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THERAPIEN FUR KINDER
UND UNTERSTUTZUNG
FUR DIE FAMILIEN

Geschéatzte Leserinnen und Leser

«Wir befinden uns in einem unaufhérlichen Kreislauf aus unzéhligen Thera-
piebesuchen, medizinischen Abklarungen, administrativen Herausforderun-
gen und dem verzweifelten Versuch, ein halbwegs normales Familienleben
aufrecht zu halten. Wir sind mitten in einem Kampf, den wir tédglich zu verlie-
ren drohen.» Solche Worte sind es, die wir immer wieder von Familien héren,
die uns ans Herz gehen und die verdeutlichen: Wir missen diesen Familien
helfen, wir missen sie unterstitzen, ihnen konkrete Hilfestellungen geben
und ihnen zeigen: «wir sind fur euch da!» Aus diesem Grund mdchten wir in
unserem dritten KMSK Wissensbuch «Seltene Krankheiten» aufzeigen, welche
konkreten Unterstitzungsmdglichkeiten es im Alltag gibt, welche Therapie-
formen sich bei betroffenen Familien bewéahrt haben und wo sie sich Hilfe
holen kdnnen, wenn der Durchblick im administrativen Dschungel verloren
geht. Denn immer wieder horen wir, dass betroffene Familien falsch oder gar
nicht Gber Unterstitzungsmdglichkeiten informiert werden, obschon das An-
gebot vorhanden ist.

Die betroffenen Familien gewahren auch im dritten KMSK Wissensbuch einen
authentischen Einblick in ihren Alltag: Sie zeigen auf, was sie beschéaftigt,
mit welchen Herausforderungen sie sich konfrontiert sehen und wo sie sich
mehr Unterstiitzung wiinschen. Demgegeniiber stehen Arzte, Therapeuten und
Fachpersonen, die sich in unseren Interviews kompetent zu den verschiede-
nen Themen dussern und konkrete Hilfsmassnahmen aufzeigen.

Die Dialoggruppen des dritten Wissensbuches sind (neu) betroffene Familien,
Gynédkologen, Hebammen, Kinderarzte, Hauséarzte, Spezialédrzte wie Geneti-
ker, Augen- und Ohrenéarzte, Therapeuten, Psychologen, Spitalpersonal, Kran-
kenversicherer, Gesundheitspolitiker, Lehrer, Forschende an Hochschulen,
Pharmamitarbeitende, IV-Mitarbeitende, Medien und die breite Offentlich-
keit. Ihnen wollen wir mehr Wissen und Verstandnis zum Thema «Seltene

Krankheiten bei Kindern» vermitteln.

Mit dem dritten Wissensbuch setzen wir wiederum ein Zeichen fir die rund
350 000 betroffenen Kinder und Jugendlichen in der Schweiz und hoffen,
dass wir damit noch mehr Wissen und Verstédndnis schaffen kénnen. Fir all die
kleinen Patienten, ihre Eltern und ihre Geschwister.
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LANGZEITTHERAPIEN ALS

HERAUSFORDERUNG FUR

DIE FAMILIEN

Betroffene Familien finden sich
haufig in einem Dschungel aus The-
rapien wieder. Ein halbwegs norma-
les Familienleben ist undenkbar.
Wie erleben Sie die Situation die-
ser Familien? Zuerst; diesen Fa-
milien gebihrt unser allerhdchster
Respekt! 0Oft wird diesen Eltern
Ubermenschliches abverlangt. Ins-
besondere in den ersten Lebens-
jahren ihres Kindes - nicht selten
eine zermirbende Zeit der diagnos-
tischen Unsicherheit mit verschie-
densten medizinischen Abklarun-
gen - kann die Situation mit den
Bring- und Holdiensten zu ver-
schiedenen Therapiestellen und
der Umsetzung therapeutischer An-
weisungen sehr anstrengend sein.
Die Einschulung in den Kindergar-
ten kann eine gewisse Entlastung
bieten, wenn z. B. in einer Schu-
le die Angebote alle unter «einem
Dach» sind.

Wenn wir von Therapien sprechen,
mussen wir auch an die Gabe von
Medikamenten, evtl. spezielle Di&-
ten bei Kindern mit Stoffwechsel-
krankheiten oder z. B. an Hilfsmit-
telanpassungen denken. Nur schon
eine Medikamentengabe oder eine
Futterungssituation kann bei Kin-
dern sehr aufwandig sein.

