Medikamente, Inhalationen, Physiotherapie und sportliche
Betitigungen nehmen viel Zeit in Anspruch — von den Arztbe-
suchen und den Spitalaufenthalten wollen wir erst gar nicht
sprechen. Nur schon das Ubernachten bei anderen Leuten kann
eine Herausforderung darstellen. So kann es schwierig sein, die
Kontakte zu guten Freunden zu pflegen.

Vielleicht hast du manchmal Mihe, dich und die Krankheit zu
akzeptieren. Moglicherweise fithlst du dich anders als deine
gesunden Freunde. Und das bist du ja auch. CF kann dir aber auch
helfen, das Leben als sehr intensiv zu empfinden. Manchmal
glaubst du vielleicht, dass nur CF-Kranke dich wirklich verstehen.
Aber selbst wenn deine gesunden Freunde deine Erfahrungen
nicht direkt nachvollziehen konnen, so wirst du doch staunen,
wie viele unter ihnen sich ebenfalls oft allein auf sich gestellt und
einsam fihlen — aus ganz unterschiedlichen Griinden.

Es kann hilfreich sein, mit Menschen zu sprechen, die an anderen
chronischen Krankheiten leiden, um zu horen welche Erfahrun-
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gen sie machen. Sprich mit deinen Freunden, Eltern und anderen
Familienangehorigen dartber, was in dir vorgeht. Gib nicht auf,
bis dir jemand zuhort.

Wenn du dich einsam fiihlst, Giberleg dir, wie du wieder Kontakte
kniipfen kannst. Uberlege dir auch, wofiir du deine Krifte und deine
Energie einsetzen willst. Denk dabei auch an deine psychische
Gesundheit. Versuche dein Leben in ein Gleichgewicht zu brin-
gen, damit dir gentigend Zeit und Raum fir deine Freunde bleibt.

Eine gute psychische Verfassung ist ganz wichtig fiir deine
Gesundbeit. Es gibt viele Leute, mit denen du dariiber sprechen

kannst. (Siehe auch Abschnitt «Die richtigen Gesprichspartner».)

Sexualitit und CF - auch nein sagen ist erlaubt

Gerade unter Jugendlichen ist der Druck gross, Geschlechts-
verkehr zu haben. Filme am Fernsehen und im Kino vermitteln
den Eindruck, als ob sich alles nur um Sex drehen wiirde. Es ist
aber okay, wenn du die Dinge langsam angehst und nein sagst.
Die Entscheidung liegt allein bei dir. Tu nichts, wozu du dich nicht
bereit fihlst.

Selbst wenn du im Moment noch keinen Geschlechts-
verkebr bast, ist es wichtig, dass du iiber Safer Sex
Bescheid weisst und zum gegebenen Zeitpunkt die
richtigen Entscheidungen triffst.

Zum Geschlechtsverkehr

Jugendliche mit CF haben durchschnittlich im gleichen Alter zum
ersten Mal Geschlechtsverkehr wie Jugendliche ohne CF. Selbst wenn
das fiir dich noch nicht zutrifft, so wird wahrscheinlich auch in deinem
Leben eine sexuelle Beziehung einmal eine wichtige Rolle spielen.

Auch mit CF ist ein normales Sexualleben moglich.

Geschlechtsverkehr kann eine grosse korperliche Anstrengung
bedeuten; manche CF-Kranke leiden dabei an Kurzatmigkeit und
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Hustenanfillen. Das ist jedoch nichts woflir man sich schimen
misste. Manche finden, dass Physiotherapie ein paar Stunden vor
dem Geschlechtsverkehr hilft, den Husten zu mildern.

Moglicherweise verspurst du wihrend einer akuten Erkrankung
oder bei eingeschrinkter Lungenfunktion weniger Lust auf Sex.
Das ist ganz normal. Das Verlangen nach Intimitdt (kdrperlicher
und emotionaler Nihe) bleibt aber bestehen. Wege zu finden, wie
du mit einem geliebten Menschen intime Nidhe erleben kannst,
ohne gleich sexuell aktiv zu sein, kann eine zunehmende Heraus-
forderung darstellen, wenn sich dein gesundheitlicher Zustand
verschlechtert.

Safer Sex

Nur weil du an CF leidest, bedeutet das nicht, dass du anderen
Krankheiten gegentiber immun bist. Wenn du dich fiir ein aktives
Sexualleben entschieden hast, ist es ganz wichtig, dass du dich an
die Regeln von Safer Sex hiltst. Unter Safer Sex versteht man
sexuelle Kontakte, bei denen kein Blut, kein Sperma und keine
Scheidenflissigkeit in den Korper des Partners bzw. der Partnerin
gelangen.



Safer Sex bedeutet nicht nur, eine Schwangerschaft zu verhiten.
Egal ob du fruchtbar oder unfruchtbar bist (siche auch Abschnitt
«Fruchtbarkeit» in dieser Broschiire) oder ob du homosexuell
oder heterosexuell veranlagt bist, du kannst dich mit sexuell
ubertragbaren Krankheiten anstecken.

Sexuell iibertragbare Krankheiten

Es gibt viele sexuell Ubertragbare Krankheiten. Bei Jugendlichen
werden am hiufigsten Chlamydien-, Herpes- und HIV-Infektio-
nen, Feigwarzen, Gonorrhoe und Syphilis beobachtet. Als junger
Mensch mit CF hast du bestimmt keine Lust auf noch mehr
Schmerzen und Beschwerden, und schon gar nicht auf zusitzliche
Medikamente.

Bei Verdacht auf eine Geschlechtskrankheit kannst du bei deinem
Hausarzt einen Test durchfiilhren lassen. Fragen rund um die
Verhiitung kannst du ebenfalls mit ihm, Frauen auch mit ihrem
Frauenarzt bzw. Frauenirztin, in einer Beratungsstelle fir Fami-
lienplanung oder mit Arzten im Spital besprechen. Ein erstes
Gesprich zum Thema Verhiitung und Geschlechtskrankheiten
kannst du auch mit deinem CF-Arzt fiihren. (Siche auch Abschnitt
«Die richtigen Gesprichspartner».)

