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Mukoviszidose (CF) - was ist das?

Mukoviszidose oder Cystische Fibrose (CF) - der international gebrauchli-
chere Name - ist die haufigste angeborene, chronische Stoffwechsel-
erkrankung. Als Folge eines Gendefektes wird in vielen wichtigen Organen
des Korpers ein zéher Schleim gebildet. Insbesondere Lunge und Bauchspei-
cheldruse sind davon betroffen. Ca. 4 Millionen Bundesburger sind Erbtréger.
Die Krankheit ist fortschreitend und bislang nicht heilbar; jedoch tragen die
Fortschritte in Therapie und Medizin dank intensiver Forschung dazu bei, dass
heute nahezu alle Betroffenen bei konsequenter Therapie in einem Behand-
lungszentrum erwachsen werden.

Hat jedes CF-Kind die gleichen gesundheitlichen Schwierigkeiten?

Der Verlauf bei CF ist individuell verschieden. Manche CF-Betroffene haben
jahrelang wenig Schwierigkeiten, andere haben schon vom frihesten Kin-
desalter an mit Lungenentziindungen und Darmproblemen zu k&mpfen. Das
groBte Problem fur die meisten CF-Betroffenen sind die Atemwegsinfekte, die
mit Antibiotika - oft auch intravenos - behandelt werden mussen.

Warum husten CF-Kinder?

Die CF ist eine Stérung im Wasserhaushalt der Zellen der Schleimh&aute. Die
Folge ist, dass der Schleim, der sich auf der Oberflache der Atemwege leicht
bewegen sollte, zu z&h ist. Dieser zéahe Schleim wird von der Schleimhaut in
den Bronchien als Fremdkorper empfunden und 16st den Hustenreiz aus.
Durch Anwendung spezieller Atemtechniken kann der CF-Betroffene den
Schleim abatmen - in der Regel jeden Morgen und Abend, bei Bedarf auch
haufiger.

Ist der Husten ansteckend?

Der Husten bei CF ist nicht ansteckend, es sei denn, der CF-Betroffene hatte
gerade zusétzlich eine "normale” Erkaltungskrankheit,

CF erwirbt man nur durch Vererbung. Befurchtungen, andere Kinder kdnnten
angesteckt werden, sind also unbegrtindet.

Kann man CF-Kindern die Erkrankung ansehen?

Nein, in der Regel kann man das nicht. Manche CF-Kinder sehen junger und
sehr schméachtig aus, da bei CF die Nahrung nur unvollstandig verwertet
wird, was auch zu Untergewicht flhren kann. Dies ist auf die Stérung der
Bauchspeicheldruse zurtickzuftihren. AuBerdem haben CF-Betroffene einen
erhohten Kalorienbedarf: mindestens das Eineinhalbfache im Vergleich zu
ihren Mitschilern bzw. zu den anderen Kindern im Kindergarten.

Warum haben CF-Kinder oftmals Verdauungsstérungen?

Bauchschmerzen und Blahungen kénnen Folgen der Stérung der Bauch-
speicheldrise sein, die auch durch die regelmaBige Einnahme von Medika-
menten nicht immer vollstdndig ausgeglichen werden kann. Es kann vor-
kommen, dass CF-Kinder die Toilette haufiger aufsuchen mussen als gesunde
Kinder. Die Folge der Nichteinnahme von Enzympraparaten sind Bauch-
schmerzen und Durchfalle.



Warum mussen CF-Kinder so viele Medikamente einnehmen?

Um die Symptome dieser nicht urséchlich behandelbaren Krankheit zu lin-
dern, ist neben der Atemtherapie die stédndige Einnahme von Medikamen-
ten notwendig. So werden Antibiotika gegen die wiederkehrenden Infekte
der Atemwege eingenommen, andere Medikamente dienen dazu, den
zahen Schleim zu verflissigen, um so das Abhusten zu erleichtern. Um eine
bessere Nahrungsverwertung zu erreichen, mussen wéhrend der Mahizeiten
Verdauungsenzyme eingenommen werden. Die dauernde, regelméaBige
Einnahme der verordneten Medikamente ist fur CF-Betroffene lebensnot-
wendig.

