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Entlastung fur
Familien

Von Johann-Magnus v. Stackelberg

er Stellenwert der gesundheitsbezogenen Selbsthilfe
und deren Forderung durch die gesetzlichen Kran-
kenkassen ist in den letzten Jahren in der 6ffent-
lichen Wahrnehmung als selbstverstindliche Ergin-
zung der professionellen Gesundheitsvorsorge akzeptiert. Der
Zusammenschluss von chronisch kranken oder von Behinde-
rung betroffenen Menschen, die sich aktiv um die Bewilti-
gung der hiermit verbundenen Folgen und Einschrinkungen
bemiihen, nimmt in unserem Gesundheitssystem einen fes-
ten Platz ein. Die AOK f6rdert daher seit Jahren als verlissli-
cher Partner die gesundheitliche Selbsthilfe auf allen Ebenen.
Weniger Aufmerksamkeit bekommen die vielfiltigen Aus-
wirkungen chronischer Erkrankungen oder Behinderungen
auf die Beziehungen und Belastungen der gesunden Fami-
lienangehorigen. Insbesondere wenn Kinder betroffen sind,
sei es, dass sie selbst erkrankt sind oder aber unter der fami-
liiren Belastung durch ein krankes Familienmitglied zu leiden
haben, geniigt es nicht, auf die vorhandenen Angebote zur
Angehérigenselbsthilfe hinzuweisen. Kinder bediirfen viel-
mehr einer eigenen Perspektive im Hinblick auf metho-
disches Vorgehen und Inhalte der Selbsthilfeangebote. Fami-
lien, deren Alltag durch ein krankes Kind bestimmt wird,
haben ein zusitzliches Mafd an Lebensbewiltigung zu leisten.
Auch die hohe Belastung gesunder Kinder, die mit einem
kranken Geschwisterkind oder einem kranken Elternteil
leben, muss wahrgenommen und aufgefangen werden.
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Fiir die fachliche Diskussion solcher Fragen will der AOK-
Bundesverband in Zusammenarbeit mit der »Nationalen
Kontakt- und Informationsstelle zur Anregung und Unter-
stiitzung von Selbsthilfegruppen« (NAKOS) der Selbsthilfe
ein Forum bieten. Dazu diente unter anderem die Fach-
tagung »Kinder brauchen Zukunft«, die AOK und NAKOS
im November in Kéln veranstalteten. Dort diskutierten
Vertreter der Selbsthilfe anhand von praxisnahen Beispielen
Erfahrungen und Handlungsansitze. Der AOK-Bundesver-
band und die NAKOS wollen hiermit einen wichtigen
Anstof fiir neue Uberlegungen geben, den Familienbezug
von Selbsthilfegruppen zu verdeutlichen und die Familienori-
entierung der Selbsthilfeunterstiitzung zu stirken.

Johann-Magnus v. Stackelberg
Stellvertretender Vorstandsvorsitzender des AOK-Bundesverbandes



SELBSTHILFESTRUKTUR

Ein festes Netz knuipfen

Eine chronische Erkrankung oder Behinderung belastet die ganze Familie. Die familienbezogene

Selbsthilfe gibt Eltern und Kindern die Kraft, mit der Krankheit im Alltag zurechtzukommen.

Von Jutta Hundertmark-Mayser und Wolfgang Thiel

elbsthilfe macht gesiinder. Dafiir sprechen nicht nur

Ergebnisse wissenschaftlicher Studien, sondern vor

allem die Erfahrungen von Patienten. Menschen mit

einer chronischen Erkrankung oder Behinderung
konnen sich einer Selbsthilfegruppe anschliefen, dort Gleich-
gesinnte mit dhnlichen Lebensumstinden treffen und sich
aussprechen. Gerade in der gesundheitsbezogenen Selbsthilfe,
in der sich rund zwei Drittel der insgesamt annihernd drei
Millionen Aktiven engagieren, sind die positiven Wirkungen
auf Verhalten und Psyche unbestritten. Selbsthilfe setzt Strate-
gien zur Krankheitsbewiltigung in Gang.

Wenn es um wissenschaftliche Aussagen iiber die Effekte
gesundheitlicher Selbsthilfe geht, steht meist der einzelne Er-
krankte im Vordergrund. Doch was geschieht in Familien, bei
den mittelbar Betroffenen, beim Lebenspartner, den Kindern,
wenn sie mit einer plotzlichen Verinderung ihrer Situation
konfrontiert sind und langfristig damit leben lernen miissen?

Krankheit bringt das Familienleben durcheinander. Die
Familie ist der Ort, an dem die Auseinandersetzung mit einer
Krankheit beginnt, in der eine Krankheit in all ihren Phasen
begleitet wird. Im gesundheitlichen Versorgungssystem wird

GESUNDHEIT IST THEMA NUMMER EINS

ZUGEHORIGKEIT VON SELBSTHILFEORGANISATIONEN
ZU THEMENBEREICHEN

Mit Ohne

Familienbezug  Familienbezug gesamt

Themenbereich: Summe % Summe %  Summe %
Erkrankung/
Behinderung 92 | 66,2 157 728 249 697
Psychosoziales 36 25,9 36 16,5 72 20,2
Soziales 1n 7,9 25 1,5 36 10,1

gesamt 139 218 357

Quelle: Nakos 2005

der Familie und den Angehérigen eines Erkrankten aber oft
zu wenig Aufmerksamkeit geschenkt. Dabei ist die Familie
hiufig enormen Belastungen — auch Belastungen fiir die ge-
sunden Familienmitglieder — ausgesetzt. Eine angeborene
Fehlbildung oder Behinderung, eine plétzliche chronische
Erkrankung beim Kind, eine unvorhersehbare schwere
Erkrankung bei einem Elternteil, der Ausbruch einer psychi-
schen Erkrankung mit all ihren Begleitsymptomen oder die
Trennung der Elternteile bringen das Familienleben meist
vollig durcheinander. Das Familiengefiige gerdt ins Wanken.
Es treten Fragen zum Umgang mit der Krankheit, zur Alltags-
organisation und -bewiltigung, zum Schulbesuch, zur Verein-
barkeit von Betreuungs- und Pflegeaufgaben mit Berufstitig-
keit auf, zum Beispiel:

Welches ist der beste Arzt, die beste Klinik,

die beste Therapie fiir mein Kind?

Welcher Kindergarten, welche Schule kommt

fiir mein Kind in Frage?

Wer pflegt, betreut mein krankes Kind, wenn ich selbst
krank bin oder einmal ausspannen muss?

Wie kann ich mein Kind besser versorgen oder pflegen,
wie seine Fihigkeiten fordern?

Wie kann ich die professionelle Versorgung und
Betreuung verbessern?

Wo muss ich oder darf ich Grenzen setzen, um mich vor
Uberlastung zu schiitzen?

Was bedeutet das Handikap meines Kindes fiir

mich personlich?

Wie werde ich in der Sorge um das kranke Kind auch den
gesunden Geschwistern gerecht?

Wie gehe ich mit meinen Angsten, Schuldgefiihlen

und Enttiuschungen um?

Wie finde ich Abstand zu der Situation?

Angehdorige finden in der Gruppe Halt. Antworten kann
die Selbsthilfe geben. Eltern und Angehérige suchen und
wenden sich verstirkt an andere Betroffene, engagieren sich in
einer Selbsthilfegruppe an ihrem Wohnort oder informieren
sich bei bundesweit aktiven Selbsthilfeorganisationen, die ein
vielfiltiges Informationsangebot auch fiir Nicht-Mitglieder
bereit halten. Die Nationale Kontakt- und Informationsstelle
zur Anregung und Unterstiitzung von Selbsthilfegruppen
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(NAKOS) beobachtet seit einigen Jahren die zunehmende
Verbreitung von regionalen Angehérigengruppen, die sich zu
einem wachsenden Themenspektrum kérperlicher und psy-
chischer Erkrankungen und Belastungen zusammenfinden.
Durch das Engagement in einer solchen Gruppe finden viele
Eltern und Angehérige von Kindern mit Erkrankungen wie
Krebs, Himophilie, Epilepsie oder Drogensucht und Ess-
stérungen Halt und Hilfe. Sie erfahren emotionale Entlastung
und erhalten wichtige Alltagshilfen zur Bewiltigung ihrer
schwierigen Lebenssituation. Die persénliche Zuwendung
und die Anteilnahme am Schicksal durch andere Betroffene
vermittelt dabei das Gefiihl, nicht allein zu sein. Die Teilneh-
mer von Angehérigengruppen tauschen wertvolle Alltagstipps
aus und geben Erfahrungswissen weiter.