Verhiitungsmethoden — Kondome

Safer Sex heisst, eine Verhiitungsmethode zu wihlen, die einen
wirkungsvollen Barriereschutz gewihrleistet. Den besten Schutz
vor Geschlechtskrankheiten sowie auch Schutz vor einer unge-
wollten Schwangerschaft bietet ein Kondom. Die Anwendung
eines Kondoms erfordert eine gewisse Ubung. Kondome sind
glnstig und in der Drogerie, der Apotheke und auch in manchen
Warenhdusern erhiltlich. Wie Kondome angewendet werden, ist
auf der Packung ausfiihrlich beschrieben. Weitere Informationen
dazu erhiltst du auch von der Beratungsstelle fiir Familien-
planung. (Siehe auch Abschnitt «Die richtigen Gesprichspartner».)

Selbst wenn du weisst, dass du nicht schwanger werden kannst
oder dass niemand von dir schwanger werden kann, musst du ein
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Kondom verwenden, um dich vor Geschlechtskrankheiten zu
schiitzen.

Die Pille und andere Methoden zur Verhiitung

Es gibt eine ganze Reihe weiterer Verhlitungsmittel, die Frauen
vor ungewollten Schwangerschaften (jedoch nicht vor Geschlechts-
krankheiten) schiitzen. Welche Methode fiir eine Frau die richtige
ist, hdngt von verschiedenen Faktoren ab.

Die Anti-Baby-Pille ist bei Frauen mit CF die hiufigste Form der
Verhiitung. Es gibt aber Situationen, in denen besser eine andere
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Methode gewihlt wird. Wenn du an einer aktiven Lebererkran-
kung oder einer schlecht eingestellten Malabsorption leidest,
oder wenn du einen stindigen Venenzugang hast (z.B. einen Port-
a-cath), so musst du mit deinem CF-Arzt abkliren, ob die Pille fiir
dich in Frage kommt.

Bei CF-Kranken ist der Stoffwechsel von Medikamenten (d.h. der
Abbau und die Aufnahme durch den Korper) anders. Es ist daher
wichtig zu wissen, dass durch die Einnahme von Antibiotika — und
inshesondere bei einem Antibiotikawechsel — ein hdheres Risiko
besteht, dass die Pille nicht gentigend wirkt. Um dies zu
vermeiden, wird Frauen mit CF im Allgemeinen zu einer hdher
dosierten Pille (mit 50 ug Ostrogen) geraten. Aber vergiss nicht:
Die Pille schiitzt nicht vor Geschlechtskrankheiten.

Wenn du dich fiir die Pille entscheidest,
wdible eine bochdosierte Pille.

Wenn die Pille fur dich nicht in Frage kommt, musst du dich nach
einem anderen Verhitungsmittel umsehen. Andere Formen der
Verhiitung sind beispielsweise das Diaphragma, die Spirale oder
die 3-Monats-Spritze. (Sprich mit deinem Arzt oder Frauenarzt
bzw. Frauenirztin auf jeden Fall Uber alle moglichen
Nebenwirkungen.) Die Sterilisation kann von Frauen in Erwigung
gezogen werden, die definitiv keine Kinder wollen.

Es ist wichtig, dass du mit einem Spezialisten dartiber diskutierst,
welche Verhiitungsmethoden dir zur Wahl stehen. (Siehe auch
Abschnitt «Die richtigen Gesprichspartner».) Eine ungewollte
Schwangerschaft kann zu einem Alptraum werden.

Niemand tut sich leicht mit einer Entscheidung fiir einen Schwan-
gerschaftsabbruch (Abtreibung). Falls du ungewollt schwanger
geworden bist, gibt es zahlreiche Beratungsstellen, die dir zur
Seite stehen und helfen — wenn nétig auch mit einem Schwan-
gerschaftsabbruch. (Siehe auch Abschnitt «Die richtigen Ge-
sprachspartner».)
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FRUCHTBARKELT

Fruchtbarkeit des Mannes

Leider sind viele CF-kranke Minner unfruchtbar. Ihre Hoden produ-
zieren zwar ganz normal Spermien, doch weil die Samenleiter
blockiert sind oder gar fehlen, kdnnen sie nirgendwohin gelangen.
Sie werden schliesslich ins Blut aufgenommen.

Mittels einer Spermaanalyse kannst du deine Fruchtbarkeit
bestimmen lassen. Durch Masturbation gewinnst du das notige
Ejakulat, das dann unter dem Mikroskop auf bewegliche
Spermien hin untersucht wird. Das ist gar nicht so peinlich, wie es
vielleicht klingen mag.

Frage deinen CF-Arzt, wenn du herausfinden willst, ob du
unfruchtbar bist oder nicht. Es kann schwierig sein, sich zu einem
solchen Test durchzuringen; andererseits kann die Gewissheit
dartiber auch erleichternd sein.

Auch bei Unfruchtbarkeit gibt es fir einen Mann noch
Moglichkeiten, Vater zu werden. Da wire zum Beispiel die
kiinstliche Befruchtung mit Fremdsamen und die mikro-
chirurgische epididymale Spermienaspiration (MESA), bei der
Spermien mit einer Nadel direkt aus den Nebenhoden
entnommen werden. (Siehe auch Abschnitt «Die richtigen
Gesprichspartner».)

Fruchtbarkeit der Frau

Eine verbesserte Lungenfunktion, eine bessere Erndhrung und
eine hohere Lebenserwartung haben dazu gefiihrt, dass junge
Frauen mit CF heute im Schnitt fruchtbarer sind als Frauen
friherer Generationen. Tatsdchlich hat sich die Zahl der
Schwangerschaften, die in den USA dem CF-Patientenregister
gemeldet wurden — zwischen 1986 und 1990 verdoppelt, darunter
waren auch etliche ungewollte Schwangerschaften.



Fazit: Wenn du Geschlechtsverkehr haben und nicht schwanger
werden willst, dann musst auch du wirksam verhiiten. (Siehe auch
Abschnitt «Verhiitung».) Und vergiss nicht: Die Pille schiitzt nicht
vor Geschlechtskrankheiten.

