ME/CFS bei Kindern

und Jugendlichen

Informationen fur Lehrkrafte

Das Myalgische Enzephalomyelitis/chronisches
Fatigue Syndrom (ME/CFS) ist eine schwere Multi-
organerkrankung, die von der Weltgesundheits-
organisation als neurologische Krankheit eingestuft
wurde und oft zu einem hohen Grad korperlicher
Beeintrachtigung fiihrt. Leitsymptom des ME/CFS ist
eine krankhafte Erschopfung (Fatigue) sowie eine
Belastungsintoleranz (PEM), die das alltagliche Akti-
vitatsniveau erheblich einschrankt und von multiplen
weiteren Symptomen begleitet wird.

Die Betroffenen leiden unter Kopf-, Muskel- und/oder
Gelenkschmerzen, Storungen von Schlaf, Konzentration,
Gedachtnis und/oder Kreislauf, Uberempﬂndlichkeit
gegenuber Licht, Larm, Hitze und/oder Kalte sowie grippe-
ahnlichen Symptomen. Charakteristisch fiur ME/CFS ist
eine ausgepragte und lange anhaltende Verstarkung aller
Symptome nach geringer korperlicher oder geistiger An-
strengung (sogenannte post-exertionelle Malaise, PEM).

Um besser uUber die Probleme, mit denen die Betroffenen
konfrontiert sind, informiert zu sein, haben die Centers
of Disease Control and Prevention (CDC) in den USA ein
hilfreiches Informationsblatt fur Lehrkrafte erstellt [1]. In
Anlehnung daran finden Sie im Folgenden einige Tipps,
die Sie als Lehrkrafte in der Betreuung ME/CFS kranker
Schuler*innen unterstlitzen konnen.

Um die an ME/CFS erkrankten Schuler*innen bestmaoglich
zu unterstltzen, sollten Eltern, Lehrkrafte und Arzt*-
innen als Team zusammenarbeiten. Dieser Team-Ansatz
ermoglicht es, flexibel auf die jeweiligen BedUrfnisse
der/des erkrankten Schulers/Schulerin einzugehen.

ME/CFS wirkt sich auf jede*n Schuler*in unterschiedlich
aus. Die Art, Dauer und Auspragung der Symptome
konnen innerhalb eines Tages, von Tag zu Tag und von
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Woche zu Woche variieren. Dadurch ist es den Schuler*-
innen nicht moglich, regelmaldig zur Schule zu gehen
und gleichbleibende Leistungen zu erbringen. Die Orga-
nisation der Beschulung ist somit erschwert, kann aber
durch flexible MalRnahmen kompensiert werden.

ME/CFS kann das Leben betroffener Kinder und
Jugendlicher in vielerlei Hinsicht beeintrachtigen,
beispielsweise durch:

» verminderte Moglichkeit zur Teilnahme am normalen
Alltag, sowohl innerhalb als auch aul3erhalb des
Klassenzimmers

» eingeschrankten Kontakt und Beziehungen zu
Gleichaltrigen

» verminderte Fahigkeit, Hausaufgaben und andere
Verpflichtungen zu erflllen

» geringeren schulischen Erfolg

» Angst und/oder Verzweiflung angesichts der
Beschwerden und ihrer Folgen

Lehrkrafte, die mit ME/CFS nicht vertraut sind, konnten

die Symptomatik eines Kindes auch als Faulheit oder

Vermeidung sozialer Interaktion interpretieren. Eine Bes-

serung in den Schulferien kann den geringeren Belastungen

geschuldet sein. Viele Patient*innen versuchen, best-
moglich am Schulunterricht oder aufderschulischen Ver-
anstaltungen teilzunehmen, mussen sich aber danach
stunden- oder tagelang liegend erholen.

Einige Beispiele dafiir, wie ME/CFS betroffene

Schiiler*innen beeintrachtigen kann, sind:

» Die Aufmerksamkeit und Leistungsfahigkeit kann durch
ME/CFS-Symptome, wie zum Beispiel Gedachtnis- und
Konzentrationsprobleme, nicht erholsamen Schlaf, so-
wie Kopf- und andere Schmerzen, beeintrachtigt sein
und damit die schulischen Leistungen verschlechtern.

» Kinder und Jugendliche mit ME/CFS haben oft
Probleme, mehrere Dinge gleichzeitig zu tun, zum
Beispiel Zuhoéren und Schreiben.



Informationen zum Umgang bei Kindern und Jugendlichen mit ME/CFS

» Viele leiden in den Morgenstunden unter starker
ausgepragten Symptomen, so dass sie Probleme

haben, morgens zur Schule zu kommen oder

morgens in der Schule aufmerksam zu sein.
Betroffene konnen hinsichtlich ihres Reaktions-
vermogens, der Verarbeitung von Informationen,

sowie beim Abrufen von verbalen und visuellen

Eindrlcken Defizite aufweisen.

Einige Schuler*innen mit ME/CFS konnen zwar die

Aufgaben fur ihre spezifische Altersgruppe erledigen,

benotigen dafur aber mehr Zeit als regular vorgesehen.

Mogliche Unterstlitzung im schulischen Umfeld

Anpassung
der Aufgaben

» Nachteilsausgleich
anbieten

» Flr abwesende Schuler*-
innen: Materialien/Noti-
zen zur Verflgung stellen

» Individuell gestalteter
Unterricht, Hausaufgaben
und Prufungen
(z.B. Internetbasiert)

» Konzentration
auf Hauptfacher

Anpassung
der Schulzeiten

» zusétzliche Pausen/
Pausen im Klassenzimmer
ermoglichen

» individuellen Stundenplan
anbieten

» Onlineunterricht anbieten

Tipps fur Lehrkrafte

ME/CFS ist eine komplexe Erkrankung, die sich auf

das Lernen und die Teilnahme am Unterricht auswirkt.

Lehrkrafte konnen den von ME/CFS betroffenen
Schuler*innen helfen, indem Sie sich bemUhen eine

motivierende, unterstutzende und entlastende Lern-

umgebung zu schaffen. Im Folgenden finden Sie einige

Vorschlage (siehe Grafik unten).

Quelle

[1] www.cdc.gov/me-cfs/me-cfs-children/
factsheet-parents-guardians.html
Ubersetzt von Dr. med. Stephanie Englbrecht und
erganzt/adaptiert von Prof. Dr. med. Uta Behrends

Gestaltung
des Schulalltags

» Zugang zum Unterricht
vereinfachen
(z.B. Fahrstuhl nutzen)

» Entlastung wahrend des
Unterrichts schaffen (z.B.
Liege im Klassenzimmer,
Referate im Sitzen)

» Rlckzug auRRerhalb der
Klasse ermoglichen

Gestaltung
des Schulweges

» Zweites Blcherset
veranlassen
» Vereinfachtes Beenden

des Schultages (lange
Wege vermeiden)
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