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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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DIE WICHTIGSTE STARTHILFE
INS LEBEN ALS AUSSER-
GEWOHNLICHES SCHULKIND

Jedes Kind hat ein Recht auf einen harmonischen Start ins Schulsystem.
Doch wie soll das gehen, wenn der 5-Jahrige an einer unheilbaren Krankheit
leidet, seine sprachliche und kérperliche Entwicklung verzogert ist und Kind
sowie Eltern Uberfordert sind? Ein Besuch bei Simon und seiner Familie,

die genau diese Situation durchleben.
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Stolz zeigt Simon seine Kindergartentasche.
Hellblau, verziert mit einer Kolonne von
Rettungshelikoptern, Léschfahrzeugen, Poli-
zeiautos und Krankenwagen. Der 5-J&hrige
ist fasziniert von all den Gefédhrten - ganz
zu schweigen vom Traktor auf dem Bauern-
hof der Grosseltern oder seinem neuen Fahr-
rad im Keller. Die kurzen blonden Haare sind
verstrubelt und die blauen Augen blitzen
spitzblbisch, wenn der Lausbub begeistert
von «seinen» Fahrzeugen erzahlt. Fir einen
Moment scheint Simon ein ganz «normaler»
Junge zu sein, der ungeduldig seinem ers-
ten Kindergartentag entgegenfiebert, wéaren
da nicht die Schwierigkeiten, die richtigen
Worte zu finden, um sich altersgerecht aus-
zudricken, zu bewegen und zu spielen und
waren da nicht die grossen Narben, unter dem
T-Shirt die Simons Bauch bedecken.

Simon leidet am Jirasek-Zuelzer-Wilson-
Syndrom. Das ist eine angeborene schwerwie-
gende Erkrankung des Dickdarms. Schon kurz
nach der Geburt von Simon wird klar, dass
etwas mit seiner Verdauung nicht stimmt. Es
folgen Biopsien, Operationen, kunstliche
Darmausgange. Wegen den zwei Stomas kann
sich Simon kaum bewegen oder drehen. Sitzen
ist schwer mdéglich. Seine Muskulatur ent-
wickelt sich entsprechend zdgerlich. Sechs
Monate nach der Geburt werden ihm opera-
tiv der komplette Dickdarm und ein Teil des
Didnndarms entfernt. Nach Monaten im Kinder-
spital geht der Kampf gegen Ges&dsswunden,
bakterielle Fehlbesiedlungen im Darm und
Erndhrungsproblemen weiter. «Heute haben
wir uns mit Simons Krankheit arrangiert, wis-
sen Anzeichen richtig zu deuten und entspre-
chend zu reagieren», sagt Mutter Gabriela
pragmatisch. Spitalaufenthalte sind sel-
tener geworden. Der Dinndarm hat viele der
Funktionen vom fehlenden Dickdarm lber-
nommen. Der Kérper hat sich adaptiert. Erndh-
rung und Pflege sind nun massgeschneidert
auf Simons Bediurfnisse angepasst. Mutter
Gabriela und Vater Roger suchen konstant
nach alternativen Mdéglichkeiten, um Simons
Wohlergehen und seine Entwicklung zu foér-
dern. Eines der grossten Probleme bleibt
die Eindickung des Stuhls. «Momentan wir-
ken Flohsamenschalenkapseln sehr gut. Aber
Simons Organismus ist in einem konstanten
Wandel - was heute nitzt, kann morgen wir-
kungslos sein», umschreibt Mutter Gabriela
ihre Erfahrungen. Doch trotz Hindernissen:
Simon entwickelt sich gut, isst gern und viel;
Am liebsten Chicken Nuggets. Der 5-J&ahrige
tragt nur noch nachts Windeln und kann seit
kurzem sogar Fahrradfahren. Darauf ist er

besonders stolz. Denn friher waren seine
Gesasswunden so entzindet, dass er vom sich
frei bewegen oder gar Fahrradfahren nur trau-
men konnte.