Wenn du andererseits gerne schwanger werden mochtest und es
nicht klappen will, gibt es eine Reihe von Massnahmen, die deine
Fruchtbarkeit unter Umstidnden verbessern konnten.

Eine verminderte Fruchtbarkeit kann die Folge schlechter Ge-
sundheit sein. (Schlechte Gesundheit kann sich auf die
Lungenfunktion, aber auch auf den Erndhrungszustand
beziechen.) Ein schlechter Erndhrungszustand bei gleichzeitig
bestehenden Atemwegserkrankungen kann zu einer so
genannten «sekundidren Amenorrhoe» (dem Ausbleiben der
Periode) oder zu «anovulatorischen Zyklen» (Zyklen mit
Menstruation ohne Eisprung) fithren. Sie sind in der Regel
Anzeichen eines schweren Krankheitsverlaufs der CF. Durch eine
Verbesserung deines Erndhrungszustandes, deines Gewichts und
der Lungenfunktion kannst du mithelfen, wieder zu einer
normalen bzw. regelmissigen Periode mit Eisprung zurlck-
zufinden. Falls dein Zustand jedoch wirklich sehr schlecht ist,
wirde eine Schwangerschaft unter Umstinden ein zu grosses
gesundheitliches Risiko fir dich darstellen.

Friiber ging man davon aus, dass Frauen mit CF weniger
Jruchtbar sind. Viele Frauen mit CF haben jedoch Kinder
bekommen. Verbhiite, wenn du nicht schwanger werden willst.
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KINDERWUNSCH ~

Die Entscheidung, eine Familie zu griinden ist schon ohne CF
keine einfache Angelegenheit. Als junger Mensch mit CF — egal ob
Mann oder Frau — musst du noch eine ganze Reihe weiterer
Faktoren berticksichtigen: deine Fruchtbarkeit, deine Gesundheit
und dein Wohlbefinden sowie genetische Aspekte.

Als junge CF-kranke Frau musst du dir ganz besondes auch
dariiber Gedanken machen, wie sich eine Schwangerschaft auf
deine Gesundheit auswirkt und was die Geburt eines Kindes auch
lingerfristig bedeutet. Die Zeit, die du fiir ein Kind aufwenden
musst, steht dir nicht mehr fir dich selbst zur Verfigung.

Vielleicht weisst du bereits, dass du unfruchtbar bist oder dass du
nicht gesund genug bist, um den Anforderungen, die ein Kind mit
sich bringt, gewachsen zu sein. Wahrscheinlich macht dich das
traurig. Manche Menschen sind sogar sehr traurig darlber.
Vielleicht sind auch deine Eltern traurig dariber, dass sie nie
Grosseltern deiner Kinder werden konnen.

Es kann dir helfen, darliiber nachzudenken, welche Rolle andere
Kinder bereits heute in deinem Leben spielen. Viele Menschen erle-
ben es als grosse Bereicherung, sich mit den Kindern in ihrem Um-
feld zu beschiftigen, auch wenn sie nicht ihre biologischen Eltern
sind.

Uber dieses Thema nachzudenken ist nicht einfach. Menschen
ohne CF fillt es moglicherweise schwer, die Komplexitit dieses
Sachverhaltes zu begreifen. Es gibte viele Stellen, die dich mit
Informationen zu diesem Thema versorgen konnen, damit du dich
besser orientieren kannst. Viele CF-Kranke berichten, dass ein
Gesprich — sei es mit Freunden oder einer Beratungsstelle —
ihnen wirklich geholfen hat. Psychologen und Psychiater sind
ausgebildete Fachpersonen und konnen dich in schwierigen
Zeiten unterstiitzen. (Siehe auch Abschnitt «Die richtigen Ge-
sprachspartner».)



Der genetische Aspekt

Wenn du weisst, ob dein Partner oder deine Partnerin Triger des
CF-Gens ist kannst du berechnen mit welcher Wahrscheinlichkeit
auch dein Kind CF haben wird.

Wenn du an CF leidest und dein Partner bzw. deine Partnerin nicht
Trager ist, dann wird dein Kind die Krankheit zwar nicht haben, es
wird aber Triger des CF-Gens sein. (Siehe auch Abbildung 24,
oben.) Ist dein Partner bzw. deine Partnerin Triger des Gens,
betrigt das Risiko fiir ein CF-Kind bei jeder Schwangerschaft 50%.
(Siehe auch Abbildung 24, Mitte.) Wenn du nicht weisst, ob dein
Partner oder deine Partnerin Triger des CF-Gens ist, so kann bei
ihnen von einem Risiko von 4% (1:25) fur eine CF-Trigerschaft
ausgegangen werden, was fur eine Schwangerschaft ein Risiko
von 2% (1:50) fiir ein Kind mit CF bedeutet.

Genetische Berater konnen dir dabei helfen, das jeweilige Risiko
zu bestimmen und einen Test zu veranlassen, um eine eventuelle
Gen-Tragerschaft festzustellen. Mit anderen Tests kann bereits
frith in der Schwangerschaft der Fotus auf eine CF-Erkrankung hin
untersucht werden. Wie du mit diesem Wissen umgehst und
welche Schlisse du daraus ziehst, hiangt von deiner personlichen
Lebenseinstellung ab, und diese kann von Mensch zu Mensch
verschieden sein. Es ist jedoch wichtig im Voraus dariber zu
sprechen, um nicht im Nachhinein, wenn bereits eine Schwan-
gerschaft besteht, mit den Folgen konfrontiert zu werden. (Siehe
auch Abschnitt «Die richtigen Gesprichspartner».)

Kinderwunsch: die Moglichkeiten fiir Mianner

Die Entscheidung, eine Familie zu griinden, ist fiir alle Mdnner
komplex. Fir CF-kranke Minner gibt es verschiedene Optionen,
Vater zu werden. Es gibt zum Beispiel die kiinstliche Befruchtung
mit Fremdsamen oder die mikrochirurgische epididymale
Spermienaspiration (MESA).

