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Vorwort

Liebe Leserinnen und Leser, liebe Eltern,

die Reihe der Broschtiiren ,Leben mit CF” richtet sich an Eltern oder andere
Betreuende eines Kindes mit Mukoviszidose. Diese in der zweiten Auflage
vorliegende Broschiire befasst sich mit dem Grundschulalter, also ab etwa
sechs Jahren bis zur Vorpubertat. Fur das Alter der Pubertat steht Ihnen eine
gesonderte Broschire zur Verfiigung.

In dieser Orientierungshilfe geht es zum einen um medizinische Informa-
tionen, die flr diesen Altersabschnitt von Bedeutung sind. Medizinische MaB3-
nahmen haben Einfluss auf Ihren Alltag und bestimmen ihn teilweise sogar.

Zum anderen sind Hinweise und Tipps zum taglichen Leben mit Mukovis-
zidose und zum Umgang damit mindestens genauso wichtig. Dabei han-
delt es sich weniger um kochrezeptartige Ratschlage, sondern vielmehr um
GedankenanstdéBe und Impulse, die Ihnen im Alltag eine Orientierungshilfe
geben kénnen. Wir wollen in den Vordergrund stellen, dass Ihr Kind nicht fir
oder trotz, sondern mit Mukoviszidose zu leben lernt. Zuspruch und Unter-
stitzung erhalt es nicht nur durch Sie als Eltern oder Betreuungsperson,
sondern auch durch das Behandlungsteam der CF-Ambulanz.

Diese Broschiire soll Ihnen Mut machen und Sie dabei unterstlitzen, den
passenden Weg zu finden, die Mukoviszidose in einen mdglichst ,normalen”
Alltag zu integrieren und die Herausforderungen zu meistern - fir Sie, Ihr
Kind und Ihre Familie.

Mit den besten Winschen

Das Autorenteam
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Was sich mit Beginn der
Grundschulzelt verandert

Wie geht es Ihnen als Eltern?

Ein neuer Lebensabschnitt liegt vor Ihnen und
Ihrem Kind: Die Einschulung gilt als Meilenstein.
Nicht wenige Eltern machen sich Gedanken,
ob ihre Tochter oder ihr Sohn schon schulreif
ist. So verstandlich der Elternwunsch auch
sein mag, das Kind noch vor der Schulrealitat
schiitzen zu wollen, ist es ratsam, hier genau
hinzuschauen. Wenn ein Kind - auch mit Muko-
viszidose - altersgerecht entwickelt ist und die
Schulreife hat, wirde es eine Zuriuckstellung
maoglicherweise als Zurickweisung erleben,

vor allem wenn altersgleiche Freunde bereits
zur Schule gehen diirfen. Beziehen Sie also die
Ruckmeldungen von Erzieherinnen und Erzie-
hern, Kinder- und Schularzt oder -arztin sowie
CF-Behandlern in Ihre Uberlegungen ein.

Veranderungen flr Kinder und Eltern

Verbunden mit der Einschulung ist der Ab-
schied von der Kindergartenzeit, das heif3t
von einer Phase, in der Kinder starker behttet
und individuell betreut sind, als man es fir die
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Schulzeit erwartet. Eltern fihlen sich vielleicht
verunsichert dariber, wie die Betreuungsquali-
tat in der Schule sein wird. Das eigene Kind in
die Schulzeit zu entlassen, kommt einer Ent-
wicklungsaufgabe auch fir Eltern gleich: Sie
miussen sich auf neue Gesprachspartner*innen
einlassen und damit umgehen lernen, dass sie
oft weniger Einblick und Einflussnahme haben
werden als in der Kindergartenzeit.

Fur die Kinder ist der Abschied vom Kinder-
garten ebenfalls ein einschneidender Schritt in
ihrem jungen Leben, der mit wechselnden Ge-
fihlen verbunden ist. SchlieBlich gilt es, sich
von lieb gewonnenen Freunden und Erziehen-
den zu verabschieden und ein vertrautes Um-
feld mit sicheren Abldufen zu verlassen. Ande-
rerseits wachsen die Vorfreude und der Stolz,
nun zu den ,GroBen” zu gehdren und endlich
ein Schulkind zu werden.

Fur Sie als Eltern eines Kindes mit Mukovis-
zidose ist der Ubergang in die Schulzeit sicher-
lich noch mit zusatzlichen Herausforderungen
und Fragen verbunden. Kann die Schule den
gesundheitlichen Bedlrfnissen unseres Kindes
gerecht werden? Welche Aufgaben kénnen hier-
bei Lehrkrafte und Horterzieher*innen Uber-
nehmen? Wie kdnnen wir unser Kind bei einem

selbststandigen und selbstsicheren Umgang mit
der Mukoviszidose im Schulalltag unterstiitzen?
Wie wird sich unser Kind mit seiner gesundheit-
lichen Besonderheit in die Klasse einleben?

Ihre Fragen sind nachvollziehbar und ver-
standlich. Nehmen Sie sich Zeit dafiir, Antworten
zu finden. Informieren Sie sich in der Ubergangs-
zeit zwischen Kindergarten und Schulzeit bei an-
deren gleichbetroffenen Familien Uber deren Er-
fahrungen. Vielleicht hat auch Ihre CF-Ambulanz
eine bestimmte Vorgehensweise und Praxis, um
den Schulanfang zu unterstitzen.

Fir viele CF-bezogene Herausforderungen
lassen sich umsetzbare Lésungen finden. Hierzu
erfahren Sie auch in diesem Heft mehr.

Seien Sie zuversichtlich
bei den Veranderungen
der Einschulung.

Dieses Gefuihl kann Ihrem
Kind in dieser Phase
Sicherheit geben.

Anderungen aus medizinischer Sicht

Mit der Einschulung @ndern sich nicht nur die
Lebenssituation und die Organisation des All-
tags, sondern auch in medizinischer Hinsicht
beginnt eine neue Lebensphase mit neuen dia-
gnostischen und therapeutischen Méglichkeiten
und Anforderungen.

Vorbereitungen zur Einschulung
Bereits im Vorfeld finden Vorbereitungen fir
den Wechsel in die Schulzeit statt. Sofern Sie

sich nicht ohnehin regelmaBig mit dem Erzie-
herteam der Kita ausgetauscht haben, ist jetzt
noch einmal ein rickblickendes Gesprach sinn-
voll. Halten Sie fest, wie die zurickliegende Zeit
im Kindergarten, in der Tagesgruppe oder in der
Vorschule im Hinblick auf die Mukoviszidose lie-
fen: Gab es Besonderheiten oder Probleme bei
der Ernéhrung? Wie klappte die Enzymeinnahme
zu den Mahlzeiten? Hat die von Ihnen als Eltern
vorgegebene Medikamenteneinnahme gut ge-



klappt? Oder gab es vielleicht Widerstande oder
sogar Konflikte? Wie lieBen sich die notwendigen
Hygienevorkehrungen umsetzen? Was hat sich
bewahrt? Wo wadre diesbeziiglich Bedarf fir eine
Nachbesserung? Meistens haben die Erziehe-
rinnen und Erzieher durch ihre Erfahrungen mit
dem Kind eine gute Vorstellung, worauf beim
Kind beim Wechsel in die Schulzeit zu achten ist.

Medizinische Anforderungen

Halten Sie vor dem anstehenden Wechsel auch
Rlcksprache mit dem Kinderarzt bzw. der Kin-
derarztin und/oder der CF-Ambulanz. Bespre-
chen Sie, wie die Verlaufskontrollen und die
Dauertherapie der Mukoviszidose dem Alter,
dem neuen Terminkalender des Kindes und den
neuen Anforderungen angepasst werden kon-
nen. Notwendige Impfungen entsprechend den
Empfehlungen der Standigen Impfkommission
des Robert Koch-Instituts (STIKO) kénnen idea-
lerweise jetzt erganzt werden, als Nachhol- oder
Auffrischimpfungen. Spater, im weiteren Verlauf
der Schulzeit, werden noch weitere Impfungen
wie die HPV-Impfung notwendig werden.

Die schularztliche Eingangsuntersuchung
bietet eine Méglichkeit, Gber die Mukoviszidose
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Ihres Kindes und die sich daraus ergebende
Anforderungen wie Medikamenteneinnahmen
und HygienemaBnahmen in der neuen Schule
zu sprechen. Sonderthemen wie eine Schim-
melallergie oder Neigung zum Darmverschluss
sollten angesprochen werden, ebenso wie not-
wendige Anforderungen an die Dauertherapie,
vor allem bei Ganztagsschule oder Nachmit-
tagsbetreuung.

In diesem Zusammenhang wird auch uber
die Notwendigkeit eines Integrationsplatzes
oder Mdglichkeiten der Inklusion nachzudenken
sein. Dabei stehen sich zwei Uberlegungen ge-
genlber: Zum einen mdéchte man dem Kind eine
moglichst normale kdrperliche und soziale Ent-
wicklung ermoglichen. Dazu gehort auch, dass
der Mukoviszidose im Alltag nicht zu viel Platz
eingeraumt wird und ein Kind keine stigmatisie-
rende Sonderrolle bekommt. Andererseits kann
es fur eine optimale Unterstlitzung des Kindes
und seiner Familie durchaus vorteilhaft sein,
dass das Kind einen Forderstatus in Form eines
Integrationsplatzes zugewiesen bekommt. Oft
entspricht das auch dem Interesse und Wunsch
der Schule. Lesen Sie dazu auch das Kapitel
,Die passende Schule fir unser Kind”.
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Neue Chancen in Diagnostik und Behandlung

Das Heranwachsen des Kindes bietet zusatzli-

che Chancen bei der Diagnostik und Therapie
der Mukoviszidose.

Diagnostik
So ist ab dem Schulalter die Durchflihrung ei-
ner Lungenfunktionsmessung im Rahmen der
CF-Sprechstunde meist sicher mdglich, auch
wenn bereits im Vorschulalter mit den regel-
maBigen Messungen begonnen wurde und dies
moglichweise noch mit Unsicherheiten ver-
bunden war. Die prozentuale Berechnung der
Messwerte ermdglicht den Vergleich zu alters-,
geschlechts- und gréBenabhangigen Sollwerten
und damit eine regelmaBige Verlaufskontrolle
und Beurteilung von Therapieeffekten.

Oft gelingt ab dem Schulalter auch, dass die
Kinder ihren Bronchialschleim als sogenanntes

Sputum in ein AuffanggefaB abhusten. Dadurch
ist eine bessere Erregerdiagnostik méglich und
dem Kind kann der unangenehmere Rachenab-
strich erspart bleiben.

Ab dem 10. Lebensjahr kommt ein jahrlicher
Glukosebelastungstest (oGTT) dazu. Fallt das
Testergebnis auffallig, aber noch nicht typisch
fur einen Diabetes aus, werden engmaschigere
Kontrollen empfohlen.

Ab dem 12. Lebensjahr erfassen viele CF-
Zentren auch mit dem sogenannten Mental
Health Screening (MHS) anhand von Frageboé-
gen die Lebensqualitat und die Geflihlslage der
betroffenen Jugendlichen. Dadurch lassen sich
seelische Probleme feststellen, die oftmals in
der Sprechstunde nicht angegeben wurden. In
einem abgestuften Vorgehen kann daraufhin
eine psychologische Mitbetreuung oder auch
psychiatrische Hilfe eingeleitet werden.

Therapie

Ab dem Schulalter bestehen zwar Notwendig-
keiten, aber es bieten sich gleichzeitig auch
groBe Chancen fir eine altersangepasste Ver-
anderung und madglicherweise Erleichterung
der notwendigen Dauertherapie.

Medikamenteneinnahme: Die meisten Kinder
sind jetzt in der Lage, Tabletten oder Kapseln
zu schlucken. Das macht zunachst einmal die
regelmaBige, zu den Mahlzeiten notwendige
Einnahme der Verdauungsenzyme deutlich
einfacher und variabler. Unterschiedliche Kap-
selstéarken ermoéglichen, einen Kompromiss
zwischen GroBe und notwendiger Anzahl der
einzunehmenden Kapseln zu finden.

Auch fir die sonstige medikamentése Thera-
pie steht eine groBere Auswahl an Praparaten
zur Verfligung, die es in Saft- oder Tropfenform



nicht geben wiirde. Einige Kinder tun sich zwar
auch weiterhin noch schwer, Kapseln und Tab-
letten zu schlucken. Manche Kinder bevorzugen
aber diese Art der Medikamenteneinnahme, da
sie den Geschmack von Flussigmedikamenten
oft als zu intensiv und unangenehm empfinden.
Vorteile der neuen Darreichungsformen sind
auch eine meist langere Haltbarkeit, die unpro-
blematischere Lagerung der Medikamente auf
kleinem Raum, ihr Transport fiir unterwegs so-
wie eine schnellere Einnahme.

Inhalationstherapie: Ahnliches gilt fiir inhala-
tive Therapien. Standen im Kleinkindalter die
Feuchtinhalation durch Vernebler oder Sprays
(Dosieraerosole) Uber eine Inhalationskammer
(sogenannte Spacer) mit Maske im Vorder-
grund, koénnen jetzt die Sprays auch ohne
Inhalationskammer oder die Trockeninhalation
(Pulverinhalatoren) mit unterschiedlichen In-
halationstechniken verwendet werden. Neben
einem geringeren Hygieneaufwand ist auch
eine verbesserte Medikamentenaufnahme in
die Atemwege zu erwarten. Voraussetzung flr
die EinfUhrung neuer Inhalatoren ist, dass der
Umgang vorher demonstriert und gelibt wurde
und dann auch korrekt befolgt wird. Arztlich
verordnet und von der Apotheke ausgehan-
digt werden sollte genau der Inhalator, fir den
Kind und Eltern geschult wurden.

Physiotherapie: Auch in der Physiotherapie bie-
ten sich neue Chancen: Je alter und reifer das
Kind wird, desto mehr kénnen altersangepasst
aktive Atemtechniken eingesetzt werden, die
ein besseres Verstandnis und eine starkere Mit-
arbeit des Kindes voraussetzen. Zunehmend ist
jetzt das Erlernen der autogenen Drainage und
anderer schleimbefreiender Atemtechniken und
der zielgerichtetere Einsatz von Hilfsmitteln wie
PEP-Systemen (PEP = Positive Expiratory Pres-
sure — Ausatmung gegen einen Widerstand) oder
Oszillationsgeraten (Flutter, Cornet) madglich.
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Weitere Behandlungschancen: Manche Medika-
mente sind erst ab dem 6. Lebensjahr zuge-
lassen, darunter Inhalationstherapien wie zum
Beispiel einige Antibiotika, aber auch antialler-
gisch wirksame Medikamente. Damit erweitert
sich das Spektrum der verfligbaren Therapien.
Dies wird in Zukunft vor allem auch fir die
neuen Modulatortherapien als neue Behand-
lungschance zutreffen. Mit ihnen kann die an-
geborene Funktionsstérung des CFTR-Proteins,
also die Ursache der Mukoviszidose, teilkorri-
giert werden. Die Behandlung mit Modulatoren
setzt also - anders als die bisher vorhandenen
und in der ,Basistherapie” eingesetzten Medi-
kamente - nicht an den Symptomen, sondern
bereits an der Ursache der Erkrankung selbst,
namlich der gestérten Bildung und Funktion
des CFTR-Proteins, an. Neue Modulatormedika-
mente sind in der Entwicklung und Zulassungs-
studien auch bei jingeren Kindern im Gange, so
dass wahrscheinlich auch Kinder, fir die aktuell
noch nicht die ,neuen” Therapien verfugbar
sind, irgendwann damit behandelt werden kén-
nen. Aber auch wenn eine Modulatortherapie
verordnet wurde und regelmaBig durchgefihrt
wird, sollte die symptomatische Therapie grund-
satzlich erst einmal fortgesetzt werden.

