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1. Einleitung

Kinder mit Mukoviszidose sind chronisch krank, konnen aber in den meisten Féllen
dank effektiver Therapien genauso normal aufwachsen wie andere Kinder auch. Dazu
gehort, in den Kindergarten zu gehen, in die Schule und spater in den Beruf. Bei vie-
len betroffenen Kindern treten keine auf den ersten Blick erkennbaren Krankheitszei-
chen auf, andere fallen durch Husten, Atemnot, Bauchschmerzen oder kérperliche
Schwiéche auf.

Die Erfahrung zeigt, dass der Kindergarten- und Schulbesuch fiir alle Beteiligten
gut umsetzbar ist. Dennoch gibt es ein paar Dinge zu beachten, die wir mit dieser
Broschiire abbilden méchten. Unbedingt empfehlenswert ist in allen Belangen der
Austausch zwischen den Eltern/Betroffenen und den Erziehern, bzw. Lehrern, da sich
Mukoviszidose unterschiedlich darstellen kann. Individuelle Regelungen sind wich-
tig, um sinnvolle und realisierbare Umsetzungsmoglichkeiten fiir gesundheitsbe-
zogene Bedarfe im Kindergarten- und Schulalltag zu finden.

Danke im Namen von Menschen mit Mukoviszidose und Angehdrigen, dass Sie sich
mit deren besonderen Alltag auseinandersetzen. Sie werden sehen, |hr Engagement
lohnt sich fiir alle Seiten!

Ilhr Mukoviszidose e.V. November 2024

Weitere Informationen und Beratungsangebote finden sie unter www.muko.info



2. Krankheitsbild und Behandlung

Was ist Mukoviszidose?

Mukoviszidose (= zystische Fibrose, cystic fibrosis, CF) ist eine angeborene selte-
ne Stoffwechselerkrankung, an der in Deutschland {iber 8.000 Menschen erkrankt
sind. Mukoviszidose ist nicht heilbar, aber die meisten Kinder mit Mukoviszidose
konnen aufgrund neuer Therapien mittlerweile ein recht normales Leben mit der Er-
krankung fiihren, miissen aber regelméaBig arztlich betreut werden und lebenslang
Therapie anwenden.

Mukoviszidose ist nicht ansteckend.

Die Ursache fiir Mukoviszidose ist ein
Gendefekt, der eine Stdrung im Salz-
Wasserhaushalt der Zellen verursacht,
wodurch ein zdher Schleim eine Reihe
lebenswichtiger Organe verstopft. Vor
allem die Atemwege, die Bauchspeichel-
driise und der Darm sind davon betrof-
fen.

Menschen mit Mukoviszidose miissen
ihr ganzes Leben lang tdglich Medika-
mente einnehmen, auf ihre Erndhrung
achten, inhalieren, spezielle Atemthera-
pien und krankengymnastische Ubungen
durchfiihren und bestimmte Hygiene-
richtlinien beachten.

© Galle

Mogliche betroffene Organe

o Lunge: Husten, Atemnot, wiederkehrende © Bauchspeicheldriise
Entziindungen
Q Galle: Verstopfte Gallengdnge
e Bauchspeicheldriise: Untererndhrung,
Gedeihstdrungen, Diabetes
Chronische Verstopfung, moglicher

Darmverschluss

@ Lunge



Wie duBBert sich Mukoviszidose?
Mukoviszidose kann viele verschiedene Symptome verursachen.

Ein zdher Schleim verstopft die Atemwege. Der zdhe Schleim ist ein idealer Nahr-
boden fiir Bakterien, Pilze und Viren. Dadurch entsteht Husten, die Atmung ist er-
schwert, es kommt zu wiederkehrenden Infekten und Lungenentziindungen, die das
Lungengewebe zerstoren. Auch die Nasennebenhdhlen sind hdufig verstopft. Aber
auch wenn Mukoviszidose-Betroffene Keime in der Lunge haben, sind diese fiir
andere Menschen nicht gefdhrlich. Allerdings infizieren sich Kinder mit Mukovis-
zidose leicht mit bestimmten Bakterien und Pilzen und Infektionen mit Viren kénnen
schwerer verlaufen als bei Gesunden. Daher sind Hygienemanahmen (siehe Seite
14) wichtig, die besonders vor Bakterien und Pilzen im feuchten Milieu schiitzen.

Verdnderungen in Bauchspeicheldriise und Darm kdnnen auch Kleinkindern mit
Mukoviszidose Verstopfung oder Durchfélle verursachen, verbunden mit Bauch-
schmerzen und Appetitlosigkeit. Die Ursache ist vor allem eine gestorte Verdauung
von Fett aus der Nahrung, da die Bauchspeicheldriise die Fett-verdauenden Enzyme
nicht in den Darm abgeben kann. Die Fette werden unverdaut ausgeschieden. Eine
ausgewogene Erndhrung mit ausreichender Trinkmenge ist daher von Anfang an wich-
tig. Die Verdauungsstorungen konnen zu einer Wachstumsverzdgerung fiihren.

Der Defekt im Mukoviszidose-Gen verursacht eine erhdhte Konzentration von Salz
im Schweif} und kann zu einem Salzverlustsyndrom fiihren. Daher sollten Menschen
mit Mukoviszidose besonders bei korperlicher und sportlicher Betdtigung oder bei
hoheren Auflentemperaturen darauf achten, viel Fliissigkeit und zusatzliche Elektro-
lyte aufzunehmen.

Leberschdden sind selten, kénnen aber auch schon im frithen Kindesalter auftre-
ten. Eine Folge der Mukoviszidose kann auch die Zuckerkrankheit (Diabetes melli-
tus) sein, die aber im Kindesalter sehr selten ist. Andere Folgeerkrankungen wie z.B.
Osteoporose treten in der Regel erst im spdteren Verlauf der Mukoviszidose auf.



Haben alle Kinder mit Mukoviszidose die gleichen Symptome?