MESA ist ein chirugischer Eingriff, bei dem unter ortlicher Be-
tdubung oder Vollnarkose Spermien direkt aus den Nebenhoden
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entnommen werden. Auch bei der Frau werden die Eizellen direkt
aus dem Eierstock entnommen und mittels In-vitro-Fertilisation
mit dem Samen des Mannes befruchtet. Dann wird die be-
fruchtete Eizelle mittels bewdhrter Verfahren der Fortpflanzungs-
medizin in die Gebidrmutter der Frau eingepflanzt.

Dein CF-Arzt kann dir dariiber Auskunft geben und dich an eine
dafir eingerichtete Klinik Giberweisen.

Kinderwunsch: Was eine Frau wissen sollte

Die Entscheidung, eine Familie zu griinden, ist fur alle Frauen
komplex. Und CF macht die Sache nicht einfacher. Frihere
Studien Uber die Schwangerschaft bei Frauen mit CF haben ein
hohes Risiko fiir Komplikationen gezeigt. Bei vielen CF-kranken

illustration by ERC



Frauen verlief die Schwangerschaft jedoch problemlos. Heutzu-
tage ist es so, dass Frauen mit einer leichten Lungenerkrankung
(d.h. einer Lungenfunktion von iiber 70%) die Schwangerschaft
im Allgemeinen gut vertragen.

Wenn du dir eine Schwangerschaft tberlegst, solltest du
unbedingt bericksichtigen, dass sich deine Lungenfunktion
wihrend der Schwangerschaft verschlechtern und den langfris-
tigen Verlauf deiner Krankheit beeinflussen kann.

Das Risiko, dass die Schwangerschaft die Gesundheit einer CF-
kranken Frau beeintrichtigt, und zwar auch bei Frauen, die nur an
einer leichten Lungenerkrankung leiden, besteht immer. Im
Grossen und Ganzen sollte die Schwangerschaft keinen Einfluss
auf deine langfristige Gesundheit haben. Du solltest jedoch mit
deinem CF-Arzt tber die Risiken im Zusammenhang mit einer
Schwangerschaft sprechen. Bei schwerer Lungenerkrankung
muss leider von einer Schwangerschaft abgeraten werden.

Es kann vorkommen, dass CF-Patientinnen mit einer schweren
Erkrankung der Lunge, die ungewollt schwanger werden, oder
CF-Patientinnen, deren Lungenfunktion sich wihrend der
Schwangerschaft stark verschlechtert, zu einem Schwanger-
schaftsabbruch geraten werden muss, um ihre eigene Gesundheit
nicht zu gefihrden.

Du solltest unbedingt mit deinem CF-Arzt Uber eine Schwan-
gerschaft sprechen, und zwar noch vor dem ersten «Versuch»,
schwanger zu werden. Auch Uber Tests zur genetischen
Veranlagung solltest du reden. (Sieche auch Abschnitt «Die
richtigen Gesprichspartner».) Ausserdem solltest du vor einer
Schwangerschaft auch einen Geburtshelfer bzw. eine
Geburtshelferin (in der Regel der Frauenarzt oder die
Frauendrztin) aufsuchen, die dich uber die Risiken eines zu
geringen Wachstums des Babys, vorzeitiger Wehentitigkeit und
einer Frithgeburt, aber auch tber die Gefahren fiir deine eigene
Gesundheit aufkldren kann. Am besten suchst du dir jemanden,
der Erfahrung mit CF-Patientinnen hat.
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DIE SCHWANGERSCHAFT

Wenn du dich dafiir entscheidest, schwanger werden zu wollen,
so solltest du unbedingt deinen CF-Arzt, deinen Frauenarzt bzw.
Frauenirztin, deine Erndhrungsberaterin und deinen Physio-
therapeuten in die Planung miteinbeziehen. Diese werden
wihrend deiner Schwangerschaft eng miteinander arbeiten.
Besondere Aufmerksamkeit wird der Gewichtszunahme und der
Lungenfunktion der werdenden Mutter sowie dem Wachstum des
Kindes geschenkt. Dank regelmissigen Kontrollen und einer
frithzeitigen Behandlung eventueller Komplikationen kénnen die
mit einer Schwangerschaft verbundenen Risiken minimal
gehalten werden.

Wenn du ein niedriges Korpergewicht hast oder es dir schwer
fallt, wihrend der Schwangerschaft Gewicht zuzunehmen, konnte
das Baby zu frith oder kleiner als normal zur Welt kommen.

Falls du an Diabetes (Zuckerkrankheit) leidest, muss dieser
wihrend einer Schwangerschaft sorgfiltig iberwacht und gut
eingestellt sein. Auch wenn du nicht an Diabetes leidest, konnte
ein solcher wihrend einer Schwangerschaft auftreten. In diesem
Fall spricht man von einem Gestations- oder Schwanger-
schaftsdiabetes, der nach der Geburt des Babys in der Regel
wieder verschwindet. Viele Schwangere mussen Nahrungs-
ergdnzungspriparate zu sich nehmen.

Eine Schwangerschaft stellt wihrend ihres Verlaufs auch stets
indernde Anforderungen an die physiotherapeutische Be-
handlung.

Wenn du schwanger bist, musst du mit deinem CF-Arzt besprechen,
welche Antibiotika du weiterhin nehmen kannst. Einige konnten
sich negativ auf das Kind auswirken. Dein Arzt wird dir dann die
richtigen Antibiotika verschreiben. Es ist jedoch gut zu wissen, dass
die meisten Antibiotika fiir CF fiir das Kind harmlos sind.



Was die Entbindung betrifft, raten die Arzte wann immer moglich
zu einer Spontangeburt. Ein Kaiserschnitt wiirde einen operativen
Eingriff bedeuten, der Schmerzen mit sich bringt und die
Mobilitit nach der Geburt einschrinkt. Dies wiederum kann die
Lungenfunktion beeintrichtigen. Nach einer Spontangeburt ist
tibrigens auch die Erholungsphase tendenziell kirzer.

