Schweizerische Gesellschaft
fiir Cystische Fibrose (CFCH)



Liebe
Lehrpersonen

Der erste Schultag, eine neue Schule oder auch ein neue/r Klassenlehrer/in

sind ein wichtiges und gleichzeitig spannendes Ereignis fur jedes Kind. Auch ftr

ein Kind, welches an der Stoffwechselkrankheit Cystische Fibrose (CF) leidet.

Das kann unter Umstanden sogar bedeuten, dass das Kind das erste Mal fur langere
Zeit den Tag ohne die Hilfe seiner Eltern meistern muss. Um das betroffene Kind
moglichst optimal unterstitzen zu konnen, ist es als Lehrperson sinnvoll bereits

im Vorfeld wissenswerte Informationen Uber diese Erkrankung zu erfahren.

Der tagliche Umgang mit dieser chronischen Erkrankung verlangt vom Betroffenen
sehr viel an Disziplin, insbesondere wenn es darum geht, die taglich notwendigen
und zeitintensiven Therapien durchzufihren.

Grundsatzlich besteht ein grosses BedUrfnis, dass Kinder mit einer CF normal
behandelt und ohne Sonderstellung integriert werden.

Der vorliegende Ratgeber halt die wichtigsten Informationen dieser komplexen
Erkrankung fUr Sie bereit und gibt Ihnen Hinweise, wie Sie dem Kind einen moglichst
normalen Schulalltag ermoglichen.

Wie genau aussert
sich die Cystische
Fibrose (CF)?

Die CF ist eine nicht heilbare, chronische und
fortschreitende Erbkrankheit. Die motorische

und geistige Entwicklung von Kindern mit CF

verlauft jedoch normal.

Cystische Fibrose in der Schule

Die CF, auch Mukoviszidose genannt, ist eine der
haufigsten angeborenen Stoffwechselerkrankungen in
Mitteleuropa. Sie ist nicht ansteckend, sondern wird
durch einen Gendefekt von den Eltern vererbt. In der
Schweiz sind ungefdhr 900 Menschen von dieser
chronisch fortschreitenden Krankheit betroffen. Die
CF ist nicht heilbar, sie kann jedoch mit Medikamenten
und verschiedenen anderen Therapien, welche
mehrmals taglich durchgeflihrt werden missen,

behandelt werden.

Der Krankheitsverlauf ist individuell und variiert, auch
bei Geschwistern kénnen Symptome unterschiedlich
stark ausgepragt sein. Dank der zahlreichen medizini-
schen Fortschritte und Entwicklungen in den letzten

Jahren steigt die mittlere Lebenserwartung stetig.



Cystische Fibrose in der Schule
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KrankheltSblld Organbeteiligung bei CF Bei CF-Betroffenen ist der Schleim viel zaher

als bei Gesunden. Durch diesen zdhen Schleim sind
die Flimmerharchen in ihrer Bewegungsfreiheit

eingeschrankt. Schleim kann daher nur erschwert

abtransportiert werden und verstopft die Atemwege.

Was passiert im Korper des Betroffenen?

Die CF fuhrt zu einer Verdnderung des Wasser- und Charakteristisch bei der CF ist das hdufigere Husten.

Salzhaushaltes in der Zelle. Daraus resultiert eine Esist wichtig, dass der Schleim, der die Atemwege

Stérung der schleim- und schweissproduzierenden verklebt, abgehustet wird. Deshalb sollte dem Schiiler

DrUsen, so dass der im Kérper vorhandene Schleim zu jeder Zeit das Husten sowie das Verlassen des Luftrohre
(,Mukus") nicht ausreichend verflissigt wird und Raumes erlaubt sein.

