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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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PSYCHOLOGISCHE UNTERSTUTZUNG -

DAMIT BETROFFENE ELTERN

IM STURM NICHT UNTERGEHEN

Die Diagnose einer seltenen Krankheit ist fur betroffene Familien eine enorme

Belastung. Sie werden von unzahligen Fragen, Angsten und Unsicherheiten geplagt.

In dieser Situation kann eine psychologische Unterstitzung sinnvoll sein und den

Familien Orientierung verschaffen. Dr. phil. Nina Zeltner ist Psychotherapeutin

am Universitats-Kinderspital Zirich.

Dr. phil. Nina Zeltner
Psychotherapeutin/Psychologin,
Universitats-Kinderspital Zirich

Wie erleben Sie Familien, die mit
der Diagnose einer seltenen Krank-
heit bei ihrem Kind konfrontiert wer-
den? Grundséatzlich reagieren die
betroffenen Eltern sehr unterschied-
lich auf eine so schwerwiegende
Diagnose. Fir manche ist es eine
Erleichterung, dass sie endlich wis-
sen, was mit ihrem Kind los ist, wel-
che Therapien und Medikamente an-
gewendet werden kdnnen. Fir andere
ist es ein Schock und sie fiihlen sich
als wirde ihnen der Boden unter den
Fissen weggezogen. Da braucht es
eine Neuorientierung. Wir Psycho-
therapeuten kénnen hier versuchen
zu unterstutzen.

Weshalb werden viele Familien von
einem Trauerprozess Uberrascht? Auch
hier geht es nicht allen gleich, je
nach Diagnose und Lebensumstan-
den. Fir einige Familien bedeutet
die Diagnose ein Trauerprozess, sie
miussen sich von gewissen Hoffnun-
gen, Vorstellungen und Lebenstrau-
men verabschieden. Die Zukunft des
betroffenen Kindes ist haufig unge-
wiss, manchmal ist die Lebenserwar-
tung eingeschréankt.

Noémie hat tédglich wahnsinnig star-
ke Schmerzen, gleichzeitig kann ihr
niemand helfen. Wie koénnen Eltern
diese Machtlosigkeit ertragen? Das
ist eine extrem schwierige Situa-
tion und ich sehe oft, wie viel Starke
Eltern an den Tag legen, um diese zu
meistern. Betroffene Familien fih-
len sich haufig sehr alleine mit der
seltenen Krankheit, jedoch wéare so-

ziale Unterstlitzung wichtig. Diese
kann in verschiedenen Formen hilf-
reich sein: Einige schatzen den
Kontakt mit anderen Eltern, ande-
re haben Familie oder Freunde, mit
denen sie sich austauschen und von
denen sie unterstitzt werden. Zudem
kann eine tragende Paarbeziehung
natiirlich zentral sein.

Wie gelingt es einem Paar, an solch
einem Schicksal nicht zu zerbre-
chen? Eine chronische Krankheit
kann ein grosser Stressfaktor fir
eine Familie und insbesondere fir
ein Paar sein. Jeder reagiert anders
auf eine solche Belastung: ein El-
ternteil verarbeitet die Situation
beispielsweise damit, rauszugehen
und Sport zu machen, der andere El-
ternteil mochte vielleicht gera-
de viel Uber die Situation reden. Am
nachsten Tag kann das andersrum
sein. Dies muss man sich immer wie-
der vergegenwartigen. Es gibt nicht
die eine richtige Strategie, viel-
mehr muss man sich bewusst sein,
was einem guttut und sich als Paar
kleine Inseln schaffen. Manchmal
kann auch eine Paartherapie sinn-

voll sein.

Im Kinderspital Zirich wurde eigens
Ihre Stelle zur psychologischen Un-
terstitzung von betroffenen Fami-
lien geschaffen. Weshalb kann eine
psychologische Begleitung sinn-
voll sein? Viele betroffene Eltern
haben nach einer Diagnose das Ge-
fihl, ihnen wird der Boden unter den
Flissen weggezogen. Hier kdnnen wir
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helfen, Orientierung zu schaffen und
die Kontrolle ein Stick weit zurick-
zugewinnen. Wir schauen gemeinsam,
wo die Familie steht, welches ihre
Starken sind, wo mogliche Problem-
bereiche vorhanden sind und wo Ent-
lastung geschafft werden kann. Viel-
fach zeigt sich, dass die Familien
schon sehr vieles, sehr gut machen
und unglaubliche Ressourcen haben.