Erfahrungen austauschen. Der Verein »Intensivkinder zu-
hause, ein Zusammenschluss von Eltern kiinstlich beatmeter,
sauerstoffpflichtiger und anderer schwerstpflegebediirftiger
Kinder, die zuhause leben und betreut werden, beschreibt das
wie folgt: »In gemeinsamen Gesprichen kann ein Erfahrungs-
austausch stattfinden iiber die alltidglichen Probleme wie zum
Beispiel chronische Uberforderung, situationsbedingte Isola-
tion, die Schwierigkeiten mit Geschwisterkindern und Ehe-
partnern. Die grofen Leistungen der Betroffenen werden hier
anerkannt, sie kénnen Mut schépfen und auftanken, was
dann wieder dem kranken Kind zugute kommt. Bei Bedarf
werden Fachleute zu den Gruppengesprichen gebeten (zum
Beispiel zu Fragen der Pflegeversicherung). Die Gruppen
unterstiitzen Familien auch bei der Bewiltigung ihrer Proble-
me und in ihrem Bemiihen, den Alltag und die Pflege des
Kindes zu organisieren, zum Beispiel durch Planung und
Koordination verschiedener notwendiger Hilfsmafinahmen.«
Noch ein weiteres Beispiel: Wenn sich Teilnehmer einer
Selbsthilfegruppe fiir Kinder mit Diabetes und ihre Angehéri-
gen an den Gruppennachmittagen treffen, spielen zucker-
kranke Kinder mit gesunden Geschwistern gemeinsam, kon-
trollieren zwischendurch in ihrem Rhythmus den Blutzucker
und spritzen Insulin, beobachten sich, finden zur Alltagsnor-
malitit, erfahren Integration. Die Kinder akzeptieren leichter
die Regeln fiir das Essen, die Bewegung und die Insulin-
behandlung, weil sie andere betroffene Kinder zum Vorbild

haben.

40 Prozent aller Gruppen haben Familienbezug. Eine
akeuelle Auswertung der NAKOS zum Familienbezug von
insgesamt 357 bundesweit titigen Selbsthilfeorganisationen
zeigt, dass ein Fiinftel dem engeren Feld der Familienselbst-
hilfe zuzurechnen sind. Sie weisen aufgrund ihrer themati-
schen Verankerung einen Familienbezug auf, der schon im
Namen der Organisation erkennbar ist. Hierzu zihlen bei-
spielsweise der Bundesverband »Hilfe fiir das autistische
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Kind, der Verein »Allergie- und umweltkrankes Kind« und
die bereits erwihnte Organisation »Intensivkinder zuhause.
Ein weiteres Fiinftel von Vereinigungen, die durch ihren Na-
men keinen entsprechenden Bezug herstellen, bearbeitet aber

dennoch Themen, die fiir Familien von weitreichender Be-

deutung sein kénnen (zum Beispiel angeborene Fehlbildun-
gen, familidre Beziechungen, Trauer, Tod und Sterben). Dazu
gehoren unter anderem die »Bundesvereinigung Lebenshilfe
fir Menschen mit geistiger Behinderunge, der »Arbeitskreis
Kunstfehler in der Geburtshilfe«, und der »Bundesverband
der Angehorigen psychisch Kranker«. Damit weisen 40 Pro-
zent der bei NAKOS gefiihrten bundesweiten Selbsthilfeorga-
nisationen von ihrer inhaltlichen Ausrichtung deutliche Fami-
lienbeziige auf. Mehr als zwei Drittel dieser Vereinigungen
kiimmern sich um Erkrankungen und Behinderung und
haben damit ihren Arbeitsschwerpunkt in der Gesundheits-
selbsthilfe (siehe Tabelle »Gesundpeit ist Thema Nummer
eins«). Ein weiteres Drittel umfasst Selbsthilfeorganisationen
aus den originiren Bereichen der Familienselbsthilfe mit psy-
chosozialen, beispielsweise sozialen Arbeitsschwerpunkten
(zum Beispiel der Verein Tagesmiitter und der Verband allein-
erziehender Miitter und Viter).

Die NAKOS fiihrt tiber alle Selbsthilfeorganisationen fort-
laufend akrtualisierte Adressverzeichnisse, aus denen Zielgrup-
pen und Angebotsspektrum hervorgehen (im Internet unter
www.nakos.de, Stichwort Datenbanken).



SELBSTHILFESTRUKTUR

Die Selbsthilfe bietet Fachberatung an. Im Vergleich zu ~ Betreuung, Jugendarbeit, Kranken- und Hausbesuche, regio-
anderen Selbsthilfeorganisationen bieten solche mit Familien-  nale Treffen, Elterngespriche, Vernetzung vor Ort, Vermitt-
bezug hiufiger fachliche Beratung an, organisieren ofter bun-  lung zu Operationen und Wochenendseminare fiir betroffene
desweite Treffen, machen mehr spezielle Freizeitangebote und  Kinder und ihre Eltern sowie Stillberatung.
unterstiitzen hiufiger die gegenseitige Hilfe im Alltag (siche Der »Verein zur Forderung Behinderter« richtete beispiels-
Tabelle »Was die Selbsthilfe zu bieten hat«). Eine Auswertung — weise einen »Familienentlastenden Dienst« ein. Die Mutter
der NAKOS zum Angebotsspektrum bundesweiter Selbsthil-  eines behinderten Kindes beschreibt seine Arbeit so: »Eine
feorganisationen ergab, dass nahezu alle familienbezogenen  grofle Bereicherung fiir unsere Selbsthilfegruppe war die Ein-
Selbsthilfeorganisationen (93 Prozent) betroffene Mitglieder  richtung eines Familienentlastenden Dienstes. Inzwischen
und Nicht-Mitglieder in fachbezogenen Fragen zum jeweili-  haben wir fast 50 Mitarbeiter/innen, von denen viele neben-
gen Themengebiet (personlich) beraten. Mehr als die Hilfte  beruflich bei uns arbeiten beziehungsweise neben der Ausbil-
(54 Prozent) bietet zudem spezielle Medien und Informati-  dung oder neben der Schule. Wir betreuen inzwischen 85
onsmaterialien, Aufklirungsbroschiiren sowie Zeitschriften ~ Familien mit behinderten Angehérigen und entlasten sie bei
oder Newsletter an und fiihrt Seminare und Fortbildungen  der Pflege, Betreuung und Mafinahmen wie zum Beispiel der
durch (55 Prozent). Bundesweite Treffen fiir Mitglieder und ~ Fahrt zur Krankengymnastik.« (Auszug aus einem Vortrag von
angeschlossene Selbsthilfegruppen finden in der Regel einmal — Helga Appel, Jahrestagung 2005 »Selbsthilfe und Familie« der
jahrlich statt, dienen dem gegenseitigen Erfahrungsaustausch  Deutschen Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e. V.)
und werden ebenfalls von der Hilfte der Organisationen an-
Raum fiir die Krankheitsbewaltigung. Es zeigt sich, dass
eine klare Trennung von Familienselbsthilfe und gesundheit-
licher Selbsthilfe kaum méglich und im Hinblick auf die
O ———— S ————————— Lebenssituation der Menschen auch wenig sinnvoll ist. Viel-
AT (U Ao e e ) mehr haben familienbezogene und gesundheitliche Selbsthilfe
sehr viel mehr miteinander zu tun, als man gemeinhin denke.
Die gesundheitliche Selbsthilfe schliefft die Hilfe und Entlas-
tung der Familien ein. Die auf Familien bezogenen Selbst-

mit ohne
Familienbezug  Familienbezug gesamt

Unterstiit: - . . .
form:ne(r :nl;azrﬂndg:r . 5% | o s % hilfegruppen haben neben und durch ihr soziales Engagement
~ Gruppen mit umme ° pimme 0 e [ erhebliche »Gesundheitsanteile«, und zwar sowohl kurativ
diesem Angebot): (Pflege, Betreuung, Versorgung, Behandlungsbegleitung) als

fachliche Beratung 129 928 187 858 316 885 auch priventiv (Krankheitsvorbeugung) und rehabilitativ
(Krankheitsverarbeitung und -bewiltigung).
In Erginzung zum professionellen Hilfesystem lisst die
Erstellingvon 75 540 134 615 209 585 Arbeit der Selbsthilfegruppen mehr Raum fiir die psychischen
Medien/Publikationen und sozialen Faktoren der Problem- und Krankheitsbewil-
Seminare, Fortbildung 77 554 132 60,6 209 585 ti.gung, wie beispielsweise Isolation LlI.ld Hilﬂosigkei.t.. Ange—_
sichts der enormen Belastungen, mit denen Familien bei
bundesweite Treffen 70 50,4 101 46,3 171 479 Erkrankung eines Familienmitglieds umgehen miissen, bieten
Selbsthilfegruppen eine grofle Chance fiir die Eltern, die Kin-
der und andere Angehérige. =

Organisationshilfen 69 ~ 49,6 128 587 197 552

Freizeitangebote 19 13,7 19 8,7 38 10,6

gegenseitige Hilfe 24 17,3 27 12,4 51 14,3

im Alltag Dr. Jutta Hundertmark-Mayser ist Diplom-Psychologin und arbeitet bei
spezielle Angebote - o o - der Nationalen Kontakt- und Informationsstelle zur Anregung und Un-
fiir Familien > 59 terstiitzung von Selbsthilfegruppen (NAKOS). Wolfgang Thiel arbeitet

Quelle: Nakos 2005 als Soziologe bei der NAKOS.

geboten. Ebenfalls jede zweite Vereinigung bietet Organisati-
ons- und Alltagshilfen an wie zum Beispiel Begleitung zu Am-
tern, Beratungsstellen, Haushaltshilfen, Kinderbetreuung,
Familienhilfe bei Krankheit.