Auch Frauen mit CF sind — zumindest in der ersten Zeit — in der
Lage, ihr Kind mit Stillen ausreichend zu ernidhren, ohne dass sich
dabei ihr eigener Ernidhrungszustand verschlechtern wirde.
Lingeres Stillen ist jedoch aufgrund des zusitzlichen Ener-
giebedarfs meist schwierig. Fragen zu diesem Thema kannst du
mit einer Erndhrungsberaterin besprechen. Wenn du dein Kind
stillst, musst du auch herausfinden welche Medikamente in die
Muttermilch ibergehen und sich negativ auf dein Kind auswirken
konnten. (Siehe auch Abschnitt «Die richtigen Gesprichs-
partner».)

Eine Schwangerschaft sollte — wenn immer moglich — ein
sorgfiltig geplantes Ereignis sein.
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DIE RECHTIGEN GESPRACHSPARTNER |
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Es gibt viele Menschen, mit denen du Uber gesundheitliche
Fragen rund um deine Sexualitit und Fortpflanzung sprechen
kannst. Wichtig ist, dass du die richtigen Gesprachspartner wihlst.
Falls du dich aber jemandem nicht wirklich anvertrauen kannst
oder das Gefiihl hast, dass man dir nicht zuhort, suche dir jemand
anders. Sei wihlerisch.

Zu deinem CF-Team konnen folgende Fachkrifte gehoéren: ein
Lungenspezialist, ein Facharzt fir Magen-Darm-Krankheiten, fir
Gynikologie (Frauenarzt oder Frauendrztin) bzw. Urologie
(Spezialist fur minnliche Sexualitit), ein Sozialarbeiter, eine Er-
ndhrungsberaterin, eine Krankenschwester oder eine Physio-
therapeutin.

Falls du nicht mit jemandem aus dem Spital sprechen magst,
kannst du das Gesprich mit dem Hausarzt suchen. Hausirzte sind
mit den routinemidssigen Vorsorgeuntersuchungen der Ge-
schlechtsorgane — Vaginalabstrich, Untersuchung der Brust bzw.
der Hoden vertraut und beraten dich auch beziiglich der fiir dich
am besten geeigneten Verhiitungsmethode. Sie befassen sich
auch tdglich mit sexuell ibertragbaren Krankheiten. Falls du nicht
mit dem Hausarzt Giber diese Themen sprechen mochtest, wird er
dich ohne weiteres an jemand anders Giberweisen.

Auch wenn es dir vorkommt, als wéirst du nur so von Arzten
umgeben, brauchst du doch einen Hausarzt oder einen
Frauenarzt fiir die routinemdssige Kontrolle der
Geschlechtsorgane.

Du kannst auch einen Spezialisten suchen, der fiir das Gebiet, das
dich betrifft, zustindig ist. Abgesehen von allein praktizierenden
Spezialirzten gibt es auch Gemeinschaftspraxen, Beratungsstellen
fir Familienplanung sowie spezialisierte Spitalabteilungen.
Adressen findest du im Telefonbuch oder auf dem Internet.



Erkundige Dich in deinem Bekanntenkreis, an wen sich die
Anderen gewandt haben. Du kannst telefonieren und um ein
Gespriach mit jemandem bitten, bevor du dich zu einem Termin
entschliesst.

In Stidten findest du eine breitere Auswahl an Gesprichs-
partnern. Falls du auf dem Land wohnst, musst du den Termin
eventuell auf den Tag legen, an dem du ohnehin in die Stadt
gehen wolltest.

Vergewissere dich, dass dein Gespriachspartner tiber CF Bescheid
weiss. Falls er tiber die Behandlung der CF nicht auf dem
neuesten Stand ist, gib ihm Hinweise auf deine aktuelle Therapie
und frage, ob er sich auf dieses Thema vorbereiten konnte.

Die Einzelheiten deines Gesprichs brauchen nicht aufgezeichnet
und zu deiner Krankengeschichte am CF-Zentrum gelegt zu
werden. Dein CF-Arzt muss nicht unbedingt wissen, dass du dich
an jemand anders gewandt hast, obwohl es grundsitzlich
vorteilhaft ist, wenn du ihn dartber informierst was du fur deine
Gesundheit unternimmst.

Alle Fachpersonen im Gesundbeitswesen untersteben dem
Berufsgebeimnis. Sie diirfen deinen Eltern nicht obne Dein
Einverstdndnis mitteilen, woriiber du gesprochen hast —
ausser du wiinscht dies ausdriicklich von ibnen.
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KONTAKT ADRESSEN.

Anschliessend findest du eine Aufzihlung der Anlaufstellen, die
dir weiterfiihrende Information geben konnen. Bei den meisten
der genannten Gesundheitsdienste kannst du einfach telefonisch
einen Termin vereinbaren. Um einen Spezialarzt aufzusuchen,
bendtigst du unter Umstinden eine Uberweisung von deinem CF-
oder Hausarzt. Fir gewisse Fachpersonen wie Psychologen,
Physiotherapeuten und Erndhungsberater benétigt es auch eine
Uberweisung, damit die Kosten durch die Krankenkasse bzw. IV
tibernommen werden.

Wenn du mochtest, kannst du jemanden aus deinem Bekannten-

kreis oder deiner Familie zur Konsultation mitnehmen.

