Das ist bei unserem Kind wichtig alport

selbsthilfe

Individuelle arztliche Vorgaben haben Vorrang vor den allgemeinen
Hinweisen dieses Flyers.
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Vertraulich behandeln: Dieses Blatt enthalt persdnliche Gesundheitsinformationen. Bitte #
L nur den zustandigen Personen zuganglich machen -

Mehr Informationen
zum Alport-Syndrom alport

Ausfihrliche Informationen flr Familien, selbsthilfe
Betroffene und Interessierte finden Sie auf
der Webseite der Alport Selbsthilfe:

@ www.alport-selbsthilfe.de §
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Was ist das Alport-Syndrom?

Das Alport-Syndrom ist eine seltene, erblich bedingte Erkrankung. Sie betrifft vor

allem die Nieren. Aber auch das Gehor und gelegentlich die Augen kénnen im

Verlauf betroffen sein.

Die Erkrankung ist nicht ansteckend und verlduft von Kind zu Kind
unterschiedlich. Viele Kinder und Jugendliche kdnnen ganz normal am Schulalltag
teilnehmen und ihre Starken und Talente entfalten.

Was kann im Schulalltag wichtig sein?
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G0 Midigkeit und 9  Hérvermigen
Konzentration
Bei eingeschrankter Nierenfunktion Manche Kinder entwickeln eine
oder Einnahme von Medikamenten Schwerhdrigkeit. Schwierigkeiten
kénnen Mudigkeit, Erschopfung und beim Verstehen konnen deshalb
Konzentrationsprobleme auftreten. falschlich als Unaufmerksambkeit
Solche \/erénderungen sollten erscheinen. Hilfreich sind ein
ernst genommen und mit den geeigneter Sitzplatz, Blickkontakt
und ggf. technische Horhilfen.
9 Eltern besprochen werden. JAN g8 )
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4 Sport und Bewegung 4  Trinken und
Toilettengédnge
Bewegung ist grundsatzlich Je nach Verlauf kann es wichtig sein,
erwiinscht. Ob Einschrénkungen rege|mé[3ig zu trinken und die
bestehen, hangt vom Gesundheits- Toilette ohne Verzégerung
zustand und der arztlichen Empfeh- aufsuchen zu konnen. Bitte
lung ab. Ein pauschaler Ausschluss beachten Sie individuelle &rztliche
vom Sportunterricht ist nicht Empfehlungen.
erforderlich.
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@ Sehvermégen Jit, Soziales Miteinander
Selten kdnnen Sehveranderungen Das Kind soll moglichst selbst-
auftreten. Auffalligkeiten beim verstandlich am Unterricht, an
Lesen, Abschreiben oder Erkennen Ausfligen und Klassenfahrten
der Tafel sollten Eltern mitgeteilt teilnehmen und nicht auf seine
werden. Erkrankung reduziert werden. Ein
offener, respektvoller Umgang
starkt das Selbstbewusstsein.
- AN

BElI GELEGENHEIT

ZEITNAH

SOFORT

So konnen Sie das Kind unterstiitzen!

Ermoglichen Sie vereinbarte Trink- und Toilettenregelungen
sowie ggf. die Einnahme von Medikamenten.

Nehmen Sie Rucksicht auf Erschépfung, ohne das Kind
grundsatzlich zu schonen.

Unterstutzen Sie die Teilnahme an Sport, Ausfliigen und
Klassenfahrten im individuell vereinbarten Rahmen.

Stimmen Sie bei Bedarf Nachteilsausgleich, Fehlzeiten,
Horhilfen, Pausen, Sport und Klassenfahrten ab.

Prifen Sie die Verwendung geeigneter technischer Hilfsmittel
wie z.B. FM-Anlagen fur Horgerate.

Reagieren Sie, wenn das Kind sich sozial zurtickzieht oder
wegen seiner Erkrankung von Mitschilern ausgegrenzt wird.

Informieren Sie die Eltern

Alltagliche Beobachtungen, z.B. wiederholt mude,
haufiges Nachfragen, leichte
Konzentrationsprobleme

Auffalligkeiten wie z.B. deutlicher Leistungsabfall,
neue Seh- oder Horschwierigkeiten, auffallige
Schwellungen, haufige oder langere Fehlzeiten

Akute Probleme, z.B. starke Beschwerden, deutliche
Verschlechterung des Allgemeinzustands,
anhaltendes Erbrechen, Hinweis auf starke
Schwachen. Ubliche Notfall-Abldufe einleiten.
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