Der Krankheitsverlauf bei Mukoviszidose ist individuell unterschiedlich und die
Schwere der Krankheitsausprdgung variiert. Es kdnnen nur einzelne, aber auch meh-
rere Organe betroffen sein. Symptome der Atemwege stehen bei den meisten Betrof-
fenen im Vordergrund und viele haben auch Verdauungsprobleme. Aber auch wenn
keine offensichtlichen Symptome auftreten, verdandert die Mukoviszidose die Organe
des Betroffenen langsam. Daher miissen bestimmte Therapien auch bei Kindern, die
(noch) keine Symptome an Atemwegen oder Darm zeigen, durchgefiihrt werden.

Die oben genannten Symptome kénnen auch dazu fiihren, dass das Mukoviszidose-
betroffene Kind hdufigere Fehlzeiten aufweisen kann.

Kann es wahrend der Betreuungszeit zu Komplikationen kommen?

Die verstdndliche Sorge bei Erziehern und Lehrern, dass es beim Kind zu akuten
Zustdnden von Atemnot kommen konnte, wie z.B. beim Asthma bronchiale, ist un-
begriindet. Kinder mit Mukoviszidose husten zwar, ihre Belastbarkeit mag im Tages-
verlauf oder von Tag zu Tag schwanken, sie wirken ggf. erschopft, aber Atemnot tritt
typischerweise im Kindesalter nicht auf, sondern entwickelt sich {iber Jahre und
kommt daher meist erst im hoheren Alter der Patienten vor.

In den Sommermonaten kann es selten,
bei starkem Schwitzen, zu akuter Dehy-
dratation (Flussigkeits- und Salzverlust)
kommen, die sich durch Schlappheit und
Erbrechen bemerkbar machen kann. Auf-
grund der Darmbeteiligung kann es auch
zu Bauchschmerzen kommen.

Bei der Betreuung eines chronisch kran-
ken Kindes ist es aber wichtig, dass die
Einrichtung die Eltern jederzeit telefo-
nisch erreichen kann, zur Klarung auf-
tauchender Fragen und fiir die Rickver-
sicherung zur Gesundheit.

In den Kindergarten zu gehen, ist auch fiir Kinder
mit Mukoviszidose wichtig.



Wie sieht die Therapie der Mukoviszidose aus?

Viele Kinder mit Mukoviszidose werden mit einer sogenannten Modulatortherapie be-
handelt und nehmen dazu morgens und abends zu Hause Tabletten ein. Aber es gibt
auch Therapieformen, die von den Kindern viel Zeit und Disziplin erfordern. Wegen der
notwendigen TherapiemaBnahmen beginnt der Tag fiir die Kinder schon wesentlich fri-
her als dervon gesunden Gleichaltrigen. Der Tagesverlauf ist dann geprédgt von Inhalati-
onen, gezielter Erndhrung, Tabletteneinnahmen, Physiotherapie und HygienemafBnah-
men. Der nédchtliche Schlaf kann teilweise durch Husten gestort werden.

Es kommen regelméfiige Arztbesuche
und bei manchen Kindern und Jugend-
lichen ggf. auch stationdre Aufenthal-
te hinzu, die das betroffene Kind dann
moglicherweise vom Lernen, aber auch
vom Spielen abhalten. Hinzu kdnnen
vor allem bei &lteren Kindern Angste
und Sorgen iiber ihre Zukunft kommen.
Bitte beriicksichtigen Sie dies, wenn
das betroffene Kind bei Aufgaben oder
im Unterricht miide und unkonzentriert
erscheint.

Der zdhe Schleim in den Atemwegen
kann durch mehrmals tadgliche Inhala-
tion und durch spezielle Atemphysio-
therapie gelost werden. Das darauf-
folgende Abhusten des Schleims ist
wichtig zur Reinigung der Atemwege und Vorbeugung von Lungeninfektionen. Dane-
ben sind Medikamente zur Schleimlésung, Entziindungshemmung und manchmal
auch Antibiotika gegen Infektionen der Atemwege notwendig.

Physiotherapie hilft beim Abhusten
des festen Schleims.

Um die Verdauung der Nahrung im Darm zu gewdhrleisten, miissen die meisten
Menschen mit Mukoviszidose zu jedem fetthaltigen Essen Verdauungsenzyme ein-
nehmen. Zusdtzlich ist eine ausgewogene und energiereiche Erndhrung bei Mukovis-
zidose besonders wichtig, da durch die erhohte Atemarbeit und den vermehrten
Husten, aber auch durch Infektionen, Fieber und Durchfélle mehr Energie verbraucht
wird als bei einem gesunden Menschen. Dazu kommt ein erhdhter Fliissigkeits- und
Salzbedarf.



Menschen mit Mukoviszidose sollten auch aufierhalb der Pausen oder Essens-
zeiten Snacks essen und vor allem jederzeit trinken dirfen. Auch der Gang zur
Toilette sollte jederzeit erlaubt sein.

Generell ist regelmaBige kdrperliche Aktivitat fiir Mukoviszidose-Betroffene wichtig,
da die Bewegung den Bronchialschleim lockert und eine kréftige Muskulatur die
Atmung unterstiitzt. Sie kénnen und sollten am Sportunterricht teilnehmen, kon-
nen aber durch Kurzatmigkeit und Konditionsschwéache eingeschréankt sein. Pausen
sollten daher jederzeit nach Selbsteinschatzung des betroffenen Kindes moglich und
erlaubt sein.

Die tagliche Inhalation gehort zur Standardtherapie bei Mukoviszidose.
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Miissen im Kindergarten-/Schulalltag Therapien durchgefiihrt werden?

Die Therapie der Erkrankung richtet sich nach dem individuellen Krankheitsverlauf. Der
Hauptteil der Therapie findet im hduslichen Setting statt. Bei ganztdgiger Betreuung
kénnen in der Kita oder im Schulhort z.B. Inhalationen erforderlich sein. Insbesondere
die Einnahme von Verdauungsenzymen zu jedem Essen ist wichtig.

Bei Bedarf sollte es einen ruhigen Platz fiir das Kind geben, in dem Ubungen, Medika-
menten-Einnahmen oder Inhalationen konzentriert durchgefiihrt werden kénnen.

Das Auslassen von Therapiemafnahmen
ist bei Mukoviszidose, wie bei allen chro-
nischen Krankheiten, nicht wiinschens-
wert und beeintrachtigt langfristig den
Verlauf der Erkrankung. Jedoch sind die
Therapiemafinahmen bei Mukoviszidose
auf langfristige Behandlung ausgelegt
und das einmalige Auslassen einzelner
Therapien fiihrt in der Regel nicht zu ei-
nem akuten Notfall.

