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Erstmals Leitlinie fiir Mukoviszidose-Therapie in den ersten beiden
Lebensjahren verdffentlicht

Seit der Einfithrung des Neugeborenen-Screenings auf Mukoviszidose in 2016 werden betroffene Kinder
deutlich friiher diagnostiziert, und der richtigen Behandlung nach dieser frithen Diagnose kommt eine
besondere Bedeutung zu. Nach fast sechsjahriger Entwicklungsphase hat nun eine Expertengruppe um PD
Dr. Lutz Nahrlich (Universitatsklinikum GieRen/Marburg) und Dr. Jutta Hammermann
(Universitatsklinikum Dresden) eine S3-Leitlinie zur Mukoviszidose-Behandlung in den ersten beiden
Lebensjahren veroffentlicht. Dies ist die erste deutsche Leitlinie fiir diese Patientengruppe.

Leitlinie umfasst verschiedene Themengebiete

Mit der Leitlinie liegen erstmals umfassende Empfehlungen fiir die Friihtherapie der Mukoviszidose (Cystische Fibrose —
CF) vor, die sowohl die Lungenerkrankung als auch die Erkrankung des Magen-Darm-Traktes beriicksichtigen. Die
richtige Erndhrung und die Physiotherapie spielen ebenfalls eine groRe Rolle. Das erste Kapitel beschaftigt sich mit
allgemeinen Empfehlungen wie z.B. zur Diagnoseer&ffnung, zur Zusammenarbeit zwischen spezialisierten
CF-Einrichtungen und dem Kinderarzt oder zu Schulungen und Beratungsangeboten.

Die Leitlinie wurde von der Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen Medizinischen Fachgesellschaften (AWMF)
gepriift und in ihre Leitliniendatenbank aufgenommen. Der Leitlinientext sowie alle zugehérigen Dokumente
einschlielich des detaillierten Reports zur methodischen Vorgehensweise sind frei verfiigbar. Die Erarbeitung einer
laienverstandlichen Patientenversion ist geplant.

Wichtigste Empfehlungen in der Ubersicht

Zusitzlich zum eigentlichen Leitlinientext stellen die Autoren auch eine Ubersichtstabelle zur Verfiigung, die sich an
internationale Standards anlehnt und in der die wichtigsten Empfehlungen im zeitlichen Verlauf von der Diagnose bis
zum zweiten Lebensjahr dargestellt sind — eine wertvolle Erganzung im klinischen Alltag. Trotzdem lohnt die Lektiire
der vollstindigen Leitlinie: neben den Hintergriinden zu den Empfehlungen sind dort auch weitere Aspekte, wie z.B.
nicht empfohlene Behandlungsmethoden aufgefiihrt.

Leitlinie von 35-kopfiger Expertengruppe nach hochsten Qualitdtsstandards entwickelt

35 Experten aus verschiedenen Berufsgruppen und Patientenvertreter sowie 18 Fachgesellschaften und Berufsverbande
haben unter Federfiihrung von GPP (Gesellschaft fiir Padiatrische Pneumologie) und DGK]J (Deutsche Gesellschaft fiir
Kinder- und Jugendmedizin) an der Entstehung der neuen Leitlinie mitgewirkt. Erstellt wurde die Leitlinie auf S3-Niveau,
der hochsten Qualitdtsstufe von Leitlinien. Die Erarbeitung erfolgte unabhingig von einer Einflussnahme durch die
Industrie, etwaige Interessenskonflikte der Beteiligten wurden angegeben und ausgewertet. Das Mukoviszidose
Institut hat die Entwicklung mit personellen Ressourcen bei Organisation und Leitlinienmethodik unterstiitzt.
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Leitlinie — was ist das eigentlich?

Medizinische Leitlinien sind systematisch entwickelte Empfehlungen. Sie sollen Arzte und Patienten bei
Entscheidungen in der Gesundheitsversorgung unterstiitzen. Sie sind im Gegensatz zu Richtlinien rechtlich nicht
bindend, sondern miissen fiir die individuelle Situation angewandt werden. Nach Maglichkeit flieRen wissenschaftliche
Erkenntnisse und medizinische Expertise in die Empfehlungen ein.

Leitlinie zur Mukoviszidose-Friihtherapie in der Leitliniendatenbank der AWMF einsehen:
https://www.awmf.org/leitlinien/detail/ll/026-024.html

Hintergrund-Informationen
Uber Mukoviszidose

In Deutschland sind bis zu 8.000 Kinder, Jugendliche und Erwachsene von der unheilbaren Erbkrankheit Mukoviszidose
betroffen. Durch eine Storung des Salz- und Wasserhaushalts im Korper bildet sich bei Mukoviszidose-Betroffenen ein
zihfliissiges Sekret, das Organe wie die Lunge und die Bauchspeicheldriise irreparabel schadigt. Jedes Jahr werden in
Deutschland etwa 150 bis 200 Kinder mit der seltenen Krankheit geboren.

Uber den Mukoviszidose e.V.

Der Mukoviszidose e.V. vernetzt die Patienten, ihre Angehérigen, Arzte, Therapeuten und Forscher. Er biindelt
unterschiedliche Erfahrungen, Kompetenzen sowie Perspektiven mit dem Ziel, jedem Betroffenen ein méglichst
selbstbestimmtes Leben mit Mukoviszidose ermdglichen zu konnen. Damit die gemeinsamen Aufgaben und Ziele
erreicht werden, ist der gemeinniitzige Verein auf die Unterstiitzung engagierter Spender und Férderer angewiesen. Die
Mukoviszidose Institut ggmbH ist eine hundertprozentige Tochter des Mukoviszidose e.V.
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