Hervorzuheben sind spezielle Angebote fiir Familien, die
ausschlieflich von familienbezogenen Selbsthilfeorganisatio-
nen angegeben werden. Dabei benennen die Organisationen
Familienseminare, Familientreffen, Erholungsmafinahmen,

6 Gesundheit und Gesellschaft SPEZIAL 11/05, 8. Jahrgang



Kerstin Skiba-Hunkel, 36, arbeitet

als selbststandige Friseurmeisterin
in Gottingen. Sie hat zwei Kinder.

»Die Selbsthilfe fangt die seelische Belastung auf«

Der siebenjihrige Hannes wurde mit einem Herzfehler geboren. Seine rechte Herzhilfte ist verkiimmert.
Die Arzte korrigierten die Fehlbildung in drei Operationen. Seine Mutter, Kerstin Skiba-Hunlkel, erzihle

von ihrem Leben mit Hannes.

Ihr Sohn Hannes kam mit einem Herzfeh-
ler auf die Welt. Was bedeutet das heute
fiir ihn?

»Hannes merke, dass er im Vergleich zu
Gleichaltrigen kérperlich eingeschrinkt
ist. Er kann zum Beispiel zwar sehr gut
Fufiball spielen, ist aber nach 15 Minu-
ten erschopft. Er ist nicht so schnell wie
die anderen. Das gleicht er mit grofem
Ehrgeiz aus. Hannes ist der kleinste und
zarteste in seiner Klasse. Das liegt aller-
dings auch daran, dass er ein Jahr frither
eingeschult wurde, weil er seinen Alters-
genossen intellektuell voraus ist. Weil er
seine Herzkrankheit kompensieren muss,
kann sich Hannes nicht so gut um seine
Grundbediirfnisse kiimmern. Unser
Sohn ist zum Beispiel ein schlechter Es-
ser. Hannes hat auflerdem viele Angste,
ihm fehlt das gesunde Urvertrauen.

der Betreuung abgewechselt, sonst
wiren wir beide irre geworden. Das war
das Hirteste, was wir zusammen durch-
gestanden haben. Heute denken wir
aber nicht mehr jeden Tag daran, dass
Hannes herzkrank ist.

Sie engagieren sich in der Selbsthile. Wie
bringen Sie sich dort ein?

»Mein Mann und ich gehérten 1999 zu
den Griindungsmitgliedern der Gottin-
ger Kontaktgruppe »Gekko« fiir Eltern
herzkranker Kinder. Wir organisieren
zum Beispiel Info-Veranstaltungen und
bieten alle 14 Tage in der Kinderklinik
eine Elternsprechstunde an. Das habe
ich bisher allein gemacht und suche
jetzt Unterstiitzung. Wir sind vier Akti-
ve. Viele Eltern, deren Kinder in Got-
tingen behandelt werden, leben weiter
weg und konnen nicht mitmachen.

deckt werden. Die Arzte und die Pflege-
krifte haben alle wenig Zeit, sind auf
diesem Gebiet nicht ausgebildet und
konnen sich vielleicht auf diese Nihe
auch nicht einlassen. Nach dem Dia-
gnosegesprich fillt man erstmal in ein
Loch. Die Arzte haben einem etwas ge-
sagt, das man nur halb verstanden hat.
Man fiihle sich alleingelassen. Die
Selbsthilfe kann das auffangen. An den
Alltagsstress gewohnt man sich, aber die
seelische Belastung bleibt. Ich kann
heute immer noch nicht auf die Inten-
sivstation gehen, ohne zu weinen. Wenn
ich das Piepsen hore, dann kommen die
alten Bilder hoch. Gekko hilft mir, mit

dieser Belastung zu leben.

Die Selbsthilfeorganisation Herzkind e. V.

Und wie wirkt sich Hannes” Erkrankung
auf Sie und die Familie aus?

widmet sich bundesweit der Verbesserung von
Betreuung und Beratung herzkranker Kinder,
Jugendlicher und junger Erwachsener sowie
ihrer Familien. In dem 1984 gegriindeten Verein
engagieren sich Eltern von Kindern mit angebo-

Warum arbeiten Sie in der Selbsthilfe?

»lch habe gemerkt, dass mir das Ge-
sprich mit Menschen hilft, die dhn-
liches durchgemacht haben. Die haben
damals zu mir gesagt: Was wir geschafft
haben, das schafft Ihr auch. Ich finde

diesen Austausch wichtig. Das kénnen

»Wir sind bei Hannes nicht so gelassen
wie bei unserer dreijihrigen Tochter
Greta, wenn er mal einen Infekt hat. Er
darf nicht hoch fiebern, muss rechtzei-
tig Antibiotika nehmen. Auflerdem hat

renem Herzfehler in 25 regionalen Gruppen,
darunter die »Gottinger Eltern kardiologischer
Kinder Kontaktgruppe« (Gekko). Nahere Infos
im Internet unter www.herzkind.de, Kontakt zu

Foto: Heiko Hornig/Géttingen

Hannes viele Termine. Wir gehen min-
destens jedes halbe Jahr zur kardiologi-
schen Untersuchung und einmal pro
Jahr zum Langzeit-EKG. Hannes hat zu-
sitzlich ein Problem mit den Hiiften und
braucht Krankengymnastik. Ganz schwer
war fiir mich die Zeit unmittelbar nach
Hannes Geburt. Ich war traumatisiert
und habe viel verdringt. Wir wussten ja
nicht, wie es weiter geht. Eine grofie
Hilfe war, dass mein Mann Kinderkran-
kenpfleger ist und auch deshalb viel
Verstindnis fiir die Situation mitbrach-
te. Wir haben uns in der ersten Zeit mit
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Arzte nicht leisten. Als wir wieder eini-
germaflen in der Spur waren, wollte ich
die Hilfe, die ich bekommen habe, an-
deren Eltern zukommen lassen. Inzwi-
schen glaube ich, dass die Selbsthilfe-
gruppe auch ein Stiick weit zum Verar-
beitungsprozess fiir mich gehorte.

Was leistet die Selbsthilfegruppe im
Vergleich zur medizinischen Betreuung?

»Der ganze psychosoziale Bereich kann
nicht vom medizinischen Personal abge-

Gekko unter hunkel@t-online.de

Was wiinschen Sie sich fiir die Zukunft
lhres Sohnes?

»Ich wiinsche mir fiir Hannes, dass ge-
sundheitlich keine Riickschlige kom-
men. Schén wire es, wenn er etwas
mehr Vertrauen und Optimismus ent-
wickelt. Und dann wiinsche ich mir
natiirlich, dass er ein gliicklicher Kerl
WlI'd [ ]
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Die neuen Leiden der Kinder

Vor hundert Jahren starben viele Kinder an Infektionskrankheiten wie Scharlach oder Tuberkulose.
Diese Zeiten sind vorbei. Dafiir riicken Erkrankungen wie Allergien und angeborene Stoffwechsel-
storungen in den Fokus von Medizin und Selbsthilfe. Von Karl E. Bergmann und Renate L. Bergmann

dhrend des zuriickliegenden

Jahrhunderts hat sich die

gesundheitliche Situation

von Kindern in einem
Mafle verbessert, wie kaum jemals zu-
vor in der Menschheitsgeschichte. Im
Jahr 1900 gab es mehr schwere und le-
bensbedrohliche Krankheiten als heute.
Die Siuglingssterblichkeit im ersten
Lebensjahr war mehr als 40-mal und
die Kindersterblichkeit (2. bis 15. Le-
bensjahr) mehr als 65-mal so hoch wie
heute. Wenn trotzdem behauptet wird,
die Hiufigkeit dieser oder jener Krank-
heit nehme stindig zu, so kann dies
unterschiedliche Griinde haben. Heute

»Die Diagnose
Leukdmie ist heute kein
Todesurteil mehr«

sprechen wir nicht erst von einer
Krankheit, wenn Kinder daran sterben
kénnen. Vielmehr spielt eine grofle
Rolle, ob durch eine Erkrankung die
Lebensqualitit, die persénliche Entfal-
tung und Leistungsfihigkeit der Kin-
der, Jugendlichen oder ihrer Familien
beeintrichtigt wird, ob sie hiufig medi-
zinische Behandlung in Anspruch neh-

men miissen und was das kostet.