Verdauungssafte eindicken. Dies wiederum fuhrt

zu einer vermehrten Schleimansammlung in den Ahnlich wie bei der Lunge verklebt dickfliissiger
Atemwegen und zu einer ungentgenden Abgabe von Schleim auch die Drisen im Verdauungssystem. Bronchials, e
Verdauungssaften aus den Verdauungsorganen. Die Bauchspeicheldruse (Pankreas), die normalerweise

die Verdauungsenzyme in den Darm transportiert

und dafir sorgt, dass Nahrung verdaut wird, ist hier
Leber/Gallenwege

blockiert. Betroffene klagen daher oft Uiber

Bauchspeicheldrtise
Bauchschmerzen oder Bldhungen und kénnen Atemwege ohne CF

untergewichtig sein.

Dinndarm

1 Flimmerepithel
2 Flimmerharchen
3 Schleim

4 Bakterien & Viren Atemwege mit CF

Geschlechtsorgane



Behandlung

Wie sieht die Behandlung aus?

Neben der regelmassigen Einnahme von Medika-

menten, mUssen Kinder und Jugendliche konsequent
und mehrmals taglich inhalieren und physiotherapeu-
tische Ubungen machen. Das ist unerlasslich und hilft

die Atemwege frei zu halten.

Behandlung der CF

Inhalation Medikamente

CF-Betroffene sollten hdufiger Mahlzeiten zu sich
nehmen und sich kalorienreicher erndhren. Hinzu
kommt, dass viele der Betroffenen zu jeder Mahlzeit
Verdauungsenzyme einnehmen missen, damit
Nahrstoffe aus der Nahrung ausreichend vom Kérper

aufgenommen werden kénnen.
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Physiotherapie

Kalorienreiche

Erndhrung

Cystische Fibrose in der Schule

Vorsicht vor Fliissigkeitsmangel

Trinken muss erlaubt sein

Grundsatzlich essen und trinken CF-Betroffene mehr
und haufiger als ihre Altersgenossen. Speziell das
Trinken von ausreichend Flussigkeit nimmt eine wichtige
Rolle ein. Der Wasserhaushalt im Kérper halt

wichtige Koérperfunktionen sowie das Verflissigen

des zahflUssigen Schleims aufrecht.

Besonders risikoreich in diesem Zusammenhang ist
die Austrocknung (Dehydration) bei unzureichender
Flussigkeitsaufnahme gepaart mit dem Verlust von
Salzen (Elektrolyten). Deshalbist es wichtig, dass die
Betroffenen nicht nur in den Pausen, sondern wahrend

des ganzen Tages gentigend Flissigkeit zu sich nehmen.

Die Beeintrachtigung durch die gestorte

Verdauung bedingt auch, dass der Betroffene

eventuell haufiger als andere die Toilette
aufsuchen muss. Gestatten Sie also den
Toilettenbesuch ohne sich jedes Mal abmelden

zu miuissen.




Cystische Fibrose in der Schule

Korperliche Betatigung

Teilnahme am Turnunterricht

Auch wenn Kinder/Jugendliche mit CF teilweise CF-Betroffene verlieren beim Schwitzen mehr Salz
untergewichtig und leichter als ihre gesunden Klassen- als ihre Kameraden. Aus diesem Grund muss wahrend

kameraden/innen sind, haben sie genau so viel des Sportunterrichts auf ausreichende Flissigkeits-

Begeisterung und Freude an korperlicher Betatigung. aufnahme geachtet werden. Hier bieten sich

Mehr noch, CF-Betroffene profitieren sogar besonders  isotonische Getranke an, um den erhéhten Salzverlust
von der taglichen Bewegung, die zudem ausdrtcklich zu kompensieren.

empfohlen wird. In erster Linie gilt es hier Leistungs-

grenzen auszuloten und nicht Gber die Grenzen hinaus Das Befreien vom Turnunterricht sollte nur die

zu gehen. Ermutigen Sie das Kind/den Jugendlichen Ausnahme, nicht die Regel, sein (zum Beispiel bei

und geben Sie ihm allenfalls alternative Ubungen. einem akuten Atemwegsinfekt).




