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INFORMATIONEN FUR ELTERN

Elterninitative
ME/CFS-kranke Kinder
& Jugendliche Minchen e.\V.

Chronisches Fatigue Syndrom (ME/CFS)

ME/CFS ist eine komplexe Erkrankung, die eine gro3e Herausforderung sowohl fir die erkrankten

Kinder und Jugendlichen als auch fir deren Angehdrige und Freunde darstellt. Daher haben die

Centers of Disease Control and Prevention (CDC) in den USA ein sehr hilfreiches Informations-

blatt fur Eltern erstellt.[" In Anlehnung daran finden Sie im Folgenden einige Tipps, die Sie als

Familie im Umgang mit der Erkrankung Ihres Kindes oder Geschwisters unterstitzen kénnen:

Seien Sie der Anwalt Ihres Kindes!

Seien Sie als Eltern aktiv und managen Sie die Erkran-
kung lhres Kindes in enger Zusammenarbeit mit den
Therapeuten. Ermutigen Sie ihr Kind, dasselbe zu tun.
So werden Sie gute Entscheidungen fir seine Gesund-
heit treffen.

> Lernen Sie so viel Sie kénnen tber ME/CFS
und wie die Erkrankung lhr Kind beeintrachtigt.

> Sprechen Sie mit den behandelnden Arzten
Ihres Kindes Uber Ihre Fragen und Bedenken.

> Arbeiten Sie eng mit der Schule und den
Lehrkraften zusammen und finden Sie Méglich-
keiten Ihr Kind zu untersttitzen, damit es trotz
der Erkrankung erfolgreich Schulunterricht er-
halten kann (gegebenenfalls mit Unterstiitzung
durch Hausunterricht und/oder durch einen
kleinen Schulroboter wie den , Schulavatar”).

> Informieren Sie alle, die im Leben lhres Kindes
eine Rolle spielen, tber ME/CFS, sowohl neue
Mitbehandler und Lehrkrafte als auch Familien-
mitglieder und Freunde.

Wenn diese Menschen mehr tber diese Erkran-
kung wissen, sind sie besser in der Lage, die
Symptome einzuordnen und lhr Kind zu unter-
stltzen.

Schatzen Sie die Ressourcen
Ihres Kindes realistisch ein!

ME/CFS kann Kinder und Jugendliche in der Schule
erheblich beeintrachtigen. Fatigue, Schmerzen, Kreis-
lauf-, Konzentrations- und Gedéachtnisprobleme kon-
nen es fur Ihr Kind sehr schwer machen, regelmaBig
am Unterricht teilzunehmen, dem Unterricht zu folgen
und/oder Hausaufgaben zu erledigen. Mit guter Planung
konnen Lehrkrafte und Eltern die Kinder unterstttzen,
trotz ihrer Erkrankung schulisch erfolgreich zu sein.

Teilnahme an familidren und
sozialen Aktivitaten

Trotz der Erkrankung weiterhin am sozialen Leben
teilzunehmen, ist fur Ihr Kind ebenso wichtig wie die
Schulausbildung. Durch die begrenzten Moglichkeiten,
am Alltag innerhalb und auBerhalb der Schule teilzu-
nehmen, fuhlen sich an ME/CFS erkrankte Kinder und
Jugendliche schnell von Freunden und Gleichaltrigen
isoliert.

Es kann fur die Familien eine groBe Herausforderung
sein, mit ihrem kranken Kind an Veranstaltungen teilzu-
nehmen und gewohnte familiare Aktivitaten aufrecht-
zuerhalten. Trotzdem sind diese Aktivitaten fir das
Wohlergehen ihres Kindes essentiell. Deshalb sollte die
Teilhabe des Kindes bestmdglich unterstutzt werden.
Bei der Gestaltung des familidren und sozialen Alltags
kann sehr hilfreich sein, sich mit anderen betroffenen
Familien auszutauschen.
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