Krankheiten anders wahrnehmen.
Fiir die Haufigkeit der meisten Krank-
heiten gibt es keine Daten aus der Ver-
gangenheit. Wir wissen also meistens
nicht, ob sie zu- oder abgenommen
haben. Derzeit liuft der erste Kinder-
und Jugendgesundheitssurvey (Infor-

mationen unter www.rki.de). Er wird

fiir die meisten Gesundheitsprobleme
und -risiken von Kindern und Jugend-
lichen erstmals fiir Deutschland repri-
sentative Daten bringen.

Manche Gesundheitsprobleme er-
schienen frither angesichts anderer,
schwerer Beeintrichtigungen weniger
bedeutsam. So spielten beispielsweise
Sprachentwicklungsstérungen, Migri-
ne, Tinnitus und Allergien in der
offentlichen Wahrnehmung kaum eine
Rolle. Nach dem Verschwinden vieler
lebensbedrohlicher Infektionskrankhei-
ten, mit zunehmendem Wohlstand und
Fortschritten in der Behandlung be-
schiiftigt sich die Medizin heute mit Er-
krankungen, die zuvor nicht wichtig
genommen wurden. Neue diagnosti-
sche Verfahren stehen zur Verfiigung.
Arzte entdecken immer mehr Allergi-
ker, weil sie hiufiger und auf immer
mehr Allergene testen. Meist hat also
die Aufmerksamkeit fiir bestimmrte
Probleme zugenommen, nicht aber das
Problem selbst.

Wihrend manche Krankheiten, wie
Kinderlihmung, Diphtherie, Tetanus
oder Masern hierzulande fast ver-
schwunden sind, nehmen andere tat-
sichlich an Hiufigkeit zu, etwa der
Diabetes bei Erwachsenen oder Uber-
gewicht und Fettsucht bei Kindern.
Unser Lebensstil trigt dazu ebenso bei
wie Verinderungen unserer Umwelt.

Worunter Kinder heute leiden. 1997
haben wir (K. E. Bergmann und Mitar-
beiter) im Rahmen einer bundesweiten
Reprisentativbefragung werdender und
junger Eltern gefragt, ob in einer Fami-
lie chronisch kranke oder hiufig kranke
Kinder leben. Fast 24 Prozent der Fa-

milien gaben an, sie hitten mindestens
ein chronisch krankes Kind. In den
meisten Fillen (8,3 Prozent) handelte
es sich um eine Allergie, es folgen Asth-
ma/chronische Bronchitis (5,8 Prozent)
und Hautkrankheiten (4,6 Prozent).
3,4 Prozent der Familien gaben an, ihre
Kinder seien hiufig krank (siehe Abbil-
dung »Viele Kinder reagieren allergisch«
auf Seite 9). Keine Angaben machten
die Familien zum Vorkommen von
Zahnkaries oder zu Gesundheitsrisi-
ken, wie Ubergewicht oder Fettsucht,
von denen bekannt ist, dass sie je nach
Alter zehn bis iiber 50 Prozent der Kin-
der betreffen koénnen.

Neue Behandlungsmoglichkeiten.
Die Maoglichkeiten der Behandlung
vieler Krankheiten haben sich im Laufe
der letzten hundert Jahren giinstig ent-
wickelt. Krankheiten, die frither zum
vorzeitigen Tod fithrten, werden heute
angemessen behandelt. Die Kinder
iiberleben und sind dann unter Um-
stinden chronisch krank. Beispielswei-
se stehen den Kindern mit angeborenen
Stoffwechselerkrankungen oder der
Sekretionsstérung Cystische Fibrose
heute moderne Therapien zur Verfii-
gung, sodass sie das Erwachsenenalter
erreichen kénnen. Die meisten Herz-
fehler lassen sich operativ korrigieren.
Es kommt kaum noch vor, dass Asthma
im Kindes- und Jugendalter zu einer
Verformung des Brustkorbs fithrt und
nur noch extrem selten endet es todlich.
Mit der Entdeckung von Insulin (1921),
seiner breiten Einfithrung in den 50er
Jahren und der entscheidenden Verbes-
serung (der gentechnischen Produktion
des Humaninsulins) hat sich die Situati-
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on von Kindern und Jugendlichen mit
Diabetes stark verbessert. Auch Tumor-
erkrankungen werden heute erfolgrei-
cher behandelt: Wihrend die Diagnose
einer Leukimie bei Kindern vor 40 Jah-
ren noch einem Todesurteil glich, kann
die Erkrankung heute meist geheilt
werden. Auch in der Behandlung von
Allergien hat sich viel verindert. Arzte
konnen feststellen, auf welche Stoffe
ein Patient allergisch reagiert. Die Pati-
enten konnen das Allergen meiden,
sich desensibilisieren lassen oder Medi-
kamente gegen Juckreiz, Entziindung
und Infektion nehmen und damit die
Hauterscheinungen und die Beschwer-
den zumindest in Grenzen halten.

Sich gegenseitig helfen. Die medizi-
nische Hilfe reicht allein oft nicht aus,
um das Leben chronisch kranker Kin-
der und ihrer Familien zu erleichtern.
Die Selbsthilfe ist eine unentbehrliche
Erginzung der Medizin. Sie kann Be-
troffene darin unterstiitzen, die richtige
Stelle fiir eine optimale Behandlung zu
finden. In Selbsthilfegruppen erhalten
Eltern Informationen iiber neue Be-

handlungsméglichkeiten. Die Gruppen
schlieflen sich zudem hiufig in Organi-
sationen zusammen und nehmen poli-
tischen Einfluss. Sie holen sich den Rat
erfahrener Experten, indem sie an de-
ren Veranstaltungen teilnehmen, sie zu
eigenen Veranstaltungen einladen, in
Gremien, zum Beispiel zur Entwick-
lung von Gesundheitszielen, mit ihnen
zusammenarbeiten. Es gibt gemeinsame
Projekte von Profis und Selbsthilfe, etwa
zur Patientenschulung bei Asthma,
Neurodermitis oder Diabetes.

Die Kindergesundheit verbessern.
Wenn heute chronische Krankheiten in
den Vordergrund riicken, so liegt dies
nicht daran, dass sich die gesundheit-
liche Situation unserer Kinder ver-
schlechtert hat. Im Gegenteil: Viele
bedriickende Probleme sind Vergan-
genheit, um die verbleibenden kénnen
wir uns wirksamer kiimmern. Wir ha-
ben mehr Zeit, Kraft und Geld, uns
auch solcher Probleme anzunehmen,
die den Menschen in fritheren Zeiten
weniger wichtig erschienen. Ob ein Ge-
sundheitsproblem objektiv hiufiger ge-

worden ist, ob es nur stirker wahrge-
nommen wird oder mehr kostet: Dies
sollte keinen Einfluss darauf haben, wie
ernsthaft wir uns damit beschiftigen.
Das Ziel ist vielmehr, Krankheiten, Ge-

»Die Selbsthilfe ist eine
unverzichtbare
Erganzung der Medizin«

sundheits- und Entwicklungsprobleme
zu iiberwinden oder zumindest so unter
Kontrolle zu bekommen, dass sie Men-
schen nicht mehr beeintrichtigen und
schlieflich vielleicht sogar, dass ihre Be-
handlung weniger kostet. Dazu ist das
Zusammenwirken vieler nétig, beson-
ders die Zusammenarbeit von Kosten-
trigern, Medizin und Selbsthilfe. =

Prof. Dr. Karl E. Bergmann und Prof. Dr. Rena-
te L. Bergmann arbeiten als Kinderdrzte am
Charité - Virchow Klinikum in Berlin. Karl E.
Bergmann leitet die KAV-Gesellschaft f. Prav.
Pédiatrie und ist Referent f. Privention der
Deutsch. Akad. ftir Kinder- u. Jugendmedizin.

