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Rheuma und Schule

DIE BEDEUTUNG VON SCHULE

Schule ist ein wichtiger
Lebensort fur Kinder. In
Zeiten von Ganztags-
schulen verbringen viele
Schiler den gréf3ten Teil
ihres Tages dort.

Vor diesem Hintergrund
ist es besonders wichtig,
dass sich die Kinder dort
wohlfuhlen und dass
auch Eltern ihre Kinder gut aufgehoben wis-
sen.

Dennoch kann Schule auch ein grol3es Prob-
lemfeld sein — immer dann wenn es an Ver-
standnis, Aufklarung und Rucksichthnahme
mangelt. Nicht selten héren wir von Kindern
fur die der Schulbesuch eine grol3e Belas-
tung ist.

Fur die Kinder ist die Schule wie ein Arbeits-
tag fur uns Erwachsenen. Wenn wir uns auf
der Arbeit nicht ernst genommen, schlecht
anerkannt oder womdglich gemobbt flhlen
gehen wir auch mit schlechtem Gefuhl aus
dem Haus. Kinder sind dieser Situation noch
viel starker ausgeliefert und haben kaum
Mdglichkeiten sich gegen Mobbing und Un-
verstandnis zu wehren.

Hier sind beide Seiten - Lehrer wie Eltern -
gefragt zum Wohle der Kinder zusammenzu-
arbeiten.

ZIELE FUR DEN SCHULALLTAG

Aus den vielen Beratungen
im Familienbiro werden ei-
nige Faktoren deutlich, die
zum Gelingen des Schulall-
tags fur rheumakranke Kin-
der beitragen. Dazu zéhlen:

gute Informationsvermittiung und Aufkla-
rung Uber das Krankheitsbild

guten Kontakt zu Lehrern, Direktor, Mit-
schilern halten

Hilfen und Nachteilsausgleiche in der
Schule ermdglichen

selbstbewusster Umgang mit der Erkran-
kung in der Schule

INFORMATIONSVERMITTLUNG UND AUFKLARUNG

Tatsachlich wissen immer noch wenige Men-
schen Uberhaupt, dass es Rheuma bei Kin-
dern und Jugendlichen gibt. Lehrer und Mit-
schiler an Schulen bilden da keine Ausnah-
me. Letztendlich kann auch nicht erwartet
werden, dass jeder umfassend tber rheuma-
tische Erkrankungen bei Kindern und Ju-
gendlichen informiert ist.

Die Informationspflicht liegt zu Beginn vor
allem auf der Seite des erkrankten Kindes
bzw. Jugendlichen und deren Eltern.

Gunstig ist es einen Gesprachstermin mit
dem Lehrer (falls die Einschulung oder ein
Schulwechsel ansteht auch mit dem Direktor)
zu vereinbaren. Auf diesen Termin kdnnen
sich Eltern vorbereiten indem sie Informati-
onsmaterial mitnehmen. (siehe ,Hilfen durch
das Familienbiro“) Daneben empfiehlt es
sich ein personliches Anschreiben anzuferti-
gen, in dem die wichtigsten Punkte aufge-
fuhrt sind, die mit dem Lehrer besprochen
werden sollen. So wird nichts vergessen und
die Lehrer konnen bei Fragen auch spéater
immer noch einmal nachlesen. Empfehlens-
wert ist zudem die personliche Lehrerinfor-
mation allen Lehrern an die Hand zu geben,
bei denen das Kind unterrichtet wird. So
kénnen Eltern sicherstellen, dass wirklich je-
der Bescheid weil3.

