Der Problem-Keim Pseudomonas aeruginosa
Die meisten, die mit CF zu tun bekommen, kennen ihn schon bald: Pseudomonas aeruginosa, den CF-Problem-Keim. Man kann ihm nicht ausweichen, da er überall vorkommt. Irgendwann infiziert fast jeder CF-Patient sich damit, daß erfährt man frühzeitig. Und dazu kommt, daß man ihn trotz aller aufwendigen und belastenden Therapie normalerweise nicht wieder los wird. Das läßt ihn so bedrohlich wirken, angsteinflößend. Und wir sollten die Tatsachen auch nicht beschönigen. Dieser Keim macht Muckviscidose-Patienten ernsthaft und dauerhaft krank, und die Langzeit-folgen der chronischen Infektion sind bisher nur schwer beherschbar. Mittlerweile ist glücklicherweise die Medizin so weit fortgeschritten, daß man nicht nur mit CF an sich, sondern auch zusätzlich mit Pseudomonas aeruginosa leben kann. Andererseits nehmen wir dafür aber auch hohe Belastungen in Kauf: stationäre i.v.-Therapien, zusätzliche Inhalationen, ausgedehnte Physiotherapie u.s.w.

Für die zukünftige Therapiestrategie ergeben sich daraus zwei Forderungen:

1.
Größte Forschungsanstrengungen, um die Behandlungsmöglichkeiten der 
Pseudomonas-Infektion 
weiter zu verbessern bis hin zur dauerhaften 
Eliminierung des Keims aus der Lunge.

2.
Verhinderung oder wenigstens möglichst langes Hinauszögern der 
Erstinfektion mit 
Pseudomonas aeruginosa.

Für den Alltag von CF-Familien ist die zweite Forderung von entscheidender Bedeutung - auch deswegen, weil gerade bei diesem Thema so große Verunsicherung bei den Betroffenen entstehen kann. Die Bedrohung ist real, die Ängste werden immer wieder spürbar: Da hilft nur solide Information für alle Betroffenen und das offene Gespräch über alles, was damit zusammenhängt. Deswegen wollen wir hiermit versuchen, solche Gespräche zwischen informierten Partnern anzuregen und damit die eigene Verhaltensentscheidung und das gegenseitige Vertrauen zu stärken.

Wie kommt der Pseudomonas in die Lunge?
Bevor die Möglichkeiten eines Hinauszögerns der Erstinfektion besprochen werden, sollte man etwas Grundsätzliches über Pseudomonas aeruginosa wissen. Dieser Keim kann überall dort sein, wo Wasser ist. Mit besonders hoher Wahrscheinlichkeit findet man ihn an Stellen, die ständig feucht sind. In trockner Umgebung kann er normalerweise nicht lange überleben. Für eine Lungeninfektion muß der Keim aus dem Wasser heraus und hinein in Mund oder Nase eines Mucoviscidose-Patienten gelangen. Das kann dadurch passieren, daß man direkt (z.B. mit den Händen) dorthin bringt, oder durch Einatmen von (Sprüh-)Nebeln aus verkeimter Feuchtigkeit. Aber auch in den Atemwegen müssen die Voraussetzungen dafür gegeben sein, daß der Keim sich dort längere Zeit halten und ansiedeln kann. Typischerweise ist das der Fall nach einer Grippe - impfen lassen! - oder grippeähnlichen Erkältungskrankheiten; deshalb ist auch gerade dann die Physiotherapie besonders wichtig. Außerdem siedelt er sich vorzugsweise auf Lungengewebe an, das durch frühere, vor allem Staphylokokken-Infektionen schon vorgeschädigt ist. Deshalb ist auch in diesem Zusammenhang wichtig, daß die antibiotische Therapie der bakteriellen Folgeinfekte von banalen Erkältungen von Ärzten und Patienten ernst genommen wird - auch hinsichtlich der Dauer und Dosierung!

