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Liebe Leserinnen und Leser, liebe Eltern,

die Reihe der Broschiiren ,Leben mit CF” richtet sich an Eltern, Betroffene
oder Betreuer eines Kindes mit Mukoviszidose.

Diese nun in der dritten Auflage vorliegende Broschire ist flir die Alters-
gruppe von 0 bis 6 Jahren, also vom Sauglings- bis zum Vorschulalter, vor-
gesehen und richtet sich insbesondere an Sie als Eltern.

Der Titel ,Leben mit CF” deutet an, dass es in dieser Broschire nicht in
erster Linie um medizinische Informationen geht Gleichwohl haben die me-
dizinischen MaBnahmen Einfluss auf Ihren Alltag und bestimmen diesen teil-
weise sogar. Daher wird hier nattlrlich zu wichtigen medizinischen Themen,
sofern sie sich auf den Alltag auswirken, Stellung genommen.

Starker im Vordergrund stehen Hinweise und Tipps zum taglichen Leben
mit Mukoviszidose und zum Umgang damit. Es soll dabei aber nicht um koch-
rezeptartige Ratschlage gehen, sondern vielmehr um GedankenanstéBe und
Impulse, die Ihnen im Alltag eine Orientierungshilfe geben kénnen. Wichtig
ist uns dabei, in den Vordergrund zu stellen, dass Ihr Kind Lebensfreude hat
und nicht fir oder trotz, sondern mit Mukoviszidose zu leben lernt. Dazu
sind Zuspruch und Unterstlitzung notwendig, nicht nur durch Sie als Eltern
oder Betreuungsperson, sondern auch durch das Behandlungsteam der CF-
Ambulanz.

Vor allem wollen wir Mut machen und Sie dabei unterstiitzen, den fiir Sie
und die gesamte Familie passenden Weg zu finden, sowohl den Bedirfnissen
Ihres Kindes gerecht zu werden als auch der Notwendigkeit, soviel Normali-
tat wie moglich zuzulassen. In diesem Sinne soll diese Broschire ein Wegbe-
gleiter fir Sie und Ihre Familie sein, der Ihnen hilft, die Herausforderungen
in den ersten Lebensjahren Ihres Kindes gut zu meistern.

Da wir nicht alle Aspekte beleuchten oder ansprechen kdénnen, finden Sie
am Ende dieser Broschire hilfreiche Internetlinks und Literatur.

Mit den besten Wiinschen

Das Autorenteam
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Umgang mit der Diagnhose

Medizinische Aspekte der Erstdiagnose

Bei Ihrem Kind wurde die Diagnose Mukoviszi-
dose (Cystische Fibrose, CF) gestellt, wahrschein-
lich im Rahmen des Neugeborenen-Screenings,
sofern sich nicht bereits bei der Geburt Ihres
Kindes klinische Hinweise auf eine Mukoviszidose
gezeigt haben. Das Mukoviszidose-Screening
ist seit 2016 Bestandteil des Neugeborenen-
Screenings. Anders als friher, als die betroffe-
nen Kinder und Eltern sehr haufig einen langen
Leidensweg hinter sich hatten, bis die Diagnose
Mukoviszidose gestellt wurde, bietet die frihe Di-
agnosestellung heute den Vorteil, von Anfang an
Zu wissen, womit man es zu tun hat, um frih-
zeitig in das Krankheitsgeschehen eingreifen zu

kénnen. Die friihe Diagnosestellung und die ef-
fektiveren Therapien verbessern die kdrperliche
Entwicklung und den Krankheitsverlauf.

Wie geht es nach der Erstdiagnose weiter?

Haufig entsteht Unsicherheit dartiber, wie es mit
dem augenscheinlich oftmals gesund wirkenden
Saugling weitergeht. Das weitere Vorgehen zur
Klarung der Verdachtsdiagnose hangt von vielen
Dingen wie etwa den Gegebenheiten und Ge-
pflogenheiten in Ihrer Mukoviszidose-Ambulanz,
dem Befinden Ihres Kindes und Ihren Wiinschen
ab. Es gibt zwei Mdglichkeiten, die bisherige
Diagnostik zum einen zu vervollstandigen und
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zum anderen notwendige Therapien einzuleiten:
1. eine Aufnahme in die Klinik, sofern Ihr Kind
nicht bereits stationdar behandelt wird, oder
2. ein ambulantes Vorgehen mit mehreren eng-
maschigen Vorstellungen in der CF-Ambulanz.
Beide Wege bieten Vor- und Nachteile.

Ziele
Die Ziele zu Beginn sind:

e das interdisziplinégre Behandlungsteam (Arzt
bzw. Arztin, CF-Schwester, Physiothera-
peut*in, Ernahrungsberater*in, Psycholo-
ge oder Psychologin etc.) kennenzulernen
und sich in Gesprachen ausflihrlich Gber die
Krankheit Ihres Kindes zu informieren,

e neben der Diagnosesicherung den individu-
ellen Krankheitsverlauf des Kindes zu erfas-
sen und die notwendige weitere Behandlung
daran anzupassen,

e Thnen selbst die Mdglichkeit zu geben, sich
umfassend Uber Mukoviszidose zu informie-
ren, Unsicherheiten zu beseitigen und sich
mit der neuen Situation vertraut zu machen.

