Mukoviszidose (Cystische Fibrose)

IR \NIR IN DER SCHULE ! B

Mukoviszidose ist die haufigste angeborene Stoffwechselerkrankung in

Europa.

In Deutschland sind rund 8.000 Menschen betroffen. Es handelt sich um
eine chronische Erkrankung, d.h., sie bleibt das ganze Leben lang bestehen.
Meist stehen Probleme mit der Lunge und der Verdauung im Vordergrund,
aber auch andere Organe kénnen betroffen sein.

Erscheinungsformen

Die Krankheitsverlaufe und Krankheitszeichen kénnen in-

dividuell sehr unterschiedlich sein und lassen sich nicht

vorhersagen.

Typische Krankheitszeichen kénnen sein:

« chronischer Husten, wiederholte Lungenentziindungen

« aufgrund einer eingeschrankten Funktionsfahigkeit
der Bauchspeicheldruse (Pankreasinsuffizienz):
Verdauungsstérungen mit Bauchschmerzen, Unterge-
wicht, verzogerte korperliche Entwicklung, Vitamin-
mangelerscheinungen

o Entzindungen der Nasennebenhdhlen, Polypen

« erhohter Salzgehalt im Schwei3, daher Salzverlust
maoglich bei hohen Temperaturen und kérperlicher
Betatigung

« Folgeerkrankungen wie z.B. Diabetes, Osteoporose,
Lebererkrankung

Ursache/Diagnose/Prognose

Mukoviszidose ist eine angeborene Erkrankung und nicht
ansteckend. Bei Menschen mit Mukoviszidose produzie-
ren alle Drisenzellen aufgrund eines fehlerhaften Salz-
transports Sekrete, die zu einer veranderten Schleimzu-
sammensetzung mit erhdhter Zahflissigkeit fuhren. Dies
erleichtert eine Besiedelung durch Keime und fihrt zur
Verstopfung von Driisengangen, wodurch die Organfunk-
tionen z.B. der Atemwege und der Verdauungsorgane
beeintrachtigt werden.

Bei einem Verdacht auf Mukoviszidose kann die Diagno-
se Uber den sogenannten Schweil3test gestellt werden.
Ein SchweiBtest sollte in einer auf Mukoviszidose speziali-
sierten Einrichtung durchgefiihrt werden, weil dies dort
leitliniengerecht und qualitatsgesichert geschieht und von
Anfang an eine umfassende Beratung zur Erkrankung
stattfinden kann. Dort werden dann ggf. auch noch weitere
Untersuchungen, z.B. ein genetischer Test, durchgefuhrt.
Heute konnen Mukoviszidose-Patientinnen und -Patienten
bei optimaler Betreuung durchschnittlich 40 Jahre alt wer-
den. Der Krankheitsverlauf ist jedoch sehr variabel und
von vielen Faktoren abhangig.

Behandlung

Da es sich um eine seltene und viele Organe betreffende
Erkrankung handelt, ist eine regelmé&Bige ambulante Be-
handlung von Mukoviszidose-Patientinnen und -Patienten
in einer auf Mukoviszidose spezialisierten Einrichtung rat-
sam. Die Behandlung sollte so friih wie méglich beginnen,
um dem Fortschreiten der Erkrankung entgegenwirken zu
kénnen. Die Basis fur die Behandlung bilden die taglich
mehrfache Inhalation, Medikamente (Tabletten, aber auch
intravendse Therapien im Krankenhaus) und Physiothera-
pie. Eine sportliche Aktivitat ist ausdricklich erwinscht
und stabilisiert den Krankheitsverlauf. Eine konsequente
Durchfihrung aller Therapien verzogert das Fortschrei-
ten der Erkrankung. Im spateren Verlauf kann es bei
Mukoviszidose-Patientinnen und -Patienten dennoch zu
Folgeerscheinungen inkl. der Notwendigkeit einer Trans-
plantation der Lungen kommen.

Hinweise fur Lehrkrafte

Erfahrungen mit vielen betroffenen Schilerinnen
und Schilern zeigen, dass ein adaquater Umgang
mit der Erkrankung Mukoviszidose fir die Schulen in
der Regel gut moglich ist.

Der Tagesablauf der Betroffenen ist — vor allem mor-
gens und abends — von zeitaufwendigen Therapien
gepragt, die in Abhangigkeit von der Schwere der Er-
krankung variieren, sodass die Zeit fur Schule, Freizeit
und Schlaf eingeschrénkt sein kann.

Die korperliche Leistungsfahigkeit kann u.a. wegen
haufiger Infektionen und hohen Energieverbrauchs
stark eingeschrankt sein. Bei einem deutlich wahrnehm-
baren Leistungsabfall und Konzentrationsschwache
gentigen Ruhepausen und frische Luft meistens als
erste MaBnahmen. Starkerer Leistungsabfall sollte
den Eltern rickgemeldet werden.

Schilerinnen und Schiler mit Mukoviszidose kénnen
viel husten, der Husten ist aber nicht ansteckend!
Mitschilerinnen und Mitschuler sind also nicht

gefdhrdet.