VIELE KINDER REAGIEREN ALLERGISCH

HAUFIGKEIT CHRONISCHER ERKRANKUNGEN BEI EIN- BIS 18-JAHRIGEN
(Angaben aus einer Umfrage unter 2.840 Eltern, 1997)

Uberhaupt haufig krank

Krebs

Diabetes

Muskelkrankheiten

Geburtsschaden
Skelettfehlbildungen
Stoffwechselstérungen

sonstige Erkrankungen

Horschaden

angeborene Fehlbildungen
Erkrankungen des Nervensystems
Nieren-oder Harnwegserkrankungen
Magen-Darmkrankheiten
Herzfehler

Sehfehler

Hautkrankheiten

Erkrankungen der Lungen /Bronchien
Allergien
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Lichtblick bei Krebs

Abstand vom Krankheitsalltag gewinnen: Mit Unterstiitzung der AOK Rheinland verreisen
krebskranke Jugendliche gemeinsam mit ihren gesunden Freunden und Geschwistern zu einer

Ferienfreizeit nach Sylt. Von Marion Fischer

s geht wieder mal hoch her im Diinenhof auf Sylt.

Jens muss im Kartenspiel Uno acht Karten ziehen.

»Wie gemeing, schimpft er. »Immer ich!« Jan-Hendrik

ist gnidig und sorgt fiir einen Richtungswechsel, da-
mit der Nachbar gleich wieder etwas ablegen kann. Der freut
sich diebisch und wedelt mit der Tauschkarte. Ein priifender
Blick in die Runde: Wer muss jetzt dran glauben?

Wihrend hier gemeckert und frohlockt wird, ist am Hér-
numer Strand ein spannendes Fufballmatch im Gange. Am
Vortag hatten die Midchen gegen die Jungs verloren. Das
wollten sie nicht auf sich sitzen lassen. Allen voran forderten
Melanie und Delie Revanche. Jetzt geht’s hin und her, Sand
wirbelt auf, die Fuflballer purzeln durcheinander. Am Ende
steht es fiinf zu zweti fiir die Midchen. Mit roten Képfen lau-

o
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fen alle zur Kaimauer. Jetzt heif3t es: Rein in die Badesachen.
Christian, Mathias und ein paar andere tauchen ab ins Meer.

Wieder Normalitat erleben. Wer die frohliche Bande beob-
achtet, ahnt nicht, dass einige von ihnen eine schwere Zeit
hatten. An Leukimie, Hirntumoren, Lymphomen und Kno-
chentumoren sind sie erkrankt. Monate extremer Belastungen
liegen hinter ihnen. Jetzt wollen sie sich erholen. Um sie dabei
zu unterstiitzen, bietet die AOK Rheinland an Krebs erkrank-
ten Jugendlichen zwischen 14 und 17 Jahren den »Sommer-
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spafl auf Sylt« an. Im Diinenhof am siidlichen Zipfel der
nordfriesischen Insel konnen sie ihre Krankheit ausblenden,
ganz normal sein und Dinge tun, die fiir ihre Altersgenossen
selbstverstindlich sind. Wie Karten und Fufiball spielen,
Schwimmen gehen.

»Ich habe es mir hier ganz anders vorgestellt, langweiliger
und mit mehr Zwange, sagt Katharina. »Ich bin zum ersten
Mal allein unterwegs und finde das Haus und die Angebote
ganz toll«. Sie hat ihre Freundin Julia mitgebracht: »Es ist ganz
prima hier. Dieses Jahr war ich schon mit meiner Familie weg,
aber dieser Urlaub ohne Eltern ist noch besser. Ich wiirde es
sofort wiederholen, denn alles, was wir machen kénnen ist
richtig super.« Hanna ist mit ihrer Freundin Ronja nach Sylt
gekommen. Die beiden kennen sich schon lange und
genief8en jetzt die gemeinsamen Insel-Ferien. »Wir haben
gleich im Zug nette Leute getroffen und beschlossen, mit
ihnen ein Zimmer zu teileng, sagt Ronja. »Das klappt prima,
und wir haben viel Spaf§ miteinander«.

Von den Freizeitangeboten sind sie angetan. »Das Pro-
gramm ist abwechslungsreich«, so Hanna. »Schén ist, dass wir
selber entscheiden kénnen und uns viele Freiriume bleiben.«
Die Jugendlichen waren lingere Zeit der normalen Umge-
bung entrissen. Hier konnen sie sich wieder frei bewegen, Ab-
stand und ein Stiick Unabhingigkeit gewinnen. Und: Sie sind
mit vielen Gleichaltrigen zusammen. Was tut ein Jugendlicher
am liebsten? Klar: einkaufen, feiern, sonnenbaden. Im
Diinenhof gibt’s ihre Wiinsche sogar schwarz auf weifl. An der
Wand des Wintergartens hingen bunte Zettel. Aktionsreiche
Wiinsche sind zu lesen, aber auch leise und bescheidene Tone.

Riickzugsraume erwiinscht. Das fiinfképfige Betreuerteam
und die Jugendlichen besprechen gemeinsam das Programm.
Party? Geht klar. So griindet sich ein Disko-Team, das fiir Pla-
nung und Dekoration zustindig ist. Am Tischtennisturnier
wollen alle teilnehmen, den Strand besuchen ebenso. Obwohl
Sommer ist, miissen Alternativen geboten werden. Nicht nur
wechselnde Winde und raue See vereiteln so manchen Schon-
wetterplan. Es kommt vor, dass Teilnehmer der Freizeit durch
die Krebserkrankung und -therapie noch in ihrem Bewe-
gungsvermégen eingeschrinkt sind. Deshalb bieten die
Betreuer stets Moglichkeiten zu spielen oder zu basteln.
Anna-Katharina beklebt und dekoriert hingebungsvoll ihre
Schatzkiste, wihrend Andrea geduldig wartet, dass die Farbe
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trocknet. Im Nebenraum fertigen einige Jugendliche bunte
Masken, in der Garage traktieren sie die Tischtennisplatte.

Der »Sommerspaf$ auf Sylt« ldsst auch Raum fiir intensiven
Austausch. Am Rande ergeben sich vertrauliche Zwie-
gespriche iiber Therapie, die tiberstandene Krankheit, Medi-
kamente. Freiwillig, zwanglos, ohne Druck. »Es ist gut, dass
niche stindig iiber die Krankheit gesprochen wird. Ich méch-
te nicht in einem Gesprichskreis sitzen und erzihlen miissen,
wenn ich nicht das Bediirfnis habe zu reden«, sagt Melanie.
Wer will, kann sich auf dem am Meer gelegenen Diinenhof
auch zuriickziehen. Zwei Strandkérbe laden ein zu ruhen, zu
triumen, zu entspannen. Anne entflieht von Zeit zu Zeit dem
Trubel. »Ich brauche meine 15 Minuten Ruhe am Tagg, sagt
sie. »Es ist schon, dass es die Moglichkeit gibt, auch mal allein
ZU sein.«

Die AOK unterstiitzt Familien kranker Kinder. Die Sylter
Ferienfreizeit ist ein Angebot von LICHTBLICK. Mit diesem
Projekt unterstiitzt die AOK Rheinland seit 1996 chronisch
kranke Kinder und ihre Familien. LICHTBLICK hat neben
dem »Sommerspafi« auch die Freizeiten »Osterspaf in Hiirt-
genwald« fiir Geschwister von chronisch kranken Kinder zwi-
schen acht und 13 Jahren und den »Herbstspaf§ in Franken«
fiir dltere Geschwister von chronisch kranken Kindern zwi-
schen 14 und 17 Jahren im Programm. Die Freizeiten werden
finanziert mit »Cents fiir kranke Pinz«: AOK-Mitarbeiter ver-
zichten bei ithrem Gehalt auf die Cents hinter dem Komma.
Auflerdem spenden Firmen und Privatpersonen zweckgebun-
den fiir diese Aktionen. So helfen sie den Jugendlichen auf
ihrem Weg in die neue Selbststindigkeit. Jan-Hendrik
schmiedet bereits weitere Reisepline. Ohne Eltern. »Nichstes
Jahr méchte ich mit einem Freund nach Spanien fliegenc, sagt
er. Jens hat schon gebucht.

Familien mit schwer oder chronisch kranken Kindern und
Jugendlichen sind besonderen Belastungen ausgesetzt.
LICHTBLICK arbeitet mit mehreren Institutionen gemein-
sam daran, die Situation fiir junge Patienten und ihre An-
gehorigen zu verbessern. Die Diagnose einer chronischen Er-
krankung bringt Angste, Sorgen und viele Probleme mit sich.
Betroffene Familien sehen sich ungewohnten seelischen und
kérperlichen Belastungen ausgesetzt. Nicht nur fiir das er-
krankte Kind #ndert sich die Lebenssituation, auch fiir die
iibrige Familie bedeutet die Erkrankung einen neuen Tages-
ablauf, Einschrinkungen und Unsicherheiten. Das Bediirfnis
nach Informationen, Organisationshilfen und Gesprichen ist
bei den meisten Familien grofi.