In der ersten Zeit zu Hause bedarf es sicher-
lich einer gewissen Eingewohnung in die neue
Situation. Bald jedoch stellt sich Routine dabei
ein, die Besonderheiten der Erndhrung, Medika-
mentengaben, Physiotherapie und der regelma-
Bigen Inhalationen in den Alltag zu integrieren.

Abhangig vom Alter und vom Entwicklungs-
stand Ihres Kindes gibt es erfahrungsgemaf
leichtere und schwierigere Zeiten bei der Um-
setzung aller Therapienotwendigkeiten im All-
tag. Kleinkinder verstehen die Wichtigkeit der
Dauertherapie noch nicht, aber auch alteren
Kindern ist der Sinn einer konsequenten Thera-
pieumsetzung und -disziplin manchmal nur be-
dingt zu vermitteln. Hierin liegt die groBe He-
rausforderung fur Sie als Eltern und fir andere
Betreuungspersonen, Ihrem Kind mit einem ak-
tiven Therapiemanagement den richtigen Weg
mit Mukoviszidose aufzuzeigen. Kinder wach-
sen in ihre zusatzliche ,Lebensaufgabe”, mit
Mukoviszidose zu leben, schrittweise hinein. Die
CF-Ambulanz, aber auch Familie und Freunde
sowie nicht zuletzt andere betroffene Familien,
Selbsthilfegruppen oder der Austausch Uber die
sozialen Medien wie Facebook und Instagram
kénnen Ihnen notwendige und hilfreiche Unter-
stlitzung bieten.

Scheuen Sie sich nicht,
bei Fragen oder
Unsicherheiten lhren

Kinderarzt oder das
CF-Behandlungsteam
anzusprechen.

Wie geht es Ihnen als Eltern?

Die Diagnose der Mukoviszidose stellt ein ein-
schneidendes Ereignis dar, das sowohl das Le-
ben der Eltern als auch der Familie nachhal-
tig beeinflusst und verandert. Sicherlich ist es
auch Ihnen ahnlich ergangen.

Schon durch die Geburt eines gesunden Kin-
des andert sich das Gleichgewicht zwischen
Partnern, da das Kind ein hohes MaB an Auf-
merksamkeit beansprucht. Der Alltag mit Kind
muss sich erst einpendeln, das soziale Umfeld
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verandert sich - all das gilt umso mehr mit ei-
nem Kind mit Mukoviszidose. In Familien mit
mehreren Kindern geraten Geschwister viel-
leicht auch einmal aus dem Blick, aber wenn
sie mit einbezogen werden - z.B. in die Thera-
pie - tragt das zum Zusammengehdrigkeitsge-
fuhl bei und starkt die Bindung in der Familie.

Erleben der Diagnoseerdffnung

Sehr wahrscheinlich erinnern Sie sich noch, wie
Sie reagiert haben, als Sie die Nachricht Gber
die Diagnose CF flr Ihr Kind bekamen. Fir die
meisten Eltern geht die Diagnoseeréffnung mit
einem emotionalen Schock einher: Wie im
Nebel hoért man, was im Arztgesprach gesagt
wird, und kann es zunachst gar nicht glauben.
Nach und nach sickert die Information aber in
das Bewusstsein und wird Realitat. Dem ersten
Schock folgen meist Phasen mit Geflihlen wie
Trauer, Hilflosigkeit, Wut, Zukunftssorgen und
Angst. Alle Geflihle haben ihre Berechtigung
und brauchen ihren Raum. Sie helfen, sich auf
die neue Situation einzustellen.

Erinnern Sie sich an andere Lebensein-
schnitte, die Sie in der Vergangenheit erfolg-
reich gemeistert haben. Das kann Ihnen hel-
fen, den Blick nach vorne zu richten.

Die Verarbeitung der Diagnose

Die Diagnosebewaltigung benétigt Zeit. Phasen
von Akzeptanz und Verdrangen koénnen sich
abwechseln. Es ist ganz normal, dass man ein
Auf-und-Ab der Geflihle erlebt, und Eltern re-
agieren auf ganz unterschiedliche Weise.

Eltern brauchen Zeit,
um die Diagnose
Zu bewaltigen.

Das Kind mit
Mukoviszidose braucht
seine Therapie sofort.




UMGANG MIT DER DIAGNOSE

Manche Eltern suchen nach Schuld.

Eltern fihlen sich méglicherweise schuldig
an der Mukoviszidose ihres Kindes. Es ist
menschlich, dass man nach einer Ursache,
einem Zusammenhang, einem Sinn sucht,
um den Schicksalsschlag zu begreifen. Tat-
sache ist: Mukoviszidose ist eine Erbkrank-
heit. Ein Kind hat Mukoviszidose nur, wenn
beide Elternteile ein verandertes Gen ver-
erben.

Die Frage nach dem Warum, so oft sie
auch gestellt wird, hilft niemandem wei-
ter. Je mehr man sich im neuen Leben
einrichtet und sich zunehmend eine , Nor-
malitat mit CF” einstellt, desto mehr gerat
sie auch in den Hintergrund. Den meisten
Eltern gelingt es dann, sich darauf zu kon-
zentrieren, ihr Leben neu auszurichten und
sich den Herausforderungen der Mukovis-
zidose zu stellen. Die Fortschritte in Me-
dizin und Forschung kommen Ihrem Kind
dabei zugute.

Manche Eltern versuchen, alle Information
zu bekommen, die es gibt.