HygienemaBnahmen: Sie bleiben ein wichtiger
Teil des Lebens mit Mukoviszidose. Mit dem
Eintritt ins Schulalter und geistiger Reifung fallt
es Threm Kind leichter, Hygieneregeln selbst-
standig umzusetzen. Eine Unterstitzung durch
die Lehrkrafte ist dabei immer seltener not-
wendig. Allerdings sollten Sie als Eltern sich
bei Schuleintritt und im Verlauf immer wieder
rickversichern, dass die Rahmenbedingungen
stimmen. Gegebenenfalls sollte eine Freistel-
lung von infektionsgeféahrdenden schulischen
Aktivitaten wie dem Arbeiten mit maéglicher-
weise bakterien- oder schimmelhaltigen Aero-
solen, z.B. am Aquarium oder im schuleigenen
Beet, erfolgen.
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Altersbedingt kann es in dieser Lebens-
phase Ihres Kindes neue medizinische
Herausforderungen geben.

Darmverschluss

In der Regel wird mit Schuleintritt nicht
mehr so intensiv wie vorher auf Regelma-
Bigkeit beim Essen, der Enzymeinnahme
und der Flissigkeitsaufnahme geachtet.
Dadurch kann es zu UnregelmaBigkeiten
der Verdauung, zur Verstopfungsneigung
und schlieBlich sogar zum Darmverschluss,
dem Vollbild des distalen intestinalen Ob-
struktionssyndroms (DIOS), kommen. Auf

Neue medizinische Risiken
und mogliche Herausforderungen

erste Warnzeichen dieses CF-typischen
Notfalls wie anhaltende krampfartige
Bauchschmerzen (Kolik) im rechten Un-
terbauch oder ausbleibender Stuhlgang
sollte also fruhzeitig reagiert werden. Es
empfiehlt sich die Kontaktaufnahme mit
der eigenen CF-Ambulanz,
tig zu reagieren, z.B. mit der Einleitung
intensiver AbflihrmaBnahmen, z.B. mit
Macrogol-Trinkldsungen oder
Damit wird auch vermieden, dass falsch-
Blinddarmentziindung

um frihzei-

Einlaufen.

licherweise eine
diagnostiziert wird.



Allergische bronchopulmonale
Aspergillose
Bei einem Teil der CF-Betroffenen kann
sich eine Schimmelallergie, eine soge-
nannte allergische bronchopulmonale
Aspergillose (ABPA) entwickeln. Dies ist
insbesondere der Fall, wenn auch eine fa-
milidare Neigung zu Allergien oder andere
allergische Erkrankungen wie Asthma oder
Neurodermitis beim Kind selbst vorliegen.
Mitverursachend kodnnen eine erhohte
Schimmelbelastung im hauslichen Umfeld,
vermehrter Schimmelkontakt durch neue
Hobbies (z.B. mit Aufenthalt im Stall, Kon-
takt zu schimmelbelasteten Feuchtberei-
chen) oder mdgliche Schimmelquellen in
der Umgebung (wie Topfpflanzen, feuchte
Wande oder Boden in der Schule) sein.
Symptome dieser lungenschadlichen Er-
krankung sind asthmaahnliche Symptome,
vermehrtes Abhusten von (brdckeligem)
Sekret, Brustkorbschmerzen oder Zeichen
der pulmonalen Verschlechterung ohne er-
klarbare Infektion bzw. ohne Ansprechen
auf eine Antibiotikatherapie. In der CF-Am-
bulanz wird die ABPA durch die deutliche
Erhéhung von Antikdérpern der allergischen
Sofort-Typ-Reaktion (IgE) erkannt und die
Schimmelallergie im Haut- oder Bluttest
festgestellt. Unter einer medikamentdsen
Behandlung mit oralem Kortison als Mittel
der Wahl lasst sich das Krankheitsbild in
der Regel gut bessern.

Diabetes mellitus

Ab dem 10. Lebensjahr besteht bei
Mukoviszidose das Risiko, dass sich auch
eine Zuckerkrankheit, ein CF-bedingter
Diabetes mellitus (CFRD = Cystic Fibrosis-
Related Diabetes) entwickelt. Eine frih-
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zeitige Erkennung und Behandlung dieses
sogenannten Typ-3c-Diabetes wirkt einer
Verschlechterung der Lungenfunktion und
einer Gewichtsabnahme entgegen. Dazu
wird ab dem 10. Lebensjahr jahrlich ein
Blutzuckertest, der sogenannte orale Glu-
kose-Toleranztest (oGTT), durchgefiihrt.
Behandelt wird der Diabetes durch eine
Umstellung der Ernahrung und regelma-
Bige Insulingaben. Manchmal ist alternativ
zu den Insulinspritzen anfangs auch eine
Behandlung in Tablettenform madglich.

Neue Erreger

Grundsétzlich kénnen mit dem Alterwer-
den des Kindes auch neue, méglicherweise
gefahrlichere Keime in die Atemwege ge-
langen und zu einer gesundheitlichen
Verschlechterung filihren. RegelmaBige
mikrobiologische Untersuchungen des Ra-
chenabstrichs — oder besser von abgehus-
tetem Schleim (Sputum) - bleiben wei-
terhin wichtig. Bei Nachweis des Erregers
Pseudomonas aeruginosa ist es mit einer
frihzeitigen Antibiotikatherapie madglich,
den Keim auch wieder aus den Atemwegen
zu eliminieren (sogenannte Eradikations-
therapie). Bei einer chronischen Infektion
mit diesem Erreger kénnen die Dauerthe-
rapie von inhalativen Antibiotika oder eine
Behandlung uber die Vene, die sogenannte
i.v.-Therapie, notwendig werden. In der
Regel steht, auch bei sogenannten multi-
resistenten Keimen, eine Vielzahl gut ver-
traglicher und hochwirksamer Antibiotika
zur Verfugung. Die verschiedenen emp-
fohlenen HygienemaBnahmen dienen auch
dem Ziel, eine Ansteckung mit diesen Kei-
men zu verhindern.



Umgang mit Mukoviszidose
Jnd Therapie im Schulalltag

Die korperliche und seelische Entwicklung

Ihres Kindes

Der Ubergang vom Kindergarten- ins Schul-
alter bedeutet einen wichtigen Schritt in der
kérperlichen und geistigen Entwicklung eines
Kindes. Er ist vordergrindig wahrnehmbar in
der zunehmenden Selbststandigkeit des Kin-
des und manchmal auch mit einer fir die El-
tern schmerzhaften Loslésung vom Elternhaus
verbunden. Bei der Therapie ist zwar eine el-
terliche Begleitung Ihres Kindes und der Um-
setzung von HygienemaBnahmen unverzicht-
bar, aber konkret benannte Aufgaben kann Ihr
Kind zunehmend selbststéandig durchfiihren,
z.B. die Einnahme der Enzyme in der Schule.
Allerdings bleibt es weiterhin wichtig, Ihrem
Kind klare Ansagen zu machen, da Kinder in
diesem Alter noch nicht so weit vorausschau-
end handeln und die Notwendigkeit der Dau-
ertherapie in letzter Konsequenz begreifen
kénnen. Klar formulierte Vorgaben zum Tages-
ablauf und eine in den Alltag eingebaute und
dazu passende Dauertherapie sind notwendig.
Je alter Ihr Kind wird, desto mehr Mitsprache-
recht und wachsende Selbstverantwortung
kann es bekommen. Das hangt natlrlich auch
sehr von der jeweiligen geistigen und emotio-
nalen Entwicklung eines Kindes ab. Einige sind
bereits friher relativ selbstbewusst und/oder
selbststandig, andere spater. Beraten Sie sich
bei Zweifeln Uber den richtigen Weg auch mit
Betreuungspersonen wie den Lehrkraften, den
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behandelnden Arztinnen und Arzten und dem
Team der CF-Spezialambulanz.

Es ist wichtig, dass Ihr Kind altersgerecht
Uber die Mukoviszidose aufgeklart ist und ver-
steht, dass die Dauertherapie zu seinem Leben
gehort. Damit akzeptiert es eher die zum Teil
vielleicht auch lastigen TherapiemaBnahmen
wie Inhalationen und Physiotherapie. AuBer-
dem ist es damit in der Lage, anderen, z.B.
Klassenkameraden oder Freunden, die Beson-
derheit zu erklaren. Es kann z. B. erlautern, wa-
rum es zu jeder Mahlzeit Enzymkapseln neh-
men und auch auf der Klassenfahrt regelmaBig
inhalieren muss. Uberfordern Sie Ihr Kind aber
dabei nicht mit einer Fllle an Informationen.
Versuchen Sie vielmehr, die von Ihrem Kind
gestellten Fragen ehrlich zu beantworten, auch
wenn die Fragen manchmal unangenehme The-
men wie den Tod anschneiden. Oder versuchen
Sie, anhand konkreter Themen Informationen
zur Mukoviszidose zu vermitteln, z.B. ,Warum
muss ich Physiotherapie machen?”.

Pubertat

Spatestens mit Beginn der Pubertat — das kann
schon ab dem 10. Lebensjahr sein - ist es flr
die sich entwickelnde Selbststandigkeit eines
Kindes wichtig, dass es versteht, warum be-
stimmte mit der Mukoviszidose verbundene
MaBnahmen unverzichtbar sind. Die einset-



zende Pubertat stellt Ihr Kind vor zusatzliche
Aufgaben. Korperliche Veranderungen setzen
ein, damit andert sich auch die Kdérperwahr-
nehmung. Einschneidender macht sich das zu-
nachst bei den Madchen bemerkbar, bei denen
die Entwicklung in der Regel friher einsetzt
und sich auBerlich bemerkbarer macht. Bei Ein-
setzen der ersten Regelblutungen ist auch eine
erste gynakologische Mitvorstellung sinnvoll.
Im Verlauf der Pubertat, spatestens vor
dem 14. Lebensjahr und mdglichst vor dem
ersten Geschlechtsverkehr, empfiehlt sich die
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Impfung gegen Gebarmutterkrebs (HPV-Imp-
fung), die Jungen und Madchen gleichermalBen
betrifft. In diesem Zusammenhang werden
auch Auffrischimpfungen fir Diphtherie, Teta-
nus, Pertussis und Polio empfohlen. Es bleibt
dariber hinaus bei der Empfehlung zur jahrli-
chen Grippeschutzimpfung. Ob auch eine Co-
rona-Impfung (gegen SARS-CoV-2) in Zukunft
zum Impfstandard gehoéren wird und ab wel-
chem Alter, richtet sich nach den Empfehlun-
gen der standigen Impfkommission (STIKO)
des RKI.

Herausforderungen im Schulalltag

Mit dem Eintritt ins Schulalter wird die Medi-
das Kind
selbststandiger seine Kapseln einnehmen und
die Inhalationen durchfihren kann. Weiterhin

kamenteneinnahme leichter, weil
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erforderlich bleibt aber, dass Sie die Medika-
mente entsprechend dem Medikamentenplan
vorbereiten und mitgeben. Zunachst nicht
immer einfach: Die erforderliche Zeit fur die



UMGANG MIT MUKOVISZIDOSE UND THERAPIE IM SCHULALLTAG

Therapie muss mit dem Tagesrhythmus, der
durch Schule oder auBerschulische Aktivitdten
wie Sport, Musikunterricht etc. bestimmt ist,
unter einen Hut gebracht werden. Abgesehen
von den zu jeder Mahlzeit erforderlichen En-
zymeinnahmen werden die meisten Medika-
mente ein- bis zweimal taglich eingenommen
oder inhaliert. Bei einer akuten pulmonalen
Exazerbation, einer plotzlichen Verschlechte-
rung der chronischen Infektion, wird dariber
hinaus eine intensivierte Therapie mit haufi-
geren Inhalationen oder Antibiotikaeinnahmen
erforderlich. Dies muss alles im Tagesablauf
untergebracht werden. Besucht Ihr Kind eine
Ganztagsschule, ist daran zu denken, die Ein-
nahme in der Schule zu organisieren. Spre-
chen Sie bei organisatorischen Problemen mit
Ihrem CF-Arzt bzw. Ihrer CF-Arztin, inwieweit
die Therapie umgestellt werden kann.

Fur viele Eltern und ihre Kinder ist es zu-
nachst gewdhnungsbedurftig, dass Essen und
Trinken in den Pausen nicht mehr so begleitet
werden wie im Kindergarten. Auch die Ein-
nahme von Enzymen wird in der Regel nicht
durch Aufsichtspersonen kontrolliert. Rechnen
Sie damit, dass Ihr Kind im Zweifelsfall das
Pausenbrot oder mitgegebene Snacks gar nicht
isst oder die bendtigten Enzyme nicht in erfor-
derlicher Menge einnimmt. Besprechen Sie mit
der Ernahrungsberatung Ihrer CF-Ambulanz,
wie der optimale Tagesplan flir eine ausge-
wogene, CF-angepasste Ernahrung aussehen
sollte, was idealerweise an Essen und Trinken
und dazu an Pankreasenzymen in die Schule
mitgegeben werden sollte. Es bietet sich an,
die Kapseln oder sonstigen Tagesmedikamente
in kleinen Behaltnissen abgezahlt mitzugeben.

Das kann man in der Regel noch nicht dem Kind
alleine Uberlassen.

Gesprach mit der Lehrkraft

Sinnvoll ist es, mit dem Klassenlehrer oder
der Klassenlehrerin Uber die Mukoviszidose
Ihres Kindes zu sprechen. Die gilt insbeson-
dere, wenn Ihr Kind CF-bedingt im Unterricht
oft fehlt oder Einschrankungen flr Sport oder
Schwimmen zu beachten sind. Spatestens bei
Tagesausfliigen oder Klassenfahrten sollten die
begleitenden Lehrkrafte vorinformiert werden
und gegebenenfalls auch einen kopierten The-
rapieplan bzw. eine unterschriebene Vollmacht
zur Durchfiihrung von BehandlungsmaBBnahmen
erhalten. Ihre CF-Ambulanz kann Ihnen pas-
sendes Informationsmaterial Lehrkrafte
zur Verfligung stellen. Das hilft, die Lehrkrafte
einerseits nicht mit einem UbermaB an Infor-
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mationen und Anspriichen zu Uberfordern, und
andererseits trotzdem die wichtigsten Kern-
aspekte zu vermitteln.

Offene Gesprache mit den
Ambulanzmitarbeitern
sind insbesondere sinnvoll,
wenn es Schwierigkeiten
bei der Umsetzung der

Therapie geben sollte.
Eine gute Kommunikation
mit den Lehrkraften
ist hilfreich.




Hygiene

Manchen Eltern bereitet die Sorge vor Pseudo-
monas und die sich dadurch ergebenden Hy-
gieneerfordernisse im Schulalltag Kopfzerbre-
chen. Der Schulstart fir ihr Kind erscheint ihnen
schwer, denn es wird ja fortan einen groBen Teil
des Tages nicht mehr wie bisher unter Beobach-
tung der Eltern oder anderer Betreuungsperso-
nen stehen. Zudem koénnen Lehrkrafte je nach
Klassenstarke maglicherweise nicht so individu-
ell auf die BedUirfnisse des Kindes eingehen, wie
Eltern es sich vielleicht wiinschen.

Wichtig flr Sie als Eltern ist, dass Sie zu-
nachst mit Ihrem Kind die Bedeutung von
Hygienevorkehrungen, wie z.B. regelmaBiges
Handewaschen oder DeckelschlieBen nach der
Toilettenbenutzung, besprechen. Schultoilet-
ten haben bisweilen keinen Deckel, der beim
Spilen geschlossen werden kann, und sind im
Verlauf eines Schultages auch oft verunreinigt.
Manche Eltern wahlen den Weg, fir ihr Kind
die Benutzung einer eigenen, abschlieBbaren
Toilette auszuhandeln. Zu bedenken und abzu-
wagen ist, dass die Wirksamkeit einer solchen
MaBnahme im Hinblick auf eine Verunreinigung
mit Pseudomonas nicht vollstandig erwiesen ist
und dass Ihr Kind so, z.B. durch die Benutzung
einer Lehrertoilette, in eine mobbing-gefahr-
dete Sonderrolle kommen kénnte.