Korperwachstum und
sexuelle Entwicklung

problemen besprechen
kann)

¢ Dein CF-Arzt Psychiater (Psychiater sind
* Hausarzt/Allgemein- Arzte mit einer
praktiker Fachausbildung auf dem
¢ Endokrinologe Gebiet der psychischen
(Hormonspezialist) Erkrankungen)
* Jugendmedizinischer Berater an lokalen
Dienst Gesundheits- und

Korpergefithl und

Nachbarschaftszentren
Selbsthilfegruppen

Psychohygiene (erkundige dich an deiner

* Hausarzt/Allgemein- CF-Klinik nach Gruppen
praktiker in deiner Nidhe)

¢ Jugendmedizinischer Sozialarbeiter, Fachkrifte
Dienst fur Jugendarbeit und

Psychologen (Psychologen
sind geschulte Fachkrifte,
mit denen man eine breite
Palette von Lebens-

fremdsprachige Gesund-
heitsdienste

Helplines fiir telefonische
Beratung



Sexualitat

* Hausarzt/Allgemein-
praktiker

¢ Jugendmedizinischer
Dienst

* Beratungsstellen fir
Familienplanung

* Gesundheitszentren

* Kliniken fiir sexuell
tbertragbare Krankheiten

* Gynikologen (Fachirzte
fir weibliche Sexualitit
und Frauenkrankheiten;
sie sind auch zustidndig flir
Infektionen durch Hefen,
Vaginalabstriche, sexuell
Ubertragbare Krankheiten
und Unfruchtbarkeit)

* Urologen (Fachirzte fiir
minnliche Sexualitdt und
Minnerkrankheiten)

Harninkontinenz

* Physiotherapeuten
¢ Urologische Kliniken
* Gynikologen

Ungewollte

Schwangerschaft

* Beratungsstellen fir
Familienplanung

* Hausarzt / Allgemein-
praktiker

Fruchtbarkeit

¢ Dein CF-Arzt

* Gynikologen

* Urologen (Fachirzte fiir
minnliche Sexualitidt und
Fruchtbarkeit sowie fir
Harnwegserkrankungen
bei Frauen und Minnern)

* Weitere Kliniken fiir
Fortpflanzungsmedizin

Genetische Beratung
* Genetische Berater (an
allen CF-Diensten titig)

Schwangerschaft

¢ Dein CF-Arzt

* Genetische Berater

* Gynikologen

* Physiotherapeuten

* Erndhrungsberaterinnen

Uber CF

* Gesellschaft fur Zystische
Fibrose (CF-Organisation
im eigenen Land)

* Regionale
CF-Vereinigungen
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ANDERE QUELLEN

Internet (World Wide Web)

Es gibt zahlreiche gute Websites tiber CF. Die meisten nationalen
CF-Vereinigungen und -Stiftungen verfiigen Uber eine eigene
Website.

Es gibt eine Fille guter Quellen auf dem Internet zum Thema
Sexualitdt und Fortpflanzung. Eine erste Suche konnte beispiels-
weise mit Stichwortern wie unge Menschen» in Verbindung mit
«Sexualitdt», «Safer Sex», «Verhiitung» und «Korpergefiihl» be-
ginnen.

Des Weiteren existiert eine ganze Reihe ausgezeichneter Online-
Magazine, die sich Themen junger Menschen widmen. Mehrere
Publikationen warten auch mit Informationen fiir schwule und
lesbische Jugendliche auf.

Bucher
Wirf einen Blick auf das Sortiment der Rubrik «Gesundheit» in
deiner Buchhandlung oder Bibliothek; es gibt eine Vielzahl guter
Biicher.

Die drei englischen Biicher «Everywoman», «Everyman» und «Every-
girl> von Derek Llewellyn-Jones bilden eine gute Einfiihrung in die
Themen Pubertit, allgemeine Anatomie und Sexualfunktion.

Kaz Cooke hat mehrere Bucher auf englisch verfasst, in denen Sex
und Fortpflanzung auf heitere Weise thematisiert werden. (Die
Cartoons in dieser Broschiire stammen von ihr)) Die Titel ihrer
Bicher: «Real Gorgeous» und «I'he Modern Girl’s Guide to Safe Sex».

In «Boys’ stuff> erfihrst du, worauf es jungen Minnern in ihrem
Leben ankommt (Wayne Martino und Maria Pallotta-Chiarolli
[Herausgeber]). In «Girls’ talk» lassen junge Frauen ihre Herzen
und ihren Verstand sprechen (Maria Pallotta-Chiarolli).

Glossar



Allgemeinpraktiker
Der Haus- oder Familienarzt.

Anovulatorischer Zyklus
Der weibliche Zyklus der
Geschlechtshormone fiihrt
normalerweise zum Eisprung
(Ovulation), welcher die
Empfingnisbereitschaft
ermoglicht. Unabhingig davon,
ob eine Erkrankung an CF
vorliegt oder nicht, kommt es
jedoch nicht bei jedem Zyklus
zur Ovulation. Zyklen, bei denen
es nicht zum Eisprung kommt,
werden «anovulatorisch»
genannt.

Anti-Baby-Pille («Die Pille»)
Orales Verhiitungsmittel. Sie
bietet fir Frauen den
wirksamsten Schutz vor einer
Schwangerschaft, schitzt aber
nicht vor sexuell Gibertragbaren
Krankheiten.

Beckenbodenmuskeln

Die Muskeln im Beckenboden
sind dafiir verantwortlich, die
Organe im Becken zu stiitzen.

Chlamydien

Erreger einer sexuell
ubertragbaren Krankheit, die bei
Frauen zu Unfruchtbarkeit
fihren kann.

DEXA-Untersuchung

«Dual Energy X-ray
Absorptiometry»: Methode zur
Knochendichtemessung.

Diabetes

Krankheit, bei welcher der
Organismus Zucker nicht richtig
verwerten kann.

Diaphragma

1. Bezeichnung fiir das Zwerch-
fell, welches den Brustraum vom
Unterleib trennt. Das Zwerchfell
ist an der Atmung beteiligt und
bewirkt die Ein- und Auswirts-
bewegung des Bauchs bei jedem
Atemzug.

2. Empfingnisverhiitungsmittel
in Form einer Gummimembran,
die in die Scheide eingefiihrt
und Uber die Zervix (Gebir-
mutterhals) gestilpt wird.
Dadurch wird das Sperma am
Durchtritt gehindert.

3-Monats-Spritze
(Depo-Provera)

Ein Progesteron-Priparat, das
alle drei Monate mittels Injektion
verabreicht wird, um die Periode
zu unterdricken. Wird auch als
Verhiitungsmittel verwendet.

Eierstock (Ovar)

Organ, in dem die Eier reifen
und im Rahmen des weiblichen
Zyklus freigesetzt werden

(Eisprung).
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Eisprung (Ovulation)
Freisetzen eines Eis (Ovum) zur
Befruchtung.