In der Informationssuche liegt eine groBe
Chance, aber ein Zuviel an Information
kann auch verwirrend und uUberfordernd
sein. Hinzu kommt, dass Informationen
im Internet z.B. widerspriichlich oder
veraltet sind oder reiBerisch aufgemacht
sein kdnnen. Wer sich ausschlieBlich Gber
das Internet informiert, kann es schwer
haben, die dort gefundenen Informatio-
nen richtig einzuordnen. Empfehlenswert
sind deshalb das personliche Gesprach

mit dem Ambulanzarzt und die immer
aktualisierten Informationen auf der In-
ternetseite des Mukoviszidose e.V. unter
www.muko.info.

Manche Eltern ziehen sich zundchst zur(ck.
Der Schock und das Gefiihl der Uberforde-
rung fahrt bei manchen Eltern dazu, dass
sie sich zurickziehen. Dies zuzulassen,
kann hilfreich sein, wenn es darum geht,
zu sich zu kommen, Kraft zu schépfen, sich
neu zu orientieren. Allerdings ist es ge-
nauso wichtig, auf andere zuzugehen und
das Gesprach zu suchen.

Flr manche Eltern ist es schwer, die
Diagnose CF zu akzeptieren.

Einige Eltern wollen die Diagnose zunachst
nicht wahrhaben. ,Das kann doch nicht
wahr sein. Bei uns in der Familie hat nie-
mand diese Erkrankung”, argumentieren
sie. Die Hoffnung, dass alles nur ein Irrtum
war, ist einerseits sehr verstandlich. Ande-
rerseits hilft das ,innere Weglaufen” wenig
dabei, die Situation zu bewaltigen.

Wieder andere Eltern suchen den Weg

zu auBerschulmedizinischen Arzten.

Vor ,Wunderheilern” ist in jedem Fall zu
warnen. Hier sei ganz deutlich gesagt: Es
ist unbedingt erforderlich, sich in die Be-
treuung einer auf das Krankheitsbild spe-
zialisierten CF-Ambulanz zu begeben, die
Ihnen erprobte Therapieformen aufzeigt
und Ihnen auch praktisch dabei hilft, die
Mukoviszidose Ihres Kindes zu bewaltigen.



Eine ganz besondere Beziehung zum Kind
Durch das Neugeborenen-Screening auf Muko-
viszidose diagnostizierte Kinder haben in den
meisten Fallen noch keine fir die Eltern wahr-
nehmbaren Krankheitssymptome, d.h. es ist
fir Eltern nicht gleich erkennbar, dass ihrem
Kind ,etwas fehlt”. Sie empfinden ihr neuge-
borenes Kind als gesund und erleben die Diag-
nosestellung daher meist mit Fassungslosigkeit
und Irritation, manche auch mit einer voriber-
gehenden Verunsicherung in der Bindung zum
Kind. Diese Verunsicherung auszuhalten und zu
Uberwinden, die Diagnose einer schwerwiegen-
den Stoffwechselerkrankung zu akzeptieren, ist
eine besondere Leistung. Manche Eltern kon-
nen dies erst, wenn sie den genetischen Befund
in den Handen halten.

Eltern brauchen groBes Vertrauen in die Be-
handler und deren Expertise, um sich mit den
Themen rund um die Mukoviszidose vertraut zu
machen und zunehmend Zuversicht und Hoff-
nung zu gewinnen. Sie brauchen aber auch
Geduld mit sich selbst sowie die Bereitschaft,
die Herausforderungen anzunehmen.

Von vielen Eltern wird die Mukoviszidose
erlebt wie ein Damoklesschwert, wie eine un-
sichtbare Gefahr, die fortan Gber dem Kind und
seinem Leben schwebt. Eltern mdchten alles
nur Mdégliche tun, um ihr Kind zu beschitzen
und das Fortschreiten der Mukoviszidose zu
verhindern. Sie haben aber auch die Sorge,
ob sie dies mit all ihren Bemihungen schaffen
kénnen.

Ebenso belastend sind die Fragen, ob das
Kind sein Leben mit der Mukoviszidose meistern
kann, welche Einschréankungen es hinnehmen
muss, wie seine schulische und berufliche Zu-
kunft aussehen wird und ob es ein selbststan-
diges Leben wird fihren kénnen. Diese Sorgen
und Zukunftsangste gehéren zu den Gefiihlen,
mit denen insbesondere Eltern von Kindern mit
einer chronisch-fortschreitenden Erkrankung
umzugehen lernen missen.

UMGANG MIT DER DIAGNOSE

Die normale Entwicklung Ihres Kindes zu erle-
ben und sich daran zu freuen, die CF-bezogenen
Sorgen auch mal in den Hintergrund riicken zu
lassen und den Moment zu genieBen, Ihr Kind
nicht immer durch die Brille der Erkrankung zu
sehen, sich selber Mut und Zuversicht zuzu-
sprechen, Vertrauen zu haben in die Forschung
und die Zukunft - all dies sind Fahigkeiten, die
Sie als Eltern brauchen und auch erlernen kén-
nen, um den Alltag mit Mukoviszidose so nor-
mal wie moglich gestalten zu kénnen.

Sie werden |lhren Weg
finden, um mit Sorgen
und Angsten umzugehen.

Nehmen Sie bei Bedarf
psychologische Hilfe
in Anspruch.