Sicherlich haben Sie zur Prophylaxe einer
Infektion durch Pseudomonas oder andere Er-
reger vieles und vielleicht sogar Widersprtich-
liches gehért und gelesen. Im Schulalltag kénnte
dies z.B. den Umgang mit Wasser beim Tafel-
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dienst, mit Topfpflanzen oder mit Experimenten
im Unterricht betreffen, aber auch die Verhal-
tensregeln beim Schwimmunterricht oder bei
Klassenausfliigen. Es gibt leider wenige Emp-
fehlungen, die durch wissenschaftliche Studien
belegt sind. Die Empfehlungen fallen daher von
Behandler zu Behandler unterschiedlich aus.
AuBerdem missen Hygieneempfehlungen auch
den ortlichen Gegebenheiten und der Situation
Ihres Kindes angepasst werden. Sprechen Sie
Ihr CF-Behandlungsteam an, was fur Ihr Kind
diesbezliglich gilt. Bei Bedarf kann eine arztli-
che Bescheinigung helfen, der Schule die Sach-
verhalte und Empfehlungen nahezubringen.
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Die wichtigsten Verhaltensregeln
Gute Informationen zu allgemeinguiltig
empfohlenen Verhaltensregeln kon-
nen Sie der Homepage des Mukovis-
zidose e.V. und dessen Broschiren
entnehmen.! Zu den wichtigsten Allge-
meinmaBnahmen gehdren:

e kein Handeschutteln, regelmaBiges
Handewaschen, ggf. Handedesin-
fektion

e Tragen eines Mund-Nasen-Schutzes
bei Kontakt zu infektidsen Personen

e sorgfaltige Hygiene bei der Inhala-
tionstherapie

e Vermeidung von madglicherweise
bakterienhaltigen Aerosolen
— im Sanitarbereich, insbesondere

Waschbeckenabfluss, WC-Splilung
- in Sprudel- und Warmwasser-
becken
— durch aerosolerzeugende Gerate,
z.B. Raumvernebler

e korrektes Nasenputzen (Einmal-
Taschentiicher) und Niesen/Husten
(Ellenbeuge, nicht Hand)

e keine gemeinsame Nutzung von
Utensilien der Kérperpflege

Was ist zu tun, wenn sich ein anderes CF-Kind
an der Schule befindet? Eine Keimlbertragung
ist bei flichtigem Kontakt zwischen den Kin-
dern, z.B. auf dem Schulhof, nicht zu erwarten.
Von gemeinsamen Ubernachtungen oder in-
tensiver Benutzung gleicher sanitarer Anlagen

ist aber abzuraten. In diesem Sinne ware auch
vorteilhaft, wenn zwei Mukoviszidose-Kinder
nicht dieselbe Klasse besuchen.

Neue Herausforderungen ergeben sich seit
Frihjahr 2020 durch die Corona-Pandemie.
Nach bisherigen Erkenntnissen sind Kinder mit
Mukoviszidose grundsatzlich nicht schwerer
von einer COVID-19-Infektion betroffen als die
gleichaltrige Normalbevdlkerung.?

Far Ihr Kind mit CF gelten die AHAL-Regeln -
Abstand, Handehygiene, Alltagsmasken, Liif-
ten - wie flr die Mitschtlerinnen und Mitschiiler.
Fir die personliche und soziale Entwicklung ist
es aber wichtig, dass Ihr Kind nicht vom ,nor-
malen” Leben, z.B. durch Extrabeschulung, aus-
genommen wird. Wenn eine fur das Alter Ihres
Kindes zugelassene Corona-Impfung angeboten
wird, sollten Sie ebenso wie von der jahrlichen
Grippeschutzimpfung davon Gebrauch machen.

Bei den Hygiene-
vorkehrungen ist es
wichtig, einen gesunden
Kompromiss zwischen
lebenseinschranken-
der Ubervorsicht und

infektionsférdernder
Nachldssigkeit zu finden.
Halten Sie sich an wissen-
schaftlich untermauerte
Empfehlungen.

1 Mukoviszidose e.V. (Hrsg.): Mukoviszidose: Ein Ratgeber fir Kindergarten und Schule. Stand 2/2021.
Mukoviszidose e. V. (Hrsg.): muko.info. Das Magazin des Mukoviszidose e.V. Ausgabe 1/2013: Schwerpunkt-Thema Hygiene im Alltag.
2 Quelle: Naehrlich et al.: Incidence of SARS-CoV-2 in people with cystic fibrosis in Europe between February and June 2020. Journal of Cystic Fibrosis 2021 Apr 18:

S. 1569-1993 (21).
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Sport in Schule und Freizeit

Sport ist gut! Das gilt nicht nur in diesem Alter
und bei Mukoviszidose, sondern Sport férdert

prinzipiell die korperliche und geistige Ent-
wicklung, und dient - insbesondere bei Mann-
schaftssportarten - der sozialen Entwicklung.
Spatestens mit Eintritt ins Grundschulalter
sollte Ihr Kind auch schwimmen lernen und als
Mindestanforderung sein Seepferdchen, besser
noch das Bronzeabzeichen, machen.

An sportlichen Aktivitaten ist fast alles er-
laubt. Ausdauer- oder Fitness-Sportarten wer-
den bei CF bevorzugt. Burden Sie Ihrem Kind
aber keine ungeliebten Aktivitaten auf, sondern
lassen Sie es ,seine” Sportart nach Interesse

und Lust wahlen. Der Spal3 an der Bewegung
sollte im Vordergrund stehen. Das fordert die
Motivation und erspart Konflikte.

Viele Eltern sorgen sich, ob Reiten und der
Kontakt zu Pferden Gesundheitsrisiken flr die
Lunge bergen kdnnte. Prinzipiell gibt es keinen
Grund, warum CF-betroffene Kinder nicht reiten
sollten. Fir Vermutungen, dass bestimmte Pro-
blemkeime durch Reiten Ubertragen werden
kdénnten, gibt es keinen eindeutigen Beleg.
Allerdings kdnnte bei einer bekannten Schimmel-
allergie oder allergischen Aspergillose (ABPA)
der haufige Aufenthalt im Pferdestall problema-
tisch werden.

Ob ein Kind sportlich oder sportbegeistert
sein wird und wie viel Zeit es dem Sport wid-
met, hangt auch sehr von dem Vorbild und der
Einstellung der Eltern ab. Ein aktiver Lebens-
stil der gesamten Familie, idealerweise mit ei-
ner Sportart fir alle Familienmitglieder, bezieht
auch ein CF-Kind mit ein und fordert die Bewe-
gung.

Bei stabilem Krankheitsverlauf kann dann
auch einmal eine Zeit lang auf die zeitauf-
wandige Physiotherapie verzichtet werden,
wobei diese aber weiterhin ein wichtiger Teil
der Dauertherapie bleibt und unabhangig vom
Sport zu sehen ist.

Sportliche Aktivitaten
sind unbedingt zu
unterstltzen. Der Spal3

sollte im Vordergrund
stehen.
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Klassenfahrten und Ubernachten mit Freunden

Einladungen zum Kindergeburtstag, erste Uber-
nachtungen im Freundeskreis oder bei Klassen-
fahrten stellen neue Herausforderungen dar.
Am besten tauschen Sie sich im Vorfeld solcher
~Events” mit den Eltern der anderen Kinder
bzw. mit den Lehrkraften aus und informieren
diese Uber die Besonderheiten Ihres Kindes: die
Ernahrung und regelmaBig notwendigen Medi-
kamenteneinnahmen wie Pankreasenzyme,
Inhalationstherapien und Modulatoren. Es ist
erstrebenswert, dem Kind mit CF ein normales
Leben wie bei und zusammen mit anderen Kin-
dern zu ermdglichen.

Haufig kommt in diesem Alter der Wunsch
auf, mit Freundinnen oder Freunden zusam-
men zu Ubernachten. Prinzipiell spricht nichts

dagegen. Aber wichtig ist, bei Fremdubernach-
tungen mit den Eltern des befreundeten Kindes
vorab einiges zu besprechen:

¢ welche Medikamente wann, wie und in wel-
cher Dosis Ihr Kind einnehmen soll, z.B. die
Enzymeinnahmen zu Abendessen und Frih-
stlck;

e ob, wie und wann inhaliert werden muss und
welche unverzichtbaren Hygienevorkehrungen
zu beachten sind.

Geben Sie Ihrem Kind die notwendigen Uten-

silien mit. Von einer Ubernachtung zusammen
mit einem anderen Mukoviszidose-Kind mit ge-
meinsamer Benutzung sanitarer Anlagen ist aus




medizinischen Griinden allerdings abzuraten.

Auch Klassenausfliige oder -reisen stellen fir
Ihr Kind ein nachhaltiges Erlebnis dar und soll-
ten schon aus Grinden der Normalitét und
sozialen Integration ermdglicht werden. Auch
hier ist eine gute Kommunikation mit dem Klas-
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senlehrer bzw. der Klassenlehrerin im Vorfeld
wichtig. Gegebenenfalls kdnnte in der CF-Am-
bulanz geklart werden, ob fiir die Dauer des
Ausflugs oder der Reise auf einen Teil der Medi-
kamente oder zeitaufwandiges Inhalieren ver-
zichtet werden kann.

Rehabilitation und Schulung

Eine mehrwochige Rehabilitationsbehandlung,
eine sogenannte ,Reha”, in einer mit Mukovis-
zidose vertrauten Fachklinik ist insbesondere
ab dem Schulalter eine sinnvolle und thera-
pieunterstitzende Option. In einigen Einrich-
tungen werden Rehas flr die gesamte Familie
angeboten. AuBerdem besteht die Mdglichkeit
zur Einzel-Reha in Begleitung eines Elternteils.

Manchmal wird die Mitaufnahme eines El-
ternteils von den Kostentrdgern anfangs ab-
gelehnt, wenn sie in diesem Alter nicht mehr
zwingend erforderlich erscheint. Sie ist aber
abhangig vom Alter und Entwicklungsstand des
Kindes, oft doch empfehlenswert und meist
auch gut begrindbar. Die meisten Reha-Klini-
ken bieten Unterbringungsmadglichkeiten flr
die Eltern oder die ganze Familie an.

Zur Vermeidung von Kreuzinfektionen wah-
rend des Reha-Aufenthaltes werden die Kinder
nach ihrem Bakterienbefund in Pseudomonas-
positive und -negative Gruppen getrennt. Fur
Patienten mit multiresistenten Keimen gibt es
nur in Einzelfallen die Moglichkeit einer Reha.
Vor Anmeldung zur Reha werden daher neben

anderen medizinischen Informationen zu Ihrem
Kind auch ,seine” Erreger erfragt.

Neben dem Klimaeffekt - sei es an der
Klste, im Mittel- oder Hochgebirge - profitie-
ren die Kinder vor allem durch eine intensivere
Therapie, z.B. hinsichtlich Physiotherapie und
Erndhrung. Oft gibt es ein umfassendes Sport-
und Freizeitangebot. In einigen Reha-Kliniken
wird eine erganzende Diagnostik angeboten.
Manchmal werden auch eine dringend notwen-
dige intravendse Antibiotikatherapie oder Insu-
lineinstellung eingeleitet.

Der Aufenthalt in der Rehaklinik ist haufig
verbunden mit intensiven Schulungsaktivitaten
zu zentralen Einzelthemen wie Ernahrung, Inha-
lationsbehandlung oder Physiotherapie. Umfas-
sende Schulungsangebote im Rahmen eines
strukturierten Schulungsprogramms fiir Eltern
und Kind stehen zur Verfliigung. Ein wichtiger
Aspekt der Reha ist auch, dass die Kinder durch
die Gruppenbetreuung lernen, nicht allein mit
ihrer Mukoviszidose zu sein, und oft langjahrige
Kontakte und Freundschaften kntipfen.



UMGANG MIT MUKOVISZIDOSE UND THERAPIE IM SCHULALLTAG

Therapietreue - lebenslang wichtig

Die Therapie konsequent durchzufliihren und
durchzuhalten ist eine lebenslange Aufgabe flr
Ihr Kind und die gesamte Familie. Das gilt auch
im Grundschulalter.

Mehrere Griinde kdnnen eine Rolle spielen,
warum die Therapie jetzt oft nicht so klappt,
wie es der Fall sein sollte: Selbstverstandliche
Behandlungsnotwendigkeiten wie die regelma-
Bige Einnahme der Enzymkapseln werden oft
einfach vergessen, z.B. in der Schule. Es ist
daher noch nicht sinnvoll, einem Kind schon zu
viel Selbststandigkeit einzurdumen. Die elterli-
che Unterstutzung und Kontrolle bleiben weiter
notwendig. Erinnerungshilfen fir das Kind, wie
Merkzettel oder auffallige Markierungen, sind
hilfreich. Es ist sinnvoll, dem Kind die Medika-
mente zur Einnahme oder zur Inhalation vorzu-
bereiten und an einen sichtbaren Ort zu legen.
Zum Beispiel kdnnen Sie die Enzymkapseln der
Schulmahlzeit gleich in richtiger Dosierung bei-
legen. Anders als im Jugendalter wird die elter-
liche Kontrolle meist noch ohne Murren hinge-
nommen.

Wenn Ihr Kind eine Therapie ablehnt, ist das
meist nicht grundsatzlich. Vielmehr liegt es oft
an der Therapieform. So kann der Geschmack
eines einzunehmenden Saftes oder die GroBe
der Tabletten ein Hindernis zur Einnahme sein.
Auch Nebenwirkungen, z.B. Bauchschmerzen
bei Antibiotika oder Reizhusten bei bestimmten
Inhalationsmedikamenten, kénnen eine Rolle
spielen. Wenn Sie Ablehnung spiiren, sprechen
Sie mit Ihrem Kind dariber. Oft lasst sich in der
CF-Ambulanz Abhilfe durch eine Therapieum-
stellung schaffen.
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Der haufigste Grund, der aus Sicht Ihres Kin-
des gegen die Therapie sprechen kdnnte, ist
der erforderliche Zeitaufwand. Wenn es nach
Kindern geht, gibt es Wichtigeres zu tun, z.B.
drauBen FuBball oder am Smartphone spie-
len. Diese Aktivitaten ziehen sie natirlich einer
zeitaufwandigen Feuchtinhalation oder physio-
therapeutischen Ubungen vor. Auch hier sollte
vom Ambulanzarzt Uberprift werden, ob der
Zeitaufwand dem Nutzen der Therapie ent-
spricht oder ob ein Abweichen vom (blichen
Plan mdglich ist. Grundsatzlich kommt Ihnen
als Eltern die Aufgabe zu, den Tagesablauf des
Kindes so zu planen, dass einerseits die Thera-
pie ihren Raum findet, andererseits die Schule
und Freizeitaktivitaten nicht zu kurz kommen.
Oft gleicht es einem Spagat, allen Anforderun-
gen gerecht zu werden, dem Kind mdglichst
viel Normalitat und damit auch eine ungestoérte
korperliche und seelische Entwicklung zu er-
maoglichen.

Wenn die Therapie nicht
so klappt wie gewlinscht
oder wie verordnet,
gilt es, vorwurfsfrei
die Grinde zu klaren

und - in Absprache mit
der CF-Ambulanz - zu
versuchen, Abhilfe
zu schaffen.