Unterstltzung fir die Kinder und deren Eltern
«Etwa 1 unter ca. 50000 - 100 000 Kinder
leidet am Jirdsek-Zuelzer-Wilson-Syndrom»,
erklart Vater Roger. Meistens sei die Krank-
heit vererbt. In Simons Fall ist es jedoch eine
Laune der Natur. Niemand in der Familie lei-
det an einer Darmkrankheit. Auch der grosse
Bruder Gian-Nico und die kleine Schwester
Lina sind korperlich gesund. Beide zeigen
jedoch im Spracherwerb Schwierigkeiten - und
auch Simon entwickelt sich in diesem Bereich
nicht altersentsprechend. «Unser dltester Sohn
erhielt fir seine Sprachschwéche erst im Kin-
dergarten Unterstitzung. Fir mich war Klar,
dass Simon in Kombination mit seiner Krank-
heit und dem verzdgerten Spracherwerb friu-
her Unterstlitzung braucht, um spater den
Kindergarten ohne grosse Probleme besuchen
zu konnen», erklart Mutter Gabriela. Die Kin-
derarztin teilt diese Ansicht und stellt schon
2018 einen Antrag fur Heilpadagogische Frih-
erziehung - kurz HFE.

Die Sonderschulung von Kindern und Jugend-
lichen mit besonderem Bildungsbedarf und
mit Behinderungen ist in der Schweiz recht-
lich verankert. Das heisst alle Kantone haben
den gesetzlichen Auftrag Heilp&dagogische
Frihforderung anzubieten. Dieser Support rich-
tet sich an Kinder mit einer Behinderung oder
einer Entwicklungsverzégerung. Die Auffallig-
keiten kdnnen sich in der geistigen, sprachli-
chen, motorischen, emotionalen oder sozialen
Entwicklung zeigen. Es ist anzunehmen, dass
diese Kinder, auf Grund ihres Handicaps dem
Unterricht in der Regelschule ohne spezifi-
sche Unterstitzung kaum folgen kénnen. Eine
ausgebildete Heilp&dagogin besucht das Kind
und seine Familie Zuhause fir 1,5 Stunden pro
Woche. Die Organisation ist von Kanton zu Kan-
ton verschieden. Die HFE wird je nach Kanton
vom Heilp&dagogischen Dienst, von Sonderschu-
len, Stiftungen oder auch von freischaffenden
Heilpddagoginnen und P&dagogen Ubernommen.

In Simons Fall liegt der Fokus der HFE auf der
Sprachentwicklung, dem Aufnehmen und Umset-
zen von Ideen und Auftréagen, dem Erkennen und
realisieren von Arbeitsablaufen. Zusammen
mit seiner Heilpadagogin setzt Simon Son-
nenblumenkerne, backt Brot, geht Einkaufen
oder lernt sich in Rollenspiele zu vertiefen.
Objekte werden nicht nur berihrt und benannt,
sondern explizit in Prozesse eingebunden.
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«Fir uns ist die HFE-Heilpéddagogin eine

wichtige Kommunikationsbriicke zwischen

uns und unseren Anliegen und den Fach-

personen und ihren Anforderungen.»

Die Entwicklungsschritte des 5-J&ahrigen wer-
den anhand von Tests analysiert und die ein-
zelnen Aktivitdten seiner Entwicklung und
seinem Lernstand entsprechend angepasst.
Ist ein zuséatzlicher Support notwendig - bei
Simon sind dies im Moment Logop&die-Stun-
den - initiiert die HFE-Expertin die notwendi-
gen Schritte. «Vom Besuch der Heilpadagogin
profitiert nicht nur Simon, sondern die ganze
Familie», umschreiben Gabriela und Roger
ihre Erfahrung. Nach den wdchentlichen Sit-
zungen erkléart die Fachfrau den Eltern, wie sie
Simons Entwicklung taglich positiv beein-
flussen kdnnen - sei es durch aktives Spiel,
bewusstes Zuhdéren, proaktive Anregungen oder
dem Repetieren von erlernten Verhaltensmus-
tern. «Fir mich sind diese Inputs unglaub-
lich wichtig, sie zeigen mir auf wo und wie ich
Simon bewusst unterstitzen kann. Zusé&tzlich
schatze ich den Austausch mit einer Fachper-
son», erklart Mutter Gabriela.