Nnterview

Frau M., Mutter eines sechsjahrigen an Muko-
viszidose erkrankten Jungen, berichtet Uber
ihre bisherigen Erfahrungen.

Wie erfuhren Sie die Diagnose?
Welche Auswirkungen hatte das auf lhre
damalige Lebenssituation?

Unser Sohn wurde etwa zum dritten Geburts-
tag diagnostiziert. Zuvor haben wir zwei Jahre
lang geratselt, welche Unvertraglichkeiten oder
Allergien ihm und insbesondere seiner Verdau-
ung so zu schaffen machen. Im ersten Lebens-
jahr war die Verdauung unauffallig, was wohl
am Stillen lag. Das wurde zumindest nachher
vermutet. Zu ganz eindeutigen Schlussfolge-
rungen kommt man bei der je nach Patient sehr
unterschiedlichen Auspragung der Erkrankung
eher selten, habe ich gelernt.

Im zweiten und dritten Lebensjahr waren
wir mit der stagnierenden Gewichtszunahme,
einem Uberdimensionalen Blahbauch und deut-
lich zu haufigem, Ubelriechendem Stuhlgang
konfrontiert. Weder bei einer Mutter-Kind-Kur
an der Ostsee noch seitens unserer Kinderarzt-
praxis wurde ein Verdacht gehegt. Es wurde
weiter getestet und zum Leidwesen des Kindes
immer wieder Blut abgenommen - ohne Re-
sultat. SchlieBlich brachte der plétzlich auftre-
tende Analprolaps neue Dramatik in das Ganze.
Per Online-Recherche kam ich auf die Idee, ei-
nen SchweiBtest machen zu lassen. Dies wurde
mir eigentlich nur gewahrt, um Mukoviszidose
auszuschlieBen. Mit einer Diagnose rechnete
unsere Kinderarztin bis zu diesem Zeitpunkt
nicht, denn zum Glick war unser Sohn alters-
gemal entwickelt und von der Lunge her un-
auffallig.

Als die Diagnose feststand, war dies zu-
nachst insbesondere flur mich als Mutter ein
Schock und ich musste mich die nachsten Wo-
chen vollig neu sortieren. Kérperlich und mental
wirde ich meinen Zustand als dysfunktional im
,rudimentdren Uberlebensmodus” bezeichnen.
Die meisten Leserinnen und Leser kénnen dies
sicher aus eigenem Erleben nachempfinden.
Zum Glick war meine Hausarztin sehr unter-
stlitzend und hat mich fur einen langeren Zeit-
raum aus dem Arbeitsalltag ,entfernt”. Zu dem
Zeitpunkt hatte ich wohl sowieso nichts wirk-
lich leisten oder bewegen kénnen. Irgendwann
mochte und muss man aber wieder an anderen
Aspekten des Lebens teilhaben - und das ist
gut so. So war es auch bei mir. Ich konnte mich
wieder ins Arbeitsleben einfiigen und bin auf
ein sehr verstandnisvolles Umfeld gestoBen.

Wie haben Sie sich auf die neuen
Herausforderungen eingestellt?
Was hat Ihnen dabei geholfen?

Ganz zentral flir das Zurechtfinden in der neuen
und extrem herausfordernden Situation waren
zwei Aspekte: die unerwartet konstruktive Re-
aktion der Familie und guter Freunde sowie das
Finden von Experten.

Insbesondere bei den GroBeltern hatte ich
Sorge, dass sie sehr darunter leiden. Umso er-
leichterter war ich Gber ihren Zuspruch, als sie
davon erfuhren. Ich wurde von ihnen mit ,Jetzt
packen wir diese Herausforderung an und ma-
chen das Bestmdgliche und noch ganz viel mehr
daraus” absolut positiv Gberrascht.

Der zweite groBe Moment der Erleichterung
war der Wechsel von der diagnostizierenden
Ambulanz zu der Ambulanz, bei der wir seither



in Behandlung sind. Nicht jede Ambulanz deckt
gleichermaBen alle Auspragungen der Erkran-
kung ab - was vdllig in Ordnung ist. Anfangs
mussten wir ab und an in die Notaufnahme und
landeten in der Kinderchirurgie, wo wir neu-
gierige Blicke oder Schulterzucken ernteten.
Auch das dortige Ambulanzteam war mit der
im Vordergrund stehenden Darmproblematik
Uberfragt, was nicht gerade aufmunternd oder
vertrauensfordernd war. Zu diesem Zeitpunkt
hatte ich mir gewlinscht, an eine andere Am-
bulanz weiterverwiesen zu werden. Diese habe
ich dann letztlich selbst gesucht und gefunden.
Die ersten Termine dort haben sich flir mich an-
geflhlt wie ein neuer Geburtstag meines Kin-
des. Die Gesprache mit dem Arzteteam, den
Psychologinnen und den Erndhrungsberaterin-
nen und Physiotherapeuten waren unglaublich
erhellend und motivierend. Auch eine speziali-
sierte Kinderchirurgin war schnell im Boot und
in Notsituationen wurde ich sogar von den Arz-
ten zurlickgerufen, sodass wir mit dem Kind
nicht immer in die Notaufnahme fahren muss-
ten. Ich habe mich extrem gut aufgefangen
und begleitet gefiihlt und bin daflir noch heute
unendlich dankbar.