Auf der folgenden Seite ist ein Beispiel fur
einen Lehrerbrief aufgefuhrt:



Beispiel: Lehrerinformation beziglich Lisa Mustermann, Klasse 5a, Musterschule

Diagnose: Fot
Juvenile idiopathische Polyarthritis oto

Medikamente, die Lisa einnimmt:

Methotrexat (MTX): Basismedikament, beeinflusst das Immunsystem, verursacht
bei Lisa oft starke Ubelkeit

Ibuprofen: Schmerzmittel, Lisa reagiert manchmal mit Bauchschmerzen

Cortison: wirkt gegen die Entziindungen, Lisas Gesicht wirkt dadurch aufgedunsen

RegelmaRig erforderliche Therapien:

3x taglich fur 20 Minuten Eispackungen an den betroffenen Gelenken

2x pro Woche Krankengymnastik beim Krankengymnasten, taglich zu Hause
Hilfsmittel: Handschienen, Schuheinlagen und Stiftverdickungen

Standige arztliche Kontrollen:

Einmal wochentlich (zurzeit freitags) Besuch beim Kinderarzt, wegen Blutentnahme und

Verabreichung des MTX per Spritze. Alle acht Wochen zum Augenarzt. Bis zu 3x im Jahr stationére Aufent-
halte in der Fachklinik fir Kinder- und Jugendrheumatologie (St. Josef-Stift, Sendenhorst).

Die Hauptfacher werden in der dortigen Schule fiir Kranke unterrichtet. Die Lehrer sind wie folgt zu erreichen:
Tel. 02526/300-1170, Fax —1174, E-mail: schule-st.josef-stift@t-online.de

Aktuelle Probleme:

Hauptsachlich betroffene Gelenke sind: Sprunggelenke, Knie, Hiifte, Halswirbelséule, Finger und Handgelen-
ke, wobei die Gelenke meist nicht rot und/ oder geschwollen sind, sondern die Entziindung schleichend ver-
lauft. Ohne medikamenttse und krankengymnastische Behandlung kédme es zu noch mehr Fehlstellungen
und Bewegungseinschrankungen.

Wechselnder Allgemeinzustand:

Lisa leidet oft unter Morgensteifigkeit, d.h. die Gelenke sind nach dem Aufstehen und morgens besonders
schmerzhaft und schlecht beweglich. Im Verlauf des Tages bessert sich die Symptomatik meist. Das Schrei-
ben und Treppensteigen fallt ihr z.B. morgens oft schwer.

Es kommt vor, dass Lisa sich ,schlapp® fuihlt. Sie wird dann sehr still und zieht sich zurlick. Die oft téglichen
Schmerzen und z.T. auch die Nebenwirkungen der Medikamente beeinflussen manchmal ihre Konzentrati-
onsfahigkeit. Lisa soll und will aber dennoch meist unbedingt zur Schule gehen. Fir sie ist der Schulbesuch
ein wichtiger Teil fir ein mdglichst normales Leben.

Psychische Situation:

Lisa ist ein ruhiges Kind, welches nicht so schnell aus sich herauskommt. Positiv sehen wir, dass sie durch
die Krankheit selbststandiger geworden. Ihre Krankheit empfindet Lisa durchaus. Die Schmerzen, Bewe-
gungseinschrankungen und die vielen TherapiemalRnahmen vergegenwartigen ihr taglich ihre Lage.

Sie will aber nicht bemitleidet werden und keine Sonderrolle einnehmen!

Wir bitten Sie um Verstandnis, wenn das Schreiben wegen der Beeintrachtigung von Hand- und Fingergelen-
ken langsamer vorangeht. Die Erfahrung hat gezeigt, dass die Aufklarung der Mitschiiler und Lehrer Uber die
Krankheit die beste Voraussetzung fiir ein gutes Miteinander schafft.

Sport:
In der Grundschule wurde es so gehandhabt, dass Lisa nach ihrem eigenen Ermessen mitgemacht hat.

Dadurch kann sie lernen mit ihrer Krankheit richtig umzugehen. Allerdings gibt es einige Tabus: Gerateturnen,
Sprunglibungen und Hdéchstleistungssport. Schwimmen und Radfahren wird dagegen empfohlen.

Dieses soll nur eine Zusammenfassung und Hilfestellung sein. Naturlich sind wir immer zu Gespra-
chen bereit, die mehr Aufschluss geben und persénlicher sind.

Tina und Karsten Mustermann, Telefon: 123-45678, E-Mail: mueller@e-mail.de

Vielen Dank fiir Ihre Unterstutzung!

Mit freundlichen Grif3en


mailto:mueller@e-mail.de

WAS SOLLEN MITSCHULER WISSEN?

