Denne Piece er tj dig, der
arbejder i et dagtilbyg eller
Pa en skole med et barn med
Cystisk fibrose 0g som ensker
viden Og statte ti| at skabe en
tryg og god hverdag for barnet
0g familien,

Cystisk fibrose

| dagtilbud og skole




En tryg hverdag sammen

Cystisk fibrose er en alvorlig og behandlingskraevende
sygdom, ogsa nar barnet er i dagtilbud eller skole. Du
spiller derfor en vigtig rolle i at hjselpe barnet med at fa
den nedvendige behandling i lobet af dagen.

| pjecen finder du konkret viden og rad, der kan stotte
dig i opgaven - og selvom sygdommen maske kan virke
lidt overveeldende i starten, finder du, barnet og familien
hurtigt ind i nye rutiner sammen.

Kort om cystisk fibrose

Cystisk fibrose er en medfedt arvelig multiorgansygdom,
hvor transporten af salt og vaeske i kroppens celler ikke
fungerer normalt. Det pavirker slimhinder og kirtler,

som danner slim, sved og fordejelsesvaesker, og som er
vigtige for iseer lunger og mavetarmsystem.

Sygdommen smitter ikke - heller ikke hvis barnet hoster
eller har mavegener. Til gengaeld kan barnet blive

mere syg af andre berns infektioner som forkelelse og
influenza.

Cystisk fibrose giver sjeeldent tydelige fysiske tegn.
Det kan derfor veere svaert at forsta, at barnet kan

Du finder ogsa inspiration til, hvordan du i samarbejde
med barnet og familien kan fortaelle om cystisk fibrose
i barnets omgangskreds. Det kan forebygge usikkerhed
og misforstaelser og samtidig styrke barnets trivsel og
deltagelse i et trygt og inkluderende bornefaellesskab.

Tak, fordi du er med til at skabe et
godt og trygt berneliv med cystisk
fibrose.

veere traet eller slojt den ene dag og frisk den naeste.
Sygdommen pavirker dog ikke barnets kognitive evner
eller indlaeringsmuligheder, og mange bern med cystisk
fibrose klarer sig godt bade fagligt, socialt og fysisk.

Cystisk fibrose kan ogsa vaere mentalt belastende for
barnet og den nzere familie. Det er ikke underligt, da
barnet lever med en alvorlig sygdom. Barnet kan ogsa
have leengere sygdomsperioder, hvor det skal bruge
mange kraefter pa at bekeempe sygdommen. Derfor kan
bade barnet og familien have brug for ekstra stotte og
forstaelse fra deres omgivelser - og her er du en vigtig
medspiller i barnets hverdag.

Behandling for cystisk fibrose

Cystisk fibrose kraever behandling for
at mindeske sygdommens udvikling
og stotte barnets livskvalitet.

| hverdagen bestar behandlingen ofte af medicinsk

behandling, slimlesende inhalationer, fysisk aktivitet og
lungefysioterapi.

Mange bern far ogsa enzymtilskud ved maltider for
at optage naering og undga mavegener. Der kan

desuden veere forholdsregler mod bakterier og svampe
i omgivelserne, som kan give behandlingskraevende
infektioner ved cystisk fibrose.

Barnet skal desuden jaevnligt til kontrol pa et af de to hojt
specialiserede Cystisk Fibrose Centre pa Rigshospitalet
eller Aarhus Universitetshospital. Det kan give fraveer i
dagtilbud og skole.
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Hvordan stotter du barnet i dagtilbud og skole?

Cystisk fibrose er en uforudsigelig sygdom, som pavirker
born forskelligt - ogsa over tid. Nogle far komplikationer
og perioder med meget sygdom, mens andre kun
maerker lidt til cystisk fibrose ud over den daglige
behandling.

Hvilke stettemuligheder der er relevante for det enkelte
barn, beror derfor altid pa en individuel vurdering, som
kommunen foretager i dialog med familien og relevante
sundhedsprofessionelle. Har | som dagtilbud eller

skole brug for ekstra ressourcer for at handtere barnets
behandlingsbehov, kan der seges om dette inden for
geeldende lovgivning.