Endokrinologe

Facharzt, der sich auf die
Behandlung hormoneller
Erkrankungen spezialisiert hat.

Ernihrungsberaterin

Im Gesundheitswesen titige
Person, die sich mit ernihrungs-
spezifischen Fragen und
speziellen Didten befasst. (Auch
Didtassistentin genannt.)

Fotus
Das in der Gebdrmutter
heranwachsende Ungeborene.

Freihalten der Atemwege
Siehe Physiotherapie.

Fruchtbarkeit

Fihigkeit, zur Empfingnis eines
Babys beizutragen. Fir einen
Mann bedeutet es das
Vermogen, Sperma zu
produzieren und zu ejakulieren.
Fir eine Frau bedeutet es das
Vermogen, Eizellen zu
produzieren, die befruchtet
werden konnen und sich
anschliessend in der
Gebdrmutter einnisten.

Genitalwarzen

Sexuell Gibertragbare Krankheit,
die nach der Ansteckung immer
wieder ausbricht und nicht
geheilt werden kann. Sie muss
dennoch behandelt werden.

Gastrostomie

Schlauch, der von der Hautober-
fliche zum Magen fiihrt und der
kiinstlichen Erndhrung dient;
wird auch PEG-Sonde genannt.

Gebarmutter (Uterus)

Die Gebidrmutter liegt im
kleinen Becken der Frau. Das
befruchtete Ei nistet sich in der
Gebdrmutter ein, wo es sich zum
Fotus entwickelt und wihrend
neun Monaten wichst.

Genetische Beratung
Gesprich mit einer Fachperson
im Gesundheitswesen, die auf
Fragen der Vererbung von
Krankheiten von den Eltern auf
das Kind spezialisiert ist.

Geschlechtshormone
Fiir Frauen Ostrogen und
Progesteron, fiir Mdnner
Testosteron.

Gonorrhoe (Tripper)

Sexuell Gibertragbare Krankheit,
die bei Frauen zu
Unfruchtbarkeit fiihren kann,
wenn sie nicht behandelt wird.



Gynikologe (Frauenarzt)
Facharzt, der sich auf
Krankheiten des weiblichen
Reproduktionstrakts sowie
Schwangerschaft und Geburt
spezialisiert hat.

Harninkontinenz

(Auch Stressinkontinenz
genannt.) Unfreiwilliger
Harnverlust, der aufgrund eines
erhohten Bauchdrucks — zum
Beispiel beim Lachen oder
Husten — erfolgt.

Herpes

Sexuell Gbertragbare Krankheit,
die nach der Ansteckung immer
wieder ausbrechen und nicht
geheilt werden kann.

HIV (Human
Immunodeficiency Virus)
Virus, das tiber
Korperflussigkeiten (Blut,
Sperma u.a.) Gibertragen wird,
z.B. durch ungeschiitzten
Geschlechtsverkehr,
gemeinsames Benutzen von
Spritzen oder Bluttransfusionen
(heutzutage ein seltener
Ansteckungsweg, da Spender
und Spenderblut tiberpriift
werden konnen). Das HIV
verursacht Aids.

Hoden

Die im Hodensack (Skrotum)
liegenden minnlichen
Geschlechtsteile. Sie sind fir die
Produktion von Spermien,
Samen und Testosteron
zustandig.

IVF (In-vitro-Fertilisation)
Befruchtung im Reagenzglas.
Eine Methode, bei der ein Ei mit
Spermien im Reagenzglas
befruchtet und anschliessend in
die Gebdrmutter
zurtickverpflanzt wird.

Kaiserschnitt (Sectio
caesarea, Schnittentbindung)
Geburt, bei der das Kind nicht
wie bei der Spontangeburt durch
die Vagina (Scheide) auf die
Welt kommt, sondern mit Hilfe
eines Schnittes, durch den die
Gebdrmutter vom Bauch aus
geoffnet wird. Die Bezeichnung
geht auf den romischen Kaiser
Cisar zurick, der auf diese
Weise zur Welt kam.

Malabsorption

Ungentigende
Nahrungsaufnahme durch

den Darm. Bei CF ist dies
normalerweise die Folge einer
ungentigenden Verdauung oder
Aufspaltung der Nahrungsmittel
in eine Form, die vom
Organismus aufgenommen
werden kann.
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Menarche
Erste Menstruationsblutung.

Menstruation

(Auch als «Periode»,
«Regelblutung» oder «Mens»
sowie unter vielen weiteren
Bezeichnungen bekannt.) Die
Zyklen der weiblichen Hormone
sorgen dafiir, dass die
Gebdrmutterschleimhaut
aufgebaut und dicker wird und
fur das Einnisten eines
befruchteten Eis bereit ist.
Kommt es nicht zu einer
Befruchtung, wird die
Gebdrmutterschleimhaut
abgestossen: Die Periode setzt
ein.

MESA (mikrochirurgische
epididymale Spermien-
aspiration)

Methode zur Gewinnung von
Samen aus den Nebenhoden
mittels einer Nadel bei Fehlen
oder Blockade der ableitenden
Samenwege.

Nichtlicher Samenerguss
Manchmal kommt es wihrend
des Schlafs zu einem Samen-
erguss. Dieser wird hiufig auch
als «feuchter Traum» bezeichnet.

Ostrogen

Weibliches Hormon, das fur die
meisten Verdnderungen
verantwortlich ist, die junge

Frauen wihrend der Pubertit
erfahren.

Osteopenie

Zustand des Knochens, bei
welchem der Knochen nicht
dicht genug ist (entweder wegen
ungeniigndem Aufbau oder
vermehrtem Abbau an Knochen-
gewebe).

Osteoporose

Zustand, bei dem es zu einem
starken Abbau an Knochen-
gewebe gekommen ist.

Ovum

Eizelle, die in den Eierstocken
der Frau gelagert ist. Die Eizelle
enthilt die genetischen
Informationen der Frau, die bei
der Befruchtung mit den
genetischen Informationen des
Mannes zusammentreffen, um
ein neues Individuum zu bilden.