Kinder mit Mukoviszidose kénnen am Schul- und
Kindergartenalltag teilnehmen.



Braucht das Kind Unterstiitzung bei der Medikamenteneinnahme?

Die Einnahme von Verdauungsenzymen zu den Mahlzeiten ist bei fast allen Kindern
und Jugendlichen mit Mukoviszidose unerldsslich. Die Verdauungsenzyme stellen
dabei eigentlich kein Medikament dar, da sie den menschlichen Verdauungsenzy-
men entsprechen. Versehentliche Einnahme von zu viel oder zu wenig fiihrt nicht zu
direkten Symptomen. Eine Riickmeldung an die Eltern, wenn zu wenig Enzyme ein-
genommen wurden, sollte jedoch erfolgen, damit diese spatere Symptome, wie z.B.
Bauchschmerzen oder Verdnderungen des Stuhlgangs richtig deuten kénnen. Die ver-
sehentliche Einnahme durch gesunde Kinder ist unbedenklich!

Die Menge der Verdauungsenzyme, die gegeben werden sollte, ist abhdngig von der
Menge des Fetts in der Mahlzeit und die Gabe sollte idealerweise {iber die gesam-
te Mahlzeit portionsweise erfolgen. Je nach Entwicklungsstand miissen die Kapseln
dem Kind gegeben werden, das Kind muss angeleitet oder iiberwacht werden oder
das Kind kann die Einnahme der Enzymkapseln selbstdndig vornehmen. Wie und in
welcher Form die Unterstiitzung bei der Einnahme notwendig und moglich ist, sollte
in Absprache der beteiligten Fachkréfte (Leitung der Einrichtung, Lehrer, Erzieher etc.)
und der Eltern geklart werden.

Verdauungsenzyme missen zu jeder Mahlzeit eingenommen werden.

13



3. Hygienemaf3nahmen

—
Mukoviszidose ist nicht ansteckend. Menschen mit Mukoviszi- ‘J—
dose kénnen sich aber leichter als andere Menschen mit be-

stimmten Keimen aus der Umwelt anstecken. Insbesondere \

Keime in den Atemwegen verursachen bei Mukoviszidose Pro-

bleme. Deshalb sind gewisse Hygienemafinahmen sinnvoll.

Dazu gehort vor allem das regelméafige griindliche Handewaschen, denn die meisten
Keime werden {iber die Hande {ibertragen. Vorkehrungen in verschiedenen Lebens-
bereichen kénnen helfen, das Risiko einer Infektion mit fiir Mukoviszidose-Betroffene
gefdhrlichen Keimen zu verhindern.

Sollten mehrere Kinder mit Mukoviszidose in einem Kindergarten oder einer Schule
aufgenommen werden, sollte dies immer in Riicksprache mit allen betroffenen Eltern
geschehen und moglichst unter Beriicksichtigung besonderer Hygieneregeln, da die
Gefahr besteht, dass die fiir Mukoviszidose-Betroffenen besonders gefahrlichen Kei-
me gegenseitig tibertragen werden (Kreuzinfektion).

Sanitdranlagen und Schwimmbad

Besonders Keime, die sich in Feuchtraumen vermehren, stellen fiir Menschen mit
Mukoviszidose eine Gefahr dar. Feuchtrdume finden sich in Toiletten, Waschraumen,
aber auch in gemeinsam benutzten Handtiichern, Waschlappen, Putzlappen und
Tafelschwdammen. In Toilettenspiilungen und Duschen bilden sich Aerosole (Spriih-
nebel), die Keime iiber die Luft (ibertragen kbnnen.

Menschen mit Mukoviszidose sollten den Kontakt mit feuchten Handttichern,
Waschlappen oder Tafelschwdammen vermeiden und moglichst Einmal-Hand-

tiicher nutzen. Die Spiilung von Toiletten sollte nach Moglichkeit mit geschlos-
senem Deckel betatigt werden.

Auch im Siphon von Waschbecken herrscht ein standig feuchtes Milieu. Wenn der
Wasserlauf langere Zeit nicht benutzt wird, beispielsweise tiber Nacht, sammeln sich
in den Wasser-Reservoirs der Leitungen und Abfliisse Bakterien an.

Der Wasserstrahl des Waschbeckens sollte immer neben den Abfluss gerichtet
werden. Auflerdem sollte Wasser nach langerem Stillstand des Wasserhahns
einige Minuten laufen, bevor das Kind mit Mukoviszidose das Waschbecken
benutzt.



Schwimmen macht auch Kindern mit Mukoviszidose Spaf.

Kinder mit CF dirfen schwimmen gehen, sollten aber im Schwimmbad besondere
Hygiene-Mafinahmen beachten.

Die stdndige feuchtwarme Situation in Duschen und anderen Bereichen mit hoher
Luftfeuchtigkeit (z.B. Whirlpool, Dampfsauna) ist ein Ndhrboden fiir Pilze und Bakteri-
en. Besprechen Sie mit den Eltern, welche Besonderheiten beim Schwimmsport oder
dem Klassenausflug ins Freizeitbad fiir das betroffene Kind bestehen und beachtet
werden sollen. Eine Moglichkeit ware, die Duschen zu meiden.
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Klassenrdume, Spielrdume, Werk- und Bastelrdume

Wenn mehrere Menschen in einem geschlossenen Raum zusammenkommen, werden
durch die Ausatemluft, durch Rauspern, Husten und Niesen Keime in die Luft abgege-
ben, die in groferen Tropfchen in einem Radius von 1—2 Metern zu Boden fallen, aber
in kleineren Tropfchen (Aerosolen) auch langere Zeit in der Luft schweben kdnnen.
Das fiihrt nicht nur bei Menschen mit Mukoviszidose zur Ubertragung von Atemwegs-
Krankheiten.

Alle geschlossenen Raume sollten regelmafig geliiftet werden.