Schulalltag

Umgang
mit Fehlzeiten

Infektionsbedingte Krankheiten, Erschépfung
und/oder Bauchschmerzen kénnen zum vorzeitigen
Abbruch des Schultages oder zu verlangerten
Abwesenheiten flihren. Dies gilt auch bei Spitalaufent-
halten. Es ist wichtig, dass der erkrankte Schiler

bei Fehlzeiten den Kontakt zu Ihnen als Lehrperson,
aber auch zu seinen Klassenkameraden/innen

aufrechterhalten kann.

Prifen Sie, ob der Schiiler den verpassten
Lehrstoff zu Hause nacharbeiten kann. Damit

entstehen flir die Betroffenen keine zu grossen

Defizite und sie verlieren nicht den Anschluss.

Cystische Fibrose in der Schule

Intellektuelle
Leistungsfahigkeit

Inihrer Lern- und Leistungsfahigkeit unterscheiden
sich CF-Betroffene nicht von gesunden
Heranwachsenden. Samtliche Schultypen sind daher
geeignet und auf das individuelle Niveau eines

jeden abzustimmen.
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Gemeinsame Zeit

Das Einbinden der

Klassengemeinschaft

FUr eine bestmogliche Schulerfahrung kann es
hilfreich sein, wenn die Klassenkameraden Uber die
Erkrankung informiert sind, sofern die Eltern des
CF-Betroffenen und das Kind damit einverstanden
sind, damit auch diese sich an die Grundregeln der
Hygiene-Massnahmen halten und mit grosst-
moglichem Verstandnis dem Betroffenen gegentber

reagieren kdnnen.

Bevor Sie jedoch die Klasse in Kenntnis

setzen, holen Sie bitte vorher unbedingt die

Zustimmung der Eltern und des betroffenen
Schiilers ein.

Schulreisen
und Schullager

Angefangen mit kurzen Schulausflligen bis hin zu
mehrtagigen Schullagern lernen Kinder bereits

frih eine gewisse Eigenstandigkeit ausserhalb der
vertrauten Umgebung zu Hause. Dieser Teil des
Erwachsenwerdens sollte auch Kindern mit CF
ermoglicht werden. Wird der allgemeine Gesundheits-
zustand fur gut befunden, spricht Uberhaupt nichts
dagegen an dem gemeinsamen Schullager teilzu-
nehmen. Die Eltern des Kindes werden Sie gerne mit
den noétigen Vorkehrungen vertraut machen und Sie
informieren was im Umgang mit der Krankheit und der

Therapie beachtet werden muss.

Information

Cystische Fibrose in der Schule

Das Wichtigste zur CF in Klirze

e CF ist eine angeborene, chronisch

fortschreitende Stoffwechselerkrankung.

e Diese Erbkrankheit ist bis heute nicht heilbar

und betrifft in der Schweiz ca. 900 Menschen.

e Die Erkrankung ist nicht ansteckend.

e Beeintrachtigt sind vor allem die Lunge und
Verdauungsorgane, die von zahflissigem
Schleim verstopft sind. Haufige Symptome
sind: hartnackiger Husten, Kurzatmigkeit,
Lungeninfektionen, Bauchschmerzen und

Blahungen.

e Esbedarf aufwendiger und zeitintensiver
Therapien wie das mehrmals tagliche

Inhalieren sowie Atem-Physiotherapie.

e Durch die unzureichende Nahrstoffaufnahme
mussen Kinder mit einer CF haufiger und
kalorienreicher als andere Kinder essen. Um
die Nahrung gut aufzunehmen, miissen viele
CF-Betroffene zusatzlich Verdauungsenzyme

zu jeder Mahlzeit einnehmen.

e Kinder, die von CF betroffen sind, miissen sich
unweigerlich an verscharfte Hygiene-Mass-
nahmen halten, da sie wesentlich anfalliger fiir

Infektionskrankheiten sind.
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Wichtige Empfehlungen
fir den Schulalltag

Die Schleimansammlung in den Organen bieten haufig einen optimalen

Nahrboden fUr Viren und Bakterien. Einige der Bakterien halten sich in stehendem
Wasser auf und gelangen durch Aufwirbelung von Aerosolen in die Atemwege.
Deshalb sind nachfolgend einige Empfehlungen aufgelistet, die unbedingt beachtet

werden sollten.
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Allgemeine Tipps zur Hygiene

Sanitédre Einrichtungen

O
O

Spulschwamme und Geschirr-/Handttcher

sollten taglich gewechselt werden.

