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Cystische Fibrose
( = Mukoviscidose)
Information fur Schularzte

Es handelt sich bei dieser Erkrankung um die haufigste angeborene Stoffwechselstorung
in der kaukasischen Bevodlkerung, die Inzidenz in Osterreich betragt 1: 3400. Seit 1998
gibt es in Osterreich ein Neugeborenen — Screening auf CF, das heiRt, dass die
betroffenen Kinder ab diesem Jahrgang bereits ab der Geburt diagnostiziert sind und
seither in steter Betreuung eines CF-Zentrums stehen und regelmallig Therapie
durchfihren.

Bei dieser Erkrankung sind mehrere Organe betroffen.

Verdauung:

In der Bauchspeicheldrise kommt es zu einer verminderten Ausschittung von
Verdauungsenzymen, woraus unbehandelt eine schwere Verdauungsstorung erfolgt, klinisch
zeigen sich unregelmaRige Stuhle ,deutlicher Meteorismus, Bauchschmerzen, manchmal auch
appendicitisdhnliche Schmerzen des rechten Unterbauches. Die Kinder bendtigen daher vor jeder
Mabhlzeit einen Ersatz dieser fehlenden Verdauungsenzyme in Form von Kreonkapseln. Diese
Kapseln sind daher nicht als Medikament im eigentlichen Sinn anzusehen, sondern als Ersatz fir
korpereigene Enzyme.

Kinder mit Cystischer Fibrose haben einen im Vergleich zu gesunden Gleichaltrigen deutlich
erhohten Energiebedarf. (aus Grinden der verminderten Nahrungsmittelresorption und der
vermehrten Atemarbeit) Diese Kinder bendtigen daher eine hochkalorische Erndhrung, denn in
mehreren Studien konnte gezeigt werden, dass Kinder in einem guten Erndhrungszustand eine
eindeutig bessere Prognose haben. Es ist daher fir die Gesundheit der Kinder und Jugendlichen
aulerst wichtig, dass ihnen in der Schule ausreichend Zeit und Gelegenheit geboten wird, ihre
Jausenmahlzeit, vor der sie unbedingt ihre Kreon Kapseln schlucken missen, einzunehmen .
(zeitweise wird es vielleicht auch erforderlich sein, ihnen wéhrend er Stunde das "Fertigessen" zu
erlauben - auch wenn dies nicht den tblichen Schulregeln entspricht !)
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Atemwege:

In der Lunge kommt es zur Bildung eines zdhen Sekretes, das schlecht abtransportiert werden
kann und in der Folge zu chronischen Infektionen mit verschiedenen Keimen, die ubiquitéar in
unserer Umwelt vorkommen und fiir gesunde Kinder keine gesundheitliche Gefahrdung darstellen.
Nur bei Patienten mit Cystischer Fibrose bedeuten diese Keime eine Gefahrdung und erfordern
eine entsprechende antibiotische Behandlung. Wahrend solcher Therapiephasen kann der
Schulbesuch ohne Probleme fortgesetzt werden, die Kinder haben die Antibiotikagabe vor allem
wegen der Besiedelung. Diese Medikamente werden ausschlief3lich nach arztlicher Verschreibung
in unserer Spezialambulanz eingenommen.

Das mdoglicherweise haufigere Husten der Kinder und Jugendlichen st ein Ausdruck des
Selbstreinigungsmechanismus der Lunge, um das fiir Cystische Fibrose so typische zéhe Sekret
abzuhusten. Es ist in keinster Weise Ausdruck einer ansteckenden Infektionskrankheit und stellt
somit kein gesundheitliches Risiko fur andere Kinder dar.

Zur Lockerung und Verflissigung dieses zahen Lungensekretes bendtigen die Patienten jedoch
meist 2x taglich durchzufiihrende Inhalationen und spezielle Atemibungen.

Keime:

Wegen der Besiedelung mit Problemkeimen ,wie Pseudomonas aeruginosa,Burgholderia
cepacia,MRSA Klebsiellen.,Aspergillus..... werden in allen CF-Zentren die Patienten streng nach
ihrer Keimsituation getrennt und sie mussen im Krankenhaus eine Maske tragen. Aul3erhalb des
Zentrums sollen sich CF-Patienten nicht persénlich ohne Maske und Handedesinfektion treffen,
auch Feriencamps, Feste und andere Veranstaltungen sind nur mit Maske oder genauer Kenntnis
und regelmaniger Kontrolle der Keimsituation méglich.