Nicht zuletzt hat auch die Elternschulung
zu einem immer normaler werdenden Umgang
mit der Erkrankung beigetragen und auch un-
sere Physiotherapeutin ist seither ein wichtiger
Ansprechpartner und Mutmacher. Inzwischen
unterstitze ich ehrenamtlich eine Selbsthilfe-
gruppe in unserer Umgebung. Das Internet als
eine der ersten Adressen fir die heutige Infor-
mationsbeschaffung erwahne ich mit Vorsicht:
Einerseits ware ich durch Recherchen im Netz
nicht auf Mukoviszidose aufmerksam geworden
und unser Kind ware unter Umstanden noch
spater diagnostiziert worden. Andererseits gibt
es Webinhalte, die teils veraltet, teils einfach
nicht fundiert, verangstigend wirken und daher
immer mit Vorsicht zu betrachten sind. Denn
einmal verinnerlichte Angst lasst sich schwer

INTERVIEW

wieder ausraumen. Die Webseite des Mukovis-
zidose e. V. ist jederzeit eine aktuelle und qua-
litatsvolle Informationsquelle.

Welche besonderen Schwierigkeiten und
Belastungen durch die Mukoviszidose haben
Sie erlebt? Wie haben Sie sie bewdltigt,
welche Lésungen haben Sie gefunden?

Die anfangliche ,Auszeit” des Schockzustands
nach der Diagnosestellung habe ich persdnlich
gebraucht, um mich gedanklich an ein Leben
mit Mukoviszidose heranzutasten. Irgend-
wann lauft dann alles in ruhigeren Bahnen.
Geholfen hat dabei, dass niemand von auBen
Druck ausgelbt hat und ich mich in Ruhe in
die neue Lebenssituation einfinden konnte. In-
zwischen empfinde ich es manchmal sogar als
anstrengend, im Freundes-, Verwandten- und
Bekanntenkreis liber Mukoviszidose sprechen
zu ,missen”. Die Menschen sind uns zugetan
und interessieren sich, das ist erfreulich. Aber
manchmal ertappe ich mich bei dem Gedan-
ken: ... nicht schon wieder ...”. Ich moéchte das
Thema einfach nicht immer prasent haben, das
gebe ich zu. Verschnaufpausen tun gut und da-
von gibt es definitiv zu wenige: Stets an alle
Medikamente denken, genltigend davon vorra-
tig und auch immer dabeihaben, egal wo man
gerade ist; die nachsten Untersuchungstermine
im Blick haben und koordinieren usw. - das
verlangt viel von einem ab.

Zusatzlich zu einem ohnehin vollen Thera-
pie-Alltag stellten sich irgendwann Fragen wie
Pflegegrad und/oder GdB (Grad der Behinde-
rung) beantragen - ob oder ob nicht? Da haben
mir personlich die Ansprechpartner bei beiden
Rehas weitergeholfen. Im normalen Arbeits-
rhythmus ware ich wohl kaum dazu gekom-
men, mir auch dartber noch Gedanken zu ma-
chen. Ein wichtiger Pfeiler im Umgang mit den
taglichen Belastungen ist eine gute Zeiteintei-
lung mit groBziigig eingeplanten Puffern, um
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sie eben nicht als so belastend zu empfinden.
Zudem habe ich festgestellt, dass wir uns viel
zu selten bewusst machen, was wir und unsere
Kinder alles leisten. Das geht in die Alltagsrou-
tine Uber - und das ist auch der einzig gang-
bare Weg -, aber es ist schon enorm.

Vor richtig groBen Schwierigkeiten standen
wir meines Erachtens immer dann, wenn wir
von den Entscheidungen anderer Personen oder
Institutionen abhangig waren. Da wird ein Kind
mit Mukoviszidose schon mal von Amts wegen
behandelt wie ein gesundes Kind und so haben
wir den flr unseren Einschler wichtigen Platz
an der Wunsch-Grundschule nicht bekommen.
Oder wir trafen auf Menschen mit einem sehr
vorurteilsbehafteten Bild zu Mukoviszidose,
was dazu fuhrte, dass unser Kind nicht, wie er-
hofft, am alternativen Kindergarten angenom-
men wurde. Beides waren sehr einschneidende
Ereignisse fir mich, die mich extrem belastet
haben, da es um den weiteren Weg meines Kin-
des ging. Ein Umfeld mit offenen Ohren war in
diesen Situationen eine groBe Stltze. Helfen im
Sinne von ,Ldsungen suchen” konnte letztlich
aber nur ich selbst. Zum Glick erwacht nach
der Niedergeschlagenheit immer wieder der
Kampfgeist in mir.

Wie hat Ihr Sohn die Erkrankung und
Therapie erlebt? Wie sieht er seine Situation
im Vergleich zu gesunden Kindern?

Die Therapien und Medikamenteneinnahme
sind fUr unseren Sohn und fir uns recht schnell
zur Alltagsroutine geworden. Unser Sohn hat
sich von selbst ganz sukzessive an alles ge-
wohnt. Wir haben alles wie selbstverstandlich
in die taglichen Ablaufe eingebaut und was neu
hinzukam, haben wir ihm erklart: zuerst die
Gabe der Verdauungsenzyme und Vitamine,
dann das tagliche Inhalieren und die Physiothe-
rapie. Ein Kind in dem Alter versteht noch keine
medizinischen Zusammenhange, daher haben
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wir uns darauf konzentriert zu sagen, woflr
ihm das hilft. Und wir haben ihm gesagt, dass
wir ja auch Tabletten nehmen, und somit alles
auch in eine gewisse, flr ihn nachvollziehbare
Relation gesetzt.