In feuchter Erde gedeihen Bakterien, aber auch Pilze, die ihre Sporen durch die Luft
im Raum verbreiten. In von Mukoviszidose-Betroffenen genutzten Rdumen sollten da-
her keine Zimmerpflanzen stehen.

Jedes langer stehende Wasser, aberauch
Wasser-enthaltende Materialien enthal-
ten Keime, die sich dort vermehren kon-
nen. Diese Keime kdnnen eingeatmet
werden, wenn sich Aerosole bilden, aber
auch tiber die Hande tibertragen werden.

RegelméRiges Hindewaschen reduziert die Uber-
tragung von Viren und Bakterien

Wasserfarben sollten vor der Weiterbenutzung immer austrocknen, Knete,
Seifenblasen und Kleister frisch zubereitet werden.

Fiir alle Menschen, besonders aber fiir Mukoviszidose-Betroffene, ist regelmafi-
ges Hiandewaschen wichtig, um die Ubertragung von Bakterien und Viren zu
reduzieren. Zum richtigen Hindewaschen finden Sie Informationen im Anhang.



Garten und Tiere

Im Freien ist die Gefahrvon konzentrierten Keimen in der Luft durch die Luftbewegung
deutlich geringer als in geschlossenen Rdumen, sofern kein direkter Kontakt besteht.
Schnittgras, Heu, feuchte Blatter (Herbstlaub) und Stroh enthalten Schimmelpilze.
Kompost und Biomdill sind fiir Pilze und andere Keime ein guter Nahrboden.

Menschen mit Mukoviszidose sollten von Kompost, Biomiill, Heu und Stroh
moglichst ferngehalten werden. Im Umgang mit kleineren Kindern sollten nur
Miilleimer mit Deckel verwendet werden.

Stehendes Wasser (z.B. in Planschbecken oder Wasserspielzeug) birgt die Gefahr der
Vermehrung von Bakterien, da sich gerade an Plastikoberflachen schleimige Biofilme
bilden kénnen, in denen sich Bakterien gut geschiitzt vermehren und lange {iberleben.

Wasserspiele und Planschbecken sollten nach dem Spielen trocknen und vor
Verwendung mit frischem Wasser gefiillt werden.

Fiir die Betroffenen ist der Kontakt zu Tieren eine Frage der personlichen Abwégung.
Auf der einen Seite konnen Tiere Krankheitserreger tragen, die in der Lunge von Men-
schen mit Mukoviszidose Schaden anrichten kénnen. Im Fell von Hunden und Katzen
beispielsweise finden sich Bakterien, aber auch Pilze, die allergische Reaktionen der
Lunge ausldsen kdnnen. Reptilien konnen ebenfalls schaddliche Bakterien tragen. Ter-
rarien und Aquarien sollten wegen des feuchten Klimas von Kindern mit Mukoviszido-
se nicht gepflegt werden. Auf der anderen Seite stellt der Kontakt zu Tieren fiir viele
Kinder eine grofie Freude dar und kann sich seelisch ausgleichend auswirken. Bitte
besprechen Sie daher Tierkontakte, Zoobesuche oder Ausfliige auf den Bauernhof
vorher mit den Eltern.

Nach Kontakt mit Haus- oder Stall-
tieren sowie Reptilien sollten Muko-
viszidose-Betroffene unbedingt
die Hande sorgfaltig waschen. Ein
Aufenthalt in Stadllen mit Heu oder
Stroh sollte vermieden werden.

Der Kontakt zu Tieren kann zusétzlich motivieren,
sich an der frischen Luft zu bewegen.




Essen und Trinken
Nicht nur in der klassischen Erkadltungszeit sind Kinder Trager verschiedener Keime.
Fir Menschen mit Mukoviszidose kann ein harmloser Schnupfen zu einer schweren
Infektion werden.

Geschirr und Besteck sollen nicht mit anderen Kindern geteilt werden.
Handewaschen vor dem Essen sollte regelmadfig umgesetzt werden.

Fl 4 i T
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Heif gespiiltes Geschirr tibertrdgt keine Keime.



4. Umgang mit Mukoviszidose-Betroffenen

Teilnahme an Ausfliigen und Klassenfahrten
Auch hier gilt die Devise: ,,So normal wie moglich, so viel Unterstiitzung wie notig!“

Tagesausfliige und Wanderungen

Inwieweit ein Kind mit Mukoviszidose teilnehmen kann, hangt sehrvon seinem indivi-
duellen Gesundheitszustand und seiner korperlichen Belastbarkeit ab. Auf jeden Fall
sollte immer auf eine ausreichende Fliissigkeitszufuhr geachtet und Pausen haufiger
angeboten werden.

Teilnahmen an Ausfliigen und Klassenfahrten sind fiir CF-betroffene Kinder und Jugendliche wichtig.

Mehrtdgige Fahrten

Kindern und Jugendlichen mit Mukoviszidose sollte die Teilnahme an mehrtdagigen
Ausfliigen ermoglicht werden, damit sie mdglichst viel Normalitat erfahren konnen
und das selbststdandige Leben mit ihrer Erkrankung in diesen Phasen sinnvoll erlernen
konnen. Welcher besonderen MaBBnahmen es dazu bedarf, ist individuell zu kldren
und hangt neben dem gesundheitlichen Zustand auch vom Alter und Entwicklungs-
stand des Kindes ab. Gegebenenfalls ist zu iiberlegen, ob es als sinnvoll erachtet
wird und sich organisatorisch umsetzen ldsst, dass ein Elternteil als Begleitperson
bei Ausfliigen einbezogen wird. Es sollte jedoch versucht werden, Kompromisse zu
finden zwischen dem verstandlichen Wunsch der Eltern, die gesundheitliche Versor-
gung des Kindes moglichst gut umzusetzen und dem Wunsch des Kindes nach Eigen-
standigkeit und Gleichbehandlung mit gesunden Kindern.



Inhalation

Wie bereits dargestellt, ist die Inhalation ein fester Bestandteil der Therapie bei
Mukoviszidose. Bei gutem Gesundheitszustand kann die Inhalation, auch in Abhéan-
gigkeit von der Lange der Klassenfahrt, evtl. ausgesetzt oder verkiirzt werden. Dies ist
aber nicht bei allen Mukoviszidose-Betroffenen maglich.

