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«ICH BIN DA, WENN DAS

GANZE LEBEN AUF DEN KOPF

GESTELLT WIRD.»

Dr. med. Daniel Marti, Facharzt FMH fir Kinder- und Jugendpsychiatrie und

Psychotherapie in Zirich, hilft Eltern von Kindern mit einer seltenen Krank-

heit, mit den tédglichen Unsicherheiten umzugehen. Oft erweisen sich die

Angste der Eltern schwerwiegender als beim betroffenen Nachwuchs selber.

Dr. med. Daniel Marti
Facharzt FMH fir Kinder-
und Jugendpsychiatrie und
Psychotherapie, Praxis fir
Psychosomatik und Psycho-
therapie Zirich

Daniel Marti, wie erleben Sie El-
tern, deren Kinder unter einer selte-
nen Krankheit leiden? Das ist sehr
unterschiedlich und kommt auf die
Erkrankung an. Ich erlebe das ganze
Spektrum von Kindern mit einer
Krebserkrankung Uber Stoffwechsel-
und Wachstumsstdrungen bis zu Chro-
mosomenabweichungen. Es spielt
eine grosse Rolle, wie stark ein Kind
durch die Krankheit eingeschrankt
wird, und ob der Verlust von Funktio-
nen im Alter intensiver wird.

Die Eltern leben in standiger Unge-
wissheit, wie es mit ihrem Kind wei-
tergeht. Wie unterstitzen sie solche
Eltern? Natirlich entstehen Angste
und Unsicherheiten, wenn man nicht
weiss, wo eine Krankheit hinfihrt.
Eine psychotherapeutische Inter-
vention ist in diesen F&llen wich-
tig, denn Angste kdnnen sich auf das
Kind Gbertragen. Oft leiden Vater und
Matter mehr als ihre Kinder. Ich ver-
suche sie psychologisch zu unter-
stitzen und sie gleichzeitig mit
Institutionen oder Menschen zu ver-
binden, die ihre Erfahrung teilen -
etwa Selbsthilfegruppen &hnlich be-
troffener Eltern. Bei Kindern mit sel-
tenen Krankheiten ist der Betreu-
ungsaufwand manchmal gigantisch.
Das kann fur Eltern unglaublich her-
ausfordernd sein. Es geht darum, den
bestmdglichen Support zu finden, um
ihnen den Alltag zu erleichtern.

Welche Erfahrungen machen Sie mit
Kindern, die unter einer seltenen

Krankheit leiden? Sehr unterschied-
liche, und das ist auch abhangig vom
Alter. Kleinkinder fihlen sich noch
weniger eingeschrankt als heran-
wachsende Jugendliche. Diese wer-
den sich mit jedem Jahr mehr be-
wusst, dass sie anders sind als ihre
gleichaltrigen Kolleginnen und Kol-
legen. Wichtig ist, dass ich mit den
Kindern und ihren Eltern offen uber
die Krankheit rede.

Wie unterscheidet sich das Lei-
den eines Teenagers von demjenigen
eines Kindergartners? Einen Jugend-
lichen im Teenager-Alter beschaf-
tigen eher fehlende Freundschaften
und Fragen rund um die Liebe. Er ver-
splrt Frust wegen seinen korperli-
chen Einschrankungen. Dabei geht
es immer um die individuelle Kon-
stellation, die ich im Gesprach mit
dem Patienten zu ergrinden versu-
che. Gemeinsam mit den Eltern ent-
scheiden wir dann, welche Behand-
lung am sinnvollsten ist. Das kann
beispielsweise Verhaltens-, Pharma-
kotherapie oder Neurofeedback sein.

Was hilft den Eltern ganz konkret?
Sie sollten die Bereitschaft mei-
nerseits spiren, ihnen psychothe-
rapeutisch und medizinisch hel-
fen zu wollen. Ich bin da, damit sie
all die Unsicherheit méglichst gut
durchstehen. Ihr ganzes Leben wird
durch die Krankheit ihres Kindes
auf den Kopf gestellt. Wichtig ist
in erster Linie, dass ich ihnen zu-

hére. Gemeinsam suchen wir Ldsun-
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gen, damit sie sich weniger hilflos
fihlen. Neben der psychotherapeu-
tischen und psychiatrischen Un-
terstitzung sollte die Familie wie
gesagt auch ein gutes Netzwerk
haben, das sie unterstitzt.

Wo weisen Sie betroffene Familien
hin? In erster Linie an das Kinder-
spital Ziurich. Dort gibt es eine Ab-
teilung fiur Kinder mit seltenen Er-
krankungen. Zudem ist der Kontakt
zu und der Austausch mit anderen
betroffenen Familien hilfreich.
Von den Erfahrungen im prakti-
schen Alltag kann man gegenseitig
profitieren. Es gibt auch Organi-
sationen wie die Stiftung Selbst-
hilfe Schweiz, die als Koordina-
tions- und Dienstleistungsstelle
zu regionalen Selbsthilfezentren
fungiert. Bei der Auswahl einer Psy-
chologin oder eines Psychologen
ist sinnvoll, dass sie oder er Er-
fahrung im Umgang mit seltenen Er-
krankungen hat und entsprechend
kompetent ist.

Wie behandeln sie Kinder, die nicht
sprechen kénnen? Einer meiner Pati-
enten ist geistig schwerstbehindert
und kann sich verbal nicht ausdri-
cken. Er kommuniziert nur mit Gesten.

