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Mukoviszidose

Cystische Fibrose, CF R}
Informationsblatt fir Gemeinschaftseinrichtungen Jvﬁ;

Liebe Padagoginnen!
Ein Kind mit Mukoviszidose kommt neu in eine Gemeinschaftseinrichtung.

Im Rahmen unserer Mappe mdchten wir Ihnen gerne ein paar wichtige Informationen
geben, damit Sie das betroffene Kind und seine Eltern besser verstehen kénnen.

Was ist Mukoviszidose?

Mukoviszidose, ist eine genetisch bedingte Stoffwechselkrankheit. In Osterreich werden jahrlich rund 30
Babys mit dieser Krankheit geboren. Ungefahr finf Prozent aller Menschen tragen die Merkmale in sich,
sind aber gesund. Wenn beide Eltern das CF-Gen aufweisen, dann kann ihr Kind Mukoviszidose haben,
obwohl die Chancen immer noch 4:1 stehen, dass es gesund ist.

Symptome

Durch den genetischen Fehler produziert der Kérper einen zédhen Schleim, der vor allem die Lungen und
die Bauchspeicheldrise blockiert. Dadurch werden das Atmen und die Verdauung sehr erschwert. Der
zéhe Schleim ist ein idealer Nahrboden fur Bakterien, das Kind ist also sehr anféllig fur Entzindungen im
Bereich der Atemwege. Auch an den Gallenwegen, der Leber und den Schwei3drisen kann die Krankheit
Schaden anrichten.

Die ersten Kklinischen Verdachtsmomente sind eine Gedeihstérung, haufige bronchiale Infekte mit
standigem Husten, massige fettreiche, Ubel riechende Stuhle, Blahungen und Bauchschmerzen, sowie
deutlich nach Salz schmeckende Haut. Der Schweil3 von Babys mit Mukoviszidose ist namlich
aulRergewohnlich salzig, da der Wasser- und der Salzaustausch im Kdrper nicht richtig funktionieren.

Diagnose

In Osterreich wird jedem Baby etwa im Alter von 4 Tagen Blut aus der Ferse entnommen fir den so
genannten Guthrie Test (PKU Test). Dabei wird das Blut auf verschiedene Stoffwechselkrankheiten
untersucht, auch auf CF. Im Stuhl kann man nachweisen, ob zu wenige Verdauungsenzyme
ausgeschieden werden. Den letzten Beweis bringt meistens ein Schweildtest in der Klinik und eine
Molekulargenetik aus dem Blut.

Behandlung

Bei dieser Krankheit kann man nur die Symptome, aber (noch) nicht die Ursache behandeln. Die tagliche
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Therapie verlangt den Patienten und Betreuungspersonen viel Disziplin ab. In erster Linie ist es wichtig,
den zéhen Schleim in den Bronchien zu verflissigen. Zunachst erhalten die Patienten schleimlésende
Medikamente und Inhalationen. Mit Hilfe von speziellen Atemibungen und regelmafiiger Gymnastik wird
der zahe Schleim in den Lungen geldst und kann leichter abgehustet werden und somit wird den Bakterien
der Nahrboden entzogen. Arzte und Physiotherapeuten zeigen den Eltern von Mukoviszidose-Kindern wie
die Ubungen téglich daheim zu machen sind. Diese Therapie dauert etwa eine dreiviertel Stunde und wird
bis zu dreimal taglich wiederholt, in der Friilh nach dem Aufstehen, mittags und abends vor dem
Schlafengehen. RegelméRige Bewegung und Sport férdern die Lockerung des Schleims und unterstiitzen
die Behandlung. Sollte sich doch eine Entziindung einschleichen, wird sie Ublicherweise mit Antibiotika
behandelt.

Im Kindergarten ist auf die erhdhte Infektanfalligkeit zu achten, speziell in der kalten Jahreszeit,
wenn viele Kinder Husten und Schnupfen haben.

Weil auch die Verdauung gestort ist, missen die Kinder zu jeder Mahlzeit Kapseln mit Enzymen der
Bauchspeicheldriise einnehmen. Auch die zusétzliche Gabe von Vitaminen und Spurenelementen ist
erforderlich.

Empfehlungen:

® Betrachten Sie das Kind als ein normales Kind mit Mukoviszidose. Die Kinder méchten trotz ihrer
Belastung ein mdglichst normales Leben fihren.

® FEine spezielle Diat ist Ublicherweise nicht erforderlich, wohl aber muss auf kalorienreiche
Mabhlzeiten bzw. Zwischenmahlzeiten geachtet werden.

® Fallweise, besonders bei einer Ganztagsbetreuung, wird es notwendig sein, dem Kind im
Kindergarten arztlich verordnete Medikamente zu verabreichen, z. B. Verdauungsenzyme zu den
Mahlzeiten oder ein Antibiotikum bei einem Infekt. Orientieren Sie sich diesbeziiglich bitte an
unserem Folder — ,,Wie verhalte ich mich richtig ...“.

® |Im Fall einer antibiotischen Therapie muss natlrlich die reduzierte korperliche Belastbarkeit des
Kindes beriicksichtigt werden.

® Informieren Sie die Eltern, wenn viele Kinder im Kindergarten an Husten oder Schnupfen erkrankt
sind und Uberlassen Sie ihnen die Entscheidung, ob sie das Kind besser zu Hause behalten
wollen.

® Bei langerer Abwesenheit ist es wichtig und hilfreich, wenn andere Kinder oder Betreuerlnnen
Kontakt zum erkrankten Kind halten, ein Anruf oder, wenn mdoglich, Besuch lassen das Kind
spuren, dass es nicht vergessen ist.

® Die Eltern eines Mukoviszidose-Kindes werden hohen Wert auf die Hygiene der sanitéren
Einrichtungen legen. Bestimmte Lungenkeime, die fiir gesunde Kinder keine Gefahr darstellen und
in fast allen feuchten Raumen anzutreffen sind, kénnen sich auf die erkrankten Kinder sehr
unangenehm auswirken. Gemeinsam mit den Eltern lassen sich bestimmt fur die unterschiedlichen
Erwartungen praktische Losungen finden.

® Schimmelpilze sind fur CF-Kinder besonders gefahrlich.
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