Herausrore

fUr Eltern L

erungen
Nnd Kinder

Die passende Schule fur unser Kind

Es ist sinnvoll und hilfreich, Gber die Erkrankung
Ihres Kindes mit Schule und Hort zu sprechen,
ohne aber fir Ihr Kind eine Sonderrolle einzu-
fordern. Gerade in der heutigen Zeit, in der die
meisten Kinder mit CF eine stabile Gesundheit
haben, gilt das Motto: ,So viel Normalitat wie
madglich — so wenig Sonderrolle wie nétig”. Die
Grundsatze von Inklusion und sozialer Teil-
habe, die auch in der Schule Anwendung finden
sollten, stellen sicher, dass Ihr Kind mit seinen
besonderen CF-bezogenen Bedlrfnissen in der
Schule Gleichberechtigung erfahrt.
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Die Schulwahl
Fir die meisten Eltern ist es selbstverstandlich,
dass sie ihr Kind mit CF in der dem Wohnge-
biet zugeordneten Grundschule anmelden. Die
Vorteile bestehen darin, dass der Schulweg kurz
ist und die Kindergartenfreunde oder Nachbars-
kinder ebenfalls dort eingeschult werden. Die
Schule ist Ihnen vielleicht schon bekannt und
Sie kdnnen deren Qualitat gut einschatzen.
Manche Eltern entscheiden sich ausdrucklich
flr eine Schule mit besonderem Profil, z. B. mit
konfessioneller Tragerschaft oder besonderer
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padagogischer Ausrichtung. Ausschlaggebend
flr diese Entscheidung ist meist die Ansicht der
Eltern, dass ihr Kind mit CF in diesen Schultypen
starker in seiner personlichen Entwicklung ge-
fordert wird.

Fur viele Eltern ist die Mdglichkeit der Ganz-
tagsbetreuung bei der Schulwahl ausschlag-
gebend. Da das Kind dann den GroBteil sei-
nes Tages in der Einrichtung verbringt, sollte
geklart werden, wie Therapiezeiten, z.B. zum
Inhalieren, oder Ruhezeiten integriert und ver-
|asslich sichergestellt werden kénnen.

Flr wenige Kinder mit CF kommen aufgrund
des Schweregrads der Mukoviszidose Schulen
mit dem sonderpadagogischen Férderschwer-
punkt kdrperliche und motorische Entwicklung
in Frage. Hier kdnnen dauerhafte Einschran-
kungen, z.B. geringe koérperliche Belastbarkeit
oder Entwicklungsriickstéande, individuell in
kleinen Klassen besser berlicksichtigt werden
als in der Regelschule.

Die Wahl der weiterfilhrenden Schule be-
stimmt in unserem Bildungssystem bereits
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den zukinftigen Lebensweg eines Kindes mit.
Hauptsachlich spielen Schulempfehlung so-
wie Neigungen und Kompetenzen eines Kindes
oder auch die Schulwege eine Rolle. Zusatzlich
sollten Eltern einen realistischen Blick darauf
haben, was flr ihr Kind gesundheitlich leistbar
ist. Gerade wenn es bereits im Grundschulal-
ter haufige Fehlzeiten gab, sollte auch fir die
weiterfihrende Schule ausschlaggebend sein,
welches Unterstiitzungskonzept die Schule an-
bieten kann.

Es ist hilfreich, wenn sich Eltern darlber be-
wusst werden, welche Rolle ihr eigener persén-
licher Stil bei der Schulwahl fir ihr Kind spielt.
Angstliche Eltern neigen méglicherweise dazu,
das Kind zu unterfordern, leistungsbezogene
Eltern férdern vielleicht auf Dauer eine Uber-
forderung. Gerade weil der nachvollziehbare
Wunsch besteht, dem Kind mit CF gute Bil-
dungschancen mitzugeben, liegt hier auch ein
Risiko, die Starken und Schwachen des Kindes
nicht ausreichend zu berlcksichtigen. Tagliche
Therapiezeiten sowie Krankheitsausfalle und
Zeiten der stationdaren Rehabilitation muissen
einkalkuliert werden. Kinder mit Mukoviszidose
brauchen im Vergleich zu gesunden Gleichalt-
rigen einen viel starker strukturierten Tages-
ablauf und benétigen dabei trotzdem auch fir
eine optimale Entwicklung genigend Freizeit
und Zeit fur Sozialkontakte.

Der Tagesablauf Ihres
Kindes wird durch die
Schulwahl entscheidend
mitbestimmt. Das Ziel

sollte eine Balance
zwischen Therapie,
Schule und Freizeit sein.




Inklusion und Nachteilsausgleich

bei chronischen Erkrankungen

Menschen mit Behinderung haben ein gesetz-
lich verankertes Anrecht auf Inklusion, um die
Chancengleichheit und Teilhabe am gesell-
schaftlichen Leben zu sichern. Auch die Schule
muss daher Bedingungen schaffen, damit
Schilerinnen und Schuiler mit Handicap beim
schulischen Lernen und bei Prifungen aufgrund
ihrer Beeintrachtigung keine Benachteiligung
erfahren. Bei Mukoviszidose als chronischer Er-
krankung besteht ein gesetzlicher Anspruch auf
Nachteilsausgleich. Dieser gilt fir alle Schulfor-
men, sowohl fir den Unterrichtsalltag als auch
far alle Leistungsnachweise. Das Vorliegen ei-
ner anerkannten Schwerbehinderung ist dabei
nicht Voraussetzung. Es geniigt, wenn Eltern
im ersten Schritt einen formlosen Antrag an die
Schulleitung stellen, in dem auf die chronische
Erkrankung Bezug genommen wird.

Welcher Nachteilsausgleich hilft unserem Kind?
Uberlegen Sie zusammen mit Ihrer Tochter oder
Ihrem Sohn: Was genau kann helfen, zu zeigen,
was sie/er in der Schule oder in einzelnen Fa-
chern ,draufhat”“? Hierzu kdnnen gehéren: eine
besondere Unterrichtsgestaltung, verlangerte
Schreibzeiten oder hdufigere Pausen bei Tests
und Klassenarbeiten, verlangerte Abgabezeiten

It fUr die Schule

Die Einschulung ist fir jedes Kind ein wichtiges,
oft heiBB ersehntes Lebensereignis. Es freut sich
darauf, als Schulkind endlich , groB” zu sein.
Rituale wie die Abschiedsfeier im Kindergarten,
die Einschulungsfeier und die Schultite, und
auch der Stolz der Eltern und GroBeltern tragen
zur Vorfreude auf die Schulzeit bei.
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fir Projektarbeiten, zusatzliche Benotung von
freiwilligen Zusatzleistungen, Foérderstunden
nach langeren Krankheitsfehlzeiten, reduzierte
Hausaufgaben bei sehr zeitaufwendiger tagli-
cher Therapie sowie Regelungen fiir den Sport-
unterricht. Legen Sie im zweiten Schritt mit der
Klassenlehrkraft den individuellen Nachteils-
ausgleich flr Ihr Kind fest.

Integrationsstatus

Die Einschulung in die 1. Klasse wird vonseiten
der Eltern oder der Schulleitung oft mit der Frage
nach einem Integrationsstatus verbunden. Fur
Schilerinnen und Schiler mit Mukoviszidose
besteht grundsatzlich ein gesetzlicher Anspruch
auf Eingliederungshilfe und Hilfen zur Schulbil-
dung (Sozialgesetzbuch, SGB IX). Hierdurch
kann die Schule einen Schulhelfer beantragen,
der sich stundenweise um die Belange des Kin-
des mit CF kimmert (z.B. Enzymdosierung und
-gabe), bis das Kind damit im schulischen Kon-
text selbststédndig genug geworden ist.

Ob diese Hilfestellung erforderlich ist oder
zu einer unnodtigen Sonderrolle des Kindes bei-
tragt, kann nur im Einzelfall bedarfsgerecht
entschieden werden. Beratungsmdglichkeit
zum Thema Schule und Inklusion gibt es z.B.
in Schulen, bei Schulamtern oder in inklusions-
padagogischen Beratungsstellen.

Daneben spiren Kinder mit Mukoviszidose oft
sehr feinsinnig die Sorge und die Befiirchtun-
gen der Eltern gegeniber dem neuen Lebens-
abschnitt. Eltern sehen vielleicht in der Tat
dieser kommenden Zeit eher mit gemischten
Geflihlen entgegen. Fragen wie ,Nimmt mein
Kind auch alleine zuverlassig seine Enzyme?”
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oder ,Wie wird es mit der Hygiene in der Schule
klappen?” beschaftigen sie. Moglicherwiese
wird dadurch auch das Kind verunsichert und
es entsteht ein Gefihl negativer Anspannung.

Wichtig fur Ihr Kind ist, dass es sich der
neuen Situation nicht hilflos ausgeliefert fuhlt.
Daher ist es hilfreich, dass Sie Ihr Kind auf die
Schulzeit vorbereiten und ihm damit Sicherheit
geben. Dies betrifft die Selbststandigkeit im
Umgang mit Enzymeinnahmen und Hygiene-
maBnahmen, aber auch den Umgang mit neu-
gierigen Fragen von Mitschilern und Mitschi-
lerinnen und die Integration in die Klasse. Je
mehr es Ihnen als Eltern dabei gelingt, eine
zuversichtliche und ausgeglichene Haltung ein-
zunehmen, umso positiver wirkt sich dies auch
auf Ihr Kind aus.

Vorbereitung auf die Schule

Enzymeinnahmen: Nutzen Sie das letzte Halb-

jahr der Kindergartenzeit oder spatestens die

Ferien vor der Einschulung, um das Einneh-

men der Enzymkapseln mit dem Kind zu uben,

dies macht Ihr Kind unabhangig von der Zutei-
lung der Enzyme durch Erwachsene. Uben Sie
mit ihm das Abschatzen des Enzymbedarfs bei
allen Gerichten im Alltag, auch bei Zwischen-
mahlzeiten. Ermutigen Sie Ihr Kind, in der Of-

fentlichkeit seine Kapseln einzunehmen, z.B.

in der Eisdiele oder wenn man unterwegs ist.

Uberlegen Sie mit dem Kind zusammen Strate-

gien flr die Brotbox und liben Sie diese ein, z.B.

e abgezdhlte Kapseln in die Brotdose legen
und einen Zettel mit Angaben, wie viele
groBe oder kleine Kapseln fiir das Brot, den
Musliriegel, die Minisalami oder den Joghurt
noétig sind;

e die Kapseln in einem kleinen Behalter griffbe-
reit in die Hosentasche oder Giirteltasche pa-
cken, damit das Kind beim Pausenklingeln mit
seiner Brotbox und gemeinsam mit den Mit-
schilern gleich auf den Schulhof laufen kann,
ohne noch die Kapseln suchen zu mussen.

24

Vereinbaren Sie mit Ihrem Kind, dass eine Not-
fallration Enzymkapseln bei der Klassenlehrerin
oder in der Mensa deponiert ist, damit es auch
bei unvorhergesehenen Zwischenmahlzeiten
wie Kuchen anlasslich eines Kindergeburtsta-
ges oder, wenn mal die Kapseln vergessen wur-
den, nicht zurtickstehen muss.

HygienemaBnahmen: Sprechen Sie mit Ihrem
Kind die wichtigsten Hygieneregeln durch, ohne
es dabei zu Uberfordern oder ihm zu viel ,,Hygi-
ene” aufzublrden.

Nehmen Sie sich in den ersten Schultagen
Zeit und lassen sich von Ihrem Kind zeigen, wie
es zur Toilette findet, wie es die Spllung und
das Handwaschbecken benutzt.

Treffen Sie als Eltern selbst die erforderlichen
Absprachen zum Umgang mit Wasser in der
Schule, damit alles geklart ist und Ihr Kind nicht
in die Lage kommt, sich rechtfertigen zu muissen.

Handeln Sie |6sungs-
orientiert und zuversicht-
lich. Denken Sie daran, |hr

Kind zu loben fir die Dinge,
die schon gut laufen.

Anders sein - dazugehdéren

Soziale Aspekte werden in der neuen Situa-
tion eine groBe Rolle spielen. Im Kindergarten
kannten sich alle Kinder mit Ihrer Tochter oder
Ihrem Sohn aus. In der neuen Gruppe werden
sich die Erstklassler und Erstklasslerinnen erst
langsam kennenlernen, sich auseinanderset-
zen, Gemeinsamkeiten und Unterschiede wahr-
nehmen, Freunde werden oder nicht. Eltern be-
firchten vielleicht, dass ihr Kind durch die CF
zum AuBenseiter bzw. zur AuBenseiterin werden
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kdénnte. In der heutigen Zeit gehoért der respekt-
volle Umgang mit Vielfalt und Diversitat zu den
Basiskompetenzen, die besonders in der Schul-
eingangsphase vermittelt werden. Hilfreich kann
trotzdem sein, wenn Sie Ihr Kind unterstlitzen,
seine Situation selbstbewusst zu erklaren und
seine Bedirfnisse auszudriicken. Ermutigen Sie
Ihr Kind, kreative Losungen zu finden, anstatt
mdglicherweise Angste zu schiiren.

Fragen von Mitschilern beantworten: Erkla-
ren Sie Ihrem Kind, dass es normal ist, wenn
Mitschilerinnen und Mitschiler Fragen stellen
werden. Uberlegen Sie gemeinsam oder iiben
Sie im Rollenspiel ein, was Ihr Kind antworten
kann, wenn es z.B. nach dem Husten oder nach
den Enzymkapseln gefragt wird: ,Ich habe im-
mer etwas Husten, der ist aber nicht anste-
ckend.” Oder: ,Die Kapseln nehme ich, damit
ich keine Bauchschmerzen bekomme.”

Es ist nicht erforderlich, dass Ihr Kind sich als
,krank” bezeichnet, die Mukoviszidose benennt
oder Krankheitszusammenhange erklart. Es
braucht nur Auskunft geben lber die Aspekte,
die von anderen Kindern seiner Altersstufe er-
fragt und verstanden werden. Unterstltzen Sie
Ihr Kind darin, die Mukoviszidose als ,Beson-
derheit” zu erklaren, die einfach mit gehauftem

Husten einhergeht. Dies ist besonders in Zeiten
der Corona-Pandemie wichtig.

Mit Sprichen umgehen: Auf Spriche oder Han-
seleien, die sicher mal vorkommen werden,
darf man selbstsicher und cool reagieren: ,Ich
huste eben und du hast abstehende Ohren,
wen stort das schon.” Oder: ,Hast du auch eine
Besonderheit?”.

Um Hilfe bitten: Wenn man sich nicht traut, et-
was allein zu regeln, kann man andere Kinder
bitten. ,Kannst du mitkommen? Ich habe meine
Kapseln im Klassenraum vergessen.” Das ist ein
besserer Weg als sich schlecht zu fihlen, weil
man die Enzyme nicht genommen hat oder dies
zu verheimlichen. Auch hilfreiche Erinnerungen
von den Mitschilern sind nicht selten die Folge.

Ihr Kind entscheidet mit,
wem es etwas Uber sich
erzahlt und wem nicht.

Starken Sie seine Autono-
mie und Selbstsicherheit.
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Kommunikation mit Lenhrern

und Betreuungspersonen

Die Erfahrung vieler Eltern zeigt, dass es wich-
tig ist, bereits vor der Schulwahl und der Ein-
schulung das Gesprach mit der Schulleitung
zu suchen. Informieren Sie dort Uber Muko-
viszidose, aber auch dartber, ob Ihr Kind Ein-
schrankungen hat und welche Therapieaspekte
flr die Unterrichtszeit relevant sind.

e Welche Medikamente mussen wahrend der
Schulzeit eingenommen werden und bend-
tigt das Kind dabei Unterstitzung?

e Sollte in der Schule ein Therapieraum zur
Verfligung stehen, z. B. weil das Kind inhalie-
ren muss oder besondere Pausen bendtigt?

e Was ist beim Umgang mit Wasser zu beach-
ten, z.B. im Sanitarbereich?

e Gibt es Regeln im Umgang mit Erde oder Ex-
perimenten im Sachkundeunterricht?

e Darf das Kind, falls nétig, auch im Unterricht
essen oder trinken?

e Welche Regelungen sind fir Sport- und
Schwimmunterricht erforderlich?

e Kann die Schule bei CF-bedingten Fehlzeiten
Unterstlitzung anbieten?

e Wie kdénnte die Versorgung bei Klassenfahr-
ten aussehen?