LICHTBLICK schafft Durchblick. LICHTBLICK-Mitarbei-
ter motivieren zur Therapie, begleiten die Patienten bei Be-
darf wihrend, zwischen und nach der Behandlung. Falls
nétig, machen die Mitarbeiter auch Hausbesuche. Gerade der
Ubergang vom stationiren Aufenthalt ins frithere Umfeld
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wird oft als grofle Hiirde empfunden. Auch hier setzt
LICHTBLICK an, bietet Integrationshilfen fiir Kindergarten,
Schule und Ausbildung. Die Palette der Angebote reicht von
der sozialrechtlichen Beratung und Vermittlung von Forder-
und Reha-Mafinahmen iiber Erziehungs-, Familien- und
Paarberatung bis hin zu Angeboten fiir Geschwisterkinder.
Besonderes Augenmerk liegt auf erlebnispidagogischen Frei-
zeiten, wie beispielsweise dem »Sommerspal§ auf Sylt«.
Wihrend der Behandlung geben die Patienten ein Stiick ihrer
Selbststindigkeit auf. Es entsteht eine grofle Nihe zu Eltern
und Betreuern. Nach der Therapie ist es wichtig, ihnen wieder
Selbstbewusstsein zu geben. LICHTBLICK begleitet den fiir
beide Seiten schwierigen Ablésungsprozess.

Netzwerk fiir kranke Kinder. Die LICHTBLICK-Mitarbei-
ter der AOK Rheinland sind im Zentrum fiir Kinderheilkun-
de in Bonn, dem Universititsklinikum Essen sowie der Duis-
burger Wedau-Klinik persénlich ansprechbar und arbeiten
mit den psychosozialen Diensten der Krankenhiuser zusam-
men. Sozialarbeiter und Pidagogen des Projekes bieten dem
Klinikpersonal zusitzliche Unterstiitzung im stationiren Kli-
nikalltag und der Nachsorge an. Dariiber hinaus ging die
AOK Rheinland vor knapp zehn Jahren Kooperationen mit
Elternforderkreisen der Deutschen Leukidmie-Forschungshilfe
(DLFH) ein. So ist ein Netzwerk entstanden, das sich gemein-
sam fiir die Interessen und Bediirfnisse der jungen Erkrankten
einsetzt: in der Klinik, zuhause, in Elterninitiativen und bei
Ferienfreizeiten wie auf Sylt. =

Marion Fischer ist freie Journalistin und schreibt u. a. fiir die AOK-Publi-
kationen JaVita und vigo Rheinland. Kontakt zu LICHTBLICK (iber
Gabriele Schippers, Tel. 0211 87911290, gabriele.schippers@rla.aok.de
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PRAXIS-BEISPIEL

Mit den Augen horen

Ich zeige Dir, was Du nicht hérst: Gehorlose Kinder besuchen mit
Hilfe von Gebirdensprach-Dolmetscherinnen eine Regelschule.

Moglich macht’s ein Projekt der Selbsthilfe. Von Lothar M. Wachter

und 30.000 Kinder werden
jihrlich in Deutschland mit
einer Horbehinderung geboren
oder in den ersten Lebensjah-
ren davon betroffen. Unter ihnen sind
2.600 hochgradig schwerhérig oder
gehorlos. Der Bundeselternverband
gehorloser Kinder vertrite als Selbsthil-
feorganisation die Interessen dieser Kin-
der und ihrer Eltern. Nach wie vor miis-
sen Eltern gegen die Diskriminierung

BUNDESELTERNVERBAND GEHORLOSER

KINDER E. V.

Der 1963 gegriindete Bundeselternverband
versteht sich als Dach fiir alle Eltern gehorloser,
hochgradig schwerhoriger, resthoriger oder an
Taubheit grenzend schwerhoriger Kinder.

» Kontakt: Lothar M. Wachter,

Hans-Thoma-Str. 17, 61440 Oberursel,

Tel. 06171 3374, Fax 06171 580729,

E-Mail: lothar.m.wachter@t-online.de,
www.gehoerlosekinder.de

ihrer hérbehinderten Kinder kimpfen.
Aufgrund der technischen Maglichkei-
ten ist ein teilweiser Ausgleich der Hor-
behinderung zwar heute besser maglich
als frither. Es stehen digitale Hérgerite
zur Verfiigung und Kinder kénnen
Cochlear-Implantate (dabei handelt es
sich um Prothesen fiir das Innenohr)
bekommen. Aber auch mit hochwerti-
gen Horgeriten oder dem Cochlear-Im-
plantat kénnen viele gehérlose Kinder
die Lautsprache nicht in ausreichendem
Mafle erlernen. Fiir diese Kinder bleibt
es schr schwierig, mit ihren hérenden
Mitmenschen und der iibrigen Umwelt
zu kommunizieren. Sie laufen Gefahr,
in die soziale Isolation zu geraten.
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Gebardensprache anerkennen. Hor-
geschidigte kénnen sich untereinander
in rasanter Geschwindigkeit verstindi-
gen. Sie benutzen dazu die Gebirden-
sprache. Diese lautlose Form der Kom-
munikation wurde jedoch lange Zeit
missachtet. Vor 125 Jahren beschlossen
in Mailand Lehrkrifte von Horgeschi-
digten aus ganz Europa mehrheitlich,
die Gebirdensprache aus dem Unter-
richt der Gehérlosenschulen zu verban-
nen. Sie wurde als »Affensprache« diffa-
miert. Damit begann ein trauriges Ka-
pitel in der Geschichte der Gehorlosen:
Mit der Unterdriickung ihrer Sprache
wurde ihr Selbstbewusstsein untergra-
ben. Nur langsam kam es zu einer Ge-
genbewegung und erst 2002 wurde in
Deutschland die Gebirdensprache ge-

setzlich anerkannt.

Den Unterricht laufend libersetzen.
Selbst in den Gehérlosenschulen ist die-
ses Umdenken noch nicht angekom-
men. Die Gebirdensprache wird im
Unterricht zu wenig eingesetzt, Vorrang
hat immer noch der Erwerb der Laut-
sprache. Nur wenige Eltern kimpfen
von Anfang an fiir die zweisprachige Er-
zichung ihrer gehérlosen Kinder mit
Lautsprache und Gebirdensprache. Sie
wollen vor allem die Kommunikation
und den Wissenserwerb ihrer Kinder
fordern und nicht in erster Linie deren
Lautsprache. Die Erstsprache gehorloser
Kinder ist die Gebirdensprache. Auf
dieser Basis lernen sie die Schrift-
sprache. Spiter vermitteln ihnen
Gehorlosenlehrer soweit wie méglich
zusitzlich die Lautsprache. Die gehor-
losen Kinder eignen sich die Lautspra-
che wie andere eine Fremdsprache an.
Mit Hilfe von Gebirdensprach-Dol-

metschern kénnen gehorlose Kinder so-

gar gemeinsam mit nicht horgeschidig-
ten Kindern unterrichtet werden. Der
Bundeselternverband gehérloser Kinder
betreute ein Projekt, in dem gehérlose
Kinder zur Regelschule gingen. Peter,
Bjorn und Luis besuchten die Friedrich-
List-Schule, eine Grundschule in Frank-
furt am Main. Dolmetscherinnen fiir
Gebirdensprache begleiteten die Kinder
und iibersetzten alles, was im Unterricht
vor sich ging. Die gehérlosen Kinder
hielten im Wissenserwerb mit den
hérenden Kindern sehr gut mit. Heute
besuchen Peter, Bjorn und Luis weiter-
fithrende Schulen fiir Hérgeschidigte.

Fiir die Finanzierung des Projektes,
das {iber sechs Jahre lief, konnte der
Bundeselternverband das Sozialamt der
Stadt Frankfurt gewinnen. Das Geld
kam aus einem Spendentopf. Aulerdem
warb der Verband Spenden von Stiftun-
gen und Firmen ein und brachte eigene
Mittel auf. Das Projekt endete im Jahr
2004.

