Keine medikamentöse Revolution, aber bessere Betreuung

Wie ist der Stand der CF-Forschung heute, im Vergleich zu 1998? Hat sich etwas Entscheidendes verändert?

Carlo Mordasini: Es hat sicher auch auf diesem Forschungsgebiet Fortschritte gegeben, aber ein grosser Durchbruch kann heute nicht festgestellt werden. In der Gen-Therapie hat sich die Erwartung, man könne ein gesundes Gen durch Inhalation dem Körper zuführen, vorläufig nicht erfüllt. Die Hoffnungen in die Gentechnologie sind aber immer noch gross.

Auch die Pharmaindustrie kann zurzeit noch nicht mit neuen, revolutionären Medikamenten aufwarten. Das ist auch in ferner Zukunft nicht in Sicht. Aber natürlich geht es in kleinen Schritten irgendwie vorwärts. 

Was hat sich in der medizinischen Betreuung verändert?

Ich befasse mich ja nun rund 20 Jahre mit der Krankheit Cystische Fibrose. In der Betreuung und medizinischen Begleitung hat sich entscheidendes verbessert. Es gibt immer noch junge Menschen, die mit 20 Jahren oder jünger an dieser Krankheit sterben. Aber die enge Betreuung verhindert oft, dass es den CF-Betroffenen schlecht geht, wir können rasch und effizient eingreifen. Künftig wird auch ein Screening bei Neugeborenen, also ein lückenlose, Routinekontrolle nach der Geburt vorgesehen, bei der die Krankheit CF frühzeitig festgestellt werden kann. Dies wird eine optimale Therapie bei der Behandlung der Babys ermöglichen und Eltern und Kindern die heute oft schwierige Zeit der Ungewissheit ersparen.

Gibt es einen Grundsatz, wann eine Lungentransplantation angezeigt ist?

Carlo Mordasini: Eine Lungentransplantation ist bei den Patientinnen und Patienten eine mögliche Behandlung, wenn die Lebenserwartung nur noch etwa zwei Jahre beträgt. Eine zu frühe Transplantation kann das Leben verkürzen. Zudem ist natürlich eine Lunge ein knappes Gut, viele Menschen warten auf Organspenden. Nach einer Transplantation hat ein CF-Patient zwar eine gute Lungenkapazität, aber die Krankheit bleibt bestehen. Zusätzlich kommen regelmässige Kontrollen und ständige Medikamente zur Vermeidung einer Abstossreaktion dazu. Eine Transplantation kann nie präventiv geschehen, sie ist eigentlich die „ultima ratio“ bei der medizinischen Behandlung.

In den letzten Jahren ist die Lebensqualität nach einer Operation stark gestiegen und die Überlebenszeit hat sich in vielen Fällen und statistisch messbar verlängert.
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