Haufig lehnen es die betroffenen Schiler
eher ab, die Mitschiler zu informieren. Sie
wollen nicht anders sein, als ihre Freunde,
wollen in der Regel auch keine Sonderrolle,
die damit verbunden ist.

Diese Sichtweise ist durchaus verstandlich,
dennoch zeigen die Erfahrungsberichte von
rheumakranken Kindern in der Schule, dass
vor allem aus dem Nicht-Wissen viele Miss-
verstandnisse, Hanseleien und Unsicherhei-
ten entstehen. Die Mitschiler und Lehrer
merken oft schnell, dass etwas anders ist,
der Schuler haufig fehlt, oder beim Sportun-
terricht nicht mehr mitmacht. Wenn dies
nicht erklart wird kommen schnell Geriichte
in Umlauf wie: ,Tina schwanzt ganz schon
oft!“ ,Was Lukas hat, ist bestimmt anste-
ckend!”. Dieses Verhalten fuhrt nicht selten
zu einem Teufelskreis aus Angst und Vorur-
teilen.

Eine gelungene Integration ist Lebens-
qualitat fur die Kinder und Jugendlichen
und kann somit nicht wichtig genug be-
messen werden.

Es lassen sich viele Probleme im Vorfeld
vermeiden, wenn offen Uber die Erkrankung
geredet wird!

HILFEN UND NACHTEILSAUSGLEICHE

In der folgenden Tabelle sind einige typi-
sche Schulprobleme von rheumakranken
Kindern aufgelistet, daneben stehen L6-
sungsvorschlage.

Wichtig beim Gesprach mit den Lehrern ist
es zu wissen, dass diese Losungsvorschla-
ge keinen Rechtsanspruch darstellen, d.h.
die Schule mit Forderungen zu ,uberfallen®
ist eher ungunstig.

Die Erfahrung zeigt, dass es oft besser ist,
die Probleme des Kindes zu schildern und
die Lehrer selbst nach Losungsideen zu be-
fragen. Vieles ist mdglich, wenn auch die
Lehrer sich ernst genommen und einbezo-
gen fuhlen. Wichtig ist auch stets nach dem
Grundsatz zu handeln: ,,So wenig Aus-
nahmen wie maoglich — so viele wie no-
tig”“. Manchmal gibt es keine perfekten L6-
sungen, aber auch ein Kompromiss ist im-
mer besser als Nichtstun!

PROBLEM MOGLICHE HILFEN

Treppen in - Klassenraum im Erdgeschoss
der Schule - Aufzug benutzen

Pausen - im Klassenraum bleiben, Ge-

lenkentlastung u. Zeit zum Kihlen

Schulblicher

- zweiter Schulbuchsatz
- SchlieRfacher/ Fach im Klassen-
raum

Schreiben

- Stiftverdickungen, Laptop

- Schreibzeitverlangerung

- Verklrzung von Klassenarbeiten,
Tests und zu schreibender Texte

Sitzen

- Keilkissen
- rheumagerechter Stuhl- aufstehen
und bewegen

Sportunter-
richt

- am besten: Teilnahme nach eige-
ner Einschatzung und Teilbewer-
tung

- bei Sportbefreiung:

e Sport als Randstunden legen

e Sportzeit fir Krankengymnastik
oder Nachhilfe nutzen

. Unterrichtsteilnahme in Paral-
lelklasse

Klassenaus-
fluge

- Teilnahme ermdoglichen
- Hilfsmittel nutzen (z.B. Roller)

Fehlzeiten

- bei absehbaren Klinikaufenthalten
vorher Aufgaben beim Lehrer be-
sorgen

- Tests & Klassenarbeiten in der
Klinikschule schreiben

- Hausunterricht (Antrag Uber Schu-
le), Voraussetzungen:
krankheitsbedingte Fehlzeit ab 6
Wochen oder: regelmafige krank-
heitsbedingte Abwesenheit an
mind. 1 Tag pro Woche
(Verordnung NRW)