Da unser Sohn nicht der groBe Redner ist,
weil3 ich nicht immer, wie er sich fuhlt und alles
wahrnimmt, aber nattlirlich habe ich als Mutter
ein gutes Geflhl fir sein Befinden und merke,
wenn ihm etwas nicht bekommt oder behagt.
Grundsatzlich ist Offenheit das A und O - ich
hoffe, ihm immer das Gefiihl vermitteln zu kén-
nen, dass er jederzeit zu mir kommen und alles
ansprechen kann. Gut getan haben ihm zwei
Kinderrehas, dort gewann er vor allem die Er-
kenntnis, dass es auch andere Kinder gibt, die
genauso inhalieren und dieselben Kapseln ein-
nehmen wie er.

Welche Erfahrungen haben Sie mit
Kindertageseinrichtungen gemacht?

Leider sind unsere Erfahrungen mit Kinderta-
geseinrichtungen nicht die besten - was aber
hier niemanden abschrecken sollte. Vielleicht
kann es unter dem Aspekt ,Auch sowas gibt’s”
betrachtet werden:

In derKita, die unser Sohn zum Zeitpunkt der
Diagnose besuchte, wurden - selbst noch nach
der Diagnose - allerlei ,Hobbydiagnosen” ge-
stellt: von Zéliakie bis zu Darmkrebs. Irgend-
wann wollten wir uns dem entziehen und ich
war Uberzeugt davon, dass ein Kind mit Mu-
koviszidose, in guter korperlicher Verfassung
wohlgemerkt, an einem Kindergarten mit al-
ternativem Konzept gut aufgehoben ware. Vor
allem die Routine in diesen Kindergarten und
das morgendliche Zubereiten des Frihsticks-
breis waren flir mich ein wichtiger Beitrag flr
die gesundheitliche Stabilitat meines Kindes.
Wir haben uns dort auch fir einen freien In-
klusionsplatz vorstellen dirfen, mussten aller-
dings feststellen, dass die Aufnahme ab dem



Zeitpunkt der Bekanntgabe der Mukoviszidose
nicht gewunscht war. Was mich heute noch
betroffen macht, ist die Vielzahl der Begrin-
dungen, weshalb eine Aufnahme plétzlich nicht
mehr mdglich war: von der Medikamentengabe
Uber die Abholzeit (hier ging es um eine halbe
Stunde) bis hin zur generellen Anzweiflung der
Kita-Tauglichkeit bei vorliegender Diagnose.
Die Erfahrung der verbalen und nonverbalen
Ablehnung von einer Inklusionseinrichtung war
extrem ernlchternd. Zum Glick haben wir eine
Kita gefunden, in der unser Sohn einen so ge-
nannten ,I-Platz” erhielt und ohne Probleme
aufgenommen wurde. Dort wiederum wurde
nicht in besonderem MaBe auf seine Grunder-
krankung geachtet, was ihm letztlich aber zu
Gute kam, denn ,so normal wie moglich” ist
die beste Herangehensweise flr ein Kind. Un-
ser Sohn sollte sich nicht anders fihlen als die
anderen, weder besonders eingeschrankt noch
besonders berlicksichtigt — und das ist uns
letztlich in der Kita wie im privaten Umfeld gut
gelungen, wofir ich sehr dankbar bin.

Welche Ratschlage mdchten Sie ,,frisch
diagnostizierten Eltern” mitgeben?
Auf welche Stolpersteine méchten

Sie aufmerksam machen?

Wir stecken alle in unserer jeweiligen momen-
tanen Situation, manchmal drohen die Wellen
Uber unseren Kopfen zusammenzuschlagen -
insbesondere nach der Neudiagnose. Aus eige-
ner Erfahrung kann ich dazu raten, immer einen
Schritt nach dem anderen zu machen und an
sich selbst wie an das unmittelbare Umfeld nicht
zu hohe Erwartungen zu stellen. Haben Sie Ver-
trauen in sich selbst und unterschatzen Sie sich
und Ihr Kind nicht. Was Sie heute noch Uberfor-
dert, wird morgen schon Routine sein. Alles ent-
wickelt sich und die Kinder Uberraschen uns in
ihrer Lern- und Anpassungsfahigkeit immer wie-
der. Lassen auch Sie sich positiv Giberraschen.
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Mukoviszidose hat viele Gesichter: Aus-
pragung und Verlauf und auch die Lebenssi-
tuationen sind bei jedem Betroffenen anders.
Beziehen Sie daher nicht alles, was Sie lesen
oder horen, unmittelbar auf sich und Ihr Kind.
Jeder findet seine eigene Herangehensweise
im Umgang mit jeder neuen Herausforderung.
Flr mich ist wichtig, mich zwar zu informieren,
aber mir dann mein eigenes Bild zu machen und
immer wieder geblihrenden Abstand zu Dritt-
meinungen zu halten. Lieber frage ich einmal
mehr nach, auch wenn es anstrengend ist und
nicht immer auf Gegenliebe stdBt. Informieren
Sie sich, aber gdonnen Sie sich unbedingt auch
Informationspausen. Sonst kommt es zum
,Overload” und dies hilft weder Ihrem Kind
noch Ihnen weiter. Letztlich kann ich Sie nur
dazu ermuntern, Ihre eigenen Entscheidungen
zu treffen und sich zu nichts drangen zu lassen.
Sie kennen sich und Ihr Kind am besten.

