CF- Freundesbrief aktuell — Juli 2022

Faltblatt fiir Erzieher/innen und Lehrer/innen
- Kindergarten und Schule

Die haufigsten Fragen zur CF (Cystische Fibrose) / Mukoviszidose

Liebe LehrerInnen und ErzieherInnen,

das neue Kindergarten- oder Schuljahr hat begonnen. Sie haben mit vielen
neuen Kindern zu tun. Wenn Sie dieses Faltblatt in den Handen halten, so bedeu-
tet dies wahrscheinlich, dass Sie ein CF-Kind in Ihrer Klasse oder Gruppe haben.
Auch aufgrund der geringen Zahl der CF-Betroffenen (nur 8.000) ist die 6ffentli-
che Wahrnehmung sehr gering.

1. Was ist das Wichtigste?

Oft wird die CF (Mukoviszidose) in Illustrierten, Fernsehen oder Internet in ein-
seitiger, moglichst spektakularer Weise beschrieben. Dabei ist jeder Verlauf an-
ders. Medizinische Betreuung und Forschung der letzten Jahrzehnte trugen dazu
bei, dass heute ca. 80% der Betroffenen erwachsen werden, zum Teil in guter
korperlicher Verfassung. Es gibt jedoch weiterhin viel zu tun.

2. Was ist CF (Mukoviszidose)?

Mukoviszidose (international gebrauchlicher: Cystische Fibrose, CF) ist die hau-
figste angeborene, chronische Stoffwechselstérung. Als Folge eines Gendefektes
wird in vielen wichtigen Organen des Kdrpers, besonders Lunge und Bauchspei-
cheldriise, zaher Schleim gebildet, der zu schweren Stérungen fihren kann. Die
Erkrankung ist fortschreitend und bislang nicht heilbar.

3. Ist der Husten der CF-Kinder ansteckend?

Ganz einfach: Nein! Der erwahnte zahe Schleim, der bei CF produziert wird, wird
von der Schleimhaut in den Bronchien als Fremdkdrper empfunden und l6st ei-
nen Hustenreiz aus.



4. Sind CF-Kinder haufiger krank?

Dies hangt vom jeweiligen Gesundheitszustand ab. Die Kinder missen ofter als
Gleichaltrige zu Hause bleiben, um Virusinfekte der Atemwege sorgfaltig auszu-
kurieren. Solche Infekte kénnen flir CF-Betroffene schneller in bakterielle Infekti-
onen ubergehen, zum Teil werden Klinikaufenthalte notwendig. Wenn in der gan-
zen Gruppe oder Schulklasse Infekte umgehen, kann es im Einzelfall sinnvoll
sein, dass das CF-Kind zuhause bleibt, damit es sich nicht ansteckt. RegelmaBige
Arztbesuche sind erforderlich, meist in Spezialambulanzen, die sich mit CF be-
sonders gut auskennen.

5. Warum sind CF-Kinder morgens manchmal mide?

Wegen der intensiven Atemtherapie missen CF-Kinder meist bedeutend friher
als Gleichaltrige aufstehen. Wahrend andere noch schlafen, inhalieren sie schon
oder machen krankengymnastische Ubungen zur Entfernung des zéhen Schleims
aus den Bronchien. Dazu ist eiserne Therapiedisziplin erforderlich. Nachtlicher
Husten stort oft den Schlaf und beeintrachtigt dessen Erholungswert. Ein anderer
Grund fur Midigkeit kann sein, dass Atemprobleme bei kdrperlicher Anstrengung
leichter zu Ermudung flhren.

6. Warum mussen CF-Kinder so viele Tabletten einnehmen?

Medikamente gehéren zum Alltag der CF-ler, wie sie sich selbst oft nennen. So
werden Antibiotika gegen die wiederkehrenden bakteriellen Infektionen der
Atemwege eingenommen, andere Medikamente dienen dazu, den zahen Schleim
zu verfllssigen, um so das Abhusten zu erleichtern. Zu einer besseren Nahrungs-
verwertung mussen wahrend der Mahlzeiten Verdauungsenzyme eingenommen
werden, vor allem wenn die Mahlzeiten Fett enthalten.

7. Warum haben CF-Kinder manchmal Bauchschmerzen?

Bauchschmerzen und Blahungen sind Folgen der CF-typischen Stérungen im Ma-
gen-/Darmtrakt, die auch durch regelmaBige Einnahme von Medikamenten nicht
vollstandig ausgeglichen werden kénnen. Zudem kann es sein, dass CF-Be-
troffene ofter die Toilette aufsuchen missen. Manchmal sind Bauchschmerzen bei
CF auch die Folge der Nichteinnahme von Enzympraparaten. Umso wichtiger ist
daher die regelmaBige Einnahme der Enzyme.

8. Wie ist mit der Hygiene bei Mukoviszidose umzugehen?

Mukoviszidose ist nicht ansteckend. Sollten einmal besondere HygienemaBnah-
men zum Schutz des Kindes mit CF erforderlich sein, werden Sie die Eltern da-
rauf hinweisen. Es sollten pragmatische Lésungen gefunden werden, die eine



AuBenseiterposition des CF-Kindes vermeiden. Denn jedes Kind, so auch das CF-
Kind, moéchte ,dazu®™ gehéren.

9. Kann man CF-Kindern die Erkrankung ansehen?

Nein, meistens nicht. Manche Kinder mit CF sehen vielleicht jinger und schmach-
tiger aus als andere im gleichen Alter, da die Nahrung oft nur unvollstandig ver-
wertet wird. AuBerdem kdnnen CF-Betroffene aus verschiedenen Griinden einen
bis zu 50% erh6hten Kalorienbedarf haben. Sie missen also mehr essen.

10. Durfen CF-Kinder Sport mitmachen?

Ja, Sport wird bei CF sogar empfohlen. Ein Gesprach des Sportlehrers mit den El-
tern und ggf. dem CF-Arzt ist wichtig, damit Umfang und Intensitat der kérperli-
chen Beanspruchung an den Gesundheitszustand des CF-Kindes angepasst wer-

den kénnen.

Wo finde ich weitere Informationen?

Bei einem regionalen CF Verein bzw. Regionalgruppe:
Mukoviszidose-Selbsthilfegruppen in Deutschland | Mukoviszidose e.V. Bundes-
verband Cystische Fibrose (CF)

Stiftung fir Mukoviszidose-Kranke: www.christianeherzogstiftung.de
Bundesverband Mukoviszidose: www.muko.info

Deutsche CF-Hilfe: www.dcfh.de

Muko-Fernsehen und Videos: Start - mukotv

Wir winschen Ihnen einen guten Start und danken schon jetzt fiir Ihr Interesse
und Verstandnis!

Vielen Dank fir wertvolle Tipps und Hinweise an Kai-Roland Heidenreich (Vater),
Anna und Thorsten Urbschat (Eltern), Joana Orf (staatlich anerkannte Erzieherin
und Sozialarbeiterin (Bachelor-B.A.) und - flr die medizinische Durchsicht- Herrn
Prof. Dr. Lindemann (ehemals: Leiter der CF-Kinderambulanz GieBen). Stand:
26. Juli 2019/ 01.02.2022

Zusammenstellung durch: Thomas Malenke, 55 Jahre, CF, fir CF-Erwachsene,
Eltern, Angehdrige seit 1986 engagiert. E-Mail: thomas.malenke@gmx.net oder
CF-Freundesbrief@gmx.net
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