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Mukoviszidose -

Mukoviszidose oder Cystische Fibrose (CF) ist die
héufigste vererbte Stoffwechselerkrankung unserer
Bevolkerung. In der Bundesrepublik Deutschland
leiden ca. 8.000 Kinder, Jugendliche und Erwachsene
an dieser Krankheit. Jedes Jahr werden etwa 300
Kinder mit Mukoviszidose geboren.

Die Lebenserwartung der Betroffenen ist sehr be-
grenzt. Sie liegt heute — dank intensiver Forschung
und Therapie - bei ca. 40 Jahren. Durch unterschied-
liche Krankheitsverldufe gibt es jedoch nach wie vor
Kinder, die das Erwachsenenalter nicht erreichen.

Ursache der Mukoviszidose ist eine genetische
Veranderung im Erbgut. Die korpereigenen Sekrete
werden eingedickt produziert und behindern die
Funktionen lebenswichtiger Organe wie Lunge,
Bauchspeicheldriise, Leber und Darm:

Mit Fortschreiten der Krankheit verlieren die Organe
ihre Funktionstiichtigkeit und-weitere Krankheiten
wie Diabetes, Osteoporoseind Nieren- oder
Lebererkrankungen komimen hinzu. Am Ende fehlt
den Betroffenen sprichwortlich die Kraft zum Atmen.
Oft ist dann eine Transplantation von Organen
notwendig, um das Leben der Betroffenen zu
verldngern:

Das auslosende Gen wurde 1989 entdeckt.
Nach einer Heilung z. B. durch Gen-
therapie wird jedoch immer noch
geforscht.

Mukoviszidose ist die
haufigste der ,,seltenen
Erkrankungen“ und
bis heute nicht

heilbar.

Wie wird

Jeder 20. Mensch in unserem Land ist Erbtréger dieses
verdnderten Gens.

Sind beide Eltern Trager der Erbmerkmale, hat rein stati-
stisch eines von vier Kindern Mukoviszidose. Wird dage-
gen nur das Mukovizidose-Gen eines Elternteils vererbt,

so ist das Kind wie die Eltern zwar Merkmalstrager, aber

gesund.

Wie duflert sich Mukoviszidose?
Die schweren Krankheitserscheinungen der
Mukoviszidose konnen sich aufSern durch:

o chronisch quélender Husten mit zéhem Auswurf —
evtl. hdufige Lungenentziindungen und
Atemnot-Situationen

o Verdauungsstérungen mit Bauchschmerzen,
Wachstumsstorungen, Untergewicht

o auffillige Vorwolbung des Brustkorbs

o Nasenpolypen

Wie kann man

Um die Symptome zu lindern und die fortschreitende
Zerstorung der lebenswichtigen Organe zu verlangsa-
men, miissen die Betroffenen téglich eine konsequente
Therapie mit hohem Zeitaufwand und eiserner Disziplin
durchfiithren.

Dazu gehoren:

o Tiaglich mehrfache Inhalationen zur Reinigung
der Atemwege und Verminderung der Entziindungen
in der Lunge.

o Umfangreiche Krankengymnastik zur Erlernung
und Uberpriifung vonspeziellen Atemtechniken
sowie Ubungen zur Mobilisationides Bewegungs-
apparates, vor allem des Brustkorbs.

o Hochkalorische und fettreiche Erndhrung.

o Konsequente Einnahme zahlreicher Medikamente,
z. B. Antibiotika, Enzym- und Vitaminpréaparate.

o Wiederholte stationdre Krankenhausaufenthalte zu
intravendsen Antibiotikatherapien, um Bakterien und
Krankheitserreger in den Organen zu minimieren.

Medizinische Betreuung

Die medizinische Betreuung in spezialisierten
Mukoviszidose-Ambulanzen fiir Kinder und
Jugendliche oder in Zentren fiir Erwachsene

stellt die bestmogliche Versorgung dar.

Die Ambulanzen in Baden-Wiirttemberg nehmen
regelmaflig am regionalen Qualitétszirkel, einige
auch am bundesweiten Qualitatsprojekt ,,Bench-
marking Mukoviszidose® mit Unterstiitzung des
Bundesverbandes Mukoviszidose e.V. teil.

Gerne geben wir Thnen Informationen zu den
einzelnen Ambulanzen und Kliniken oder
vermitteln Thnen Kontakte zu Ansprechpartnern
in Threr Nahe.
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Iheraple: Inhalieren, Autogene

Seit 1990 setzt sich Michaela May fiir Kinder
und Erwachsene mit Mukoviszidose ein.

Bitte helfen Sie
mit lhrer Spende!
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