Bei Klassenfahrten sollte auf folgende Punkte geachtet werden:

»
»
»

»

»

Hat der Schiiler das Inhalationsgerdt dabei?

Ist der Schiiler im selbstandigen Umgang mit dem Gerét vertraut?

Wie kann die notwendige Sterilisierung der Gerdtekomponenten auf der Klassen-
fahrt organisiert werden?

Gibt es ggf. im Schullandheim/im Haus der Unterbringung einen Extraraum,

in dem die Inhalation durchgefiihrt werden kann? Dem Schiiler kénnte es sehr
unangenehm sein, das Bronchialsekret vor den Mitschiilern auszuhusten.

Es sollte bei der Planung mehrtagiger Ausfliige auch die Zeit, die der Schiiler

fiir die Inhalation braucht, beriicksichtigt werden.

Die Mukoviszidose-Therapie muss auf mehrtagigen Ausfliigen ihren Platz finden.

Enzymgabe und Erndhrung

Fiir die meisten Kinder mit Mukoviszidose ist die Einnahme von Verdauungsenzymen
zu den Mahlzeiten erforderlich. Bei Klassenfahrten ist daher eine Regelung der Erndh-
rungssituation wichtig:

»
»
»

Hat der Schiiler geniigend Enzyme dabei?

Ist der Schiiler selbstandig bei der Berechnung oder Einnahme?

Braucht der Schiiler Erinnerungen an die Einnahme oder Hilfestellungen bei der
Berechnung der Enzymdosis in Relation zum verzehrten Nahrungsmittel?



Gesundheitliche Verschlechterung

Um allen Beteiligten Sicherheit zu geben, ist es ratsam, vorab zu besprechen, was

im Fall einer akut eintretenden gesundheitlichen Verschlechterung auf einer Klassen-

fahrt/einem Ausflug zu tun ist.

» Ist die kurzfristige Abholung des Kindes durch die Eltern méglich?

» Welche medizinischen Versorgungseinrichtungen existieren in der Ndhe der
Unterkunft?

» Eventuell gibt der behandelnde Arzt schon vor Antritt der Reise ein Medikament
mit, das bei Bedarf nach Riicksprache mit den Eltern verabreicht werden kann.

Je besser im Vorhinein die Absprachen zwischen Schule und Eltern fiir den Fall der
Falle getroffen werden, desto positiver kann der Fahrt entgegengeblickt werden.

Bewegung und Sport

Dank der friihen Diagnosestellung sowie der umfassenden therapeutischen Ver-
sorgungsmoglichkeiten, sind oft kaum Entwicklungsverzégerungen bei Kindern mit
Mukoviszidose im Vergleich zu Gleichaltrigen zu erkennen. Bei Jugendlichen kénnen
schon eher gesundheitliche Herausforderungen bestehen. Wie auch immer: Kinder
und Jugendliche mit Mukoviszidose sollen trotz oder auch gerade wegen der chroni-
schen Erkrankung Mukoviszidose sich ausgiebig bewegen und sich mit gleichaltrigen
Kindern sportlich betéatigen.

Kinder und Jugendliche mit Mukoviszidose haben — auch im Sport — die
gleichen Interessen und Neigungen wie gesunde Gleichaltrige.

Sport und Bewegung ist ein Bestandteil der Mukoviszidose-Therapie.
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Die vermehrte tiefe Atmung bei Anstrengung hilft den Lungen den zdhen Schleim zu
l6sen und durch Husten sich zu reinigen. Der Husten geht mit sportlicher Aktivitat
einher und darf nicht unterdriickt werden.

Das Abhusten ist fiir die Reinigung der Lungen sehr wichtig. Der Husten ist
nicht ansteckend!

Wegen der Mukoviszidose sollte es bei der Bewegung und im Sportunterricht pau-
schal keine Sonderrolle geben. Im Gegenteil: Bewegung und Sport vermitteln Kompe-
tenzen, die auch fiir den Alltag wichtig sind. Sportlehrer und Erzieher spielen dabei
eine zentrale Rolle, denn sie kénnen entscheidend dazu beitragen, die Freude an der
Bewegung, mit der Erkrankung, wecken.

Kinder und Jugendliche mit
Mukoviszidose sollen sich regel-
maRig kdrperlich, bzw. sportlich,
betdtigen und am Schulsport
teilnehmen.

Abhdngig vom Grad der Erkrankung kon-
nen Kinder und Jugendliche mit Muko-
viszidose kdrperlich weniger belastbar
sein, leichter ermiiden, schneller auBer
Atem geraten und unter Hustenattacken
leiden. Individuelle Pausen sollten hier
jederzeit erlaubt werden. Idealerweise
sollten die Sportfachkrafte sowie Erzieher iiber die gesundheitliche Situation und
mogliche Einschrankungen der Kinder und Jugendlichen mit Mukoviszidose informiert
sein, damit im Sportunterricht, bzw. wahrend der Bewegungseinheit, darauf eingegan-
gen werden kann. Dies kann vorab durch ein Gesprich zwischen Ubungsleitern, Eltern
und Schiiler erfolgen. Gegebenenfalls kann eine teilweise Schulsportbefreiung oder
eine Befreiung von der Benotung sinnvoll sein. Einen Link zum Vordruck fiir eine arzt-
liche Bescheinigung zur Teilnahme am Schulsport finden Sie im Anhang.

In der Gruppe mit Gleichaltrigen macht Sport
mehr Spafi.

Bei gesundheitlichen Einschrankungen durch die Mukoviszidose sollten die
Kinder und Jugendlichen in ihren Moglichkeiten an Bewegungseinheiten bzw.
am Sportunterricht teilnehmen.



Krankheitsbedingt haben manche Menschen mit Mukoviszidose ein verdndertes
Durstgefiihl. Sie kdnnen {iber den Schweif} eine groRe Menge an Elektrolyten verlieren,
was sehr schnell zu einer Dehydration fiihren kann.

Menschen mit Mukoviszidose sollten bei korperlicher Betdtigung regelmasig
trinken diirfen, besonders bei hohen Temperaturen.