Zu den genannten Anforderungen kom-
men komplexe Versicherungsfragen
hinzu - ein weiterer «Dschungel», in

dem man sich zurechtfinden muss.

Wie kdnnen die Familien hier optimal
unterstitzt werden? Die Therapeu-
ten, die Kinderéarztin und die medi-
zinischen Dienste in spezialisier-
ten Sprechstunden kénnen hier eine
gute Unterstltzung bieten. Da es sich
bei seltenen Krankheiten immer um
komplexe Situationen handelt, mis-
sen Problemstellungen individuell

Prof. Dr. med. Andreas Meyer-Heim
Chefarzt Kinder-Reha Schweiz,
Universitats-Kinderspital Ziurich

angegangen werden. Trotzdem gibt es
natlrlich generelle Empfehlungen.
Ein gutes Verstadndnis der Eltern
Uber die Krankheit ist hilfreich.
Gerade in Bezug auf das Verstand-
nis leistet diese Reihe der KMSK-
Wissensbicher einen wichtigen Bei-
trag. Auch Therapeuten leisten oft
grosse UnterstlUtzungsarbeit. Wenn
es um Funktionen und Aktivitaten
geht, werden sie oft zu wichtigen
Partnern der Eltern.

Ich habe oben die Versicherungssitu-
ation angesprochen. Die Eltern mis-
sen hier gut beraten werden, damit sie
die ihnen zustehende Unterstitzung
auch erhalten wie z.B. Hilflosen-
entschadigung oder spéater Betreu-
ungsgutschriften. Institutionen wie
Procap oder Inclusion Handicap
haben entsprechende Angebote; im
Kinderspital Zirich wird in einer Ko-

operation mit der Sozialberatung und
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Procap eine spezielle juristische
Sprechstunde angeboten. In meinen
Sprechstunden frage ich gezielt nach
der Versicherungssituation.

Oft erhalten Eltern auch gut gemein-
te Ratschlédge von Bekannten und
Verwandten. Manchmal gibt es aber
auch weniger gut gemeinte Ratschla-
ge bei denen die Notsituation dieser
Eltern ausgenitzt wird. Ich spreche
dies in den Sprechstunden offen an
und ermutige Eltern entsprechende
Therapieangebote (die oft mit tollen
Homepages daherkommen) mit mir zu
diskutieren.

Nicht selten stellt sich eine gewisse
Therapiemidigkeit bei den Familien
ein. Was hilft in einer solchen Situ-
ation? Das ist in der Tat eine Situa-
tion, die sich gut und gerne einstel-
len kann; einerseits bei den Kindern,
denen es «gniegeled» andererseits
auch bei den Eltern. Eine wichtige
Frage, da die Kinder langzeitig, Uber
die verschiedenen Wachstumspe-
rioden hinweg — vor allem auch uber
den pubertaren Wachstumsschub -
therapeutisch begleitet werden mis-
sen. Diese Perioden mit rascherem
Wachstum stellen insbesondere an
die Biomechanik oder Spastik spezi-
elle Anforderungen. Funktionen kén-
nen sich leider auch verschlechtern,
nur schon das Aufrecht halten von
Funktion ist aufwandig...

Wichtig ist, dass sich die «Play-
ers» Uber die Zielsetzung einig
sind. Diese Zielsetzungen mis-
sen erreichbar und fir die Kinder
und Eltern relevant sein. Die Ziele
missen gegeniber den Kindern
ehrlich

sonst stellen sich Frustrationen

auch formuliert werden,
ein. In den letzten Jahren wurden
hier entsprechende Konzepte ent-
wickelt, wie das Canadian Occupa-
tional Performance Measurement
(COPM). Dieses Instrument hilft,
gemeinsam relevante Therapiein-
halte herauszuarbeiten und den Er-
folg einer therapeutischen Mass-
nahme auch zu bewerten.

Ich spreche mit den Eltern offen
Uber Wirkungen aber auch Grenzen

von Therapien; es macht z. B. keinen
Sinn eine Muskelgruppe in einer
«biomechanisch» schlechten Posi-
tion auftrainieren zu wollen, es wird
nicht funktionieren; hier kann zum
geeigneten Zeitpunkt evtl. eine Ope-
ration angezeigt sein.