Warum ermiden CF-Kinder schneller?

Wegen der taglich erforderlichen intensiven Atemtherapie zur Reinigung der
Atemwege mussen CF-Kinder morgens erheblich friher aufstehen als ihre
Mitschdler. Ein weiterer Grund kann sein, dass die Probleme mit der Atmung
bei kérperlicher Anstrengung leicht zu Ermidung fuhren kénnen. Teilweise
kann nachtlicher Husten den Erholungswert des Schiafs beeintréchtigen.

Sind CF-Kinder korperlich voll belastbar?

Allgemein lasst sich diese Frage nicht beantworten, weil jeder CF-Betroffene
unterschiedliche Probleme hat. Bei manchen ist aber die Belastbarkeit we-
gen ihrer schméchtigen Statur und der Atemschwierigkeiten geringer. Trotz-
dem ist die regelmaBige Teilnahme am Sportunterricht empfehlenswert.
Sportliche Betatigung im richtigen AusmaB und unter den richtigen Bedin-
gungen wirkt sich meist positiv auf die Lungenfunktion aus.

Ein Gesprach zwischen Erzieher/Sportlehrer und den Eltern, sowie ggf. dem
CF-Arzt ist wichtig, um Umfang und Intensitat der korperlichen Beanspru-
chung an den Gesundheitszustand des CF-Kindes anzupassen.

Sind CF-Kinder haufiger krank als gesunde Kinder?

Die Anfalligkeit und Haufigkeit von Infekten ist bei CF nicht gesteigert. Infekte
kénnen fur CF-ler problematischer als fur gleichaltrige sein. Wahrend der
Infekte ist ein erhéhter Therapiebedarf nétig, zum Teil werden auch Klinikauf-
enthalte notwendig.

Wie soll man mit CF-Kindern umgehen?

CF-Betroffene sind auf das Verstandnis und die Rucksichtnahme von Erzie-
hern/Lehrern sowie den anderen gesunden Kindern angewiesen, mochten
aber trotz ihrer Erkrankung wie alle jungen Menschen gleichwertig behan-
delt werden und mdglichst keine Sonderrolle einnehmen. Wichtig ist es, Aus-
grenzungen und unterschwellige Diskriminierung zu vermeiden. Dazu kann
altersgerechte Information der Kinder beitragen.

Wir danken lhnen herzlich far lhr Interesse und Verstandnis!
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Gerne durfen Sie sich wegen weiterer Informationen an uns wenden:

Geschaftsstelle: Miinchener Str. 29, 85290 Geisenfeld
Telefon: 08452 - 707 29 e-Mail: info@cfi-aktiv.de
Telefax: 08452 - 707 39 Internet: www.cfi-aktiv.de

Internet-Tipps

Bundesverband und Stiftung:
www.muko.info
www .christianeherzogstiftung.de

Literatur zur Mukoviszidose:
www.muko.info

Medizinische Infos:

www.muko.net
www.uniklinikum-giessen.de/pneumologie/
www .chrisron-germany.de

Regionale Seiten (Auswahl):
www.cf-bremen.de
www.cf-leipzig.de
www.cf-selbsthilfe-dresden.de
www.cf-selbsthilfe-koeln.de

Private Seiten:
www.mukoland.de
www .cysticus.de

Mailinglisten:
www.muko-l.de
www.mukoland.de

Muko-Chat:
www.mukoviszidose.net

Mit freundlicher Genehmigung des ehemaligen CF-Selbsthilfe Bundesverbands
(jetzt Mukoviszidose e.V.); neu uberarbeitet von cf-initiative-aktiv e.V Munchen.

Uber Anregungen und Hinweise zu diesem Faltblatt wirden wir uns freuen.
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