Krankheitsbedingte Fehlzeiten

Je nach Verlauf der Krankheit ist das Kind mit Mukoviszidose haufiger krank als an-
dere Kinder. Die Fehlzeiten reichen vom vorzeitigen Abbruch des Besuches der
Einrichtung, z.B. wegen Erschopfung oder akuter Bauchschmerzen, iiber Infekt-be-
dingte Fehltage bis hin zu mehrwdchigen Krankenhausaufenthalten. Bei langeren
Fehlzeiten wére es fiir das akut erkrankte Kind hilfreich, wenn der Kontakt durch
Kindergarten oder Schule aufrechterhalten wird. Mittels Post aus dem Kindergarten-
oder Schulalltag oder persénlichen Besuchen kann die soziale Integration gefestigt
und die Riickkehr nach Krankheitsphasen erleichtert werden.

Fiir Schiiler ist auf der Leistungsebene die zuverldssige Bereitstellung von
Hausaufgaben und Unterrichtsmaterialien, z.B. tiber einen Schulpaten sowie
das Lernen auf Distanz, das durch die Schule begleitet wird, wichtig.

Kinder und Jugendliche wachsen heute
zunehmend selbstverstdndlich mit digi-
talen Medien auf. In Abh&ngigkeit vom
Alter und vorhandener Medienkompe-
tenz, sollte auch tber die Einbeziehung
von Smartphones, Tablets & Co. (E-Lear-
ning) nachgedacht werden.

Bei absehbar immer wiederkehrender
oder einer langerfristigen Abwesenheit
konnen Eltern unter Beifligung eines
drztlichen Gutachtens ergdnzenden
Hausunterricht bei der bisher besuch-
ten Schule beantragen. Das Schulamt
entscheidet iber diesen Antrag und den
Umfang des Hausunterrichts.

Homeschooling kann in Krankheitsphasen helfen.



Eingliederungshilfen

Die Eingliederungshilfe ist eine Sozialleistung, die im Sozialbuch (SGB) IX
geregelt ist. Menschen erhalten dann Eingliederungshilfe, wenn ihre Behinde-
rung sie mit hoher Wahrscheinlichkeit langer als sechs Monate daran hindert,
gleichberechtigt an der Gesellschaft teilzuhaben.

Kinder mit Mukoviszidose konnen normalerweise, wie jedes andere Kind, einen re-
guldren Kindergarten besuchen. Von den Fachkraften in der Einrichtung erfordert die
Betreuung aber eine besondere Aufmerksamkeit. Wie sich die Erkrankung auf den
Alltag in der Einrichtung auswirkt, hangt vom Versorgungsbedarf des Kindes ab.
Der Leitspruch sollte lauten: ,,So viel Normalitdt wie méglich, so viel Unterstiitzung
wie notig.”

Die Einrichtung muss nach Absprache mit den Eltern entscheiden, ob die eigenen
personellen Ressourcen geeignet sind, um den krankheitsspezifischen Bediirfnissen
des Kindes im Betreuungsalltag gerecht werden zu kénnen. In Nordrhein-Westfalen
zum Beispiel kdnnen die Einrichtungstrdger fiir Kinder mit Behinderungen nach dem
Kinderbildungsgesetz (KiBiz) eine mehrfach erhchte Kinderpauschale beantra-
gen, damit die Gruppenstdrke abgesenkt oder eine Personalaufstockung finanziert
werden kann.

Erfahrungsgemaf’ stellt die Betreuung eines Kindes mit Mukoviszidose im Kinder-
garten kein grofRes Problem oder Mehraufwand dar. In Abhdngigkeit vom gesund-
heitlichen Zustand, bzw. dem Vorliegen von zusatzlichen Entwicklungsstérungen,
kann die Notwendigkeit von zusatzlichen Hilfen im Einzelfall jedoch begriindet
sein. In diesem Fall kénnte die Beantragung eines Integrationshelfers als eine Form
der ,individuellen, heilpddagogischen Leistung fiir Kinder, die noch nicht ein-
geschult worden sind“, sinnvoll sein. Gesetzliche Grundlage fiir die Leistung ist
§§ 99, 113 Absatz 2 Nummer 3, Absatz 3, § 79 Sozialgesetzbuch Neuntes Buch
(SGB IX). Zustédndig fiir diese Leistungen sind die Trager der Eingliederungshilfe.
In Nordrhein-Westfalen sind das z.B. die Landschaftsverbande und in Bayern die Be-
zirke.



Die ,,Ergdnzenden unabhdngigen Teilhabeberatungsstellen“ (EUTB) unterstiitzen in
vielen Orten bei Fragen zu Teilhabe und Eingliederungshilfen. Der Antrag kann von
den Eltern mit einem formlosen Schreiben gestellt werden. Wichtig ist eine ausfiihr-
liche Begriindung, weshalb der Einsatz eines Integrationshelfers erforderlich ist und
welche konkreten Tatigkeiten dieser tibernehmen soll. Diese konnten z.B. sein:

» Forderung der Einsichtsfahigkeit in die Erkrankung und das Erlernen eines
altersgemdfien, méglichst selbststdndigen Umgangs mit den Therapie- und
Hygieneanforderungen

» Integration des Kindes in Aktivitdten, angepasst an die aktuelle kérperliche
Leistungsfahigkeit, ggfs. Einhaltung von Ruhepausen

» Fordern des Sozialverhaltens

» Prédventive Manahmen zur Infektionsvermeidung

» Durchftihrung der Therapie (Inhalation, Enzymgabe)

Benoétigt das Kind medizinische Versorgung in der Einrichtung, kann gegeniiber der
Krankenkasse (§ 37 SGB V) ein Anspruch auf hdusliche Krankenpflege bestehen.
Hausliche Krankenpflege findet grundsatzlich im Haushalt des Patienten statt. Der
Haushaltsbegriff wurde insofern erweitert, dass hdusliche Krankenpflege u.a. auch
in Kindergdrten und Schulen durchgefiihrt werden kann. Der Erfahrung nach ist der
Einsatz eines Pflegedienstes mit in der Regel wechselnden Einsatzkréften z.B. fiir das
Inhalieren jedoch kritisch zu bewerten, daher sollten idealerweise Regelungen mit-
hilfe von Stammkraften oder Integrationserziehern gefunden werden.