Je nach Gesundheitszustand Ihres Kindes sind
diese Fragen mehr oder weniger wichtig. Uber-
frachten Sie dieses erste Gesprach nicht mit zu
vielen Einzelheiten, die besser erst spater mit
der Klassenleitung besprochen werden.
Wesentlich ist, dass die Schulleitung zu einer
Einschatzung kommt, ob und wie die Schule
sich auf den besonderen Bedarf einstellen kann.
So kann bei guter personeller Ausstattung mit
einer zweiten Lehrkraft oder Betreuungsperson
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im Unterricht der ,Mehraufwand" fir ein Kind
mit CF bereits im Regelbetrieb geleistet wer-
den. Kommt die Schule zu der Auffassung, dass
sie den Aufwand nur mittels zusatzlicher Perso-
nalressourcen umsetzen kann, wird Ihnen die
Beantragung eines Integrationsstatus empfoh-
len. Hierdurch kann ein Schulhelfer oder eine
Schulhelferin fir Ihr Kind eingesetzt werden.
Gleiches gilt flir den Schulhort: Ein frihzei-
tiges Gesprach mit der Leitung garantiert, dass
von Anfang an der Bedarf Ihres Kindes berlick-
sichtigt wird und gegebenenfalls auch dort MaB3-
nahmen zur Integration zum Einsatz kommen.

Mit Klassenleitung und Erzieher*innen

in Kontakt bleiben

Nach der Aufnahme in die Schule sollten alle
gesundheitsrelevanten Themen mit Klassenlei-
tung, Horterzieher*innen sowie gegebenenfalls
der Sportlehrkraft und dem Schulhelfer bzw.
der Schulhelferin im Detail besprochen werden.

e Fuhren Sie diese Gesprache sachlich und
bringen Sie kurz gehaltene schriftliche In-
formationen wie Broschiiren oder arztliche
Bescheinigungen mit.

e Tragen Sie den realistischen Bedarf Ihres
Kindes vor und vermeiden Sie, zu angstlich
oder fordernd aufzutreten.

e Signalisieren Sie Ihre Mitwirkung, z.B. bei
Klassenausfligen. Tragen Sie selbst zu Pro-
blemldsungen bei.

e Bleiben Sie in Kontakt. Signalisieren Sie Ihre
Gesprachsbereitschaft, bieten Sie telefonische
Ricksprachemdoglichkeit an oder duBern Sie
Ihren Wunsch nach regelmaBigen Gesprachs-
terminen, besonders im ersten Schuljahr.



e Auch das Mitteilungsheft lasst sich gut als
Kommunikationsmedium nutzen, z.B. zum
Informieren der Lehrerin, dass Ihr Kind heu-
te Bauchschmerzen hat oder dass es beim
Ausflug dem Springbrunnen besser fernblei-
ben soll.

e Bleiben Sie zuversichtlich. Nicht alles kann
bei einem einzigen Treffen und im Vorhin-
ein abgeklart werden. Vieles ergibt sich im
Verlauf, wenn Lehrkrafte und betreuende
Personen Ihr Kind im konkreten Schul- und
Betreuungsalltag kennenlernen.

Die Krankheit kommunizieren

Sprechen Sie mit Threm Kind und der Klassen-
leitung ab, auf welche Weise die Mitschiler*in-
nen informiert werden sollen. Das Thema
,Gesundsein und Kranksein” kann unter ver-
schiedenen Aspekten pddagogisch aufbereitet
werden, z.B. im Rahmen des sozialen Lernens
oder im Sachkundeunterricht.

Vielleicht mag Ihr Kind auch selbst etwas er-
klaren, die Enzymkapseln und das Inhaliergerat
vorfihren oder die Mitschilerinnen und Mit-
schiler zu Atemibungen anleiten. In héheren
Klassen kann Ihr Kind etwa bei den Themen-
schwerpunkten Atmung oder Verdauung ein
Referat Gbernehmen und seine Expertise ein-
bringen.

Am ersten Elternabend bietet sich Ihnen die
Gelegenheit, kurz und sachlich tber CF und die
Belange im Schulalltag zu sprechen. Dies beugt
unndtigen Angsten anderer Eltern, z.B. vor An-
steckung durch Anhusten, vor. Wenn Miteltern
die Hintergriinde fir scheinbare Sonderbe-
handlung verstehen, wie z. B. eine flexible Pau-
senregelung, kénnen sie auch die Fragen ihrer
eigenen Kinder besser beantworten.

Wenn Sie den Eindruck haben, dass sich Ihr
Kind im Klassenverband nicht angenommen
und sicher flihlt, scheuen Sie sich nicht, ak-
tiv zu werden und Klassenlehrkraft, Vertrau-
enslehrkraft oder Schulsozialarbeiter*in anzu-
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sprechen und gemeinsam nach Ldsungen zu
suchen.

Vielleicht ist es in Bezug auf die Schulver-
pflegung noétig, dass Sie in Kontakt treten
mit der Kiche, dem Cateringdienst oder der
Mensabewirtschaftung. Informieren Sie auch
die Klassenleitung oder Schulhelfer lGber die
getroffenen Vereinbarungen.

Méglicherweise kommen fur Ihr Kind im wei-
teren Schulverlauf ein stationdarer Aufenthalt
im Krankenhaus oder in einer Rehabilitations-
einrichtung hinzu. Auch in diesen Einrichtungen
gibt es in der Regel Unterrichtsangebote fir
schulpflichtige Kinder durch die Klinikschulen.
Bitten Sie in diesem Fall die Klassenleitung Ih-
res Kindes um Kontaktaufnahme mit der Klinik-
schule, damit Unterrichtsinhalte abgestimmt
werden sowie Arbeitsblatter und Hausaufgaben
zugestellt werden kénnen.

Auch wenn die Teilnahme am Schulsport
erwunscht ist, kann es bei gesundheitlicher Be-
eintrachtigung des Kindes Benachteiligungen
bei der Notengebung geben. Hier hilft unter
Umstdnden eine Bescheinigung des Kinder-
arztes, der Kinderarztin oder der CF-Ambu-
lanz, dass zwar eine Sportteilnahme beflirwor-
tet wird, aber das Handicap des Kindes keine
Nachteile bei der Benotung haben sollte.

Nicht alles kann von
Anfang an perfekt laufen.
Eine vertrauensvolle
Zusammenarbeit muss
sich erst entwickeln.

Gestalten Sie die Suche
nach Lésungen aktiv und
pragmatisch mit. Behalten

Sie einen langen Atem.
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Wie erlebt Ihr Kind Krankheit und Therapie?

Das Krankheits- und Therapieverstandnis bei
Kindern im Grundschulalter wird zunehmend
logischer und realistischer.

Kinder benennen, dass ihre Bauchspeichel-
drise ,kaputt” ist. Sie finden es logisch, dass
dann ,der Bauchspeicheldrisensaft” durch
Enzymkapseln ersetzt werden muss. Wenn
~der dicke Schleim in der Lunge” nicht von al-
lein herauskommt, dann muss er eben durch
Kochsalzinhalationen verdinnt werden. So
kann man der Lunge dabei helfen, sich selbst
~besser zu reinigen”. Inhalieren hilft auch ,der
Kdrperpolizei in der Lunge”, Bakterien abzu-
wehren. ,Mehr husten missen” kann bedeu-
ten, dass mehr Schleim da ist oder der Schleim
zaher ist als Ublich, wenn man unregelmaBig
inhaliert oder weil man zusatzlich eine Erkal-
tung bekommen hat.

Mukoviszidose kann als dauerhafte korperli-
che Besonderheit mit unterschiedlichen Zustan-
den verstanden werden. ,Das gehért eben zu
mir, das kann man nicht andern, manchmal bin
ich krank, aber meistens merke ich gar nichts”.
Allerdings sind Grundschulkinder Uberfordert,
die Prinzipien einer praventiven oder an Sta-
dien angepassten Behandlung nachzuvollzie-
hen. Eine Veranderung des Therapieplans wird
oft als Verschlimmerung der Erkrankung gese-
hen und kann Angste und Ablehnung auslésen.
Die Begrindung, dass eine regelmaBige Be-
handlung langfristig die Krankheitsverschlech-
terung verhindert, greifen als Motivierung nicht
so nachhaltig, wie sich dies die Eltern oder
Behandler*innen wiinschen. Wesentlich flr
die Wissensvermittlung und Motivierung eines
Schulkinds mit CF ist nur das, was es selbst
beobachten, erleben oder in seiner Vorstel-
lung ausfiihren kann. ,Mukoviszidose ist, wenn
ich immer inhalieren und zum Essen Kapseln
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schlucken muss”, ist eine typische Erklarung
aus Kindermund, die deutlich macht, dass vor
allem das Handlungswissen zahlt.

Ein Schulkind kann sich im Verlauf durch
die zunehmende Fahigkeit zum Perspektiv-
wechsel in andere Menschen hineinversetzen.
Damit werden auch die Absichten des Be-
handlungsteams besser verstanden. Dies zeigt
sich oft in einer verbesserten Kooperation des
Kindes wahrend der Lungenfunktionsiiberpri-
fung, beim Blutabnehmen oder beim Rachen-
abstrich. Fur Eltern ist die Hoffnung verflihre-
risch, dass das Kind damit ,endlich” selbst die
Verantwortung flr die Therapie Gbernimmt und
nicht mehr so oft erinnert werden muss. Aber
auch im Grundschulalter ist Eigenverantwor-
tung nur in Grenzen mdglich. Die Kinder sind
mit ihrer Aufmerksamkeit bei den Schularbei-
ten, im Spiel, beim Fernsehen etc. so im ,Hier
und Jetzt” verhaftet, dass ihnen alles andere
»aus dem Sinn” kommt. AuBerdem flhlen sich
Kinder oft von den Therapiezeiten bei ihren Be-
schaftigungen , gestort” und erleben sie daher
als negativ.

Wie kénnen Eltern mit dieser Entwicklungs-
phase umgehen?

Uben lassen: Bringen Sie Ihrem Kind prakti-
sche Fertigkeiten bei. Der Umgang mit dem In-
haliergerat, HygienemaBnahmen und Einnah-
mestrategien flr die Enzymkapseln in der Schule
kénnen konkret erarbeitet und eingetibt werden.

Aus Fehlern kann man lernen: Haben Sie Ge-
duld mit Rlckschritten: Versuchen Sie, mehr
Ermutigungen anstelle von Vorwirfen auszu-
sprechen: ,Du hast schon so viel geschafft.
Es wird schon klappen, versuch es noch ein-
mal.”



Setzen Sie Anreize: Voribergehend kann auch
ein Tages- und Wochenplan eine Hilfestellung
sein. Kinder kénnen sich selber mit Smileys be-
lohnen, wenn sie die Therapievorgaben eingehal-
ten haben. Flr eine bestimmte Anzahl an Smi-
leys pro Woche gibt es eine vorher festgelegte
Belohnung. So schaffen Sie Erfolgserlebnisse.

Treffen Sie Vereinbarungen: Sprechen Sie mit
Ihrem Kind dariber, welche Erinnerungshilfen
es sich von Ihnen winscht. SchlieBen Sie ei-
nen Vertrag, der die Aufgaben des Kindes und
die der Eltern festschreibt. Erproben Sie die
Absprachen flir einen festgelegten Zeitraum,
z.B. einen oder mehrere Tage. Bewerten Sie
anschlieBend gemeinsam, wie es gelaufen ist.
Méglicherweise muss der Vertrag verandert
werden, weil die Aufgaben das Kind Uberfor-
dern oder aber Verantwortungsbereiche schon
ausgedehnt werden kénnen.

Vorpubertat - Zeit der Veranderungen
Bereits mit 9 oder 10 Jahren, also fir viele
Kinder noch in der Grundschulzeit, kann die
Vorpubertdt und damit eine Phase mit kdrper-
lichen und psychischen Veranderungen begin-
nen, die von vielen Familien als anstrengend
und herausfordernd erlebt wird. Es beginnt ein
Aufbegehren gegen Regeln, die von Erwachse-
nen gemacht sind. Kinder in der Vorpubertat
fangen an, um Selbstbestimmung zu kampfen.
Ablaufe, die Uber Jahre funktionierten, werden
nun in Frage gestellt. Mdglicherweise beginnen
erste ,Null-Bock”-Haltungen und Machtkampfe
um die Therapie schon friher als erwartet.
Eltern sollten sich nicht scheuen, den Arzt
beim Besuch der CF-Ambulanz auf Motivations-
probleme ihres Kindes hinzuweisen. Ermutigen
Sie Ihre Tochter oder Ihren Sohn, auch selbst
offen Uber seine , Null-Bock”-Haltung zu spre-
chen oder CF-bezogene Fragen zu stellen. Die
Behandler sind in der Regel erfahren im Um-
gang mit Therapieunlust. Nur wenn die wirkli-
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chen Probleme bei der Therapieumsetzung im

Alltag bekannt sind, kann man Vereinbarungen
treffen und das altere Schulkind nach und nach
in die Selbstverantwortung begleiten.

Was brauchen Eltern in dieser Zeit

der beginnenden Pubertat?

Fur Eltern kdnnen folgende Strategien hilfreich
sein:

e Verstandnis fur die Situation des Kindes auf-
bringen,

e die Bedeutung dieses Entwicklungsschrittes
flr die Zukunft erkennen,

e Gelassenheit und Geduld Uben,

e trotz Auseinandersetzungen Zuneigung und
Wertschatzung zeigen,

e die eigene Stressbewaltigung ernst nehmen,

e Unterstlitzung Uber die Selbsthilfe oder die
psychologische Beratung einholen.

Weitere Orientierungshilfe flir die Phase der
Pubertat erhalten Sie auch in der dritten Bro-
schire dieser Reihe.
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JUmgang mit Gefuhlen

Vorschulkinder und Erstklassler sind im Allge-
meinen noch sehr Gberzeugt von sich und ihren
Fahigkeiten. Der Schulalltag bringt verstarkt
Situationen mit sich, in denen es zwangslaufig
zu sozialen Vergleichen kommmt: Wer ist besser,
schneller? Wer hat gewonnen? Wer hat die bes-

sere Zensur? Wer mag mich?

Grundschulkinder setzen sich altersgemai
damit auseinander, dass sie selbst nicht immer
zu den Besten und Beliebtesten gehodren. Diese
Erfahrung kann zu einer voriibergehenden Ver-
unsicherung und Minderung des Selbstwertes
fihren. Andererseits bildet sich auf diese Weise
eine realitdtsnahere Selbsteinschatzung heraus,
die es Kindern ermdoglicht, ihre personlichen Fa-
higkeiten und Bedirfnisse besser wahrzuneh-
men und zu formulieren.

In der Grundschulzeit I6sen Freundschaften
mit Gleichaltrigen die noch von den Eltern or-
ganisierten Spielgemeinschaften ab. Von be-
sonderer Bedeutung in dieser Entwicklungs-
phase sind die exklusiven Freundschaften mit
dem besten Freund und der besten Freundin
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und die empfundene Zugehorigkeit zu groBe-
ren Sozialverbdnden, wie z.B. Verein, Klasse,
Freizeitgruppe.

Das Wissen Uber Geflihle und die Fahigkeit,
dartber zu sprechen, nimmt in dieser Alters-
gruppe zu. Ebenso kénnen Gefiihle wie Arger,
Wut und Trauer zunehmend selbst reguliert
werden. Das Hineinversetzen in die Geflhls-
welt von anderen gelingt immer besser. Die
Folge ist, dass Ihr Kind wahrscheinlich 6fter
dartber berichtet, dass es sich gekrankt oder
ausgeschlossen flhlt, ein Ereignis als unge-
recht empfunden hat oder sich Mitschiler*in-
nen gemein verhalten haben. Dies spricht
fir seine altersgerechte Entwicklung, nicht
zwangslaufig flr tatsachliche Ausgrenzung
oder Mobbing, wie Eltern schnell beflirchten
maogen.