Blockweise durchgefihrte Therapien
mit Schwerpunkten kénnen einer The-
rapiemuidigkeit vorbeugen, manchmal
sind auch Therapiepausen sinnvoll.

Gibt es, aus Ihrer Erfahrung, ein Zu-
viel an Therapien? Ja! Auch bei The-
rapien gilt wie bei Medikamenten:
die Dosis muss stimmen. Fodrdern
aber nicht Uberfordern ist hier ein
Merksatz. Leider lassen sich neuro-
logische Bewegungsstérungen nicht
einfach «wegtherapieren», es geht
eher drum, ein méglichst hohes Mass
an Eigenaktivitat zu fordern oder
auch der Entwicklung von Deformi-
téaten vorzubeugen. Und ja, manch-
mal kann es zu viel werden, denn die
Kinder missen ja auch noch ihren
Schulalltag bewéltigen und sollen
auch spielen dirfen. Lebensprakti-
sche oder schulische Lerninhalte
sind ebenso wichtig wie Ubungen zur
Verbesserung der Bewegungen. Die
Zeit der Kinder und Eltern ist eben-
so wertvoll wie diejenige der Thera-
peuten und Arzte. Wir missen sorg-
sam damit umgehen.

Inwiefern werden auch Geschwis-
Welche
Massnahmen koénnen diese Kinder

terkinder bericksichtigt?
unterstitzen? Die therapeutischen
Berufe konzentrieren sich gemaéss
ihrem Leistungsauftrag eher auf das
kranke oder behinderte Kind. Die
Geschwister — und auch die Paarbe-
ziehung zwischen den Eltern - kom-
men manchmal wirklich zu kurz.
Speziell auch in Situationen, in
denen auch eine chronische Krank-
heit wieder akuter wird oder Spi-
talaufenthalte
Schlafstérungen der Kinder oder die

notwendig werden.

Notwendigkeit des Umlagerns wéh-
rend der Nacht kénnen die Eltern in
die Erschopfung treiben. Wir empfeh-
len Angebote von Entlastungsdiens-
ten anzunehmen. Diese erlauben den
Eltern auch Aktivitaten mit ihren

gesunden Kindern oder ihrem Part-
ner nachzugehen. Es gibt Institu-
tionen, die Entlastungsaufenthalte
auch an Wochenenden anbieten. Die
Eltern sollen kein schlechtes Ge-
wissen haben, die kranken Kin-
der auch mal abzugeben. Letztlich
kommt es auch den Kindern zu Gute,
wenn die Eltern ihre Batterien auf-
laden konnen. Stiftungen wie z.B.
die Sternschnuppe, Wunderlampe,
Hiki, Forderverein fir Kinder mit
seltenen Krankheiten oder Cerebral
bieten Angebote an, die von der gan-
zen Familie genutzt werden kdnnen.
Manchmal kann eine Familienbera-
tung durch eine geeignete Psycholo-
gin helfen.

Wie sehen Sie den Bedarf eines Case
Managers, der die Therapien optimal
koordiniert? Bei Kindern mit kom-
plexen Krankheiten sind enge Ab-
sprachen zwischen den Eltern und
zwischen dem multiprofessionel-
len Team wichtig. Ein Case Mana-
ger kann sehr wertvoll sein, wenn
sie/er Uber profunde Kenntnis-
se betreffend der Bedirfnisse die-
ser Kinder verfiigt. Ich sage bewusst
Eltern

diese Koordination selber Uberneh-

«kann»; gewisse mochten
men, andere Eltern sind froh, wenn
Sie hier Unterstitzung erhalten.
Individuelle Lésungsansatze sind
gefragt, oft auch in Abhé&ngig-
keit der Lebensphase. Dies kann
die engagierte Kinderarztin sein,
eine Therapeutin, der Spezialist in
der Klinik z. B. die Rehaéarztin, die
Stoffwechselspezialistin oder Epi-
leptologin oder Fachpersonen aus
dem Palliative-Care-Team. Von den
Eltern positiv bewertet wurde die
Einfdhrung von sogenannten AP-
Nurses (Advanced practice nurse),
speziell ausgebildeten Pflegefach-
personen, welche mit den Eltern
auch Uber den Sprechstundenter-
min hinaus in Kontakt und erreich-

bar bleiben.



