Mukoviszidose

Mukoviszidose - Was bedeutet das?

Mukoviszidose (auch Cystische Fibrose (CF) genannt) ist eine bisher unheilbare
und in jedem Fall todlich verlaufende Stoffwechselerkrankung. Aufgrund
einer Mutierung des CFTR-Gens produzieren die Korperzellen zahflissigen
Schleim, der nur schwer abflieRen kann.

Besonders die Lunge ist davon betroffen: Sie verklebt regelrecht; schwere Atemnot ist die
Folge. Auch andere Organe werden von dem zahflissigen Schleim in ihrer Funktionsweise
beeintrachtigt. Durch diese Leistungseinbufl3en kdnnen aus einer Mukoviszidose-Erkrankung
zahlreiche Folgeerkrankungen resultieren, wie z.B. Diabetes oder Osteoporose. Der
Mukoviszidose Selbsthilfe e.V. mochte auf die Erkrankung aufmerksam machen und bietet
Austausch und Unterstiitzung fur Angehdérige und Betroffene in Deutschland.
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Die wichtigsten Fakten auf einen Blick:

- deutschlandweit leiden ca. 8.000 Betroffene unter Mukoviszidose

- jedes Jahr wird bei ca. 200 Neugeborenen in Deutschland Mukoviszidose
diagnostiziert

- die Lebenserwartung der Betroffenen ist stark herabgesetzt

- haufigste erbliche Stoffwechselerkrankung der westlichen Bevdlkerung — vier
Prozent aller Deutschen sind Tréager eines mutierten Mukoviszidose-Gens (CFTR-
Gen)

- haufige Verwechslung mit Symptomen des Keuchhustens, der Bronchitis und der
Zoliakie

- Ursache der Erkrankung bislang noch nicht heilbar

Welche Organe sind betroffen?

Mehrere lebenswichtige Organe werden durch den zahen Schleim verstopft, iberwiegend
Lunge, Bauchspeicheldriise, Leber und Darm.

Was sind die typischen Symptome der Erkrankung?

Krankheitsbilder bei Mukoviszidose-Patienten sehr unterschiedlich

- die schleimbildenden Drusen im Korper funktionieren nicht richtig, wodurch statt des
“‘normalen” Schleims ein zahflissiger Schleim produziert wird, der verschiedene
Organe blockiert; dies fuhrt vor allem zu Atemnot, da die Lunge besonders haufig
davon betroffen ist

- haufig wiederkehrende Infekte und Lungenentziindungen

- Beeintrachtigung des Verdauungssystems — der zdhe Schleim verstopft die
Bauchspeicheldrise und die Leber, wodurch die Verdauung der Nahrung nicht
maoglich ist; infolgedessen kommt es zu Verstopfungen und Bauchschmerzen

- weitere Symptome: Muskelzittern/-krampfe/-schwache, Kopfschmerzen,

Schwindelgefuhl, Verwirrtheit, starker Gewichtsverlust
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Wie wird Mukoviszidose erkannt?

- in der Regel in den ersten Wochen nach der Geburt: Der Test auf die
Erkrankung ist seit September 2016 Teil des Neugeborenen-Screenings
- weiterfihrender Schweil3test bei alteren Kindern
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Wie wird Mukoviszidose therapiert?

- Atemwege: schleimldsende Verfahren, bspw. physiotherapeutische Behandlungen,
autogene Drainage zur Erleichterung des Schleimtransports aus der Lunge,
regelmafige (meist mehrmals tagliche) Inhalationen

- Atemtraining zur Verbesserung der Lungenfunktion

- permanente Antibiotika-Therapie zur Vorbeugung und Behandlung von bakteriellen
Infektionen

- durchschnittliche Einnahme von 40-60 Pillen am Tag

- Alle sechs Wochen bzw. mindestens einmal im Quartal missen Patienten in die
Spezialambulanz: Kontrolle der Lungenfunktion und Erstellung eines Blutbilds
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Uber den Mukoviszidose Selbsthilfe e.V.

Der Mukoviszidose Selbsthilfe e.V. hat sich seit seiner Griindung 2014 in Dessau-Rof3lau
die direkte Unterstiitzung von Betroffenen und deren Angehdrigen zum Ziel gesetzt. Unter
dem Vorsitzenden Daniel Kemp und dem stellvertretenden Vorsitzenden Thomas Zitzl
engagiert sich der Verein fur den Austausch, die Beratung, Vernetzung, Aufklarung und
Weiterbildung der Personen und Institutionen im Umfeld. Daruber hinaus unterhalt der
Mukoviszidose Selbsthilfe e.V. einen Sozialfond, um in finanziellen Notlagen Betroffener und
Angehdriger mit Sach- und Geldleistungen Unterstitzung leisten zu kdnnen. Durch
verschiedene Aktionen, bspw. mit der jahrlich stattfindenden Schutzengelgala, werden

Spenden gesammelt, die in die Forderung erfolgversprechender Forschungsprojekte flieRen.

Fur weitere Informationen besuchen Sie gerne unsere Website: www.muko-selbsthilfe.de.

Horen Sie ,,Leben” unter: https://www.muko-selbsthilfe.de/id-500-000-fuer-leben.html
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