Uanset hvordan barnet har det, kan opstarten i dagtilbud
eller skole veere en utryg periode - ogsa for forseldrene.
Folelsen af at veere til besveer kan hurtigt opsta. Vaer
derfor opmeaerksom pa, hvordan du kommenterer

og sperger ind til sygdommen og barnets behov og

saet god tid af til dialog. Med en aben, lyttende og
lesningsorienteret tilgang kan du hjeelpe familien godt ind
i feellesskabet.

| dagtilbud

De fleste beorn med cystisk fibrose far i dag diagnosen
som nyfedte ved haelproven. | den forste tid bliver barnet
passet hiemme pa barselsorlov og nogle gange i laengere
tid. De fleste vil derefter kunne indga i et almindeligt
pasningstilbud for sma bern.

| starten anbefales dagpleje ofte. | nogle tilfeelde kan
barnet fa en dobbeltplads, dvs. at barnet teeller som to
bern, hvis der er behov for ekstra ressourcer til medicin,
maltider, bleskift eller eget hygiejne.

Langt de fleste bern med cystisk fibrose kan deltage i en
almindelig bernehave. Der kan dog vaere behov for ekstra
ressourcer i dagtilbuddet for at imedekomme barnets
behandlingsbehov. Det er dagtilbuddets ansvar at sikre
disse ressourcer, hvilket er beskrevet i dagtilbudsloven.

| skole og SFO

| Danmark har alle bern undervisningspligt og
undervisningsret i folkeskolen. Det gaelder ogsa bern
med cystisk fibrose.

Selvom mange bern med cystisk fibrose i dag er
velbehandlede, kan sygdommen give perioder med
fravaer - ogsa af leengere varighed. | sadanne tilfaelde har
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Pa www.cff.dk kan du mode Asta med cystisk

fibrose, som fortaeller om sin hverdag i 0.
klasse.

barnet ret til at modtage undervisning i hiemmet eller pa
sygehuset, eventuelt med supplerende undervisning.
Det er skolens ansvar at undersege, om barnet far
undervisning under sygdom, og hvis ikke, ivaerksastte
sygeundervisning senest 15 dage efter barnets sidste
fremmeode.

Mange bern med cystisk fibrose har behov for enzym-
kapsler ved maltider og eventuel anden lsegeordineret
behandling i lebet af dagen. Det er skolens eller SFO'ens
ansvar at sikre dette; bade korrekt og sikker opbevaring
af medicin og at medicinen er tilgaengelig. nar barnet har
brug for den.

Det indebaerer ogsa at hjeelpe barnet med at huske sin
medicin ved fx maltider. Selv storre bern kan glemme
deres behandling, og det er ikke barnets ansvar at skulle
huske det selv. Hvis laerere eller andet personale ikke
kan varetage opgaven, skal lederen sorge for en anden
lesning, fx via den kommunale sundhedspleje.

elsy


http://www.cff.dk/historier

Har | behov for ekstra
ressourcer?

Vurderer du, at jeres dagtilbud, skole eller SFO har brug
for ekstra ressourcer til at varetage den behandling,
som et barn med cystisk fibrose har behov for i lobet af
dagen, er det leders ansvar at etablere den nedvendige
stotte.

Oplever |, at et barn med cystisk fibrose har behov for
mere specialiseret hjeelp og stotte, er det ogsa jeres
opgave at ga i dialog med foreeldrene og fortaelle dem
om jeres overvejelser og vurdering, og i samarbejde
med foraeldrene kontakte familiens socialradgiver i
kommunen.

R i

Pa www.cff.dk kan du finde en film med
Morten og Christina, der forteeller om starten
med diagnosen hos deres datter Freja
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Hvordan forteeller | om cystisk fibrose?

Der findes ikke én rigtig made at kommunikere om cystisk fibrose pa. Tal derfor lobende med barnet
og familien om, hvordan og hvor meget der skal deles med barnets omgangskreds. Malet er at skabe
forstaelse og tryghed - uden at overvaelde, unedigt bekymre eller udlevere barnet.

Her er nogle rad, der kan hjeelpe dig i praksis:

® Tagudgangspunkt i barnets og familiens ensker
De ved bedst, hvad barnet trives med, og hvor meget information der skal deles. En aben dialog
skaber tryghed og respekt for deres graenser. Tal lobende om barnets behov - de aendrer sig
med alderen.

Tal om barnets bekymringer

Mange bern ensker ikke at skille sig ud og kan frygte at virke svage, blive overbeskyttet eller fa
uonsket opmaerksomhed. En faelles samtale om barnets bekymringer hjselper jer med at veelge
en made at kommunikere pa, som barnet kan veere tryg ved.

Vaer gerne abne fra start

Selv sma bern laegger hurtigt maerke til forskelle. En tidlig og enkel forklaring kan forebygge
misforstaelser som fx at barnet 'pjaekker’, er dovent eller ikke vil deltage socialt. Abenhed skaber
forstaelse og ger hverdagen lettere for bade barnet og feellesskabet.

