Wie kann das Kind unterstiitzt werden?

Kinder mit AIE kdnnen aufgrund von Arztterminen,

Krankheitssymptomen, Krankheitsschtiben oder

Therapienebenwirkungen die Schule versaumen. Um Kindern

zu helfen, ihre schulischen Ziele zu erreichen, miissen Schulen

bereit sein, die folgenden Vorkehrungen zu treffen:

* Verlangerte Zeit und Falligkeitstermine fur Tests und
Hausaufgaben.

* Entschuldigte Abwesenheiten im Sport sollten den
Fahigkeiten oder dem Wohlbefinden des Kindes angepasst
werden, basierend auf der Schwierigkeit der Ubungen und
Aktivitaten, die in einer bestimmten Einheit des Lehrplans
vorgestellt werden.

* Dem Kind erlauben, die Klasse nach Bedarf fiir
Toilettenpausen zu verlassen, ohne um Erlaubnis zu fragen.
* Sollte sich das Kind beklagen und beginnen, AIE-Symptome
zu zeigen, sollten die Eltern sofort von der Lehrkraft oder der

Schule benachrichtigt werden.

* Fordern Sie als Empfehlung an, dass die Schule zusatzliche
Buicher oder Online-Materialien bereitstellt, damit das Kind
den Unterricht von zu Hause aus fortsetzen kann.

* Stellen Sie dem Kind wahrend des Schultages ggf. einen
Liegeplatz zur Verfiigung.

* Die Schule sollte informiert werden, wenn das AlE-Kind,
aufgrund von der Krankheit verspatet ist oder fehlt, um nicht
bestraft zu werden.

* Das Mitfuihren eines Mobiltelefons/Uhr mit Anruffunktion zur
Kontaktaufnahme mit den Eltern oder
Erziehungsberechtigen ist dem Kind ausschlieBlich aus
medizinischen Griinden gestattet.

Schullager/Ferienlager

AIE-Kinder sind auf Grund ihrer Krankheit eingeschrankter
daher ist eine freiwillige Teilnahme dringend zu empfehlen. Es
mussen genaue Absprachen zwischen Eltern und Schulen
stattfinden. Das Kind sollte sich taglich melden dirfen, um zu
berichten, wie es ihm geht. Flhlt sich das Kind schlecht oder
hat Schmerzen, sollte es jederzeit nach Hause gehen drfen.

Leben mit einer unsichtbaren Behinderung
Behinderungen treten in vielen Formen auf, und obwohl ein
AIE-Kind méglicherweise keinen Rollstuhl benétigt oder eine
offensichtliche kdrperliche Beeintrachtigung hat, benétigen
autoinflammatorische Patienten oft besondere Vorkehrungen.
Es ist wichtig, dass die Einschrankungen von AIE-Kindern von
ihren Schulen erkannt werden und geeignete MaBnahmen
ergriffen werden, um sicherzustellen, dass sie eine
gleichberechtigte und produktive Bildungserfahrung haben.

Wichtig flr Eltern zu bericksichtigen

Sie sind der beste Fiirsprecher lhres Kindes. Ubernehmen Sie
friihzeitig eine aktive Rolle, um mit der Schule lhres Kindes
zusammenzuarbeiten und sie tber die Krankheit und die
spezifischen Bedurfnisse lhres Kindes aufzuklaren .
Beziehen Sie lhr Kind in den Unterbringungsprozess mit ein,
da es sich eines Tages fur sich selbst einsetzen muss.

Es ist wichtig, die Hilfe des Gesundheitsdienstleisters Ihres
Kindes in Anspruch zu nehmen, um seine Einschrankungen
zu beheben, damit angemessene Vorkehrungen getroffen
werden kénnen. Sollte die Schule nicht zur Zusammenarbeit
bereit sein, kann es erforderlich sein, sich von einem Anwalt
far Erziehungsfragen oder einer Anwaltskanzlei beraten zu
lassen.
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Einige Fakten zu diesen Erkrankungen:
—NUNEs sind lebenslange Krankheiten

—N'sie sind NICHT ansteckend

—N'sie sind NICHT heilbar

—N Erfordern eine lebenslange Medikamenteneinnahme
—N sehr schwachend und schmerzhaft

—N Behandlungen lindern NUR die Symptome

—N AIE-Kinder haben eine unsichtbare Krankheit

— Erfordern Verstandnis und Akzeptanz durch ihre Schulen

—AIE-Kinder kdnnen lebensbedrohliche Komplikationen
entwickeln

Familiares Mittelmeerfieber und
autoinflammatorische Erkrankungen

KINDERGARTEN u.
SCHULEN

Einige Behinderungen sehen so aus
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Was sind autoinflammatorische Erkrankungen
(AIE)?

