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Grundschule

Start in einen neuen Lebensabschnitt

Die Einschulung des Kindes ist fur alle Eltern ein besonderer Moment. Denn mit der
Schule beginnt ein neuer Lebensabschnitt: Die Kinder machen den nachsten grof3en
Schritt in Richtung Selbststandigkeit, und die Eltern missen noch ein bisschen mehr
das Loslassen lernen.

Eltern von Kindern mit Hamophilie sehen aber auch einer Zeit entgegen, in der sie
beginnen kdnnen, Verantwortung zu Ubertragen. Denn in den ersten Schuljahren sind
viele Kinder schon bereit, sich in ihre Behandlung einbeziehen zu lassen. So lernen
sie, eigenstandiger mit der Erkrankung umzugehen und sich selbst flr die Heraus-
forderungen des Alltags zu wappnen.

Das sind die Themen dieses Kapitels:

Kinder im Alter von 6 bis 10 Jahren
Schritte in die Selbststandigkeit
Soziale Kontakte und Integration
Sicher durch den Schulalltag
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Kinder im Alter von 6 bis 10 Jahren Schritte in die Selbststandigkeit

Im Grundschulalter ist ein Kind mit Himophilie meist in der Lage, Schmerzen zu
auBern und z. B. einen Unfallhergang zu beschreiben. Das ist von gro3em Vorteil, denn
so kénnen nicht nur Eltern, sondern auch Lehrer und Betreuer frih erkennen, ob eine
behandlungsbedurftige Verletzung vorliegt.

Das Spritzen lernen

Langfristig soll sich Ihr Kind alleine spritzen kdnnen. Bis dahin binden Sie als Eltern

es zunehmend in die Behandlung ein. Lassen Sie |hr Kind vielleicht zun&chst bei der
Vorbereitung des Medikaments helfen. Danach kann das Spritzen an Puppen, Venen-
Da Ihr Kind im Alter zwischen 6 und 10 Jahren eine intensive Wachstumsphase durch- modellen oder mithilfe spezieller Sets wie dem ,KidK-Trainingsset“ von Bayer trainiert
lebt, kann es sein, dass es auch ohne Blutungsereignis Uber Gelenkschmerzen klagt. werden.

Dahinter konnen sich harmlose Wachstumsschmerzen oder auch Fehlstellungen —
zum Beispiel des FuB3es — verbergen. Lassen Sie sich in diesem Fall von lhrem
Hamophiliezentrum oder einem hamophilieerfahrenen Orthopaden beraten. Mit Ein-
lagen oder einer Krankengymnastik lassen sich falsche Bewegungsmuster und damit
verbundene Fehlhaltungen gut korrigieren.

FUr Grundschulkinder lohnt sich oft bereits ein Spritzenkurs, den Hamophiliezentren
oder Patientenorganisationen in speziellen Freizeiten anbieten. Der Vorteil: Dort treffen
Kinder auf Gleichgesinnte mit Hamophilie, die sie und die Erkrankung gut verstehen.
Vielleicht substituieren sich Altersgenossen dort auch schon selbst — ein guter An-
sporn fur andere, es ebenfalls zu lernen.

Ist eine Krankengymnastik notwendig, besprechen Sie die spezifische Situation Ihres
Kindes mit dem Therapeuten ausflhrlich. Auch sollte die Medikation an die kranken-
gymnastischen Termine angepasst werden. Erhalt Inr Kind eine Prophylaxe mit einem
Gerinnungsfaktor ist ggf. eine zusatzliche Faktorgabe erforderlich.” Sprechen Sie
hierzu |hr Hamophiliezentrum oder den behandelnden Arzt an.

Wann ein Kind beginnt, sich eigenstandig zu spritzen, ist individuell verschieden. In der
Anfangszeit sollte auf jeden Fall ein Erwachsener dabei begleiten, dem der gesamte
Vorgang vertraut ist. Mit zunehmender Alter wird |hr Kind von sich aus das BedUrfnis
entwickeln, in der Behandlung eigenstandiger zu werden. Geben Sie ihm die notige
Zeit — er wird es sicherlich lernen.

Verantwortung Gibernehmen - und abgeben

In der Schule oder Betreuungseinrichtung ist es wichtig, dass Ihr Kind Ansprech-
partner hat, denen es vertraut und die Uber seine Hamophilie Bescheid wissen.
Klassen-, Fachlehrer und Betreuer sollten ebenso informiert sein wie die besten
Freunde.

Grundschuler kbnnen normalerweise schon gut einschatzen, ob eine Verletzung
relevant ist oder nicht und ob die Eltern informiert werden sollen. Wenn Sie der Urteils-
kraft Inres Kindes trauen, starken Sie damit eine ganz wichtige Kompetenz: namlich
selbstbestimmt und verantwortlich mit der Krankheit umzugehen.