Was kénnen Sie als Eltern tun?

e Nehmen Sie sich Zeit, die Erlebnisse anzu-
horen und geben Sie Ihrem Kind das Geftihl,
dass Sie seine Wahrnehmungen und Empfin-
dungen ernst nehmen.

e Ermutigen Sie es, auch die Sicht der ande-
ren Beteiligten einzunehmen. Oft entstehen
auf diese Weise plotzlich Lésungsideen, die
Ihr Kind selbst in die Tat umsetzen kann.

e Wenn Sie jedoch den Eindruck gewinnen,
dass nachhaltig bei Threm Kind eine soziale
Unsicherheit vorliegt oder in der Klasse ein
Klima der Ausgrenzung herrscht, sollten Sie
mit Lehrkraften und Schulsozialarbeiter*in-
nen in Kontakt treten.

e Besprechen Sie sich auch mit dem Mitarbei-
tenden aus dem Psychosozialen Team in der
CF-Ambulanz. In der Regel liegen hier viele
Erfahrungen vor, wie Kinder mit Mukoviszi-
dose die Schulzeit gemeistert haben.



Kinder stark machen

Kinder mit chronischen Erkrankungen brauchen
ein gutes Selbstwertgefihl und innere Starke,
um mit ihrer besonderen Normalitat und Wid-
rigkeiten der Erkrankung umzugehen.

Starke Kinder brauchen starke Eltern

Ihr Kind lernt idealerweise Eigenverantwortung
und Selbstandigkeit, erlebt klare Grenzen und
erfahrt liebevollen Rickhalt. Eltern dirfen aber
auch selbst einmal Schwache zeigen und sind
gerade deshalb ein verldsslicher Partner. Eltern
werden von Kindern als Vorbilder und Verhal-
tensmodelle erlebt. Eltern sind stark, wenn sie
bewusst mit eigenen Angsten umgehen und
diese nicht unreflektiert ausagieren, z.B. durch
Ubertriebene Regelungen zur Hygiene oder
Verbote zur Ubernachtung bei Freunden.

Keine Uberbehitung

Um Selbstvertrauen zu entwickeln, missen
Kinder sich etwas zutrauen koénnen. Es gibt
viele Gelegenheiten, dies auszuprobieren: beim
Einkaufen, beim Reklamieren eines defekten
Spielzeuges, beim Bestellen im Restaurant. Oft
sind Schuldgefiihle bei Eltern dafiir verantwort-
lich, wenn sie ihrem Kind vermeintlich etwas
Gutes tun, es Uberbehlten und vermeintliche
Hirden aus dem Weg raumen. Packen Sie als
Eltern Ihr Kind also nicht ,in Watte”, starken
Sie es besser darin, flr sich selbst zu handeln
und einzustehen.

Kein Perfektionismus

Entwerten Sie die Leistungen Ihres Kindes nicht.
Kinder beziehen dies schnell auf ihre eigene Per-
son und entwickeln Versagensgefiihle. Eltern
sind stark, wenn sie den eigenen Ehrgeiz und
eine Uberhéhte Anspruchshaltung Uberprifen
und nicht unreflektiert auf ihr Kind Ubertragen.
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Bei Schilerinnen und Schilern mit CF und ei-
ner hohen Leistungsorientierung liegen manch-
mal auch Minderwertigkeitsgefliihle zugrunde.
Bleiben Sie trotzdem bei aller Ermutigung und
Férderung auch realistisch: neben Lob darf auch
mal verstehbar geduBerte Kritik moéglich sein.

Nicht immer im Mittelpunkt stehen

Eine Familie braucht eine Balance, mit der je-
der zu seinem Recht kommt. Eltern haben ein
Recht auf gemeinsame Zeit als Paar, Geschwis-
ter brauchen ebenfalls verldssliche exklusive
Zeit mit Mutter und Vater. Dies ist nicht einfach

zu realisieren, weil allein schon die tagliche
Therapiezeit fir ein Kind mit CF eine besondere
Aufmerksamkeit mit sich bringt. Diese Balance
ware nicht gegeben, wenn sich das gesamte
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Familienleben nur um das Kind mit CF dreht
oder Geschwisterkinder einen solchen Eindruck
haben. So wiirde auf Dauer das Familiengefiige
belastet. Auch dem betroffenen Kind ist nicht
damit geholfen, wenn es immer im Mittelpunkt
steht. Es wird ihm dann umso schwerer fallen,
auBerhalb der Familie und in anderen Gruppen
zurecht zu kommen und seinen Platz zu finden.

Andere Kinder mit CF kennen lernen
Fiur die meisten Kinder mit CF stellt es eine sehr
wichtige Ressource dar, zu erfahren, dass es

Unterstutzung bekommen

Psychische Belastungen kommen bei Eltern,
aber auch bei Kindern und Jugendlichen mit
chronischen Erkrankungen wie der Mukoviszi-
dose haufiger vor als im Bevélkerungsdurch-
schnitt. Daher ist es ganz verstandlich und

auch andere Kinder gibt, die so leben, denken
und fihlen wie sie selbst. Eine Freundin oder ei-
nen Freund zu haben, der oder dem man nichts
erklaren muss, wird mit groBer Erleichterung
erlebt und schafft ein neues Selbstverstandnis.
Die Teilnahme an Patientenschulungen oder an
einer Reha-MaBnahme bietet Gelegenheit dazu.
Patenschaften mit dlteren CF-Betroffenen kon-
nen ebenfalls hilfreich sein. Bei alteren Schul-
kindern kann auch der Austausch in sozialen
Medien oder Chatgruppen einen zusatzlichen
Austausch und damit Halt bieten.

nachvollziehbar, wenn man sich auf die Suche
nach fachlicher Hilfe begibt.

Professionelle Hilfe erhalten Sie an Ihrem
Wohnort oder im Landkreis durch psychosoziale
Beratungsstellen, psychotherapeutische Praxen




oder beim Jugendamt. Oftmals kdnnen in einem
ersten Schritt auch die psychosozialen Mitarbei-
terinnen und Mitarbeiter in den CF-Ambulanzen
direkt beratend und vermittelnd weiterhelfen.

e In der Elternberatung werden Eltern z.B. da-
bei unterstitzt, ihre Erziehungskompetenz
im Umgang mit dem Kind und der Mukovis-
zidose zu reflektieren und gegebenenfalls
ihre Erziehungsstrategien zu verandern.

e In der Psychotherapie werden Strategien im
Umgang mit den Symptomen vermittelt und
Erlebens- und Verhaltensmuster bearbeitet,
die eine psychische Belastung verursacht
haben oder aufrechterhalten. Diese Hilfe
kénnen auch Eltern in Anspruch nehmen,
wenn sie durch Depression und Angst sehr
belastet und eingeschrankt sind.

e Bei der Kinder- und Jugendlichen-Psychothe-
rapie steht die bzw. der Heranwachsende im
Mittelpunkt, seine Erlebens- und Verhaltens-
weisen, seine Bewaltigungsschwierigkeiten
und Konflikte. Eltern werden in groBeren Ab-
standen ebenfalls im Umgang mit ihrem Kind
beraten.

e Eine Familientherapie bezieht die gesamte
Familie in den Beratungsprozess mit ein. ,Ein
Problem betrifft immer die ganze Familie” ist
das Motto dieser Behandlungsform. Eltern
wie Kinder, auch die gesunden Geschwister,
sind aufgefordert, ihre Sichtweise ,des Prob-
lems” zu benennen und an Lésungsmoéglich-
keiten mitzuarbeiten.

e Eine Familienhilfe oder sozialpadagogische
Einzelfallhilfe wird in der Familie eingesetzt,
kommt nach Hause und unterstitzt direkt
im Alltag.
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Netzwerke und Ressourcen nutzen
Grundsatzlich wird von vielen Familien der
Kontakt innerhalb des CF-Umfelds als hilfreich
empfunden. Dazu gehdren:

e die CF-Community fir Gesprache mit an-
deren Eltern und von Mukoviszidose Be-
troffenen, Kontakt zur lokalen CF-Selbst-
hilfegruppe, Verfolgen von ausgewahlten
Internet-Chats und Blogs,

e der Mukoviszidose e.V. - Bundesverband
Cystische Fibrose (CF) mit vielfaltigen Infor-
mations-, Beratungs- und Unterstlitzungsan-
geboten auf der Homepage www.muko.info,

e die Deutsche CF-Hilfe DCFH, die auf der
Webseite www.dcfh.de vielfaltige Informa-
tion flir CF-Erwachsene, Eltern und Behan-
delnde zur Verfugung stellt,

e das Behandlungsnetzwerk: Hierzu zahlen
Gesprache mit den Behandler*innen der ver-
schiedenen Berufsgruppen in der CF-Ambu-
lanz, mit der ambulanten Physiotherapeutin
bzw. dem Physiotherapeuten vor Ort, eben-
so die Impulse und psychosoziale Begleitung
wahrend einer (familienorientierten) statio-
naren Rehabilitation.



Nnterviews

INnterview zur Einschulung und Schulanfangsphase

(1. und 2. Klasse)

Frau G. erinnert sich an die Zeit vor zwei Jahren,
als ihr Sohn mit CF eingeschult wurde, an die
Herausforderungen vor und nach der Einschu-
lung und wie sie sie gemeinsam bewaltigt haben.

Wie haben Sie sich mit der Schulwahl/
auseinandergesetzt?

Fir uns kam nur eine Schule in Betracht, die ein
gutes Inklusionskonzept hat. Nachdem wir un-
seren Sohn dort angemeldet hatten, suchte ich
sofort das Gesprach mit der Schulleitung. Die
Schule wurde aber auch schon im Vorfeld von
der Kita und durch die Schuldrztin informiert,
um welche Besonderheit es sich bei ihm handelt.

Was war lhnen am wichtigsten?

Mir ist es immer sehr wichtig, dass unser Sohn
als gesundes, normales Kind wahrgenommen
und behandelt wird. Mit kleinen Ausnahmen.
Ich habe in allen Gesprachen deutlich formu-
liert, dass er ein kleiner normaler Junge mit ei-
ner Besonderheit ist.

Mit wem haben Sie gesprochen?
Konnten Sie die besonderen Bedlirfnisse
lhres Kindes vermitteln?

Es gab im Vorfeld ein Gesprach mit einer Dame
vom Jugendamt, die fir die Gleichstellung ver-
antwortlich ist. Ich habe alles gesagt, was mich
beschaftigt, was mir Angst macht und wie ich
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mir alles vorstelle. Zusatzlich habe ich mich
darum gekimmert, wie der ganze Schulalltag
ablauft. Im Austausch mit der Schule gewann
ich einen ersten Eindruck davon, was alles auf
mich als Mama zukommt und auf meinen Sohn:
Wer betreut die Kinder im Hort? Welche AGs
gibt es? Wer betreut sie? Wie lauft der Sport-
unterricht ab? Gibt es einen festen Horterzieher
und eine Vertretung? Wer kocht das Essen fur
die Kinder? Wer kiimmert sich beim Mittages-
sen um meinen Sohn?

Ich fihlte mich aber nie allein gelassen oder
nicht verstanden. Ich habe mit allen Personen,
die mit unserem Sohn zusammen sind, gespro-
chen und war immer sehr deutlich, absolut ehr-
lich und auch transparent, was meine Geflhle
und Angste anbelangt. Mein meist gesagter
Satz: Bitte rufen Sie mich jederzeit an, egal wie
klein die Angelegenheit ist. Es ist immer wich-
tig fir mich. Ich komme sofort. Das wichtigste
ist flir mich, dass unser Sohn uneingeschrankt
aufwachsen kann: Also Leben mit Mukoviszi-
dose.

Hat lhr Kind wegen der Mukoviszidose
einen besonderen Status erhalten?

Unser Sohn geht auf eine Schule, die Inklusion
wichtig nimmt. Er hat aber keinen Integrations-
status. Das ist in unserem Fall nicht nétig. Er
hat aber schon Aufmerksamkeit und unauffal-
lige Blicke auf sich gezogen. Er liebt die Schule
und ist ein selbststandiger Junge, der seinen



Weg geht. Fir ihn stellt die Besonderheit keine
Besonderheit dar. Er wei3, was er kann und
darf alles sagen. Auch zu seinen Lehrern. Sie
helfen ihm bei Bauchschmerzen und bei allem,
was noch kommt. Wichtig ist auch immer die
Kommunikation mit dem Kind. Es soll ja auch
nicht fir sich die Besonderheit als Ausrede neh-
men oder sich selbst unndétig einschranken.

Wie gelingt es der Schule, die
Gesundheitsfiirsorge umzusetzen?

Mir ist es sehr wichtig zu kommunizieren, dass
ich jederzeit und immer bereit bin fir Gespra-
che und immer offen flr alle Fragen. Ich er-
kundige mich taglich beim Abholen meines Kin-
des, ob alles gut war und ist. Ohne dass es das
mitbekommt. Wir versuchen, unseren Sohn
ganz normal aufwachsen zu lassen. Er weiB,
dass er Mukoviszidose hat und was ihm guttut
und was nicht. Zu den Lehrern habe ich engen
Kontakt, Schulausflige begleite ich. Bringen
Kinder zu Geburtstagen etwas mit, kann un-
ser Sohn essen, was er mochte. Die Lehrerin
ruft mich an und schickt mir ein Foto von dem,
was er isst. Ich sage dann, was er an Verdau-
ungsenzymen nehmen muss. Flir den Sportun-
terricht gibt es auch klare Absprachen: immer
trinken und Pausen machen, wann unser Sohn
es mochte. Vor allem im Sommer. Wegen der
Hygiene gab es wie in allem feste Absprachen
mit meinem Sohn und den Lehrern. Fir ihn gibt
es Papiertlicher und Waschbecken-Stépsel. Ich
unterstlitze die Schule, wo ich kann, und bringe
auch mal Desinfektionsmittel mit. Mundschutz
nattrlich auch.

Welche Besonderheiten gibt es im Hort?

Der Hort Gbernimmt auch die Verpflegung flr
die Schule. Sie haben dort Sorge, den falschen
Fettgehalt flr das gekochte Mittagessen zu be-
rechnen. Daher gebe ich unserem Sohn jeden
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Tag das Mittagessen mit in die Schule. Es steht
im Klhlschrank in der Mensa, der Koch macht
das Essen warm und mein Sohn holt es sich
ab wie die anderen Kinder auch. Wegen der
Medizin, die ich vorbereite und mitgebe, habe
ich eine Absprache mit meinem Kind getroffen.
Der Lehrer hat natlrlich auch ein Auge darauf,
ob es die Kapseln nimmt. Falls die Medizin mal
verloren geht, ist immer Ersatz in der Schule
und mein Ohr am Telefon.

Was ist aus Ihrer Sicht wichtig fir
die Kommunikation mit Mitschiilern
und anderen Eltern?

Am ersten Elternabend habe ich alle Eltern sehr
offen aufgeklart. Ich habe sie gebeten, auch
zu Hause mit ihren Kindern offen dariber zu
reden, denn ich méchte nicht, dass mein Kind
von anderen Kindern oder Eltern eingeschrankt
wird. Ich habe die Eltern auch gebeten, dass
sie mich informieren, wenn sie zum Geburtstag
oder aus einem anderem Anlass Essen flr die
Klasse mitgeben, da es um das Berechnen der
Medizin geht. Ich war sehr positiv Gberrascht,
sie schicken mir sogar die Rezepte und gehen
alle sehr offen und sensibel mit diesem Thema
um. Ich muss natirlich viele Fragen beantwor-
ten, aber das mache ich ja gerne. Wenn unser
Sohn zu einem Geburtstag eingeladen wird,
begleite ich ihn zur Party. Es gibt ganz klare
Absprachen zwischen uns beiden: Ich bin nur
fir die Medizin da. Und natirlich spreche ich
mit den Eltern im Vorfeld ab, ob es flir sie ok
ist. Ich habe bis jetzt immer nur ein klares , na-
turlich gerne” gehort.

Gibt es zusétzliche Tipps ftir Eltern,
deren Kinder mit Mukoviszidose vor der
Einschulung stehen?

Berlicksichtigen sollte man immer, dass man
sich alles vor Ort ansieht und die Ablaufe klart.
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Immer miteinander redet. Immer offen ist.
Wenn man das nicht ist, weil man sich nicht
traut oder sogar denkt, dass man nervend und
hysterisch wirkt, wird man immer auf Schwie-
rigkeiten stoBen und in Angst leben, unzufrie-
den sein. Es kommt immer darauf an, wie man
etwas mitteilt.

