Empfehlungen zum Schulbesuch eines XP-Kindes

WAS IST XP?

XP ist eine seltene Hauterkrankung, mit der manche Menschen geboren werden. Bei XP ist die
Haut nicht in der Lage, durch den ultravioletten (UV) Teil des Tageslichts verursachte Schaden zu
reparieren. Bei Menschen mit XP ist es wahrscheinlicher, dass sie einen Sonnenbrand bekommen
oder dichte Sommersprossen auf der dem Tageslicht ausgesetzten Haut entwickeln. Besonders zu
beachten ist ein stark erhdhtes Hautkrebsrisiko, welches durch einen korrekten Umgang mit der
Krankheit, insbesondere dem konsequenten Schutz vor UV-Strahlen, aber deutlich reduziert
werden kann. Uber die Jahre kdnnen zusitzlich Schadigungen der Augen, der Mundschleimhaut
und des Nervensystems entstehen.

XP ist selten und betrifft nur einen von 1.000.000 Menschen. In Deutschland sind etwa 50-80
Menschen von XP betroffen.

Kinder mit XP:

- missen ferngehalten werden von allen ungeschiitzten Quellen von UV-
Strahlen, denn selbst kleinste Mengen UV-Licht sind schadlich

- missen Visier, Handschuhe, lange Armel und Miitze tragen, wenn Sie
sich in der Nahe jeder ungeschiitzten Quelle von UV-Strahlung befinden

- miussen regelmaRig Sonnencreme mit Sonnenschutzfaktor (SPF) 50+
anwenden

Mittels UV-Messgeraten konnen aktuelle Strahlungswerte in der Umgebung angezeigt werden:
UV-Messgerate sind handgroRe, batteriebetriebene Gerate die sowohl die UV-Strahlung von
Tageslicht als auch von kunstlichem Licht messen. Falls das Gerat mehr als 1 uW/cm? liest, sollten
Vorsichtsmallnahmen getroffen werden um die betroffenen Hautflachen zu schiitzen. Die Gerate
kénnen Uber die Selbsthilfegruppe bezogen werden.

Mit der richtigen Unterstitzung kénnen Kinder mit XP zusammen mit anderen Kindern ihres Alters
die Schule besuchen. Es ist jedoch wichtig, alle eventuell notwendigen Anderungen an der Schule
zu planen und durchzufiihren

Die Schulumgebung so sicher wie méglich machen, indem die Quellen von UV-
Strahlung bewertet und reduziert werden

Es ist eine Planung erforderlich, damit das Kind am Unterricht teilnehmen kann, fernab von
moglichen UV-Strahlenquellen. Es kann hilfreich sein, mit dem Stundenplan des Schilers um das
Gebdude herumzugehen und eventuelle Risiken zu erkennen. Ein UV-Messgerat ist hilfreich, um
die UV-Strahlungsstarke zu messen. Moglicherweise méchten Sie auch in Erwdgung ziehen,
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Klassenzimmer oder Stundenpldne zu dndern, um eine potenzielle UV-Strahlenbelastung zu
vermeiden.

Hohes Risiko: Fenster und Tiirverkleidungen

- UV-Strahlung kann durch das Glas dringen.

- Moglicherweise muss Glas mit einer UV-Filterfolie abgedeckt werden, die das Niveau des
sichtbaren Lichts in einem Raum nicht beeintrachtigt. Einige moderne Fenster werden bei
der Herstellung mit einem UV-Filter versehen.

- Wenn Sie nicht in der Lage sind, das Glas mit einer Schutzfolie abzudecken, ist das Risiko
einer Schadigung durch UV-Strahlung umso geringer, je weiter das Kind von der Quelle
entfernt sitzt.

- Ziehen Sie in Betracht, Jalousien als Ersatz fiir UV-Filterfolie zu verwenden.

- Fenster sollten geschlossen sein. Wenn im Klassenzimmer die Gefahr einer Uberhitzung
besteht, sollten Sie den Einbau einer Klimaanlage oder von Ventilatoren in Erwdgung
ziehen.

Potentielles Risiko: Gliihbirnen

- Bestimmte Arten von Glihbirnen kénnen etwas UV-Strahlung abgeben.

- Gluhbirnen sind von geringem Risiko, ebenso wie LED-Gliihbirnen.

- Kompaktleuchtstofflampen und Leuchtstoffrohren stellen ein hdheres Risiko dar. Es ist am
besten, diese mit LED-Leuchtmitteln austauschen.

- Vermeiden Sie Halogenbirnen.

Geringes Risiko

Computer, Tabletts, Fotokopierer und Whiteboards sind alle risikoarm, so dass keine Anderungen
erforderlich sind.

Sonnencreme auftragen

Die meisten Kleinkinder brauchen Hilfe beim Auftragen von Sonnenschutzcreme auf alle
exponierten Hautpartien. Wir empfehlen, dies mindestens zweimal wahrend des Schultags zu tun.
Die Eltern des Kindes sollten Ihnen die Sonnencreme geben und Sie iber ihren Tagesablauf
informieren. Uberlegen Sie, wo der Sonnenschutz aufbewahrt wird, wer ihn tagsiiber auftrigt und
dass sie dafiir einen privaten Ort benétigen.

Wenn das Kind alter wird, ermutigen Sie es, seine eigene Sonnencreme unter Aufsicht
aufzutragen, falls nétig. Ein Spiegel kann dies erleichtern.