Autoinflammatorische Erkrankungen, auch periodisches
Fiebersyndrom genannt, sind eine Gruppe von Erbkrankheiten,
die durch genetische Anomalien und Uberaktivitat des
angeborenen Immunsystems verursacht werden und zu
wiederkehrenden Episoden spontaner Entziindungen fuhren,
die mehrere Organe betreffen. Diese wiederkehrenden Schibe
werden oft von Fieber und anderen damit verbundenen
Symptomen begleitet. Jedes Syndrom hat charakteristische
klinische Merkmale. Diese Krankheiten kénnen sehr
schmerzhaft und schwachend sein.

Was sind die haufigsten AIE?
—PFAPA-Syndrom
—Familiares Mittelmeerfieber (FMF)

—Cryopyrin-assoziierte periodische Syndrome (CAPS):

e Familiares kalteinduziertes autoinflammatorisches
Syndrom (FCAS)

e Muckle-Wells-Syndrom (MWS)

e Neonatal beginnende multisystemische entziindliche
Erkrankung (NOMID)

—TNF-Rezeptor-assoziiertes periodisches Syndrom (TRAPS)

—Hyper-lgD-Syndrom (HIDS)/Mevalonatkinase-defizienz (MKD)

—Defizienz des Interleukin 1-Rezeptor-Antagonisten (DIRA)
—Mangel an Adenosin-Desaminase 2 (DADA2)
—Yao/Blau-Syndrom

—Morbus Behcget

—Systemische juvenile idiopathische Arthritis (sJIA)

—Chronische nicht-bakterielle osteomyelitis (CRMO)

Was ist ein Schub?

Ein Schub ist eine Phase in der die Symptome unterschiedlich
stark auftreten. Es kann von einer Minute auf die andere ohne
Vorwarnung auftreten. Je nach Erkrankung kann der Schub
einige Stunden bis zu einigen Tagen oder Wochen anhalten.
Die Schiibe sind unberechenbar und variieren in Intensitat und
Haufigkeit. Oft beginnt ein Schub ohne ersichtlichen Grund und
kann nicht immer einem bestimmten Ausldser zugeschrieben
werden.

Haufige Ausloser

Ausldser kbnnen emotionale oder koérperliche Reaktionen auf
auBere Faktoren sein, die bei einem Patienten einen Schub
auslésen kénnen.

Ausldser kdnnen positive oder negative Ereignisse, Stress,
Nervositat, kalte/heiBe Temperaturen, Wetterfronten, Unfalle,
saisonale Krankheiten, Infektionen, Impfungen, Schlafmangel
und Menstruation sein. Kérperliche Anstrengung, auch leichte,
kurze Spaziergange oder sportliche Betatigung sind bekannte
Ausloser.

Symptome, die bei Kindern mit AIE auftreten
kénnen:

—hohes Fieber oder niedrige Kérpertemperatur, Schuttelfrost
—starke Bauchschmerzen, Krampfe, Blahungen
—Kopfschmerzen oder Migrane oft mit Augenschmerzen
—Gelenkschmerzen (geschwollenen/entztindeten Gelenken)
—Beinschmerzen (nicht gehen kénnen)

—Gliederschmerzen und Muskelschmerzen

—Geschwiire im Mund (Aphthe)

—Rétung (Uveitis) und Schwellung der Augen

—starke Mudigkeit, die die Fahigkeit beeintrachtigt,
aufzuwachen oder wach zu bleiben

—Schlaflosigkeit und Unfahigkeit, ausreichend zu schlafen

—verschiedene Hautausschlage, z. B. Nesselsucht (manchmal
juckend, brennend oder schmerzhaft)

—Ubelkeit, Erbrechen, Durchfall, Verstopfung

—geschwollene und schmerzhafte Lymphknoten

—Vergesslichkeit, Konzentrationsschwache, Gehirnnebel

—Tonisillitis, Sinusitis, Pharyngitis, Halsschmerzen

—Angststérung, Depression

—grippeahnliche Symptome

—Fieberkrampfe, Absenzen (geistige Abwesenheit)

Welche Auswirkungen haben diese

Krankheiten in der Schule?