°J

sEI.BSTHILFE

99



100

Hinweise fiir Lehrkrafte

Mukoviszidose (Cystische Fibrose)

Aufgrund der eingeschrénkten Funktionsfahigkeit der
Bauchspeicheldriise missen Betroffene zu jedem fett-
haltigen Essen Enzyme in Form von Kapseln einneh-
men. Wenn betroffene Schulerinnen und Schiler die
Einnahme noch nicht allein bewerkstelligen kénnen,
muss dies fur den schulischen Alltag organisiert wer-
den. Da manche Kinder aus Scham ihre Enzymkapseln
nicht vor Mitschilerinnen und Mitschilern einnehmen
mochten, kann eine Hilfestellung durch die betreuen-
den Lehrkrafte sinnvoll sein.

Da sowohl in der warmen Jahreszeit als auch bei tro-
ckener Raumluft wahrend der Heizperiode ein hoherer
Flussigkeitsbedarf besteht, sollten betroffene Schule-
rinnen und Schiler ohne besondere Erlaubnis auch in
den Schulstunden Getranke zu sich nehmen koénnen.
Wegen ihrer Verdauungsstérungen kénnen betroffene
Schulerinnen und Schiler zudem gezwungen sein, 6f-
ter die Toilette aufzusuchen. Dies sollte ohne Meldung
gestattet sein.

Fur Betroffene, denen es gut geht, sind sportliche An-
gebote mit Motivation zur Bewegung oder musika-
lische Forderung, vor allem durch Blasinstrumente,
sinnvoll (z.B. Sport-AG, Schulorchester).

Bei manchen Eltern besteht die berechtigte Sorge, dass
sich ihr Kind in der Schule mit einem Keim (Pseudomo-
nas aeruginosa) ansteckt, der fur die von Mukoviszido-
se betroffene Lunge schéadlich ist.

Da sich dieser Keim in stehendem Wasser aufhalt und
vermehrt und Uber die Verwirbelung von Aerosolen in

die Atemwege gelangen kann, werden Toilettenspu-
lungen, Siphons von Waschbecken, Duschen, langere
Zeit offen stehende Getrénke usw. als Risikogquellen
angesehen. Lehrkrafte sollten mit den Eltern tber sinn-
volle und realisierbare Umsetzungsmaoglichkeiten von
HygienemalBnahmen sprechen.

Bei Tagesausfliigen und Klassenfahrten sollten die be-
gleitenden Lehrkrafte informiert werden und ggf. not-
wendige UnterstitzungsmaBnahmen sollten bespro-
chen werden.

Stationdre Behandlungen kénnen die regelmaBige
Teilnahme am Unterricht beeintrachtigen. Bei langer
andauernden Fehlzeiten ist es hilfreich, wenn die Klas-
senlehrerin bzw. der Klassenlehrer und/oder Mitschi-
lerinnen und Mitschiler den Kontakt zu den betroffe-
nen Schilerinnen und Schilern halten, damit sie sich
nicht isoliert fihlen und schulisch ,,auf dem Laufenden
bleiben”. Verpasste Unterrichtsinhalte lassen sich ggf.
durch individuelle Férderangebote kompensieren. Bei
Bedarf sollten Nachteilsausgleiche beantragt werden,
z.B. mehr Zeit beim Schreiben von Klassenarbeiten, Er-
bringen eines Leistungsnachweises im Rahmen zusatz-
licher Hausarbeiten.

Individuelle Regelungen nach Rucksprache mit den El-
tern sind ggf. erforderlich, wenn bei erkrankten Schi-
lerinnen und Schilern weitere Besonderheiten zu be-
achten sind.

Materialien fur Lehrkrafte

Informationen auf der Internetseite des Mukoviszidose
e.V.: www.muko.info/leben-mit-cf/leben-mit-mukovis-
zidose/kindergarten-und-schulzeit

Veranderbares Informationsblatt des Mukoviszidose e.V.
fur Lehrerinnen und Lehrer, zum Download unter:
www.muko.info/leben-mit-cf/leben-mit-mukoviszidose/
kindergarten-und-schulzeit/infofaltblatt-fuer-lehrerinnen

Publikation , Schilerinnen und Schiler mit Mukoviszi-
dose” des Mukoviszidose e. V., kostenlos zu beziehen
unter: www.muko.info/mukoviszidose/publikationen-
und-filme/publikationen/schule-und-kindergarten

Broschure , Chronische Erkrankungen im Kindesalter.
Ein gemeinsames Thema von Elternhaus, Kindertages-
statte und Schule” der Bundeszentrale fiir gesundheit-
liche Aufklarung (BZgA), erhaltlich unter:
www.bzga.de/infomaterialien/kinder-und-jugendge-
sundheit/chronische-erkrankungen-im-kindesalter

‘\

Selbsthilfe/Patientenorganisation
Mukoviszidose e. V. —

Bundesverband Cystische Fibrose (CF)
www.muko.info

Helfen. Forschen. Heilen.
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Weitere Internetadressen

« www.christianeherzogstiftung.de

« www.patienten-information.de/kurzinformationen/
seltene-erkrankungen/mukoviszidose

o www.mukobw.de

o www.muko-berlin-brandenburg.de
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