Tragen von UV-Schutzkleidung

Vergewissern Sie sich, dass Sie im Falle eines Brandes/einer Brandiibung jederzeit wissen, wo sich
die UV-Schutzkleidung des Kindes befindet, damit das Kind geschiitzt bleibt, wenn es nach
drauBen gehen muss.
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Denken Sie daran, dass das Kind das Visier, die Handschuhe und die Mitze nur dann abnehmen
kann, wenn es sich nicht in der Ndhe einer UV-Strahlenquelle aufhilt.

Planung von Spielzeit und Sportunterricht

Es kann eine Herausforderung sein, das Bediirfnis des Kindes nach Bewegung und Interaktion mit
Gleichaltrigen mit dem Bediirfnis, sich von UV-Strahlen fernzuhalten, in Einklang zu bringen.
Ziehen Sie die folgenden Strategien in Betracht:

- Haben Sie wahrend der Pausen Zugang zu einem Innenraum mit gentigend Platz zum
Laufen und Spielen mit Freunden.

- Der Sportunterricht sollte moéglichst drinnen stattfinden.

- Sorgen Sie fur einen sicheren, vor Tageslicht geschiitzten Spielplatz im Freien.

- Sorgen Sie fiir einen schattigen Bereich auf dem Spielplatz und denken Sie daran, dass, falls
das Tageslicht noch vorhanden ist, weiterhin UV-Schutzkleidung bendtigt wird.

- Strukturieren Sie den Sportunterricht und planen Sie ihn fiir das Ende oder den Beginn des
Tages ein, wenn die UV-Strahlungswerte tendenziell niedriger sind.

Auf Schulausfliige gehen

Ein Kind mit XP kann auf Schulausfliige gehen, wenn diese im Voraus geplant werden. Besprechen
Sie die Reise mit den Eltern des Kindes und denken Sie dartiber nach, wie die UV-
Strahlenbelastung minimiert werden kann. Busse muissen Jalousien oder Vorhdnge haben, die bei
Bedarf geschlossen werden kdnnen.

Erkldren von XP fiir andere Kinder/Gruppe von Gleichaltrigen

Es ist ganz natlrlich, dass andere Kinder neugierig darauf sind, warum das Kind mit XP vor UV-
Strahlung geschiitzt werden muss, zumal Hut und Visier des Kindes sichtbar sein werden. Eine
einfache Erklarung ist normalerweise ausreichend. Seien Sie sich des Mobbingpotenzials bewusst
und ergreifen Sie bei Bedarf geeignete MaRnahmen.
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Checkliste

[0 Vergewissern Sie sich, dass Sie alle notwendigen Informationen tGber die individuellen
Bediirfnisse des Kindes von seinen Eltern und gegebenenfalls von der vorherigen Schule
eingeholt haben.

[J Vereinbaren Sie einen Besuch mit den Eltern und ggf. der SHG, um mehr iber XP zu erfahren
und um die UVR-Werte in der Schule zu beurteilen.

0 Veranlassen Sie, dass alle UmweltschutzmaRnahmen ergriffen werden, z.B. UV-Schutzfolien
fur Fenster oder Austausch der Lampen, falls erforderlich

[0 Beurteilen Sie, ob der Stundenplan des Schilers geandert werden muss, z.B.
Klassenzimmerwechsel.

[0 Stellen Sie sicher, dass eine namentlich benannte Person bestimmt wird, die beim Aufbringen
des Sonnenschutzes hilft und fir die Sicherheit des Kindes bei Brandiibungen oder
Notfallevakuierungen verantwortlich ist.

[0 Sorgen Sie fir die notwendige Planung von Schulausfligen.

O Stellen Sie einen Plan fiir die Fahrten zur und von der Schule auf.

Exkurs UV-Strahlung

Tageslicht enthalt Licht, dass Sie sehen kdnnen, sowie UV-Strahlung, die Sie nicht sehen kdnnen. UV ist ein
Teil des Lichtspektrums, der fiir das Auge nicht sichtbar ist. Es kann Zellschaden in der Haut und in den
Augen verursachen. Es ist in 3 Varianten unterteilt: UVA, UVB und UVC.
- UVAist hauptsachlich fir die Hautalterung verantwortlich und wird vermutlich zu einigen
Hautkrebsarten beitragen.
- UVBist flir Sonnenbrand und Hautkrebs verantwortlich. UVB gilt als die schadlichste Art der
ultravioletten Strahlung fir Menschen mit XP.
- UVCvon der Sonne wird grofStenteils von der Ozonschicht absorbiert, so dass die
Wahrscheinlichkeit, dass sie Schaden verursacht, minimal ist. Es gibt jedoch kiinstliche Quellen von
UVC, die vermieden werden sollten (siehe umseitig).
Die UV-Strahlung kann je nach den folgenden Faktoren variieren:
- Tageszeit - je hoher die Sonne am Himmel steht, desto hoher ist die UV-Strahlung
Jahreszeit - am hochsten wahrend der Sommermonate
Geografische Lage - die Sonnenstrahlen sind am Aquator am stérksten
Hoéhe - UV-Strahlung nimmt mit der Hohe zu, weniger Atmosphare, um die schadlichen Strahlen zu
absorbieren
- Wolken - Starke Bewdlkung reduziert normalerweise die UV-Strahlung, stoppt sie aber nicht
vollstandig!
Umwelt - UV-Strahlen werden an Oberflachen, z. B. Schnee, Wasser, Sand, Beton und Glas,
reflektiert.

Kontakt

Wenn Sie telefonisch beraten werden mochten, wenden Sie sich bitte an die Selbsthilfegruppe
XP-Freu(n)de — Mondscheinkinder

Telefon: +49 1577 577 38 01

E-Mail: info@xerodermapigmentosum.de
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