Eltern fallt es verstandlicherweise zunachst schwer, die Verantwortung fur den Um-
gang mit der Erkrankung an ihr Kind abzugeben. Oft verschwimmt dabei die Grenze
zwischen gesunder Vorsicht und ungesunden Angsten. Bendtigen Sie in dieser Phase
Rat, zdgern Sie nicht, die Experten Ihres Hamophiliezentrums zu kontaktieren. Auch
Gesprache mit Selbsthilfegruppen betroffener Eltern oder Psychologen kbnnen eine
wertvolle Unterstltzung sein.
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Soziale Kontakte und Integration

Freundschaften schlieBen

Als Eltern sollten Sie die sozialen Kontakte Ihres Kindes fordern. Freundschaften
kann lhr Kind auch im Hamophiliezentrum knupfen, oder bei Infoveranstaltungen und
Jugendfreizeiten der Deutschen Hamophiliegesellschaft (DHG) bzw. der Interessen-
gemeinschaft Hamophiler (IGH). Gerade der Kontakt zu Kindern, die ebenfalls von
Hamophilie betroffen sind, kann ein Kind starken. Zwei Freunde kdnnen sich auch
dazu ermutigen, das Spritzen zu erlernen. Ein alteres Kind kann zudem Vorbild sein
und ein jungeres im Umgang mit seiner Erkrankung bestarken.

Was tun bei Mobbing?

Studien zufolge wurde jedes dritte Kind schon einmal in der Schule gemobbt — vor-
zugsweise solche, die ,anders” sind, z. B. weil sie eine chronische Erkrankung haben.
Sollte Ihr Kind betroffen sein, sprechen Sie das Lehrpersonal an. Lehrer kdnnen
Mobbing maBgeblich vermindern, indem sie z. B. mit dem Mobber sprechen oder eine
Unterrichtsstunde Uber das Thema abhalten.

Jenseits von Ausgrenzung oder Mobbing gibt es noch eine ganz alltagliche Heraus-
forderung im Leben eines Grundschulers mit Hamophilie: Ihr Kind ist verletzungs-
anfélliger als andere. Rempeleien und Schlagereien, wie sie auf dem Schulhof immer
wieder mal vorkommen, sollte Ihr Kind moglichst meiden. Auch, wenn Jungs gerne
ihre Krafte messen: Inr Kind muss um sein Risiko wissen und lernen, Konflikte gewalt-
frei zu I6sen. Denn in Schulen ist nicht immer eine Betreuungsperson in der Nahe.
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Sicher durch den Schulalltag

Die Schulleitung sollte grundsétzlich Uber die Erkrankung Ihres Kindes informiert werden.
Damit nehmen Sie Sorgen und Bedenken und klaren, wie im Notfall zu verfahren ist.

FUr den Notfall sollte im Direktoren- oder Lehrerzimmer der Notfallausweis sowie das
das Faktorpraparat lhres Kindes bereitgehalten werden. Auf www.faktorviii.de finden Sie
auch einen Notfallplan, den Sie der Schulleitung an die Hand geben kénnen.

Wenn |hr Kind regelmaBig eine Prophylaxe erhalt, dirften groBere Blutungen sehr
selten sein. Auch kann Ihr Kind sich weitestgehend am Schulsport aktiv beteiligen.
Ist dies bei bestimmten Sportarten nicht ratsam- zum Beispiel beim Gerateturnen
oder bei Kontaktsportarten wie FuBBball oder Handball — kann es Hilfestellung leisten
oder die Aufgabe des Schiedsrichters Ubernehmen.

Auch an Schulausfliigen und Klassenfahrten kann Ihr Kind in der Regel problemlos

teiinehmen. Sollte Ihr Kind mit einem Gerinnungsfaktor therapiert sein, achten Sie in
der Regel stets darauf, dass es an einem aktiven Sport- oder Ausflugstag morgens
sein Medikament spritzt. So ist es den Tag Uber bestmdglich geschutzt.

Ratsam ist es zudem, sich rechtzeitig vor Beginn einer Klassenfahrt nach
Hamophiliezentren am Zielort zu erkundigen sowie nach Arzten oder medizinischen
Einrichtungen, in denen |hr Kind bei Bedarf gespritzt werden kann. Die praktische
App ,Faktormap“ von Bayer gibt lhnen mit wenigen Klicks eine Ubersicht aller
Hamophiliezentren in Deutschland, Osterreich und der Schweiz. Die App ist fir
Android und iOS erhaltlich und kann kostenlos heruntergeladen werden.

Dem Thema ,Hamophilie und Reisen® widmet sich ein eigenes Kapitel von
HamoWissen.
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