AIE haben einen groBen Einfluss auf den Schulbesuch, die
Schulleistung und die sozialen Fahigkeiten des Kindes,
abhangig von mehreren Faktoren, d. h. dem Schweregrad der
Erkrankung, ob sie medizinisch erkannt und behandelt wird
und wie wirksam die verschriebene Therapie ist.

MUDIGKEIT: Zusatzlich zu Schlafmangel stéBt das Kind haufig
auf Schwierigkeiten in Bezug auf exekutive Funktionen,
Gedachtnis und Konzentration. Medikamente kénnen auch die
Energiereserven eines Kindes reduzieren und somit die
Leistung in der Schule beeintrachtigen.

* SCHLAFMANGEL: Schlafstorungen kénnen zu Mudigkeit,
Aufmerksamkeitsdefizit, Gehirnnebel und Reizbarkeit
fuhren. Das Kind kann im Klassenzimmer desinteressiert
oder gelangweilt erscheinen. Es kann jedoch tatsachlich
darauf hinweisen, dass sich das Kind wahrend der
Unterrichtszeit mide/erschopft fuhlt.

SCHMERZEN: Schmerzen und Unbehagen kdnnen es

einem Kind erschweren, im Unterricht zu sitzen und sich

zu konzentrieren, da Schmerzen ablenken und ermuden,
um einen langen Schultag zu ertragen und abends die

Hausaufgaben zu erledigen.

SPORTUNTERRICHT: Abhangig vom AusmaB der AlE-

Gesundheitsprobleme kann das Kind aufgrund von

Gelenkschmerzen, Gliederschmerzen, Bauchschmerzen,

usw. Einschrankungen beim Sportunterricht bendtigen.

Das Kind zur Teilnahme zu zwingen, ist KEINE Option und

ein arztliches Attest, welches das Kind vom

Sportunterricht befreit, kann erforderlich sein. Es ist

angemessen, dem Kind zu erlauben, selbst zu

entscheiden, wann, wie und wie lange es an korperlichen

Aktivitaten teilnimmt. Bestimmte Kinder missen

moglicherweise dauerhaft befreit werden.

* SCHULABWESENHEIT: Kinder miissen méglicherweise
aufgrund von Schuben, Verlaufskontrollen oder
medizinischen Eingriffen entschuldigt fehlen, oder sie
mussen moglicherweise langere Zeit zu Hause bleiben,
um mit einer Krankheit fertig zu werden.

* STIMMUNGSSCHWANKUNGEN: AIE fuhrt bei Kindern oft
zu Reizbarkeit, schlechter Laune, Angst, Depression oder
in sich gekehrt sein.

* FAHIGKEIT ZU SCHREIBEN: AIE kénnen mit
Hypermobilitat oder Arthritis in Verbindung gebracht
werden, was sich negativ auf die Fahigkeit des Kindes,
erfolgreich zu schreiben, auswirkt. Dem Schuler zu
erlauben, einen Computer zu benutzen, lindert
+Handprobleme" und bietet Zugang zu einer
gleichberechtigten Teilnahme an der Erledigung von
Aufgaben, entweder im Klassenzimmer oder zu Hause.

* HAUFIGE TOILETTENPAUSE: Haufige und dringende
Toilettengange sind manchmal notwendig, um ,Unfalle"
zu vermeiden. Das Kind kann eine schriftliche
Genehmigung verlangen, um die Toilette ohne Erlaubnis
zu benutzen.

* GEWICHTSPROBLEME: AIE kann zu variablen

Gewichtszunahme- oder -verlustproblemen flihren, die

mit verstarkten Entziindungen, der Verwendung von

Steroiden, medizinischen Behandlungen und trotz

Nahrungsaufnahme einhergehen. Daher muss im

Schulalltag vermieden werden, Uber Essgewohnheiten

und Gewicht des Kindes zu sprechen.
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