Merkblatt Kindergarten/Kindertagesstitte und Schule

Die haufigsten Fragen zur CF (Cystische Fibrose) j Mukoviszidose

Liebe Lehrer und Erzieher;

das neue Schuljahr oder auch Kindergarteniahr hat begonnen. Sie haben mit vielen neuen Kindern zu tun. Wenn Sie
dieses Faltblatt in den Hdnden hatten, so bedeutet dies, dass Sie ein Cf-Kind in Ihrer Klasse/ Gruppe haben. Wir
mdchten ihnen die hdufigsten 10 Fragen zur CF kurz und knapp beantworten.

1. Was ist das Wichtigste?

Vielleicht ist Ihnen einmal ein Beitrag zur CF (Mukoviszidose) in einer I11ustrierten oder im Fernsehen aufgefallen.
Oft wird dort die Erkrankung in einseitiger, moglichst spektakuldrer Art und Weise beschrieben. Derart unginstige
Verlaufe treffen nur auf eine kleine Gruppe der Betroffenen zu. Zudem:

Bei jedem CF-Patienten verlauft das Krankheitsbild anders. Die CF-Betroffenen sind zwar krank, mochten aber wie
alle jungen Menschen gleichwertig behandelt werden und mdglichst keine Sonderrolle einnehmen. Wichtig ist es,
Ausgrenzungen und unterschwellige Diskriminierung zu vermeiden.Dazu kann angemessene Information beitragen.

2. Was ist CF (Mukoviszidose)?

Mukoviszidose oder Cystische fibrose (CF), der international gebrauchlichere Name, ist die haufigste angeborene,
chronische Stoffwechselerkrankung. Als Folge eines Gendefektes wird in vielen wichtigen Organen des Kdrpers ein
zaéher Schleim gebildet. Insbesondere sind auch Lunge und
Bauchspeicheldriise betroffen. 4 Millionen Bundesburger sind Erbtrager.

CF hat man also seit Geburt. Die Krankheit ist fortschreitend und bislang nicht heilbar. jedoch trugen und tragen die
Fortschritte in Medizin und Grundlagenforschung dazu bei, dass heute ca. 80% der Betroffenen erwachsen werden.
Viel ist aber weiterhin zu tun.

3. Ist der Husten der CF-Kinder ansteckend?

Nein, ansteckend ist der Husten nicht, es sei denn, der CF-Betroffene hatte gerade zusatzlich eine normale
Erkaitungskrankheit. Der erwdhnte zdhe Schleim, der bei CF produziert wird, wird von der Schleimhaut in den
Bronchien als Fremdkorper empfunden und I6st den Hustenreiz aus.

4. Sind CF-Kinder haufiger krank?

Dies laBt sich allgemein nicht sagen, da dies vom jeweiligen Gesundheitszustand abhédngt. Die Kinder miissen dann
oft deshalb zu Hause bleiben, um Atemwegsinfekte auszukurieren. Diese Infekte sind fiir die CF-Betroffenen weit
problematischer als fiir ihre Gieichaltrigen, zum Teil werden auch Klinikaufenthaite notwendig. AuBerdem sind
regelmaBige Arztbesuche erforderlich, meist in Spezialambulanzen der Kinderkliniken.

5. Warum sind CF-Kinder morgens manchmal miide?

Wegen der zur Reinigung der Atemwege erforderlichen intensiven Atemtherapie missen CF-Kinder meist eine oder
mehr Stunden friiher als ihre Mitschiiler aufstehen. Wenn andere noch schlafen, sitzen sie meist schon vor dem
Inhaliergerat oder machen krankengymnastische Ubungen. Dazu ist eine eiserne Therapiedisziplin erforderlich. Hinzu
kommt, dass nachtlicher Husten oft den Nachtschlaf stort und den Erholungswert des Schlafs beeintrachtigt. Ein
anderer Grund ist, dass die Probleme mit der Atmung bei kérperlicher Anstrengung leichter zu Ermidung fihren.

6. Warum miissen Cf-Kinder soviele Tabletten einnehmen?



Medikamente gehéren zum Alltag der CF-ler, wie sie sich selbst oft nennen. So werden Antibiotika gegen die wieder-
kehrenden Infekte der Atemwege eingenommen, andere Medikamente dienen dazu, den zahen Schleim zu verflissi-
gen, um so das Abhusten zu erleichtern. Um eine bessere Nahrungsverwertung erreichen zu kénnen, missen
wahrend der Mahlzeiten Verdauungsenzyme eingenommen werden.

7. Warum haben CF-Kinder manchmal Bauchschmerzen?

Bauchschmerzen und Blahungen sind Folgen der Stérung der Bauchspeicheldriise, die auch durch die regelmaBige
Einnahme von Medikamenten nicht vollstandig ausgeglichen werden kann. Es kann sein, dass CF-Betroffene daher
auch wahrend des Unterrichts ofter die Toilette aufsuchen muss. Manchmal sind Bauchschmerzen bei CF auch, die
Folge der Nichteinnahme von Enzympraparaten. Umso wichtiger ist daher die regelmaBige Einnahme der Tabletten.

8. Kann man CF-Kindern die Erkrankung ansehen?

Nein, das kann man nicht. Manche CFler sehen vielleicht jlinger und schmachtiger aus als andere Kinder in gleichen
Alter, da die Nahrung oft nur unvollstéandig verwertet wird. Dies ist auf die Stérung der Bauchspeicheldrise
zurtickzufiihren. AuBerdem haben CF-Betroffene einen erhdhten Kalorienbedarf: mindestens das Eineinhalbfache im
Vergleich zu ihren Mitschiilern bzw. zu den anderen Kindern im Kindergarten.

9. Diirfen Cf-Kinder Sport mitmachen?

Im Gegensatz zu friiher wird Sport bei CF heute empfohlen. Ein Gesprdach des Sportlehrers mit den Eltern und
ggf. dem Arzt ist zu empfehlen, da dies helfen kann, Umfang und Intensitat der kdrperlichen Beanspruchung
an den Gesundheitszustand des CF Kindes anzupassen.

10. Wo finde ich weitere Informationen?

Weitere Informationen finden Sie im Internet. Nahere medizinische Informationen erhalten Sie Uber die Eltern

beim betreffenden Arzt des Kindes. Die CF-Kinder werden in spezialisierten Arztpraxen und Kinderkliniken
behandelt.