Kénnen Sie mehr zu ihm und seiner
familidren Situation sagen? Er be-
sucht eine Tagesschule, wo er be-
treut wird. Auch die Wochenenden
verbringt er dort. Er ist stark agi-
tiert. Dank einer Pharmakothera-

pie wird er ruhiger und kann besser
schlafen. Seine Mutter hat ihre Ar-
beit aufgegeben, um die restliche
Zeit ganz fir ihren Sohn da zu sein.
Eltern leisten wunglaublich viel,
ohne dass sie fir ihr Engagement
entlohnt werden.

Das Leben mit einem schwerkranken
Kind belastet auch die Beziehung
zwischen Mann und Frau. Bieten
Sie auch Paartherapie an? Speziell
biete ich das nicht an, manchmal
lauft es aber darauf hinaus, dass
auch Beziehungsfragen besprochen
werden. Neben der Funktion als El-
tern eines kranken Kindes méchten
Paare auch ihre Beziehung aufrecht-
erhalten. Es braucht zum Beispiel
Uberwindung, auch einmal ein paar
Tage ohne das kranke Kind zu ver-
bringen, ohne ein schlechtes Ge-
wissen zu haben. Ich ermutige ein
Paar dann vielleicht dazu. Letzt-
lich ist jedes Paar wieder anders.
Ich habe Paare erlebt, deren Be-
ziehung enorm strapaziert war und
sogar auseinanderbrach durch die
Belastungen, die sich im Alltag mit
einem schwerkranken Kind ergaben.
Manchmal wachst eine Beziehung
aber auch an den Schwierigkeiten.

INTERVIEW: URSULA BURGHERR
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PSYCHOSOZIALE HERAUS-

FORDERUNGEN FUR ELTERN

UND GESCHWISTER

Liebe Leserinnen und Leser

Eine seltene Krankheit wirbelt das Leben betroffener Familien durcheinan-
der, zerstort Traume und Lebensentwirfe, ist eine riesige Herausforderung fir
Mitter, Vater, Geschwister, aber auch fir Grosseltern. Berufskarrieren missen
begraben werden, Paarbeziehungen leiden, Eltern sind oft rund um die Uhr far
ihre kranken Kinder da und vergessen dabei sich selbst. Kurz: Die Diagnose
einer seltenen Krankheit bringt immense psychosoziale Herausforderungen
auf vielen verschiedenen Ebenen mit sich. Eine betroffene Mama beschreibt es
so: «Ich habe alle Gefuhle durchlebt: mal Uberfordert, mal schuldig, mal abso-
lut wiitend auf Arzte und Belegschaft, mal hoffnungslos, tieftraurig und nicht
in der Lage, mein Schicksal zu akzeptieren. Dann wieder voller Zuversicht».

Es beeindruckt uns sehr, welche unglaublichen Krafte diese Familien im
Sturm bindeln, wie sie fir ihre Kinder kampfen, bedingungslose Liebe schen-
ken und trotz allem, positiv in die Zukunft blicken. Sie darin zu unterstitzen,
ist eines der Ziele des Fordervereins fur Kinder mit seltenen Krankheiten.
Wissenstransfer ist uns dabei enorm wichtig und wird mit unseren vier KMSK
Wissensbichern «Seltene Krankheiten» nachhaltig ermdglicht. Mehr als
42 500 Bicher durften wir dank Génnerinnen und Génnern kostenlos an betrof-
fene Familien, Gyndkologen, Hebammen, Kinderarzte, Hausérztinnen, Genetiker,
Augen- und Ohrenédrztinnen, Therapeuten, Psychologinnen, Kinderspitéler, Kran-
kenversicherer, Gesundheitspolitikerinnen, Lehrer, Forschende an Hochschu-
len, Pharmafirmen, IV-Mitarbeitende und Gesundheitsdirektionen Gberreichen.

Dank dem Wissen von inzwischen Uber 650 KMSK Familien und Fachpersonen
ist nun bereits das 4. Wissensbuch «Seltene Krankheiten - Psychosoziale
Herausforderungen fir Eltern und Geschwister» entstanden. Dankbar sind
wir, dass wir auf viele tolle Herzensmenschen zahlen dirfen, die unsere Bi-
cher als Génnerinnen und Génner mit einer gebundenen Spende erméglichen.
Es freut uns sehr, dass wir seit 2018 auf kompetente Texterinnen und Tex-
ter sowie Fotografinnen und Fotografen zahlen dirfen, die sich ehrenamtlich
einsetzen. Gemeinsam sind wir stark und kénnen die betroffenen Familien auf
ihrem Weg begleiten, sie verbinden, finanziell unterstitzen und ihnen das
Gefuhl vermitteln, dass sie nicht alleine sind.

Wir winschen Ihnen allen eine spannende Lektire!

Herzlichst

PROF. DR. MED. ANITA RAUCH
Prasidentin KMSK

Direktorin Institut fir Genetik
der Universitat Zirich

MANUELA STIER
Initiantin/Gesché&ftsleiterin
Forderverein fur Kinder mit
seltenen Krankheiten KMSK

Vorstand Prof. Dr. med. Anita Rauch, Prasidentin, seit 2020/ Dr. iur. Michael Tschudin,
Vizeprasident, seit 2020/ Prof. Dr. med. Thierry Carrel, Prasident von 2014 bis 2019
Prof. Dr. med. Matthias Baumgartner, seit 2014 /Dr. med. Agnes Genewein, seit 2019
Sandrine Gostanian, seit 2014 /Matthias Oetterli, seit 2014

© Copyright Weiterverwendung des Inhalts nur mit schriftlicher Genehmigung
des Fordervereins fir Kinder mit seltenen Krankheiten erlaubt.
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