Physiotherapie

Die Physiotherapie bei CF hat
zum Ziel, die Lunge vom
Sputum zu reinigen (Freihalten
der Atemwege). Dies erfolgt
einerseits durch spezielle
Atemtechniken und

-tbungen, teilweise mit
speziellen Hilfmitteln wie PEP-
Maske (Positive Exspiratory
Pressure), Flutter, Acapella usw.
Andererseits sollen auch
Muskeln, Bewegung und



Haltung mittels Training
verbessert werden.

Port-a-cath (Portsystem,
«Port»)

Der Port ist ein Kathetersystem,
das durch einen kleinen
chirurgischen Eingriff direkt

unter die Haut eingepflanzt wird.

Er besteht aus einer kleinen
Kammer, in die das Medikament
gespritzt wird, und einem
dinnen Schlauch, der direkt in
eine grofdere Vene fuhrt. Das
Portsystem (Port-a-cath ist der
Handelsname eines solchen
Systems) muss nach der Implan-
tation nicht entfernt werden,
ausser bei Auftreten von
Komplikationen.

Primare Amenorrhoe
Nichteintreten der Regelblutung
bis zur Vollendung des 16.
Lebensjahres. Man spricht auch
von verspdteter Menarche.

Progesteron

Weibliches Hormon, das fur die
Vorbereitung der Gebdrmutter
zur Einnistung und Entwicklung
eines befruchteten Eis zustindig
ist.

Psychiater

Facharzt fir die Beurteilung und
Behandlung psychischer
Erkrankungen.

Psychologe

Fachperson (kein Arzt), die sich
auf die Beurteilung und
Behandlung psychischer
Probleme spezialisiert hat.

Pubertit
Entwicklungsperiode, die mit
tiefgreifenden, durch Hormone
ausgelosten Verdnderungen
einhergeht. Mit der Pubertit
wird die Geschlechtsreife
erworben.

Samenblischen

(Vesicula seminalis)
Samenbldschen gehoren zu den
minnlichen Geschlechts-
organen. In ihnen wird das
Sperma bis zum Samenerguss
gelagert.

Samenleiter

Die Samenleiter fithren den
Samen vom Hoden zur Harn-
rohre. Bei Mdnnern mit CF kann
es vorkommen, dass die Samen-
leiter verstopft oder nicht
vorhanden sind.

Schwangerschaftsdiabetes
Diabetes, der wihrend der
Schwangerschaft auftritt und
der nach der Entbindung
verschwinden, aber auch
bestehen bleiben kann.

Sekundire Amenorrhoe
Ausbleiben der Regelblutung
nach vorher regelmissigen
Zyklen.
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Sexuelle Entwicklung

Zur sexuellen Entwicklung der
Frau gehoren Brustwachstum,
Verinderungen an Vagina und
Gebdrmutter, Einsetzen der
Periode und Wachstum der
Korperbehaarung. Bei den
Minnern gehoren das Wachstum
der Hoden, Verinderungen am
Penis und Wachstum der
Korperbehaarung dazu.

Soormykose

(Auch als Scheidenpilz oder
Vaginalmykose bekannt.)
Infektion, die durch eine
Uibermissige Vermehrung von
Hefepilzen entsteht. Tritt hdufig
bei einer Behandlung mit
Antibiotika auf, da diese das
normale Gleichgewicht der
Hefepilze im Organismus storen.

Spermien
Kaulquappenihnliche Zellen, die
in den Hoden produziert
werden und genetische
Informationen enthalten.
Spermien haben einen Kopf und
einem langen Schwanz, mit
dessen Hilfe sie sich
fortbewegen. Aber nicht alle
bewegen sich und die, die sich
bewegen, bezeichnet man als
«motile» oder bewegliche
Spermien.

Bei der Befruchtung stossen die
Spermien auf das Ei (Ovum) der
Frau, was zur Entstehung eines

neuen Individuums fiihren kann.

Spirale (Intrauterinpessar)
Verhiitungsmethode, bei der
eine kleine Kupferspirale in die
Gebdrmutter eingesetzt wird. Sie
verhindert das Einnisten eines
befruchteten Eies.

STDs

Sexuell tibertragbare Krank-
heiten (Sexually Transmitted
Diseases)

Syphilis

Sexuell Gibertragbare Krankheit,
die heute selten vorkommt. Die
Krankheit kann mit Antibiotika
behandelt werden. Wird sie nicht
behandelt, kann sie zu
ernsthaften Komplikationen
fuhren.

Testosteron

Minnliches Hormon, das fiir das
Wachstum der Hoden,
Verinderungen am Penis, das
Wachstum der Korperbehaarung,
den Sexualtrieb, Aggression und
die Muskelentwicklung
verantwortlich ist. Auch bei den
Frauen finden sich kleine
Mengen Testosteron, die zum
Wachstum der Kérperbehaarung
fihren.



Urologe

Facharzt fir Erkrankungen der
ableitenden Harnwege bei
Frauen und Minnern sowie der
minnlichen Geschlechtsorgane.

Vaginalabstrich (PAP-Test,
Krebsabstrich)

Zellen aus dem Gebdrmutterhals
(Zervix) werden entnommen
und unter dem Mikroskop auf
Verinderungen oder mogliche
Krebsvorstufen untersucht.

Wachstumsschub

Phase mit raschem,
beschleunigtem Wachstum, das
durch Hormonverinderungen
rund um den Pubertitsbeginn
ausgelost wird.

Zervix

Gebidrmutterhals, der den am
tiefsten liegenden Teil der
Gebdrmutter (Uterus) bildet.
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O Schweizerische Gesellschaft fiir Cystische Fibrose (Mucoviscidose)
. . Société Suisse pour la fibrose kystique (Mucoviscidose)
GlaxoSmithKline Societa Svizzera per la mallatia fibrocistica (Mucoviscidosi)

Diese Broschiire wurde ermoglicht dank grossziigiger Unterstiitzung der Firmen
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