Del det nedvendige pa alderssvarende vis

Naere venner kan have brug for mere viden, men resten af bernegruppen behover ofte kun en
kort, alderssvarende forklaring; at barnet har cystisk fibrose, at sygdommen kan betyde traethed,
fravaer og behandling i lebet af dagen - og at sygdommen ikke smitter.

Hjaelp barnet med sezerregler sa diskret som muligt
Nogle barn har brug for szerlige hensyn i lobet af dagen som fx hyppigere maltider. De feerreste
born ensker opmaerksomhed omkring det, sa find lesninger, der glider naturligt ind i hverdagen.

Afstem kommunikation og kontakt ved laengerevarende fravaer

Aftal med familien, hvad der skal siges til bernegruppen ved fravaer, og om barnet ensker kontakt.
Et beseg fra en favoritvoksen, tegninger eller mulighed for at felge lidt med online kan have stor
betydning - og gore det lettere for barnet at komme tilbage.

Hjeelp barnet tilbage i feellesskabet
Efter sygdom kan barnet have brug for stotte til at finde sig til rette socialt igen - og maske hjselp
tilat indhente det faglige. En opmaerksom, stettende og guidende voksen ger en stor forskel.
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Hvor finder du mere information?

For mere information om cystisk fibrose anbefaler vi forst
og fremmest, at du taler med barnet og dets foraeldre.
Der findes nemlig ingen storre eksperter i netop det barns
liv, oplevelser og behov med cystisk fibrose.

Du kan ogsa laese mere om cystisk fibrose og
sygdommens livsvilkar pa www.cff.dk. Her finder du bla.
bernebogen ‘Mavelgjer og staedige slimklatter' til de ca.
5-7 arige samt sma film med bern med cystisk fibrose.
Hvis det er aftalt med barnets foreeldre, er du velkommen
til at bruge vores informationsmaterialer i dagtilbuddet
eller skolen — og eventuelt dele dem med familierne i
barnets omgangskreds.

Vi anbefaler ogsa Danske Patienters
informationsunivers om born med sygdom.
Det rummer materiale om skolegang,
redskaber, undervisningsforleb og en
gennemgang af den vigtigste lovgivning for
bern med sygdom.

Download bernebogen Mavelgjer og
staedige slimklatter om cystisk fibrose til
born i alderen ca. 5-7 ar elektronisk pa vores
hiemmeside eller skriv til os pa kontor@cff.dk
for at bestille et klassesaet
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https://danskepatienter.dk/temaer-projekter/temaer/boern-med-sygdom/skolelivet
https://danskepatienter.dk/temaer-projekter/temaer/boern-med-sygdom/skolelivet
http://www.cff.dk/cystisk-fibrose/boeger
http://www.cff.dk/cystisk-fibrose/boeger
mailto:kontor@cff.dk

Information og vejledning om cystisk fibrose hos:

Kontaktinformationer:

Medicin og maltider:

Anden medicin, behandling og udstyr:

Forholdsregler og andre hensyn:
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Grafisk design: Berit Winsnes

Denne pjece er udarbejdet af Cystisk Fibrose Foreningen i 2026.

En stor tak til alle, der har bidraget med viden, personlige fortaellinger og faglig sparring,
herunder det sundhedsfaglige personale pa Cystisk Fibrose Centrene ved Rigshospitalet og Aarhus Universitetshospital.
Ogsa tak til de velgerende fonde, der har vaeret med til at muliggere pjecens tilblivelse.

Vi skaber bedre og laengere liv
for bern, unge og voksne
med cystisk fibrose

Vi stotter forskning i den uhelbredelige sygdom,
sa vi kan forbedre fremtiden for alle, der har cystisk fibrose i Danmark.
Vi radgiver og stotter dem, der har sygdommen taet inde pa livet,
og sa udbreder vi kendskabet til cystisk fibrose,
sa ingen skal fole, at de star alene.

Cystisk Fibrose Foreningen - Blekinge Boulevard 2 - 2630 Taastrup - Tlf: 4371 4344 - info@cff.dk - www.cff.dk



	Indsæt jeres eventuelle forholdsregler for fx bakterier og svampe, udemiljøer og andre hensyn: 
	Indsæt navn/beskrivelse af medicin og/eller udstyr samt vejledning: 
	Indsæt navn og kontaktinformationer på nærmeste pårørende: 
	Tekstfelt 1: 
	Indsæt navn/beskrivelse af medicin og vejledning samt eventuelle kosthensyn]: 