Meine Erfahrung ist, dass ich mit ehrlichen,

klaren Worten immer verstanden und ernst ge-

nommen wurde. Ich habe viele Nachte mit Tra-
nen und Angst verbracht, Angst, dass meinem
Kind in der Schule etwas passieren kodnnte.
Ich musste lernen, fremden Menschen zu ver-
trauen, das war ein sehr schwerer Weg flr
mich. Nicht aber fir mein Kind. Es ist wichtig,
sein Kind vorzubereiten. Man sollte ihm aber
keine Angst vermitteln. So geht es gestarkt in
seinen groBen neuen Lebensabschnitt.

Interview zur Grundschulzeit (ab Klasse 3)

Frau F. hat eine Tochter mit CF in der 5. Klasse.
Sie teilt ihre Erfahrungen aus der bisherigen
Grundschulzeit.

Welche Rolle hat die Mukoviszidose bisher
in der Schule und Hortbetreuung gespielt?
Gab es Probleme und wie wurden sie geldst?

Meine Tochter ist zehn Jahre alt und besucht

die 5. Klasse in einer Inklusionsschule. In
Brandenburg lauft die Grundschule bis zum
6. Schuljahr. Wir haben die Diagnose bekom-
men, als unsere Tochter zwei Jahre alt wurde.
Somit konnte ich viele Erfahrungen schon aus
der Kita-Zeit mitnehmen, die sich auch in der
Schule anwenden lieBen. In den letzten zwei
Jahren konnte ich mit Freude feststellen, dass
meine Tochter selbststandiger geworden ist.
Das bedeutet nicht weniger Kontrolle, aber es
erleichtert einiges und fir mich bedeutet es
mehr Sicherheit im Umgang mit der CF. Oft
I6st ein Gesprach mit Lehrkraften und Horter-
ziehern so manches Problem und hilft, gute
Lésungen zu finden. Das betrifft vor allem die
Einnahme der Enzymkapseln, was wir zu Hause
lange trainiert haben, und den Umgang mit der

Hygiene in der Schule. An jedem Schuljah-
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resanfang spreche ich mit der Klassenlehre-
rin und mit dem Bezugserzieher im Hort: um
mich auszutauschen, welche Angste ihrerseits
im Umgang mit der Mukoviszidose auftauchen,
wo Klarungsbedarf besteht und zu Verande-
rungen im Therapieplan, soweit es die Schule
betrifft. Es hat sich als Vorteil erwiesen, dass
wir immer offen mit der Mukoviszidose umge-
gangen sind. Bei Rickfragen von Eltern durfte
der Lehrer Auskunft geben, was unsere Tochter
hat, zur Medikamenteneinnahme in der Frih-
stickspause oder zu Hustenanfallen. Von Tatig-
keiten wie Tafeldienst oder Blumendienst wird
unsere Tochter befreit und daflr z.B. flr den
Ordnungsdienst oder Austeildienst vorgesehen.
Gut funktioniert die Kommunikation an unserer
Schule: Der Klassenlehrer gibt die Infos weiter
an die jeweiligen Fachlehrer, ebenso im Hort.

Welche Rolle spielt die Mukoviszidose im
Unterricht? Gibt es Besonderheiten in
einzelnen Unterrichtsfachern, z. B. im

Sportunterricht?

Im Allgemeinen spielt die Mukoviszidose im
Unterricht keine allzu groBe Rolle. Etwas an-
ders sieht es im Sportunterricht aus, auch im



Schwimmunterricht in der 3. Klasse. Fir den
Sportunterricht habe ich mich mit der Sport-
lehrerin ausgetauscht, vor allem zu Pausen, die
unsere Tochter nach eigenem Ermessen einle-
gen kann. Die Einschrankungen bzw. Hinweise
wurden von den Arzten schriftlich bestéatigt.
Dies war vor allem fir den Schwimmunterricht
in der 3. Klasse wichtig. Hier haben wir den
Schwimmlehrer informiert, dass meine Toch-
ter die Duschen im Schwimmbad nicht nutzen
darf und dass das Duschen selbstverstandlich
zu Hause erledigt wird. Den arztlichen Emp-
fehlungen hat auch das Schwimmbad entspro-
chen. Damit stand auch dem Schwimmun-
terricht nichts weiter im Weg. Ebenso hatte
meine Tochter eine Sportbefreiung bei einer
Antibiotikaeinnahme.

Wie klappt die Enzymeinnahme in der Schule
und im Hort?

In der 1. Klasse wurde unsere Tochter vom je-
weiligen Lehrer an die Einnahme ihrer Kapseln
in der Frihstickspause erinnert. Spater auch
oft von ihren Mitschilerinnen und Mitschilern.
Mit der Zeit lernte meine Tochter, auch selbst-
standig daran zu denken. Zu Hause haben wir
am Abend die Dosierung fir den nachsten Tag
besprochen und die Kapseln fir ihre Tabletten-
dose abgezahlt. Somit konnte ich auch nach-
vollziehen, wenn sie sie mal vergessen hatte.
Vor ein etwas groBeres Problem stellte uns
das Schulessen. Da meiner Tochter das Essen
nicht schmeckte, ging es meistens unangetas-
tet zurtck. Also haben wir mit dem Hort eine
andere Losung gefunden. Wir hatten mit dem
Caterer aus der Kita-Zeit gute Erfahrungen ge-
macht und er ermdglichte es unkompliziert,
unsere Tochter im Hort zu beliefern. Bei der
Auswahl an verschiedenen Essen pro Tag hat
sie immer irgendetwas angesprochen. Im Hort
wurde eine feste Lieferzeit ausgemacht. Auch
das Warmhalten war kein Problem. Wenn et-
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was Ubriggeblieben ist, hat sie es abends zu
Hause gegessen. Damit gab es flr mich eine
Herausforderung weniger, denn eine verpasste
Mittagsmahlzeit kann ich selbst mit einem war-
men Abendessen nicht gut aufholen.

Welche Regelungen haben Sie mit der Schule
und mit lhrem Kind fiir den Umgang mit
Wasser und Hygiene getroffen?

Im Frihhort vereinbarten wir, dass die Leitun-
gen der Wasch- und Toilettenrdume erst von
einem Erzieher durch gespllt wurden, bevor
unsere Tochter sie nutzte. Das hat prima ge-
klappt. In der Schule war es etwas schwieriger
umzusetzen, da z.B. die Toiletten keine Deckel
hatten. Hierfiir hatte unsere Tochter stets ei-
nen Mundschutz und Hygienetlcher dabei, die
sie dann benutzen sollte. Das war nicht immer
einfach flr sie, daran zu denken. Ganz ,heil-
sam” war im Nachhinein, dass sie eine Pseudo-
monasinfektion hatte und erfahren hat, wieviel
Aufwand mit der Therapie verbunden ist, den
Keim wieder loszuwerden. Seither ist sie sehr
verlasslich.

Wie fuhlt sich Ihr Kind mit seiner Besonderheit
im Schulalltag? Wie konnten Sie Ihr Kind
unterstitzen?

Ich glaube, ein groBer Vorteil fir meine Tochter
ist und war der friihe Zeitpunkt der Diagnose-
stellung. Sie ist damit aufgewachsen und kennt
es nicht anders. Sie empfindet es als ihren
,hormalen” Alltag. Der offene Umgang mit der
Mukoviszidose hat sich fir uns auch als Vor-
teil herausgestellt. Ich wollte damit verhindern,
dass ,hinter vorgehaltener Hand” geredet und
sie ausgegrenzt wird, aber auch, dass sie sich
nicht selbst in den Mittelpunkt schiebt. Gleich-
zeitig versuche ich, meiner Tochter das Gefihl
zu geben, sie ist ein Kind wie jedes andere
auch, mal abgesehen von unserem Therapie-



INTERVIEWS

alltag. Bisher ist uns das ganz gut gelungen.
Unsere Tochter erzahlt anderen wenig von ihrer
Krankheit. Sie gibt Auskunft, wenn sie gefragt
wird. Ich glaube, es ist ihre Art, sich innerhalb
ihrer Klasse zu behaupten und der Erfolg gibt
ihr Recht.

Gab es durch die CF Situationen, in denen Sie
Klassenlehrer, Erzieher oder die Schulleitung
zur Klarung einbezogen haben?

Einmal hatten wir bisher die Situation, bei dem
Pseudomonas-Befall. Ich habe der Klassen-
lehrerin schriftlich mitgeteilt, welche Neben-
wirkungen bei den Medikamenten auftreten
kénnen und Uber welchen Zeitraum unsere
Tochter sie einnehmen muss. Bei jeglicher
auftretenden Unsicherheit soll die Schule mich
umgehend

im Hort sind auBerdem die Telefonnummern

informieren. In der Schule und
unserer zustdndigen Arzte nach Reihenfolge
hinterlegt, z. B. Mukoviszidose-Ambulanz, Kin-
derarzt usw. Bisher mussten sie nicht genutzt
werden.
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Welche Ratschldge mdchten Sie aus lhrer
heutigen Sicht anderen Eltern fir die Grund-
schulzeit mitgeben?

Jeder kennt sein Kind am besten und stellt sich
die eine oder andere Schwierigkeit, gepaart mit
Angst, vor. Es helfen Offenheit gegeniiber den
Personen, die taglich mit unserer Situation zu
tun haben, gut zu planen, Hilfe anzunehmen
und zu vertrauen. Auch mir ist es schwerge-
fallen, gerade zum Anfang des Schulalltages,
Kontrolle abzugeben und zu vertrauen: mei-
nem Kind, den Lehrkraften, den Horterziehern
usw. Bei uns kommen die Alltagsprobleme, die
alle Eltern haben, auch noch oben drauf. Ich
habe gelernt, Schritt fiir Schritt zu gehen, und
das macht heute einiges einfacher. Meine Toch-
ter und ich haben gelernt, Dinge nach Wichtig-
keit zu sortieren, weniger Wichtiges bleibt eben
liegen. Ihre Therapie steht dabei nicht in Frage.
Die Zeit, die wir gemeinsam verbringen, ist da-
mit wertvoller und bietet Platz fir Freirdume.
Wir sind der Meinung, wenn sich schon die Mu-
koviszidose uns ausgesucht hat, dann muss sie
mit uns leben und nicht wir mit ihr.



Mukoviszidose - ein Uberblick

Als betroffene Eltern haben Sie sich tber Mu-
koviszidose sicher schon recht gut informiert.
Hier finden Sie zusammengefasst noch einmal

\Was Ist Mukoviszidose?

Mukoviszidose (auch Cystische Fibrose, engl.
cystic fibrosis, CF) ist eine angeborene Stoff-
wechselerkrankung. In Deutschland leben etwa
8000 Kinder, Jugendliche und Erwachsene mit
Mukoviszidose, wobei der Anteil der Erwachse-
nen ca. 60 Prozent betragt. Jedes Jahr werden
in Deutschland etwa 150 bis 200 Kinder mit der
seltenen Erbkrankheit geboren.

Die Krankheit wird autosomal rezessiv ver-
erbt. Nur wenn beide Elternteile Trager des
Gendefekts sind und deren Kind beide defekten
Gene erbt, erkrankt es an Mukoviszidose. Erbt
ein Kind nur ein verandertes Gen, ist es eben-
falls Merkmalstrager wie seine Eltern und kann
dieses Gen weitergeben. Statistisch gesehen
besteht ein Risiko von 25 Prozent, dass bei der
Zeugung eines Kindes beide veranderten Gene
vererbt werden, d.h. das Kind an Mukoviszi-
dose erkrankt ist.

Das Wort Mukoviszidose kommt aus dem
Lateinischen. Es setzt sich aus den Begriffen
,mucus” fur Schleim und ,viscidus” fur zah,
klebrig zusammen. Ursache fir Mukoviszidose
sind verschiedene Veranderungen (Mutationen)
im CFTR-Gen. CFTR steht fir ,Cystic Fibrosis
Transmembrane Conductance Regulator”, zu
deutsch ,Regulator der Transmembran-Leit-
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einen Uberblick tber die wichtigsten medizini-
schen Fakten und die Behandlungen rund um
Mukoviszidose.

fahigkeit bei Mukoviszidose”. Das aus dem
CFTR-Gen hergestellte CFTR-Protein, ein Chlo-
rid-Ionenkanal, reguliert den Salzgehalt und
damit den Flussigkeitsgehalt in verschiede-
nen Drisensekreten des Korpers. Der flissige
Schleim hat zum Beispiel in den Atemwegen
die Funktion, diese zu reinigen.

Ist der CFTR-Kanal durch den Fehler im
CFTR-Gen in seiner Funktion gestért, kann kein
normaler Austausch von Salz und Wasser mehr
stattfinden. Bei Betroffenen bildet sich dadurch
zaher Schleim im Kdérper, der nur schwer ab-
transportiert werden kann. Dies betrifft u.a.
Organe wie die Lunge, die Leber, den Darm und
die Bauchspeicheldrise, in denen Ionenkandale
eine Rolle spielen. Zaher Schleim in der Lunge
fihrt beispielsweise bei Betroffenen dazu, dass
sich in den Atemwegen leichter Bakterien wie
Pseudomonas aeruginosa und auch Pilze ansie-
deln, weil die Lunge in ihrer Selbstreinigungs-
fahigkeit eingeschrankt wird.

Mukoviszidose ist nicht heilbar, mit frihzeiti-
ger und konsequenter Versorgung lasst sie sich
heute meist gut behandeln. Seit 2016 werden
daher in Deutschland alle Neugeborenen im
Rahmen des Neugeborenen-Screenings routi-
nemaBig auf Mukoviszidose getestet.
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Welche Organe sind bel Mukoviszidose betroffen?

—— @ Atemwege

® Leber

©® Bauchspeicheldriise

O Darm

O Atemwege: In den Bronchien sammelt sich
zaher Bronchialschleim. Das flihrt zu Atemnot
und wiederholten Atemwegsinfekten, Nasenne-
benhdhlen- und Lungenentziindungen. Lang-
fristig nimmt die Lungenfunktion ab.

® Bauchspeicheldriise (Pankreas): Der zu zadhe
Pankreassaft verstopft die Gange des Organs.
Die Folgen einer beeintrachtigten bzw. fehlen-
den Pankreasfunktion (exokrine Pankreasinsuf-
fizienz) und der dadurch fehlenden Verdauungs-
enzyme konnen Fettstuhl, Untererndhrung und
verzogerte kérperliche Entwicklung sein. Scha-
den an den Inselzellen der Bauchspeicheldrise,
die das Insulin produzieren, kdnnen im Verlauf
der Erkrankung auch zu Diabetes flihren.
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® Geschlechtsdriisen

® SchweiBdriisen

© Leber: Der Verdauungssaft der Leber, die
Galle, ist ebenfalls zu zédh und kann nicht richtig
abflieBen. Dies kann zu einer Leberschadigung
bis hin zur Zerstérung der Leber (Leberzir-
rhose) fihren.

® Darm: Folgen des zu zdhen Schleims kdnnen
Verdauungsstérungen mit Bauchschmerzen,
chronischer Verstopfung und Darmverschluss

sein.

© Geschlechtsdriisen: Das zahfllssige Sekret
kann Fruchtbarkeitsstérungen bei der Frau und
Unfruchtbarkeit beim Mann verursachen.

® SchweiBdriisen: Der Gendefekt sorgt fur sehr
salzigen SchweiB. UberméBiger Salzverlust,
z.B. bei starkem Schwitzen, kann Erschépfung
und Kreislaufprobleme hervorrufen.
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Welche Symptome und Beschwerden treten auf?

Die Symptome sind von Patient*in zu Pati-
ent*in unterschiedlich ausgepragt. Symptome
bei Mukoviszidose kénnen unter anderem sein:

e durch Sekretstau verursachter anhaltender
Husten und Atemnot,

e wiederkehrende Atemwegsinfekte, z. B. Bron-
chitiden, Nebenhdhlen- und Lungenentziin-
dungen,

Wie wird Mukoviszidose

Mukoviszidose ist nach heutigem Stand nicht
heilbar, aber eine frihzeitige und konsequente
Therapie kann den Verlauf beeinflussen und
verbessern.