Mit Mukoviszidose lasst sich leben, und das
mittlerweile recht gut. Génnen Sie sich und Ih-
rem Kind ganz viele unbeschwerte Augenblicke
bzw. bleiben Sie offen fur die unbeschwerte
kindliche Entwicklung. Ihr Kind kennt es nicht
anders und je normaler Sie mit allem umge-
hen, umso selbstverstandlicher ist es flr Ihr
Kind: wie das tagliche Zahneputzen, sagt un-
sere Arztin immer.

Bedingt durch die Diagnose entwickeln Sie
einen speziellen Blick auf eine besonders aus-
gewogene und gesunde Lebensweise mit dem
Fokus auf Ernahrung und ausreichend Bewe-
gung fur Ihr Kind und zwangslaufig auch fir
sich selbst - also ein gesundheitsbewusstes Le-
ben in Kombination mit fortschrittlichen Thera-
pien. Seitdem ich dies verinnerlicht habe, geht
es mir gut in unserem Alltag mit der Erkran-
kung und ich kann bestadtigen, dass positives
Denken und das Empfinden von Gllck férder-
lich fir die Gesundheit ist.

Versuchen Sie, optimistisch und zuversicht-
lich zu bleiben.
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Medizinische Aspekte vom Sauglings- bis zum

Vorschulalter

Die Dauertherapie Ihres Kindes hat vor allem
die Ziele, die unterschiedlichen Symptome zu
behandeln. Verdauungsenzyme helfen z.B.,,
die Stoérung der Bauchspeicheldriisenfunktion
auszugleichen und dadurch eine normale Ver-
dauung zu ermoéglichen. Auch ist es ein Ziel,
nachteilige Krankheitsfolgen zu verhindern und
einer Verschlechterung des aktuellen Gesund-
heitszustands entgegenzuwirken. Die Inhala-
tion schleimlésender Substanzen und die Phy-
siotherapie helfen, den Mukus zu mobilisieren.

Regelmafige Behandlung
Die Behandlung hat am Anfang Uberwiegend
einen vorbeugenden Charakter. So dienen In-

halationen und Physiotherapie der Verbesse-
rung der Atemwegsreinigung und damit der
Vorbeugung von infektiosen Atemwegserkran-
kungen. Die regelmaBige Gabe von Pankreasen-
zymen dient der Verbesserung der Verdauung
und damit der Vermeidung einer Gedeihst6-
rung und von Bauchschmerzen, Blahungen und
Fettstihlen, die mit der Verdauungsstérung
einhergehen. Die Gabe von Vitaminen und
Spurenelementen soll Mangelerscheinungen
oder -erkrankungen verhindern. Der Erfolg der
Behandlung ist oft nicht unmittelbar erkennbar
oder einsehbar, trotzdem sind RegelmaBigkeit
und konsequente Durchfihrung der Therapien
sehr wichtig. Genau so relevant ist der Aufbau
eines gut funktionierenden Behandlungsnetz-
werks unter Einbindung des Kinderarztes und
des spezialisierten CF-Behandlungszentrums.
Wesentlich sind auch Vorsorgeuntersuchungen,
ein kompletter Impfschutz entsprechend gan-
giger Impfempfehlungen (einschlieBlich jahrli-
cher Grippeschutzimpfungen), die beim Robert
Koch-Institut zu finden sind, und regelmaBige
Besuche in der CF-Ambulanz.

In den meisten CF-Ambulanzen gibt es ein
gut miteinander arbeitendes interdisziplinares
CF-Team. Nutzen Sie die Mdglichkeit, hier an
Informationen der verschiedenen Behandler
oder zu unterschiedlichen Aspekten der Erkran-
kung Ihres Kindes zu kommen. Auch Probleme



bei der Therapie und im taglichen Zusammen-
leben mit IThrem Kind kdénnen in diesem Rah-
men besprochen werden.

Ein gut funktionierendes Behandlungsnetz-
werk kommt Ihrem Kind zugute. Dazu gehéren
Ihr Kinderarzt und das spezialisierte CF-Be-
die vierteljahrlichen
aber auch andere

handlungszentrum flr
Kontrolluntersuchungen,
Facharzte und -arztinnen. Auch nicht-arztliche
Behandler wie Physiotherapeuten und -thera-
peutinnen, Erndhrungsberater*innen, Apothe-
ker*innen, Psychologinnen und Psychologen
und Sozialarbeiter *innen sind wichtige Partner
bei der optimalen Betreuung Ihres Kindes.

Ziel der unterschiedlichen Therapien ist, dass
Ihr Kind sich mdglichst normal entwickeln und
ein im Rahmen der CF unbeschwertes Leben
fihren kann. Das Kind lebt nicht, um eine gute
Therapie zu machen, sondern macht die Thera-
pie, um ein gutes Leben fihren zu kénnen. Eine
manchmal nicht leichte Gratwanderung, bei der
bisweilen auch Kompromisse notwendig sind.