Schulweg

- zur Gelenkentlastung Fahrrad o-
der Roller benutzen

- Fahrkostenerstattung

wenn Schulweg langer als 2km
(Primarstufe), 3.5km (Sek I),

5km (Sek I1), Entfernungen gelten
fur einfachen Weg! Oder:

nicht nur voribergehende korperli-
che Behinderung unabhéangig von
Schulwegléange (Nachweis durch
arztliches Zeugnis, Beantragung
beim Schultrager)
(Schulerfahrkostenverordnung
NRW)




HILFE DURCH DAS FAMILIENBURO

Infobroschiren:

Sehr gut und umfang-
reich ist die Broschire
.Mittendrin statt aullen
vor® Hier finden Lehrer
alle wichtigen Infos zum
Thema Kinderrheuma,
dessen Behandlung und
zur schulischen Integra-
tion. (Erhaltlich als kostenlosen Download
auf www.kinderrheuma.com -> Service ->
Publikationen)

Bereits seit mehreren Jah-
ren gibt es das Faltblatt
,Das rheumakranke Kind in
der Schule“, herausgege-
ben von der Deutschen
Rheuma- Liga Bundesver-
band. Diese Orientierungs-
hilfe sollte jeder Fachlehrer eines rheuma-
kranken Kindes erhalten. Das Faltblatt kann
einfach  heruntergeladen werden unter
www.rheuma-liga.de oder kann kostenlos
Uber den zusténdigen Landesverband bzw.
auch uUber das Familienbliro bestellt werden.

Far Grundschulkinder
empfiehlt sich auch
die Gelenkig-
Broschire, mit der die it
Mitschiler kindgerecht s
Uber die Erkrankung | = " - o
aufgeklart werden z, £

kénnen. Das Buch ist “all

auch in englischer
Sprache erhaéltlich.

Film:

Den meisten ist er sicher schon bekannt:
Unser Film ,Kinderrheuma — was’n das?*,
den wir zusammen mit dem Filmteam von
.1V Munster® im St. Josef-Stift gedreht ha-
ben.

Hauptanliegen dieses Projektes war, ein
Medium zu schaffen, welches Kinder und
Jugendliche bei der Aufklarungsarbeit an
Schulen unterstitzt. Der 36-mindtige Film
passt gut in eine Schulstunde und erklart

anschaulich und un-
terhaltsam was
Rheuma eigentlich
ist und was im
Krankenhaus so al-
les passiert. Aber
auch Sorgen, Angs-
te und Probleme im Alltag werden ange-
sprochen. Somit gibt der Film einen kurzwei-
ligen und realistischen Einblick in das The-
ma Rheuma. Fur Lehrer ist extra ein Be-
gleitheft beigelegt, das viele zusatzliche In-
fos zu rheumatischen Erkrankungen und
Anregungen fiur den Einsatz der DVD im Un-
terricht enthalt.

Erhéltlich ist der Film im Familienbdro.

Schulbesuch:

Ein mittlerweile haufiger genutztes Angebot
ist der Besuch an der Heimatschule.
Ausgangspunkt fur einen solchen Besuch
sind meist Integrationsprobleme in der
Schule. Aber dieses Angebot kann durchaus
auch praventiv genutzt werden, z.B. wenn
die Erkrankung neu aufgetreten ist oder ein
Schulwechsel ansteht.

Beim Heimatschulbesuch geht ein ehren-
amtlicher Rheuma-Pate in die Klasse und
gestaltet zwei altersentsprechende Unter-
richtsstunden im Klassenverband mit fol-
genden Inhalten:

e Was sind chronische Krankheiten allge-
mein und Rheuma im Besonderen?

e Was passiert im Krankenhaus?

e Welche besonderen Beschwerden macht
das Rheuma und wie kénnen wir unseren
Mitschiler unterstitzen?

e LoOsungsorientierte Gruppenarbeit, die zu
einem besseren Verstandnis chronischer
Krankheit sowie einem toleranten Um-
gang mit den betroffenen Schilern in der
Klasse beitragen soll

Das Familienblro vermittelt bei Interesse
einen Paten. Das sind speziell geschulte El-
tern betroffener Kinder oder selbst an
Rheuma erkrankte Jugendliche und junge
Erwachsene.


http://www.kinderrheuma.com/
http://www.rheuma-liga.de/

Der Besuch ist tbrigens fur die Schule kos-
tenlos. Finanziert wird das Projekt Uber
Spenden und Foérdergelder.