Ein solches Projeke bietet gehérlosen
Kindern gute Entwicklungsbedingun-
gen und sorgt fiir ihre Integration.
Trotzdem werden auch in Zukunft die
meisten gehdrlosen Kinder keine Regel-
schulen besuchen kénnen. Deshalb soll-
ten Schulen fiir Gehérlose fiir optimale

»Die Gebadrdensprache
wurde lange als Affen-
sprache diffamiert«

Lernbedingungen sorgen und von An-
fang an Unterricht in Laut- und Gebir-
densprache anbieten. Diese Forderung
hat der Bundeselternverband in einer
Grundsatzerklirung prizisiert. Aber nur
ganz wenige Schulen sind diesem Vor-
schlag bisher gefolgt. Hier bleibt fiir die
Selbsthilfe noch viel zu tun. =

Lothar M. Wachter ist Président des Bundes-
elternverbandes gehdrloser Kinder e. V.
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PRAXIS-BEISPIEL

Wenn Mama durcheinander ist

Unter einer psychischen Erkrankung der Eltern leiden auch die
Kinder. Um den betroffenen Familien zu helfen, miissen die Angebote
zur Unterstiitzung ausgebaut und vernetzt werden. Von Beate Lisofsky

Is der Bundesverband der An-

gehorigen psychisch Kranker

vor 20 Jahren gegriindet wur-

de, ging es zunichst um die Er-
wachsenen. Die Eltern, die Partner von
an schweren seelischen Stérungen Er-
krankten fanden in der Selbsthilfe Ent-
lastung und Unterstiitzung in einer oft-
mals als ausweglos erlebten Situation.
Dass auch die Kinder in den Familien
psychisch Kranker unter der Situation
leiden, wurde lange Zeit weder unter
Fachleuten noch in der Offentlichkeit
thematisiert. Wie Kinder und Jugend-
liche die Erkrankung ihrer Eltern erle-
ben, wird im folgenden Ausschnitt eines
Briefes deutlich: »Da ich erst 19 bin und
mit meiner Mutter allein lebe, habe ich
wenig erfahrene Gesprichspartner. [...]
Meine Mutter nimmt keine Tabletten
und merkt es auch nicht, wenn sie an-
fingt, zu spinnen«. Sie kommt mir dann
wie ein véllig fremder Mensch vor, den
ich nicht lange ertragen kann. Manch-
mal wiinsche ich mir eine Mutter, die so
normal ist wie andere. Aber ich muss
mich zu ihrer Krankheit bekennen und
will alles Menschenmégliche tun, um
einen weiteren Psychiatrieaufenthalt zu
verhindern. Bitte lassen Sie mich nicht
im Stich!«

Die Krankheit ist ein Geheimnis. Die
Angehdrigen in die Behandlung psy-
chisch Kranker einzubeziehen, ist heute
fester Bestandteil einer modernen The-

chisch Kranker nicht. Dabei haben sie

ein erhohtes Risiko, selbst psychische
Probleme zu bekommen. Sowohl bei
schizophrenen wie auch affektiven Psy-
chosen konnte eine genetische Kompo-
nente nachgewiesen werden. Dazu kom-
men hiufig psychosoziale Belastungen,
denn die Kinder wachsen oft unter
schwierigen Lebensbedingungen auf.

Die meisten Familien denken: Wir
miissen es alleine schaffen, sonst wird
man uns auseinanderreiflen. Die Zeit,
in der man psychisch kranken Men-
schen das Recht absprach, Kinder zu be-
kommen und groff zu zichen, liegt noch
nicht lange zuriick. Daher gehen Eltern
unter Umstinden nicht rechtzeitig zum
Arzt oder ins Krankenhaus und holen
sich nicht rechtzeitig Unterstiitzung bei
Problemen im Alltag. Auch die Kinder
vertrauen sich niemandem an, aus
Angst, die Familie und ihr Geheimnis
zu verraten. So entsteht ein Gefiihl
grofer Einsamkeit.

Die Erkrankung kann auflerdem zu

der Regel mehr beeintrichtigt als die
seelische Erkrankung selbst.

Angebote sinnvoll vernetzen. Um
Kindern mit psychisch erkrankten
Eltern zu helfen, sollten geniigend Mut-
ter-Kind-Einheiten in den psychiatri-
schen Kliniken eingerichtet werden.
Auch nachstationire Betreuungsberei-
che fiir psychisch kranke Miitter/Eltern
mit ihren Kindern werden bisher nur
sehr selten angeboten. Der Bedarf an
Informationen, Beratung, Weiterbil-
dung sowie speziellen Hilfsangeboten
und Vernetzung ist hoch. Aber es geht
nicht in erster Linie um die Schaffung
neuer Institutionen. Vielmehr miissen
vorhandene Angebote aus den Berei-
chen der Erwachsenen-, Kinder- und
Jugendpsychiatrie sowie der Jugendhilfe
sinnvoll vernetzt werden. Dariiber hin-
aus muss die Offentlichkeit angemessen
informiert werden, um die betroffenen
Familien von der Last des schamhaften
Verschweigens zu befreien. Der Abbau
der Tabuisierung psychischer Krankheit
ist vielleicht der schwierigste, aber auch
der wichtigste Schritt, um die Situation
der Kinder psychisch kranker Eltern zu

verbessern. =

Beate Lisofsky ist Pressesprecherin der
Familien-Selbsthilfe Psychiatrie.

Der BApK ist die Interessenvertretung der
Familien, die psychisch kranke Angehoérige

haben. Er wurde 1985 gegriindet. Heute ist die

Selbsthilfeorganisation in allen Bundeslandern

Foto: ©fotokurier.at/images.de

rapie. Psychische Krankheit schafft hiu-
fig Verhiltnisse, die zu Extrembelastun-
gen der Familie fithren. Diese Erkennt-
nis hat in der Psychiatrie zu einem an-
deren Umgang mit den Angehérigen ge-
fithrt. Damit verbunden ist auch der An-
spruch auf individuelle Hilfeleistung.
Davon profitieren bisher die Kinder psy-
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Arbeitslosigkeit, finanziellen Problemen,
schlechteren Wohnverhiltnissen und
Isolation fiithren und belastet die Bezie-
hungen innerhalb der Familien. Der An-
teil der Ein-Eltern-Familien ist hoch.
Forschungsergebnisse haben deutlich ge-
macht, dass dieses Problembiindel die
psychische Entwicklung der Kinder in

vertreten. Unter dem Dach des BapK arbeiten

Uiber 500 regionale Gruppen.

» Kontakt: Familien-Selbsthilfe Psychiatrie,
Am Michaelshof 4b, 53177 Bonn,

Tel. 0228 632646,

bapk@psychiatrie.de, www.bapk.de
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Bei Anruf Rat

Wenn der Arzt bei ihrem Kind Epilepsie diagnostiziert, haben
Eltern viele Fragen. Ehrenamtliche Helfer der Deutschen Epilepsie-
vereinigung beraten die Familien am Telefon. Von Klaus Gocke

nter den rund 800.000 Men-
schen in Deutschland, die eine
Epilepsie haben, sind circa
260.000 Kinder unter 16 Jah-
ren. Trotz der Hiufigkeit der Epilepsien
wird tiber die Krankheit nur selten ge-
sprochen. Epilepsien sind immer noch
hoch stigmatisiert. Als Epilepsien be-
zeichnet man Funktionsstérungen des
Gehirns, die sich anfallsweise duflern.
Bei einem groflen Krampfanfall stiirzen
die Patienten, der Korper zuckt und
Speichel fliefft aus dem Mund. Diese fiir
Auflenstehende schockierenden Anfille
sind jedoch eher selten. Hiufiger haben
Patienten mit Epilepsien kurze Bewusst-
seinseintriibungen oder kurze Bewusst-
losigkeiten (Absencen) und so genannte
psychomotorische Anfille.
Nicht nur die tigliche Auseinander-
setzung mit der Krankheit macht den

1988 griindeten Vertreter von zahlreichen
Epilepsie-Selbsthilfegruppen die Deutsche
Epilepsievereinigung. Sie vertritt seitdem auf
nationaler und internationaler Ebene die
Interessen von Menschen mit Epilepsie.

» Kontakt: Bundesgeschaftsstelle,
Zillestrasse 102, 10585 Berlin, Tel. 030 3424414,
Fax 030 3424466, www.epilepsie.sh

Betroffenen zu schaffen, sondern vor
allem auch die gesellschaftliche Aus-
grenzung, hinter der in erster Linie
Nichtwissen steckt. Die Deutsche Epi-
lepsievereinigung will fiir Aufklirung
sorgen und damit einen offenen und
vorbehaltlosen Umgang der Gesell-
schaft mit den von Epilepsien betroffe-
nen Menschen méglich machen.
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Hotline zur anonymen Beratung.
Ein wichtiges Anliegen der Deutschen
Epilepsievereinigung ist es, fiir neu an
Epilepsie erkrankte Menschen und ihre
Familien ein niederschwelliges und ano-
nymes Informationsangebot bereitzu-
halten. Zu diesem Zweck richtete die
Epilepsievereinigung 1998 ein Patienten-
telefon ein (Tel. 0180 1424242, bundes-
weit zum Ortstarif). Um das Angebot
bekannt zu machen, verteilte die Epilep-
sievereinigung Flyer an Arzte, Selbsthilfe-
gruppen und Epilepsie-Zentren.
Wihrend der Anrufzeit (anfangs
Montag bis Freitag von zehn bis 16
Uhr) haben jeweils zwei ehrenamtliche
Mitarbeiter der Epilepsievereinigung
Bereitschaft. Sie tibernehmen die an-
kommenden Gespriche an ihren Ar-
beitsplatz. Die Berater geben praktische
Hinweise aus dem Erfahrungsschatz der
Selbsthilfe, unter anderem zu Themen
wie Leben mit Epilepsie, Therapie,
Schule, Beruf, Recht, Rehabilitation
und Selbsthilfegruppen. Auf Wunsch
erhalten die Anrufer per Post Informa-
tionen. Bei Bedarf gab es anfangs eine
Expertenrunde, in der das Gesprich zu
einem Arzt, Rechtsanwalt und Sozial-
arbeiter weitergeleitet werden konnte.

