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Mukoviszidose e.V. begriiBBt Entscheidung des G-BA

Screening auf Mukoviszidose bald fiir alle

Neugeborenen in Deutschland

Bonn, 20. August 2015. Das oberste Beschlussgremium der
gemeinsamen Selbstverwaltung der Arzte, der Psychotherapeuten,
der Krankenhauser sowie der Krankenkassen (G-BA) hat heute in
Berlin die Einfihrung eines bundesweiten Neugeborenen-Screenings
auf Mukoviszidose beschlossen. Mit dem mehrstufigen Screening ist
voraussichtlich ab Frithjahr 2016 eine friihe Diagnose der unheilbaren
Erbkrankheit nach der Geburt méglich. Studien zeigen, dass sich die
kérperliche Entwicklung, die Lungenfunktion und somit die
Uberlebenschancen der Patienten erheblich verbessern, wenn sie
friihzeitig diagnostiziert werden. Der Grund: Die Betroffenen kénnen

rechtzeitig mit einer geeigneten Therapie beginnen.

Langer und beschwerlicher Diagnoseweg fallt kiinftig weg
~Gemeinsam mit der Patientenvertreterin Dr. Jutta Bend setze ich mich
als Arzt und Vorstandsmitglied des Mukoviszidose e.V. seit einigen
Jahren im G-BA daflr ein, dass wir in Deutschland ein bundesweites
Screening von Neugeborenen auf Mukoviszidose bekommen. Ich freue
mich sehr, dass wir heute diesen groBen Schritt gemeinsam feiern
kénnen", sagte der Erste Stellvertretende Bundesvorsitzende des
Mukoviszidose e.V., Prof. Dr. med. Manfred Ballmann. Den kleinen
Patienten und ihren Eltern bliebe, so der Mukoviszidose-Experte, nun
ein langer und kraftezehrender Diagnoseweg erspart. Nach dem
Patientenregister des Mukoviszidose e.V. werden bisher nur rund 59

Prozent der Mukoviszidose-Félle im ersten Lebensjahr diagnostiziert.

Ballmann fordert: ,,Qualitdt der Versorgung sichern!™
»Als medizinischer Partner und Anwalt der Betroffenen mdchte ich
aber nicht verschweigen: Es wird den Patienten auch mit diesem neuen

Verfahren nicht besser gehen, wenn sie nach der Diagnose nicht
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ausreichend konsequent therapiert werden. Daflr brauchen wir ein
breites Netz von zertifizierten Kliniken. Der Mukoviszidose e.V. setzt
sich gemeinsam mit Arzten, Patienten und Ambulanzen seit nunmehr
50 Jahren daflr ein, dass sich die Qualitat der Behandlung bei
Mukoviszidose stetig verbessert. Flur diesen herausfordernden Job
brauchen wir Unterstitzung. Gerade an einem Tag wie heute méchte
ich deshalb nicht versdaumen, die Bevdlkerung um Hilfe zu bitten®,

erklarte Ballmann.

Uber Mukoviszidose

In Deutschland sind rund 8.000 Kinder, Jugendliche und Erwachsene,
von der unheilbaren Erbkrankheit Mukoviszidose betroffen. Durch eine
Stérung des Salz- und Wasserhaushalts im Koérper bildet sich bei
Mukoviszidose-Betroffenen ein zahflliissiges Sekret, das Organe wie die
Lunge und die Bauchspeicheldrise irreparabel schadigt. Jedes Jahr

werden etwa 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 bindelt unterschiedliche Erfahrungen,
Kompetenzen sowie Perspektiven mit dem Ziel, jedem Betroffenen ein
moglichst selbstbestimmtes Leben mit Mukoviszidose ermdglichen zu
kdnnen. Damit die gemeinsamen Aufgaben und Ziele erreicht werden,
ist der gemeinnitzige Verein auf die Unterstlitzung engagierter Spender
und Forderer angewiesen. 2015 feiert der Mukoviszidose e.V. sein

50-jahriges Bestehen.
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