Wegen der Moglichkeit der Ansteckung aus der Umgebung , sollen Feuchtbereiche ,wie
Quellsteine, Pflanzen, Aquarium, Klimaanlage....in der Wohnumgebung vermieden werden.

Sport:

Die regelmaRige Teilnahme am Schulturnen ist prinzipiell sehr zu férdern, da jede kdrperliche
Tatigkeit zur Lockerung des Sekretes beitragt und die Fitness der Kinder-und Jugendlichen férdert.
Zusatzlich sollten sie zumindest 2x wdchentlich in einem Sportverein (falls es aus gesundheitlichen
Grunden nicht moglich ist, in einer medizinischen Einrichtung) , Sport betreiben. Bei den meisten
der Kinder und Jugendlichen ist die Teilnahme an Schulsportwochen ohne Probleme mdglich.

Flussigkeit:

Wegen des erhéhten Elektrolytverlustes dber die Haut ,muss zusétzlich Salz und FliRigkeit
zugefihrt werden, bei den gréReren Kindern wird die Gabe eines ,Sportlergetrankes*, wie z.B.
Isostar gerne angenommen.Bei Mangel kommt es zu vermehrter Midigkeit, Leistungsschwéache
und ev.Kollaps.

Nun bitten wir Sie, liebe Kolleginnen und Kollegen, in den Schulen etwas an der
Aufklarungsarbeit Gber diese Erkrankung beizutragen. Sie kénnen vor Ort am besten mit
den Lehrern und Direktoren sprechen, wenn es Probleme gibt.



Prinzipiell haben wir folgende Bitten an die Schule:

CF- Kinder durfen nicht dieselbe Klasse besuchen.

CF- Kinder durfen nicht denselben Turnunterricht besuchen.

CF- Kinder durfen in einer Schulsportwoche nicht in derselben

Gruppe sein, nicht im selben Zimmer wohnen und nicht am selben Tisch
essen

in der Klasse sollten keine Pflanzen und kein Aquarium sein.

in die Toilettenbenttzung sind die Kinder eingeschult, es brauchen keine
zusatzlichen MalRhahmen getroffen werden, eine nachfolgende
Handewaschmoglichkeit sollte gegeben sein.

CF- Kinder sollen bei Sport die Moglichkeit haben ausreichend elektrolyt-
haltige Flussigkeit zu sich zu nehmen.

wenn kein zusatzliches Schreiben tGber einen verschlechterten Gesund-
heitszustand des Kindes aufliegt, ist eine kérperliche Schonung der CF-
Kinder nicht erforderlich, Sport ist gut fur sie.

die Teilnahme am Schwimmunterricht ist mdaglich.

die Teilnahme an Schulsportwochen ist méglich

vor allem bei Hitze bitte auf die ausreichende Flissigkeitszufuhr achten.
falls ein gesundes Kind zuféllig eine Kreonkapsel schlucken sollte, ist das
kein Problem, es passiert nichts

bei Projekten in der Schule Uber ,Gesunde Erndhrung” bitte nicht

auller Acht lassen, dass es auch Kinder gibt, die einen erh6hten Kalorienbedarf
haben und nicht jedes Kind eine fettarme Erndhrung haben sollte.

Information:

Wir wirden Sie gerne auffordern, zur weiteren Information die Broschire unseres
Zentrums (,Leitfaden Uber Cystische Fibrose* ) und die DVD ,lIch sage JA zum
Leben® bei der Selbsthilfegruppe anzufordern.

Falls es Fragen Uber Patienten gibt, scheuen Sie sich bitte nicht, das betreuende Zentrum
zu kontaktieren.

Wir hoffen, mit diesen Ausfuhrungen etwas an Information Uber die Kinder-und
Jugendlichen mit Cystischer Fibrose beigetragen zu haben und stehen fir weitere

Auskunfte jederzeit zu Verfugung.

Hochachtungsvoll

OA Dr.Sabine Renner Univ.Pof.Dr.T.Frischer