Zur Behandlung der Mukoviszidose sind
zahlreiche Medikamente erforderlich. Die ver-
schiedenen TherapiemaBnahmen haben das
gemeinsame Ziel, bei
Symptome zu verhindern, zu verringern und
damit die Lebensqualitdt und Lebenserwar-
tung zu erhéhen. Neben der symptomatischen
Therapie (u.a. mukolytische und antibiotische
Inhalationstherapie sowie die Enzymsubsti-
tution) und der Dauertherapie wie eine be-
darfsangepasste Erndhrung, Physiotherapie,
Sport und psychosoziale Betreuung ist auch
der regelmaBige Ambulanzbesuch ein wich-
tiger Bestandteil im Leben von CF-Betroffe-
nen. An dieser Stelle erhalten Sie einen kur-
zen Uberblick der gangigen Behandlungen bei

den Betroffenen die

e Bauchschmerzen, Blahungen, Verstopfung,
fettiger Stuhl, Durchfall,

e Gedeihstérung, verzdgertes Wachstum bei
Kindern,

e durch UbermaBigen Salzverlust verursachte
Beschwerden wie Kopfschmerzen und Kreis-
laufprobleme.

behandelt?
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Mukoviszidose. Mehr zum Thema finden Sie
im Kapitel ,Umgang mit Mukoviszidose und
Therapie im Familienalltag”.

CF-Ambulanzen

RegelmaBige Kontrolluntersuchungen in spe-
zialisierten Mukoviszidose-Einrichtungen, den
CF-Ambulanzen, sind ein wesentlicher Bestand-
teil der Therapie. So kann der Krankheitsver-
lauf besser erfasst und die Therapie optimiert
werden. Die Behandlungsteams vor Ort beste-
hen aus erfahrenen Arztinnen und Arzten, Er-
nahrungs- und Physiotherapeuten und -thera-
peutinnen, Pflegekraften und psychosozialen
Fachkraften. Eltern und Kinder sollten zur Kon-
trolle in der Regel einmal pro Quartal im Jahr
eine CF-Ambulanz aufsuchen, bei Bedarf natlir-
lich auch hdufiger. Adressen von CF-Ambulan-
zen finden Sie immer aktuell beim Mukoviszi-
dose e.V. unter www.muko.info.
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Medikamente bei Mukoviszidose
Zur Behandlung von Mukoviszidose stehen
symptomatische Therapien zur Verfigung:

e schleimlésende Medikamente (Mukolytika,
Sekretolytika),

e Medikamente gegen Infektionen durch Bak-
terien oder Pilze (Antibiotika, Antimykotika),

e Bronchodilatatoren
Atemwege,

e entziindungshemmende Medikamente

zur Erweiterung der

(Cortison, Ibuprofen),

e Pankreasenzyme,

e Vitamine, Spurenelemente,

e gastrointestinale Medikamente bei Reflux
(Protonenpumpenhemmer) oder Leberprob-
lemen (UDC-Therapie).

Zusatzlich zur symptomatischen Therapie kén-
nen CFTR-Modulatoren eingesetzt werden zur
Verbesserung der Funktion des CFTR-Kanals
(nur bei bestimmten Genmutationen). Es han-
delt sich um die pharmakologische Korrektur
des defekten Proteins mittels Tabletten.

Die sekretolytische und antibiotische Therapie
Bei Mukoviszidose verstopft zaher Schleim die
Bronchien und dieser bildet wiederum einen
gunstigen Nahrboden fiir Keime - umso wichti-
ger sind die regelmaBige Reinigung der Lunge
mit einem Sekretolytikum und der Einsatz von
Antibiotika bei einer Infektion.

Bei der Sekretolyse, als essentielle Saule
der komplexen CF-Therapie, ist das therapeu-
tische Ziel, den Abtransport des Schleims aus
den Atemwegen durch Verflissigung zu ver-
bessern. Idealerweise ist sie Teil eines Inhalati-
onsplans, der vom behandelnden Arzt bzw. der
behandelnden Arztin und von der betreuenden
Physiotherapeutin bzw. dem Physiotherapeuten
gemeinsam mit dem oder der CF-Betroffenen
erarbeitet werden sollte.

Ziel der Antibiotika-Therapie ist es, einen
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Keim zu eliminieren (Eradikationstherapie) oder
bei der chronischen Infektion die Keimlast zu
reduzieren. Durch die Inhalation gelangen die
Wirkstoffe direkt in die Lunge, so dass sie lokal
an Ort und Stelle wirken kénnen.

Inhalative Sekretolyse: Zur inhalativen Sekre-
tolyse stehen sowohl die Feuchtinhalation mit
hypertoner Kochsalzlésung und mit Dornase
alfa (DNA-spaltendes Enzym, verflissigt den
Schleim und férdert dessen Abtransport aus
den Atemwegen) fur Kinder und Erwachsene
als auch die Trockenpulverinhalation mit Man-
nitol fir Erwachsene zur Verfligung.

Antibiotika: Die Keime in der Lunge werden
mit Antibiotika behandelt. Diese werden feucht
oder trocken inhaliert, in Tablettenform einge-
nommen oder intravends verabreicht. Es gibt
unterschiedliche Wirkstoffe, deren Einsatz im-
mer von der individuellen Therapiesituation
abhangt und immer in Absprache mit dem be-
handelnden Arzt erfolgt. Zur Unterstlitzung der
Inhalationen von z.B. Medikamentensprays
kénnen auch Inhalierhilfen (sogenannte Spa-
cer) zum Einsatz kommen. Flr Kleinkinder und
Sauglinge gibt es fir die Inhalation spezielle
Gesichtsmasken, die dicht tGber das Gesicht ge-
setzt werden. Ihr Arzt wird mit Ihnen die Wahl
des richtigen Inhalationssystems besprechen.

Mutationsspezifische Therapie

Die mutationsspezifischen Therapien zielen da-
rauf ab, die Funktion des CFTR-Kanals zu ver-
bessern bzw. teilweise wiederherzustellen. Eine
Fehlfunktion des CFTR-Kanals — und damit des
Salz-Wasser-Haushalts - beruht auf unter-
schiedlichen Mutationen im CFTR-Gen. Abhé&ngig
davon, welche Mutationen vorliegen, kommen
unterschiedliche Wirkstoffe zum Einsatz, die ent-
weder alleine oder in Kombinationen angewendet
werden. Ihr Arzt bzw. Ihre Arztin wird mit Ihnen
die Mdglichkeiten dieser Therapien besprechen.



Physiotherapie

Kindern mit Mukoviszidose fallt es schwer, den
Schleim in den Bronchien abzuhusten. Um den
zahen Schleim zu lockern und aus den Atemwe-
gen heraus zu beférdern, gehort die physiothe-
rapeutische Atemtherapie, auch in Kombination
mit der Sekretolyse, zur taglichen Behandlung.
Eine CF-erfahrene physiotherapeutische Praxis
befdhigt Eltern und ihre kleinen Patientinnen
und Patienten, die tagliche Atemtherapie auch
ohne Behandler durchzuflihren. Schon kleine
Kinder lernen beispielsweise Mobilisationstech-
niken kennen, die die Beweglichkeit ihres Brust-
korbs fordern. Spezielle Atemtechniken und Be-
handlungen unterstiitzen die Selbstreinigung
der Lunge und helfen Kindern, den festsitzen-
den Schleim in den Bronchien selbst zu I6sen
und Richtung Mund zu transportieren (autogene
Drainage). Suchen Sie sich nach Mdéglichkeit
eine spezialisierte Praxis in Ihrer Nahe.

Ernahrung

Bei einem GroBteil der Mukoviszidose-Patienten
und -Patientinnen ist die Verdauung gestort.
Entscheidend ist also die richtige Erndhrung.
Ist die Aufnahme der Nahrstoffe gestort, tre-
ten Mangelernahrung und als Folge Gewichts-
verlust oder Untergewicht auf. Wichtig ist bei
einer vorliegenden Gedeihstdérung eine fettrei-
che, auch eiweiB- und kohlehydratreiche Kost.
Die Empfehlung von hochkalorischer Kost, z.B.
auch in Form von spezieller Trinknahrung kann
dann zielfihrend sein. Bei normalgewichtigen
Patienten*innen wird eine bedarfsangepasste
Ernahrung empfohlen, um die Entwicklung von
Ubergewicht zu vermeiden.

Bei beeintrachtigter Funktion der Bauchspei-
cheldrise ist die Zufuhr von Verdauungsenzy-
men (Lipase in Form von Kapseln oder Granulat)
notwendig. Menschen mit CF brauchen auBer-
dem zusatzliche Vitaminpraparate (fettlésliche
Vitamine A, D, E und K), Spurenelemente wie
Eisen, Zink und Selen sowie Salz. Liegen Dia-
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betes oder Osteoporose vor, sind ebenfalls spe-
zifische Ernahrungsempfehlungen erforderlich.
Nutzen Sie die Beratung eines spezialisierten

Erndhrungsberaters bzw. einer spezialisierten
Ernahrungsberaterin in Ihrer CF-Ambulanz.

Bewegung und Sport

Korperliche Aktivitat und Sport sind ein wichti-
ger Bestandteil eines férderlichen Lebensstils.
RegelmaBige Bewegung wirkt sich glinstig auf
den Krankheitsverlauf aus, vorausgesetzt, der
Gesundheitszustand lasst Sport zu. Quasi jede
Art von Sport fordert die Lockerung und das
Abhusten von Bronchialschleim. Nach neuen
medizinischen Erkenntnissen sind Ausdauer-
sportarten wie Radfahren und Laufen gut fir
die Kondition und die Lungenfunktion. Zudem
zeigt Kraftsport eine anabole Wirkung und fihrt
zur Kraftigung der Rumpfmuskulatur, was wie-
derum die Atemunterstliitzung und Haltungs-
korrektur positiv beeinflusst. Ballspiele und
Trampolinspringen mobilisieren den Schleim.
Besprechen Sie mit Ihrer behandelnden Arztin
bzw. Ihrem behandelnden Arzt, welche Sport-
art far Ihr Kind am besten geeignet ist.
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Psychosoziale und sozialrechtliche

Beratung nutzen

Ihr Kind lernt von Anfang an, mit Mukoviszi-
dose zu leben. Ihnen als Eltern werden viele
Fragen zur Lebensplanung begegnen, etwa zur
Pflegebediirftigkeit, zum Grad der Behinderung
(GdB), zu stationaren medizinischen Rehabili-
tationsmaBnahmen und anderen sozialrecht-
lichen Themen. Auch das Voranschreiten der
Erkrankung und die Therapielast kénnen eine
psychologische Beratung erfordern. Da jeder
Fall bei Mukoviszidose unterschiedlich ist, bie-
tet der Mukoviszidose e.V. Beratung rund um
psychosoziale und sozialrechtliche Fragen an,
die Ihnen neben Informationen auch Tipps
und weiterfihrende Kontakte liefert. Beratun-
gen koénnen postalisch, Uber eine gesicherte
Beratungsplattform oder telefonisch erfolgen.
Die aktuellen Beratungszeiten finden Sie unter
www.muko.info/angebote/beratung/psycho-
soziale-und-sozialrechtliche-beratung.
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Netzwerke erleichtern den Umgang

mit der Krankheit

Je besser Sie sich auskennen, umso sicherer
werden Sie im Umgang mit Mukoviszidose, der
Zusammenarbeit mit den behandelnden Arz-
tinnen und Arzten und dem CF-Team. Deshalb
sind Informationen und eine gute Vernetzung
das A und O bei der Behandlung von Mukovis-
zidose. Die im Mukoviszidose e. V. organisierten
Selbsthilfegruppen bieten ein breites Spektrum
an aktuellem Wissen und Erfahrung. Eltern fin-
den dort Rat und Zuspruch und starken sich
gegenseitig fir den Alltag mit der Krankheit.
Alle Adressen finden Sie unter www.muko.info/
adressen/selbsthilfegruppen.



Anhang

WelterfUhrende Informationen

Online-Ratgeber
Informationen, Empfehlungen und weitere Broschiren finden Sie unter
www.muko-experte.de.

Mukoviszidose e. V.

Bundesverband Cystische Fibrose (CF)
In den Dauen 6, 53117 Bonn

E-Mail: info@muko.info
www.muko.info

Der Mukoviszidose e. V. vernetzt Mukoviszidose-Patient*innen, ihre Angeho-
rigen, Behandler*innen wie Arzte, Therapeuten, Pflegekréafte sowie Forscher
mit dem Ziel, den Betroffenen ein mdglichst selbstbestimmtes und langes
Leben mit Mukoviszidose zu ermdglichen. Auf der Webseite www.muko.info
finden Sie in der Mediathek (Menlpunkt Angebote) eine stets aktualisierte
Liste von Literatur fur Betroffene und Angehdrige.

DCFH - Deutsche CF-Hilfe
Unterstltzung far Menschen mit Mukoviszidose e. V.
www.dcfh.de

Christiane Herzog Stiftung
www.christianeherzogstiftung.de

Deutsche Atemwegsliga e. V.
www.atemwegsliga.de

Fragen Sie auch in Ihrer Ambulanz nach aktuellem Informations- und Auf-
kldarungsmaterial.

Die Chiesi GmbH Ubernimmt keine Gewahr fir medizinische Inhalte.
Bitte klaren Sie medizinische Fragen immer und ausschlieBlich mit Ihrem
behandelnden Arzt bzw. Ihrer behandelnden Arztin.
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ANHANG

Uber die Autoren

Dr. Holger Kdéster, Jahrgang 1959, ist Kinderarzt und als Leitender Arzt in
der Universitatsklinik fir Kinder- und Jugendmedizin, Schwerpunktbereich
Atemwegserkrankungen und Allergien, am Klinikum Oldenburg tatig. Als
Zentrumsleiter der dortigen zertifizierten CF-Ambulanz betreut er seit 1991
Kinder und Erwachsene mit Mukoviszidose. Bisher war er bereits vielfach als
Referent und Autor zum Thema Mukoviszidose tatig. Er ist verheiratet und
hat zwei Kinder.

Christine Lehmann, Jahrgang 1958, arbeitet als Diplom-Psychologin seit
1992 in der Versorgung von Mukoviszidose-Betroffenen aller Altersstufen
und deren Familien/Angehdrigen. Ihre Tatigkeit am Christiane Herzog Zen-
trum an der Charité Berlin umfasst die Betreuung wahrend stationarer Auf-
enthalte sowie Beratungsangebote im Rahmen der Ambulanzbesuche. Ihr
besonderes Augenmerk gilt der Mukoviszidose-Elternschulung.

Thomas Malenke, Jahrgang 1966, ist in der 6ffentlichen Verwaltung tatig. Er
hat selbst CF und mehrere Blicher zu diesem Thema herausgegeben. Seit
Uber 30 Jahren engagiert er sich in der Mukoviszidose-Selbsthilfearbeit, un-
terstitzt u.a. den Mukoviszidose e. V., die Christiane Herzog Stiftung und die
Deutsche CF-Hilfe e.V. Er ist ehemaliger Vorsitzender der ,Arbeitsgemein-
schaft Erwachsene mit CF” des Mukoviszidose e.V., gibt einen monatlichen
CF-Freundesbrief heraus und setzt seinen Schwerpunkt auf Seminare und
Einzelberatungen fir Eltern und CF-Erwachsene. 2018 erhielt er die CF-Eh-
renurkunde des Mukoviszidose e. V.

Silke Orth, Jahrgang 1967, ist Wissenschaftsjournalistin. Sie verfasst medi-
zinische Fachartikel fir verschiedene Print- und Onlinemedien. Einer ihrer
Schwerpunkte sind Patientenratgeber und Materialien im Bereich Bildungs-
kommunikation. Ihr erklartes Anliegen und Ziel ist es, komplizierte Sachver-
halte fundiert und verstandlich zu vermitteln.
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