Zwischen Freude,

Unbehagen und Unverstandnis

Simons Start im Kindergarten wird fur die
ganze Familie ein grosser und wichtiger
Schritt werden. Da ist Simon, der sich rie-
sig auf den Kindergarten freut, doch der nun
immer klarer wahrnimmt, dass er anders als
die gleichaltrigen Kinder ist. Vergangenen
Sommer in der Badi schamte er sich fir seine
grossen Narben. «Gell Mami, mein Bauch ist
kaputt!» flisterte er seiner Mutter zu und ver-
steckte sich vor den anderen Kindern und
deren neugierigen Blicken unter dem Bade-
tuch. Ins Wasser wollte er kaum mehr. Da ist
die Schulgemeinde, die «gemischte Gefuhle»
Uber die Aufnahme «eines Kindes mit spezi-
ellen Bedilrfnissen» in den Regelkindergar-
ten zeigt; sich dann aber bewusst fur Simon
und seinen Start im Regelkindergarten ent-
scheidet. Zwar trégt Simon am Tag keine Win-
deln mehr. Doch die Kindergartenlehrperson

GABRIELA, MUTTER VON SIMON

musste «im Notfall» die Unterwdsche wech-
seln, beziehungsweise Simon entsprechend
sdubern und umziehen. Und schlussendlich
sind da Simons Eltern Gabriela und Roger, die
Angst haben, falsch verstanden zu werden und
ihrem Kind nicht die notwendige Unterstit-
zung sichern zu kdnnen. «Von aussen sieht man
Simon nichts an. Trotzdem braucht er das kon-
stante Verstandnis und auch die Ricksicht-
nahme von Schulkameraden, Lehrpersonen,
aber auch von den anderen Eltern. Doch warum
sollen sie auf jemanden Ricksicht nehmen, der
eigentlich «gesund» aussieht? Viele verste-
hen das nicht», umschreibt Vater Roger seine

Erfahrungen rund um Simons Krankheit.

Die HFE-Heilp&dagogin unterstitzt die Fami-
lie auf Wunsch auch in solchen Situationen.
Sie ist bei Gesprachen mit Lehrpersonen und
Schulleitung dabei; erklart und kléart auf,
wo das Kind in seiner Entwicklung steht und
welcher Support notwendig ist. «Fir uns ist
die HFE-Heilp&dagogin eine wichtige Kom-
munikationsbricke zwischen uns und unse-
ren Anliegen und den Fachpersonen und ihren
Anforderungen», erklart Gabriela. Die Heilpéa-
dagogin ist in Simons Fall nicht nur prasent
im Kontakt mit den zukinftigen Lehrpersonen,
sondern auch im Umgang mit Arzten und The-
rapeuten.

Simon hat in den letzten Monaten grosse Fort-
schritte gemacht. Er kann sich sprachlich bes-
ser ausdricken, im freien Spiel lernt er eigene
Ideen umzusetzen und Anregungen von aussen
einzubeziehen. Trotzdem wird ihn der Regel-
kindergarten in vielen Punkten fordern kor-
perlich und geistig. Die HFE-Betreuung
wird darum auch wahrend der gesamten Kin-
dergartenzeit weitergefihrt - so lange bis
Simon einen altersgerechten Entwicklungs-
stand zeigt. Mutter Gabriela und Vater Roger

sind um die HFE-Unterstitzung dankbar.
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«Durch Simons Krankheit haben wir gelernt,
Hilfe anzunehmen, sei es am Anfang durch die
Kinderspitex, spater durch die Physiotherapeu-
ten oder im Moment durch die Logop&din und
die HFE-Heilpadagogin», erkldren die zwei.
Doch was héatten sie sich rickblickend betref-
fend Unterstitzung zusatzlich gewiinscht?
«Unser Wunsch richtet sich nicht an ein spe-
zifisches Unterstitzungsangebot oder eine
Therapie, sondern an die Kommunikation und
Information Uber bestehende Supportméglich-
keiten», betonen Simons Eltern. HFE sei ihnen
nur ein Begriff gewesen, weil der &ltere Sohn
im Kindergarten davon profitiert habe. Beide
sind sich einig: «Ohne diese Erfahrung hatten
wir dieses Angebot nicht gekannt — und Simon
hatte nie diese Betreuung erhalten.»

TEXT: CHRISTA WUTHRICH
FOTOS: THOMAS SUHNER

KRANKHEIT

Das Jirasek-Zuelzer-Wilson-Syn-
drom ist eine Variante von Morbus
Hirschsprung. Den Betroffenen

fehlen von Geburt an Nervenzel-
len im Enddarm/Dickdarm, was

zu Stuhlentleeerungsproblemen
fuhrt. Das betroffene Stiick Darm

wird operativ entfernt. Das Syn-
drom ist nach den Arzten Jirasek,
Zuelzer und Wilson benannt.