HUrden im Alltag nehmen
Es kann im Alltag Schwierigkeiten bei der prak-
tischen Umsetzung geben, z.B. wenn sich das
Kind gegen die Feuchtinhalation straubt, En-
zymtabletten wieder ausspuckt, liebevoll zu-
bereitete Mahlzeiten verweigert oder bei der
Physiotherapie bockt. Manchmal mag auch der
Therapieplan gar nicht zum Tagesablauf des
Kindes und der Familie passen, Inhalations-
therapien brauchen ihre Zeit und sind mitun-
ter nicht immer mit der beruflichen Tatigkeit
der Eltern, mdglicherweise ja auch spater mit
Kindergarten, Schule etc. vereinbar. Auch die
Einnahme von Medikamenten in der Kita kann
sich als Herausforderung darstellen. Wenden
Sie sich bei solchen Schwierigkeiten an Ihren
Kinderarzt oder das Behandlungsteam in der
CF-Ambulanz. Meist findet sich eine Losung.
Auch bei Vorbehalten gegen bestimmte Me-
dikamente sollten Sie diese nicht entgegen
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arztlichen Empfehlungen weglassen, sondern
Ihre Sorgen mit dem Arzt bzw. der Arztin be-
sprechen. Er wird IThnen entweder die medizini-
schen Griinde flr seine Therapieentscheidung
erklaren oder fir Ihr Kind nach einer Alterna-
tive suchen.

Die regelmaBige Therapie
far Ihr Kind gehoért nun
zum Alltag der ganzen
Familie. Umso wichtiger

ist es, bei Umsetzungs-
problemen immer wieder
Lésungen zu finden und
sich dafur Hilfe zu holen.

Die Ambulanzbesuche

Manche Eltern sehen den Ambulanzbesuchen
mit gemischten Geflihlen entgegen: Einerseits
wird als positiv empfunden, dass Arzte mit ih-
rem Fachwissen und ihren Erfahrungen hilfreich
zur Seite stehen. Andererseits fuhlen sich man-
che Eltern wie bei einem , Prifungstermin”, bei
dem der Erfolg der hauslichen Therapie kon-
trolliert wird.

Vielleicht ziehen ja auch Sie den Schluss,
dass neu auftretende Gesundheitsprobleme bei
Ihrem Kind damit zu tun haben kdnnten, wie
»gut” und konsequent Sie die tagliche Thera-
pie mit Ihrem Kind durchgefiihrt haben. Doch
dies ist nicht zwangslaufig der Fall. Mukoviszi-
dose ist eine fortschreitende Erkrankung, daher
kénnen kurzfristig auftretende oder Iangerdau-
ernde, manchmal auch nicht mehr umkehr-
bare Verschlechterungen zum Krankheitsver-
lauf dazugehoéren. Dabei kdnnen genetische
oder von auBen kommende Einflussfaktoren
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eine Rolle spielen. Solche Entwicklungen sind
durch die Eltern nur begrenzt beeinflussbar. So
kann eine Gewichtsabnahme Ihres Kindes oder
die Ansteckung mit neuen Krankheitserregern

viele Ursachen haben und ist meist nicht einem
erkennbaren Behandlungsfehler oder Fehlver-
halten der Eltern zuzuordnen.

Um ein entspanntes Verhaltnis zur behan-
delnden Arztin oder zum Arzt bzw. zu Ambu-
lanzbesuchen aufzubauen, kann eine Einstel-

lung helfen, in der Sie sich als gleichberechtigter
Partner des Arztes oder der Arztin sehen. Der
Arzt und Gemeinsam erganzen Sie sich in den
Bemihungen um das Wohlergehen Ihres Kin-
des - als Expertin bzw. Experte flir medizini-
sche Fragen und Sie als Experten im Leben und
Alltag mit Ihrem Kind. Wenn Arzt und Eltern in
dieser Weise zusammenfinden, entstehen gute
Lésungen, die auch praktisch umsetzbar sind.

Bericksichtigen Sie, dass der Ambulanzarzt
oder die -arztin auf Ihre konkreten Informa-
tionen angewiesen ist: Bei routinemaBig vier
Ambulanzbesuchen pro Jahr sieht er Ihr Kind
ca. vier Stunden, wahrend Sie es an 365 Ta-
gen erleben. Haben Sie Mut, offen von Ihren
Beobachtungen zu berichten, denn bei der Mu-
koviszidose unterscheidet sich jedes Kind vom
anderen, ist jede Familiensituation anders. Dies
kann dazu fuhren, dass ein Behandlungsweg,
der flr eine Familie ideal passt, bei der ande-
ren nicht moglich ist. Es geht immer darum,
gemeinsam auszuloten, was fir Ihr Kind und
flir Sie als Familie gerade der beste Weg ist.
Zudem gibt es heute viele unterschiedliche
Behandlungsmadglichkeiten bei der CF, die eine
gewisse Flexibilitat ermdglichen.

Fremdbetreuung Ihres Kindes

Je groBer Ihr Kind ist, umso mehr spielt das
Thema Fremdbetreuung eine Rolle. Zunachst
verbringt Ihr Kind vielleicht zusatzliche Zeit bei
den GroBeltern oder der Tagesmutter, spater
kommt der Besuch einer Kindertagesstatte oder
der Eintritt in den Kindergarten dazu, schlieB-
lich die Vorschule und letztlich die Einschulung.
Jede Umstellung stellt Sie als