Kinder die zum Besuch der Schule ei-
ner individuellen Unterstiitzung bediir-
fen, z.B. um einen guten Ubergang vom
Kindergarten in die Grundschule zu ge-
wadhrleisten, konnen bei Bedarf auch
durch einen Integrationshelfer beglei-
tet werden (§ 112 Abs. 1 Nr. 1, Hilfen zu
einer Schulbildung” in Verbindung mit
§ 99 SGB IX). Erkldrtes Ziel bei allen
Unterstiitzungsmafinahmen ist es, den
individuellen Hilfebedarf zu erkennen,
ohne das Kind zusétzlich zu belasten.

Integrationshelfer konnen im Schulalltag
unterstiitzen.
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Nachteilsausgleiche in der Schule

Nachteilsausgleiche sind verschiedene Hilfen fiir behinderte Menschen zum Aus-
gleich von behinderungsbedingten Nachteilen, die sich nach Art und Schwere der
Behinderung richten.

Nachteilsausgleiche in der Schule, die im Interesse der Chancengleichheit Schiilern
mit krankheitsbedingten Beeintrdachtigungen gewdhrt werden kdnnen, sind oftmals
weniger bekannt. Deshalb sollten Lehrer die Erziehungsberechtigten ggf. auf diese
Option aufmerksam machen.

Neben den allgemeinen Vorgaben des Grundgesetzes (z.B. Artikel 3 Gleichheitsrecht)
und des Sozialgesetzbuchs IX (Rehabilitation und Teilhabe von Menschen mit Be-
hinderungen) finden sich die Regelungen fiir schulische Nachteilsausgleiche in den
verschiedenen Schulgesetzen der Lander, sodass die Verfahren von Bundesland zu
Bundesland abweichend geregelt sein kdnnen. Die Form des Nachteilsausgleichs
richtet sich danach, wie die von der Behinderung/chronischen Erkrankung hervor-
gerufene Benachteiligung ausgeglichen werden kann. Es kommt dabei stets auf eine
vertrauensvolle Zusammenarbeit von Schulleitungen, Lehrerkollegien, Erziehungsbe-
rechtigten sowie betroffenen Schiilern an. Zielsetzung von Nachteilsausgleichen ist
es, dass den betroffenen Schiilern aufgrund ihrer Beeintrachtigungen keine Nachteile
gegeniiber den iibrigen Schilern entstehen. Welche konkreten MaBnahmen zu die-
sem Zweck ergriffen werden, hangt letztlich von der individuellen Situation bzw. den
jeweiligen individuellen Einschrankungen der Betroffenen ab.

Nachteilsausgleiche stehen auch Mukoviszidose-Betroffenen zu.



Mogliche Nachteilsausgleiche konnen beispielsweise sein:

» Individuelle Sportiibungen

» Unterrichtsorganisatorische Veranderungen (z.B. individuell gestaltete Pausen-
regelungen)

» Zeitzugaben in Priifungen, wenn etwa wahrend Klausuren inhaliert werden muss,
Essenspausen oder vermehrte Toilettengdnge

» Verldngerung von Priifungsphasen (etwa Abitur in Etappen bei geringerer
taglicher Belastbarkeit)

» Wiederholung von Schuljahren ohne als Sitzenbleiben zu gelten, wenn wegen
haufiger oder sehr langer Klinikaufenthalte hohe Fehlzeiten entstanden sind

Die getroffenen MaBBnahmen miissen geeignet sein, eine Chancengleichheit herzu-
stellen. Demnach handelt es sich nicht um geringere Leistungsanforderungen an die
Schiiler, sondern um dieselben Leistungsanforderungen, die an die Behinderung an-
gepasst erbracht werden miissen. Wichtig ist, dass man frithzeitig das Gesprach mit
der Schule/den Eltern sucht und nicht abwartet, bis die Versetzung gefahrdet ist oder
das Kind wegen tiglicher Uberlastung dauerhaft fehlt.

In den meisten Bundesldndern erfolgt die Gewdhrung eines Nachteilsausgleichs auf
(formlosen) schriftlichen Antrag der Erziehungsberechtigten oder der unterrichten-
den Lehrkrafte bei den Schulleitungen. Der Antragsbegriindung sollten Nachweise
iiber eine entsprechende medizinische Diagnose beigefiigt werden. Uber die Gewih-
rung sowie iber Art und Umfang eines Nachteilsausgleichs entscheiden in der Regel
die Schulleitungen in Absprache mit den unterrichtenden Lehrkréaften. Bei Priifungen
— insbesondere bei zentralen Abschlusspriifungen — gelten meist gesonderte Rege-
lungen. Hierbei muss die Schulbehdrde mit einbezogen werden.

Wie kann man einen normalen Umgang gestalten?

Da Mukoviszidose eine seltene Erkrankung ist, kann man nicht davon ausgehen, dass
Lehrer, Erzieher und Mitschiiler bislang Erfahrungen im Umgang mit Betroffenen ma-
chen konnten.

Grundsdtzlich besteht bei betroffenen Kindern und Jugendlichen ein groBes Bediirfnis
danach, als ,,normal“ angesehen und behandelt zu werden. Sie méchten innerhalb
der Gruppe keinen Sonderstatus einnehmen. Dies fiihrt dazu, dass Indizien, die auf
das Anderssein hindeuten wiirden, versteckt werden. Dazu kann die unbeobachtete
Einnahme der Enzymprdparate zum Essen zdhlen oder das Unterdriicken des Husten-
reizes, um lastigen Fragen der Mitschiler aus dem Weg zu gehen. Bei korperlichen
Anforderungen, etwa im Sportunterricht oder bei Wanderausfliigen, kann der Wunsch
mitzuhalten so groR sein, dass es zu einer Uberforderungssituation kommt. Dahin-
ter steht immer die Befiirchtung, spottische Bemerkungen der Mitschiiler ertragen



zu miissen und in eine AuBenseiterposition zu kommen. Durch die medizinisch-the-
rapeutischen und hygienischen Anforderungen im Alltag sind der Normalitdt jedoch
Grenzen gesetzt.

Die Erfahrung zeigt, dass Aufklarung und Information des Umfelds sich positiv
auf das Verstandnis fiir den Betroffenen auswirken kénnen.

