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Sie haben diese Informationen moéglicherweise bekommen, weil ein Kind
in einer lhrer Schulklassen Morbus Hunter hat, eine seltene genetische
Erkrankung, die viele Korperteile betrifft und in 7 von 10 Fallen auch die
kognitive Leistung und die Lernfahigkeit beeintrachtigt.

Kinder mit Morbus Hunter brauchen Anpassungen der Lernumgebung,
die mit der Zeit eventuell geandert werden miissen, da die Symptome
fortschreiten.

EinfUhrung in Morbus Hunter

Morbus Hunter, auch bekannt als Mukopolysaccharidose Typ Il (MPS ll), ist ein fortschreitender
genetischer Defekt, von dem Uberwiegend Jungen betroffen sind. Morbus Hunter gehért zu den
lysosomalen Speicherkrankheiten. Es wird geschatzt, dass die Erkrankung bei 1 von 162.000
Lebendgeburten vorkommt. Morbus Hunter kann alle Teile des Kdrpers betreffen und verursacht
eine Reihe von Anzeichen und Symptomen. Morbus Hunter ist progredient, was bedeutet, dass
die Symptome mit der Zeit voranschreiten.

Es gibt zwei Typen von Morbus Hunter. Man nennt sie neuronopathisch (mit kognitiven
Einschrankungen) und nicht neuronopathisch (ohne kognitive Einschrankungen). Beide Typen
zeigen Anzeichen und Symptome, die den Korper betreffen, doch der neuronopathische Typ
bringt auch Symptome, die das Gehirn und das Nervensystem betreffen, mit sich. Das heif3t,
dass das Verhalten und die Entwicklung ebenfalls beeintrachtigt sind.

Die Symptome treten beim neuronopathischen Typ normalerweise im Alter von 2 bis 4 Jahren auf,
wahrend sich der nicht neuronopathische Typ im Allgemeinen zu einem spateren Zeitpunkt in der
Kindheit bemerkbar macht.

Fehlzeiten

Kinder mit Morbus Hunter mUssen viele Arzttermine wahrnehmen, weshalb die Schule flexibel
auf Termine reagieren sollte, die in die Unterrichtszeit fallen. Es ist des Weiteren mdglich, dass sich
Kinder mit Morbus Hunter haufiger als andere Kinder zu schlecht fUhlen, um den Unterricht zu
besuchen. Sie sind sehr anféllig fir Ohr- und Atemwegsinfektionen (Husten und Erkaltungen).

Besuchen Sie de.huntersyndrome.info, um mehr zu erfahren.
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Symptome, die sich besonders auf das Lernumfeld
auswirken konnen

Morbus Hunter betrifft das Skelettsystem, was die Bewegungsfahigkeit der Gelenke
einschrankt und Mobilitatsschwierigkeiten hervorruft.

Einige Kinder mit Morbus Hunter kdnnen das Karpaltunnelsyndrom, gebogene Finger
oder Nervenprobleme haben, die ihre Handfunktion und ihre feinmotorischen Fahigkeiten
einschranken konnen.

Kinder mit neuronopathischem Morbus Hunter weisen oft Entwicklungsverzdgerungen
einschlieBlich einer Sprachverzdégerung auf.

Hyperaktivitat, Starrsinn und Aggressivitat hervorrufen.

Die Auswirkungen von Morbus Hunter auf das Skelett kdnnen auch zu Schwierigkeiten
beim Offnen des Kiefers und beim Kauen fiihren. Eine vergréBerte Zunge kann zu
Schwierigkeiten beim Schlucken fihren.

Die Sehfahigkeit kann sowohl beim neuronopathischen Typ als auch beim nicht
neuronopathischen Typ von Morbus Hunter beeintrachtigt sein.

Fast alle Kinder mit Morbus Hunter werden schwerhorig.

% Der neuronopathische Typ von Morbus Hunter kann auch Verhaltensweisen wie
©
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Besondere padagogische Bedurfnisse
Einige Kinder mit Morbus Hunter kdnnen normale Schulen besuchen, wéahrend andere besser

in einer Schule flir Kinder mit besonderen padagogischen BedUrfnissen zurechtkommen.

Kinder mit Morbus Hunter erhalten eventuell eine Bescheinigung Uber ihre besonderen
padagogischen Bedurfnisse oder brauchen einen individuellen Lehrplan mit regelmaBigen
Anpassungen.

Die MPS-Gesellschaft im Vereinigten Konigreich hat die folgenden Empfehlungen in Bezug
auf Anpassungen der Lernumgebung fur Kinder mit neuronopathischem Morbus Hunter
zusammengestellt:

¢ ein abwechslungsreicher und flexibler, an das Kind angepasster Lehrplan

¢ eventuell alle 5-10 Minuten eine andere Aktivitat durchfUhren

¢ Bereitstellung individueller Unterstutzung

¢ Einbindung bekannter Personen und Ablaufe

¢ Fokus auf Aktivitdten, die das Kind gerne macht

° eine weiche Spielflache oder ein weicher AuBenspielbereich

Die Beratungsstelle der deutschen Gesellschaft fiir MPS e. V. kann lhnen weitere
Informationen geben und Sie unterstiitzen.

Kontakt Patientenselbsthilfe:

Gesellschaft fur Mukopolysaccharidosen e. V.
Geschafts- und Beratungsstelle
HerstallstraBe 35

63739 Aschaffenburg

Tel.: +49 6021 8583-73

Fax: +49 6021 8583-72

E-Mail: info@mps-ev.de
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