KINDER STARK MACHEN!

Vergessen werden
darf aber nicht,
dass den Kinder
und Jugendlichen
selbst eine ganz
zentrale Rolle bei
der Aufklarung und
Information Zu-
kommt. Sie missen
lernen, selbst aktiv zu werden, denn schliel3-
lich sind sie es, die auch in Zukunft immer
wieder andere Personen Uber ihre Erkran-
kung aufklaren und ihre eigene Befindlich-
keit kundtun missen.

Offen Uber die Erkrankung zu reden, sich
nicht zu verstecken, ist sicher etwas, das
viel Mut erfordert. Aber mutig sein, kann
man Uben!

Das zeigen erfolgreiche Beispiele von
rheumakranken Schiilern, die in ihrer Klasse
z.B. einen Vortrag Uber Rheuma gehalten
haben oder Rheuma zum Anlass fir ein
Klassenprojekt Uber Krankheiten nutzten.

Eltern, Lehrer und soziale Bezugspersonen
sollten den selbstbewussten Umgang mit
der Erkrankung bei den Kindern und Ju-
gendlichen foérdern und sie immer wieder
darin bestarken offen auf andere zuzuge-
hen.

Kinder (und selbst auch Erwachsene) lernen
haufig am Modell. Aus diesem Grund ist es
wichtig, dass auch die Eltern zu Hause offen
Uber die Erkrankung reden.

Schwierige Situationen kénnen Eltern auch
mit ihren Kindern tben. Uberlegen Sie doch
gemeinsam, wie ihr Kind vorgehen kann
wenn es ausgegrenzt wird. Gibt es einen
Vertrauenslehrer, einen guten Freund? Las-
sen Sie sich zusammen ein paar ,coole*
Spriche einfallen, wie Ihr Kind auf verbale
Attacken reagieren konnte. Den Kindern fallt
es leichter selbstbewusst aufzutreten, wenn
sie wissen, ihre Eltern stehen hinter ihnen.

Haufig kbnnen auch die Freunde der Kinder
als Helfer in der Schule gewonnen werden,
sei es beim Tragen der Schultasche oder
als Verstarkung bei hanselnden Mitschlern.

Wichtig ist es, Schulprobleme ernst zu neh-
men und den Kindern das Gefuhl zu geben,
dass sie damit nicht allein stehen.

LAST BUT NOT LEAST
Wenn Sie als Eltern in Schul-
gremien mitwirken z.B. als El-
ternsprecher kénnen Sie bei
anstehenden Entscheidungen
(wie Klassenausfliige) immer
die Interessen lhres Kindes vertre-
ten. =]

Hilfe bei Fragen bezuglich schulischer
Integration gibt es im Familienbdro.
Telefon: 02526-300-1175

e-mail: familienbuero@kinderrheuma.com

War unsere Beratung hilfreich? Dann helfen
Sie uns, damit wir auch in Zukunft Beratun-
gen zum Thema Sozialrecht und Integration
in Kindergarten, Schule und Beruf anbieten
konnen: Werden Sie Mitglied im Bundes-
verband Kinderrheuma e.V.
Weitere Infos und das Anmeldeformular fin-
den Sie auf unserer Homepage
www.kinderrheuma.com unter Uber uns/
Mitgliedschatft.
Kathrin Wersing,
aktualisiert im Januar 2018

Der Inhalt dieser Informationsschrift wurde
sorgfaltig erarbeitet. Dennoch kénnen Irrti-
mer nicht ausgeschlossen werden. Auch
konnen seit der Erstellung des Merkblattes
rechtliche Anderungen eingetreten sein. Es
wird daher keine Gewahr fur die Richtigkeit
und Vollstandigkeit der Informationen Uber-
nommen. Insbesondere wird keine Haftung
fur sachliche Fehler oder deren Folgen
tubernommen.