Waschen auch Sie Ihre Hande
regelmassig (mit Wasser und Seife) z.B.
nach dem Toilettengang, nach dem Essen,

nach dem Naseputzen etc.

Im Freien

O Achten Sie darauf, dass CF-Betroffene keinen

Kontakt zu abgestandenem Wasser, zum

Komposthaufen oder dem Bioabfall haben.

Toilettendeckel vor Betatigung der Spllung

herunterklappen.

Wasserstrahl nie direkt in den Abfluss von
Waschbecken oder Dusche richten.
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Aufenthaltsraume

O

O

O

O

Raume sollten immer gut gelliftet sein.
Zu trockene Luft kann flr Betroffene
problematisch werden, weil Schleimhaute

schneller austrocknen.

Wenn moglich keine Raumluftbefeuchter
verwenden, da diese ein Risiko flr
Keimbesiedlung wie Schimmelpilze und

Feuchtkeime darstellen.

Topfpflanzen, vor allem solche mit Blumen-
erde, sollten entfernt werden, denn
Feuchtkeime und Schimmelpilze stellen hier

ein grosses Risiko dar.

Abfallbehalter mit Deckel aufstellen.

O Sind eines oder mehrere Kinder in lhrer

Klasse erkiltet, denken Sie bitte daran, die
Eltern des CF-Betroffenen zu informieren.
Gegebenenfalls missen die an CF erkrankten

Kinder zu Hause bleiben (Eigenschutz).

Betroffene sollten immer mit ihrem eigenen
Besteck und von ihrem eigenen Teller essen

bzw. Becher trinken.

Beim Basteln, Malen und Werkeln immer
frisch zubereitete Materialien (z.B. Wasser,

Knete, Kleister etc.) verwenden.

Schule ist weitaus mehr als nur das pure Lernen
im Klassenzimmer. Es geht auch darum selbst-
standig zu werden, Erfahrungen zu sammeln,
neue Freundschaften zu kntpfen und spannende
Aktivitaten durchzufihren. Denken Sie daran,
dass ein Kind mit CF die gleichen Bedurfnisse hat

wie ein gesundes Kind und verhelfen Sie ihm mit

den entsprechend aufgefthrten Massnahmen
ZU einer unvergesslichen, schonen und erlebnis-
reichen Schislize i

Weiterflihrende Informationen und Unterstiitzung bietet Ihnen
die Schweizerische Gesellschaft fiir Cystische Fibrose (CFCH).




Eine elektronische Version dieser Broschiire

und weitere Informationsbroschiren aus dieser

Reihe finden Sie hier:
Schweizerische Gesellschaft
fiir Cystische Fibrose (CFCH)

Altenbergstrasse 29
Postfach 686
3000 Bern 8

cfsource.ch/de-ch T +41 (O) 313138845

info@cfch.ch

www.cfch.ch

Die Inhalte dieser Broschiire wurden in Zusammenarbeit mit einer Gruppe von Fachpersonen erarbeitet:
Dr. med. Linn Kriiger, Pneumologie, Universitatsklinik fir Kinderheilkunde, Inselspital Bern (in Zusammenarbeit mit dem Team der Padiatrischen Pneumologie) - Doris Schaller, Sozialarbeiterin
FH, Pneumologie, Universitatsklinik fur Kinderheilkunde, Inselspital Bern - Patrizia Bevilacqua, CF-Pflegefachfrau, Quartier Bleu, Praxis fur Pneumologie, Bern - Monika Steiner, CFCH, Bern

Der Inhalt dieser Broschiire wurde durch Dr. Andreas Jung, Vorstandsmitglied CFCH, geprift.

Leben mit CF