Kann die Pseudomonas-Infektion verhindert werden?
Noch etwas Wichtiges vorweg: Auch wenn man die Hinweise befolgt, die weiter unten zu lesen sind, kann eine Infektion mit Pseudomonas aeruginosa jederzeit stattfinden. Das ist kein Fall für Schuldzuweisungen oder für Grübeleien, wo man denn nun eventuell versagt haben könnte. Es gibt bislang wenig Klarheit darüber, wo und wie sich CF-Patienten mit diesem Keim infizieren. Und selbst dann, wenn man alles wüßte: Im praktischen Leben ist es jedenfalls völlig unmöglich, das Infektrisiko auszuschließen. Dazu wäre eine lückenlose Kontrolle des gesamten Verhaltens eines CF-Patienten mit  rigorosen Einschränkungen seiner Handlungsfreiheit nötig: kaum vorstellbar, besonders bei Kindern. Und der Verlust aller Lebensfreude würde nicht einmal durch eine Erfolgsgarantie aufgewogen, denn so perfekt kann man niemanden abschirmen. 

Also, was bleibt dann übrig? Nun, einige wenige Hauptrisikoquellen hat man doch schon identifiziert , und diese sollte man kennen und - soweit mit vernünftigem Aufwand möglich - unter Kontrolle bringen.

Die hauptsächlichen Risiken
1. Die Toilettenbecken
Zum einen steht ständig Wasser im Abfluß, zum anderen scheiden manche Menschen mit dem Kot auch Pseudomonas-Bakterien aus. Die Wahrscheinlichkeit, daß diese Bakterien in beliebigen Toilettenbecken vorkommen, ist also relativ hoch.

Desinfizieren ist keine Lösung: Abgesehen davon, daß das gar nicht überall durchführbar ist, ist die Wirksamkeit fragwürdig, die Umwelt wird stark belastet und eventuell züchtet man sich dabei auch Bakterienstämme heran, die unempfindlich gegen das Desinfektionsmittel sind. Was also tun? Hände waschen!! Besonders CF-Kinder, die ihre Hände noch oft in den Mund oder in die Nase stecken, müssen dazu erzogen werden, immer sofort nach jedem Toilettengang die Hände zu waschen. Übrigens kann man auch andere Infektionensketten durch Händewaschen unterbrechen, zum Beispiel in der Klinik oder in Erkältungs- und Grippezeiten.

2. Die Waschbecken
Auch hier können im Abfluß Pseudomonas aeruginosa - Keime leben. Der Wasserstrahl erzeugt, ohne daß wir das sehen, einen aus dem Abfluß aufsteigenden Nebel, der solche Keime auf die Hände transportieren kann; das hat man nachgewiesen. Was tun? Noch nicht ausdiskutiert ist die Möglichkeit einer elektrischen Beheizung des Abflusses auf Temperaturen, bei denen Pseudomonaden nicht überleben. Eine viel einfachere Möglichkeit besteht darin, daß der Mucoviscidose-Patient nicht der erste sein soll, der morgens das Waschbecken benutzt: Wenn das Wasser lange Zeit ruhig im Abfluß gestanden hat, ist die Keimzahl besonders hoch. Wenn aber schon frisches Wasser nachgelaufen ist, ist auch schon so viel verkeimtes Wasser weggespült, daß die Infektionsgefahr für CF-Patienten sehr gering wird. Das gleiche Prinzip ist auch für die Toilettenbenutzung anwendbar.

3. Der Inhalator
Die feuchten Inhalator-Teile müssen unbedingt nach der Benutzung vollständig getrocknet werden. In Wasserresten könnten sich im ungünstigsten Fall Pseudomonas-Keime ansiedeln, die dann gleich tief in die Atemwege transportiert werden könnten. Also, alle(!) feuchten Teile auseinandernehmen, spülen, trocknen und an einem trockenen Ort luftig aufbewahren, z.B. in ein sauberes Tuch gehüllt. Für den Pari-Boy zum Beispiel heißt das: den Medikamentenbecher , die Düse (mit allen Vorsprüngen, Einkerbungen und Hohlräumen, auch unter dem Dichtungsring), den Metallbügel und die drei Einzelteile des Vernebler-Oberteils (früher: zwei) jeweils einzeln trocknen. Anschließend die Düse noch einmal in den Medikamentenbecher einbauen und vom Kompressor noch einmal durchblasen und "von innen" trocknen lassen.