Aus der nebulésen Wahrnehmung, dass der Mitschiiler anders ist, wird Wissen, so-
dass Spekulationen nicht nétig sind. Als Beispiel sei hier die Annahme eines Schiilers
genannt, der dachte, sein Klassenkamerad mit Mukoviszidose nehme Drogen, wobei
es sich um die notwendigen Medikamente handelte.

Eine Aufklarung der Mitschiiler sollte in jedem Fall mit den Eltern und dem
Mukoviszidose-erkrankten Kind vorab besprochen werden.

Ob iiberhaupt, wie und in welcher Form die Information an die Mitschiiler gegeben
wird, bedarf der vorherigen Kldrung. Beispielsweise konnte ein Referat iiber Muko-
viszidose hilfreich sein, dass durch den betroffenen Schiiler selbst gehalten wird, so-
dass er als Experte in eigener Sache auftritt. Oder es wird ein externer Fachmann in
den Unterricht eingeladen, der sich den Fragen der Klasse stellt. Der Moglichkeiten
gibt es viele.

Kinder mit Mukoviszidose sind grundsatzlich in der Lage, Kin-
dergarten und Schulen zu besuchen. Wenige, aber wichtige b

Aspekte der gesundheitlichen Fiirsorge wahrend der Betreu-

ungszeit/Schulzeit sind essenziell und sollten seitens der In- \\‘
stitution/Einrichtung im Rahmen der Inklusion gewdahrleistet L)
werden.

Eltern und Arzte, sowie psychosoziale Mitarbeiter der Mukoviszidose-Ambulanzen
kldaren im Allgemeinen gerne auf, informieren Erzieher und Lehrer bei Bedarf bzw.
versorgen die Schule mit drztlichen Bescheinigungen und mit Informationsmaterial.
Ebenfalls beraten die Mitarbeiter des Mukoviszidose e.V. gerne zu allen Themen rund
um die Mukoviszidose.



5. Anhang und Links

Beratungsangebote des Mukoviszidose e.V.:
www.muko.info/angebote/beratung

Informationen zur Krankheit Mukoviszidose:
www.muko.info/informieren/ueber-die-erkrankung

Broschiiren und Infobldtter zu Mukoviszidose:
www.muko.info/angebote/mediathek/publikationen

Ergdnzende unabhangige Teilhabeberatungsstellen (EUTB) bei Fragen zu Teilhabe
und Eingliederungshilfen: www.teilhabeberatung.de

Arztliche Bescheinigung fiir die Teilnahme am Schulsport:
www.kindersportmedizin.org/download

Entbindung von der Verantwortlichkeit fiir Betreuungspersonen:
www.kindergesundheit-info.de/fachkraefte/kindergesundheit-in-der-kita/
kranke-kinder-in-der-kita/medikamente-kita

Richtig Hdande desinfizieren:

Informationsmaterial der Bundeszentrale fiir gesundheitliche Aufklarung:
www.bzga.de/infomaterialien/impfungen-und-persoenlicher-infektionsschutz/
hygiene/aufkleber-richtig-haende-waschen-gross-fuer-grundschulen
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Wasser marsch!

Armel hoch und
Hande richtig nass
machen.

Einseifen!

Mit einer ordentlichen
Portion Seife.

Zeit lassen!

Grundlich einschaumen,
auch zwischen den
Fingern und an den Fin -
gerspitzen. Das dauert

Runter damit!

Hinde von allen Seiten
unter das Wasser halten.
Den Seifenschaum gut
abspllen.

Trocknen!

Am besten mit
einem Einmaltuch.

RICHTIG

HANDE

WASCHEN

Geht ganz einfach!

Nicht vergessen! Immer:
Auf den Hinden sitzen sie: » vor dem Essen
Viren und Bakterien. » nach dem Klo

» wenn du von draulen kemmst
Dashalb: S > wann du dir die Nase geputzt hast
Nicht mit den Handen ins * wenn du ein Tier gestreichelt hast
Gesicht fassen und Hande

mehrmals téglich waschen.
Und nach ein Tipp: Bei Schnupfen hiufig Hinde waschen!

%{ infektionsschutz.de

QW Wissen, was schiitzt.

20bis 30 Sekunden, |

e

Quelle: Infografik ,,Richtig Hinde waschen —
Grundschiler®: Bundeszentrale fiir gesundheit-
liche Aufklarung, infektionsschutz.de, https://
www.infektionsschutz.de/mediathek/
infografiken <26.11.2024», CC-BY-SA-4.0

Diese Infografik kann als Aufkleber und
als Plakat kostenlos unter https://
www.infektionsschutz.de/mediathek/
printmaterialien.html bestellt werden.



Der Mukoviszidose e.V.

In Deutschland sind liber 8.000 Kinder, Jugendliche und Erwachsene von der un-
heilbaren Erbkrankheit Mukoviszidose betroffen. Jedes Jahr werden in Deutschland
etwa 150 bis 200 Kinder mit der seltenen Krankheit geboren. Der Mukoviszidose e.V.
vernetzt die Patienten, ihre Angehérigen, Arzte, Therapeuten und Forscher. Er biindelt
unterschiedliche Erfahrungen, Kompetenzen sowie Perspektiven mit dem Ziel, jedem
Betroffenen ein mdéglichst selbstbestimmtes Leben mit Mukoviszidose erméglichen zu
kénnen. Um die gemeinsamen Aufgaben und Ziele zu erreichen, ist der gemeinniitzige
Verein auf die Unterstiitzung engagierter Spender und Férderer angewiesen.

Mukoviszidose e.V. - Bundesverband
Cystische Fibrose (CF) - gemeinniitziger Verein

&3

E] Bitte unterstiitzen Sie unsere Arbeit
1 durch lhre Spende!

www.muko.info/spenden
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Mukoviszidose e.V. AACHEN
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Wir danken dem Mukoviszidose e.V. AACHEN fiir die
finanzielle Ermoglichung dieses Nachdrucks.

Mukoviszidose e.\V.
In den Dauen 6 | 53117 Bonn

Tel.: 0228 9 87 80-0 | Fax: 0228 9 87 80-77 %&MUKOVISZIDOSEeV
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