Wie konnen diese Ressourcen ak-
tiviert werden? Die Akzeptanz der
neuen Situation braucht Zeit und
Geduld. Bei vielen Familien erle-
be ich, dass sie sich innerhalb von
einigen Wochen an einem ganz an-
deren Ort befinden, rundherum viel
aktiviert und organisiert haben. Sie
finden heraus, was und wer sie ein
kleines Stick entlasten kann.

Wann ist der richtige Zeitpunkt, ein
psychologisches Angebot in An-
spruch zu nehmen? Aus meiner Er-
fahrung bringt es viel, wenn be-
reits bei der Diagnosestellung
auf das psychologische Unterstit-
zungsangebot aufmerksam gemacht
wird. Damit kann gleich zu Beginn
eine gewisse Orientierung geschaf-
fen werden und verschiedene Optio-
nen aufgezeigt werden. Ein weiterer
Zeitpunkt ist natirlich immer dann,
wenn Fragen oder Problemstellun-
gen auftreten. Ebenso, wenn neue Le-
bensereignisse, wie etwa ein Kin-
dergarteneintritt, die Geburt eines
Geschwisterkindes oder der Beginn
der Pubertat aktuell sind — dann er-
geben sich auch oft neue Anliegen
im Zusammenhang mit der seltenen
Krankheit. Ob und wann betroffene
Familien ein psychologisches An-
gebot in Anspruch nehmen ist ganz
unterschiedlich.

«Die Akzeptanz der neuen Situation

braucht Zeit und Geduld.»

Stichwort Hemmschwelle — wie neh-
men Sie die Bereitschaft wahr, sich
auf eine psychologische Beratung
einzulassen? Diese berichtigte
Hemmschwelle ist tatsachlich vor-
handen. Viele Eltern trauen sich oft-
mals nicht, ein solches Angebot zu
nutzen. Sie denken, dass es ihnen
zu wenig schlecht geht oder das An-
gebot nur fir Personen mit schwe-
ren psychischen Krankheiten ist.
Das ist jedoch nicht der Fall - wir
mochten Eltern in dieser belasten-
den Ausnahmesituation unterstitzen
und nicht erst fir sie da sein, wenn
das gesamte Kartenhaus zusammen-
gestirzt ist. Manchmal reicht auch
schon eine kurze Beratung von ein,
zweil Sitzungen, das ist individuell
sehr unterschiedlich. Dabei richtet
sich unser Unterstitzungsangebot
an die ganze Familie: das betroffene
Kind, die Eltern und auch Geschwis-

terkinder.

Wie erklart man seinem Kind, aber
auch dem Umfeld, dass es anders ist?
Grundsatzlich erlebe ich, dass eine
offene Kommunikation sehr positiv
ist. Das Beispiel von Noémies El-
tern, die sehr viel mit ihrem Kind
sprechen und anhand von Kinder-
blichern die Krankheit erklé&ren, ist
sehr gut. Wichtig sind kindgerechte
Informationen — so haben wir in un-
serem Team beispielsweise auch Co-
mics entwickelt, welche viele sel-
tene Krankheiten erklaren. Diese
Offenheit hilft, einen Umgang mit der
Krankheit zu finden. Informiert man
das Umfeld, so liegt es an den El-
tern oder spater auch am Kind selbst,
soviel zu sagen und ins Detail zu
gehen, wie man fur richtig empfindet.
Bei engen Freunden oder der Lehr-
person des Kindes geht man viel-

DR. PHIL. NINA ZELTNER

leicht mehr ins Detail als bei ent-
fernteren Arbeitskollegen, bei denen
eine grobe Erklarung reicht. Dabei
kann man sich schon im Voraus Satze
ausdenken, mit denen man die Krank-
heit erklaren will, um bei Nachfra-

gen nicht Gdberrumpelt zu sein.

Langst nicht alle Spitaler bieten
psychologische Unterstitzungsan-
gebote an. An wen kénnen sich in-
teressierte Eltern hier wenden? Oft
kénnen die behandelnden Arzte Ad-
ressen vermitteln. Man kann auch
direkt bei niedergelassenen Thera-
peuten anfragen.

Von wem wird das psychologische
Angebot finanziert? Das ist unter-
schiedlich. Die IV kann eine The-
rapie finanzieren, wenn diese im
Zusammenhang mit der Grunder-
krankung steht. Alternativ ist eine
Abrechnung Uber die Grund- oder
Zusatzversicherung mdglich. Am
Besten fragt man direkt beim behan-
delnden Therapeuten nach.

INTERVIEW: ANNA BIRKENMEIER