Zum Teil wird auch empfohlen, die betreffenden Inhalator-Teile ständig in einem Desinfektionsbad einzulegen und nur kurz vor dem Inhalieren herauszunehmen und zu spülen. Vor- und Nachteile dieser Methode können wir an dieser Stelle nicht diskutieren.

Vor der Handhabung des Inhalators müssen die Hände gründlich gewaschen werden: zusätzliches Desinfizieren der Hände ist im häuslichen Bereich in der Regel nicht nötig. Aber auch hier gilt: Derjenige, der mit den Inhalierer hantiert, sollte nicht unmittelbar vorher, z.B. morgens, als erster das Waschbecken benutzen. Außerdem sollte man berücksichtigen, daß dauerfeuchte Handtücher oder Lappen den Bakterien einen idealen Lebensraum bieten.

Und noch ein letzter Hinweis: Ein CF-Patient sollte immer nur seinen eigenen Inhalator benutzen und ihn auch nie anderen Personen zur Verfügung stellen.

4. Der Zahnarzt
Bei modernen Bohrern wird Wasser auf die zu behandelnde Stelle gesprüht Dabei bilden sich im Mund Sprühnebel, die man einatmet. In der Hälfte aller untersuchten Zahnarztpraxen sind die Schlauchleitungen für dieses Wasser  mit Pseudomas aeruginosa verkeimt. Was tun? Mit dem Zahnarzt das Problem besprechen, evtl. Einmal-Schläuche verwenden lassen, evtl. bakteriologische Untersuchung eines Abstrichs von den Schlauchleitungen. Die richtige Reihenfolge: Reden - handeln - behandeln!

Vielleicht lohnt es sich auch, einen Zahnarzt zu suchen, der für Mucoviscidose-Patienten eine "konservative" Behandlung durchführt: mit dem früher üblichen Bohrer ohne Wasserkühlung; statt dessen Kühlung mit frischer isotonischer Kochsalzlösung. Im übrigen kann, wie man weiß, regelmäßige sorgfältige Zahnpflege die Anzahl der notwendigen Zahnbehandlungen mit dem Bohrer deutlich verringern. Auch Zahnbürsten von Mucoviscidose-Patienten sollten nicht dauernd feucht sein! Benutzt man zum Beispiel morgens und abends jeweils eine andere Bürste, haben beide jeweils 24 Stunden Zeit zum Trocknen. Außerdem empfiehlt es sich, Zahnbürsten häufig zu erneuern.

5. Andere CF-Patienten, die mit Pseudomonas aeruginiosa infiziert sind

Seit einigen Jahren ist es gesichertes Wissen, daß CF-Patienten sich gegenseitig mit Pseudomonas aeruginosa anstecken können. Ansteckungsrisiko ist dabei allerdings nicht so hoch wie zum Beispiel bei Schnupfen, Grippe oder Keuchhusten. Nur wenige Situationen sind wirklich problematisch:

a)
direktes Anhusten ins Gesicht auf kurze Entfernung

b)
die gemeinsame Nutzung eines Schlafraumes

c)
längerfristige "intime" Kontakte zwischen  Mucoviscidose-Patienten, zum Beispiel zwischen Eltern und 
Kindern, zwischen Geschwistern oder bei Paaren.

Davon abgesehen bedeutet "normaler" sozialer Kontakt zwischen Mucoviscidose-Patienten keine Erhöhung des alltäglichen Infektionsrisikos. Sie brauchen also nicht die Kontakte untereinander abzubrechen, Kontakte, die ja andererseits auch so notwendig sind: Notwendig für die Erfahrung, daß man nicht der/die einzige ist mit diesen Problemen, Belastungen und Aussichten; notwendig für die Begegnung mit Menschen, die aus eigener Erfahrung wissen, was CF bedeutet, notwendig, weil vielleicht letztlich - außer der Familie - doch nur ein CF-Patient andere CF-Patienten verstehen und mit ihnen auch in Krisen tief verbunden bleiben kann, notwendig .... - notwendig für die glaubwürdige Vermittlung der Erfahrung, daß man mit Mucoviszidose leben kann.