Fragen zu Medikamenten. Die eh-
renamtlichen Hotline-Berater haben
langjihrige Selbsthilfeerfahrung, neh-
men an mindestens einer Schulung
(Modulares Schulungsprogramm Epi-
lepsie) und an Weiterbildungen in
Gesprichsfithrung und Fiihrung von
Selbsthilfegruppen teil. Ein Sponsor
{ibernahm die Kosten fiir den Umbau
der Telefonanlage und zahlte fiir drei
Jahre eine Aufwandsentschidigung fiir
die ehrenamtlichen Mitarbeiter und die
Experten.

Inzwischen ist die Hotline nur noch von

Montag und Mittwoch besetzt. Es gibt
keine zeitlich festgelegte Expertenrunde
mehr, denn die Terminplanung erwies
sich als zu aufwindig. Dennoch besteht
weiterhin ein kurzer Draht zu den Ex-
perten. Zwischen Januar 1999 und De-
zember 2000 riefen 1.912 Ratsuchende
an, iberwiegend Frauen. Darunter
waren 35 Prozent Eltern von an Epilep-
sien erkrankten Kindern. Rund die
Hilfte der Betroffenen war unter 20
Jahre alt. Ein Beratungsgesprich dauer-
te durchschnittlich neun Minuten. Das
meist genannte Anliegen waren Infor-
mationen iiber Medikamente. Fiir
Eltern mit Kindern unter zehn Jahren
waren auflerdem Aspekte der Behand-
lung, der Diagnose und der Neuerkran-
kung wichtig. Fiir Eltern mit tiber zehn-
jahrigen Kindern gewinnen Aspekte der
Berufsfindung an Bedeutung,.

Um den besonderen Bediirfnissen
der Familien mit epilepsiekranken Kin-
dern gerecht zu werden, bietet die
Deutsche Epilepsievereinigung zudem
eine Familienberatung an. =

Klaus Gocke ist 1. Vorsitzender der Deutschen
Epilepsievereinigung.
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Krank vor Angst um die Eltern

Wenn ein Elternteil Krebs hat, machen sich die Kinder grofle Sorgen.
Oft kénnen sie mit niemandem dariiber reden. Der Verein Fliisterpost
erleichtert Gespriche iiber die Krankheit. Von Gerhard Trabert

ie Situation von Kindern, de-

ren Mutter oder Vater an

Krebs erkrankt ist, wird hiufig

unterschitzt und unzurei-
chend beriicksichtigt. Die Krebserkran-
kung beeinflusst nicht nur den Erkrank-
ten selbst, sondern verursacht einen tie-
fen Einschnitt in das gesamte Familien-
leben. Vor allem die Kinder haben feine
Antennen dafiir und nehmen die belas-
tende Situation intensiv wahr. Sie
spiiren, dass etwas nicht in Ordnung ist,
stellen aber oft keine Fragen, weil sie
sich nicht trauen, mit den Eltern iiber
ihre Befiirchtungen zu reden.

Kinder reagieren mit Depression.
Die wenigen Studien zu diesem Thema
ergaben, dass die betroffenen Kinder
meist sehr spit, unzureichend oder
falsch iiber die Krankheit des Vaters
oder der Mutter informiert werden. Die
Kinder reagieren wihrend der Diagno-
sestellung sowie im weiteren Krank-
heitsverlauf hiufig mit Verhaltensauffil-
ligkeiten. Sie sind dngstlich, traurig-me-
lancholisch bis depressiv und zeigen
regressive Symptome. Sie fallen in friih-
kindliche Verhaltensmuster zuriick, lut-
schen am Daumen, machen ins Bett
und entwickeln verstirkt Trennungs-
dngste. Manche Kinder leiden in dieser
Situation auch unter Konzentrations-
und Lernstérungen. Die physische, psy-
chische und soziale Entwicklung der
Kinder kann erschwert und nachhaltig
gestort werden. Hiufig wird hierdurch
das Selbstwertgefiihl sowie die soziale
Kompetenz beeintrichtigt.

Familidre Beziehungen leiden. Eltern
fillt es schwer, mit ihren Kindern iiber
die Krankheit und die verinderte Le-
benssituation zu sprechen. Sie glauben,
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sie konnten ihre Kinder schiitzen, in-
dem sie ihnen belastende Nachrichten
ersparen. Die erkrankten Eltern, aber
auch Arzte und Pflegekrifte, fithlen sich
im Hinblick auf eine kindgerechte diffe-
renzierte krankheitsvermittelnde Kom-
munikation oft hilflos und tiberfordert.
Waissenschaftliche Studien zur Mut-
ter-Kind-Bezichung bei an Brustkrebs
erkrankten Frauen ergaben, dass sich
die Beziechung in 25 Prozent der Fille
verschlechtert. Die Tochter erkrankter
Miitter sind hierbei besonders belastet.
Sie iibernehmen vermehrt familiire
Pflichten, wenn ihre Mutter aufgrund
der Krankheit weniger belastbar ist. Eine
Befragung betroffener Eltern zeigte, dass
sie hiufig die Belastung ihrer Kinder un-
terschitzen. In der Klinik stehen fiir den
Patienten meist medizinische Aspekte
im Vordergrund. Die Sorgen um die
eigene Zukunft und die der Familie
werden hiufig zu wenig beachtet.

Fliisterpost informiert kindgerecht.
Das Ausmaf$ der Angstgefiihle und die
korperlichen und seelischen Folgen fiir
die Kinder hingen von der Form sowie
Intensitit der Kommunikation zwi-
schen Eltern und Kindern sowie ande-
ren Beteiligten ab. Das Gesprich in der
Familie ist auch fiir den betroffenen Pa-
tienten und dessen Krankheitsbewilti-
gung sehr wichtig.

Ziel des 2002 gegriindeten Vereins
Fliisterpost ist es, Grof§ und Klein bei
einer schweren Erkrankung in der Fa-
milie zu einem méglichst frithen Zeit-
punkt zu unterstiitzen. Da eine kindge-
rechte Information und Kommunika-
tion entscheidend fiir die Verarbeitung
von einschneidenden Lebensereignissen
sind, stellt der Verein entsprechendes
Informationsmaterial zur Verfiigung:

« Info-Flyer »Mir sagt ja keiner was«
fur Erwachsene

* Info-Flyer »Mir sagt ja keiner was«
fur Kinder. Die Kinder kénnen dar-
aus einen Wiirfel basteln, dem sie
die eigenen Gedanken und Angste
anvertrauen, um sie spiter wieder
»herauszuholen« und im Gesprich
mit den Eltern, Freunden zu benen-
nen und zu reflektieren. Mit hilfrei-
chen Informationen sowie Holz-
Begleitwiirfel zum Spielen

- www.kinder-krebskranker-eltern.de
mit Chat-Room, Forum und speziel-
len Kinderseiten

- Bilder- und Lesebuch fiir Kinder
»Als der Mond vor die Sonne trat«

« Informationsbroschiire fiir Kinder
ab acht Jahren »Mir sagt ja doch
(K)einer was!«

Der Verein Fliisterpost hofft, mit
diesem Angebot Wege aufzuzeigen, die
helfen, Angst und Sprachlosigkeit zu
iiberwinden. Fliisterpost méchte Kinder

FLOSTERPOST E. V.

Fliisterpost ist ein Verein zur Unterstiitzung von

Kindern, deren Eltern an Krebs erkrankt sind.

Der Verein ist mit dem Helmut-Wolte-Preis fiir

Psycho-Onkologie ausgezeichnet worden.
Kontakt: Barbarossastr. 4, 55118 Mainz,

Tel. 06131 6279071, Fax 06131 6279182,

E-Mail:fluesterpost-mainz@freenet.de,

www.kinder-krebskranker-eltern.de

Kontakt zu Prof. Trabert:

gerhard.trabert@fh-nuernberg.de

und Eltern ermutigen, aufeinander zuzu-
gehen und das Miteinander selbst aktiv
zu gestalten, damit auch das Vertrauen
in sich selbst, untereinander und in die
Zukunft gestirkt wird. =

Prof. Dr. Gerhard Trabert lehrt im Fachbereich
Sozialwesen der Georg-Simon-Ohm-Fachhoch-
schule Ntirnberg Medizin und Sozialmedizin.
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Standpunkte

»Laien helfen, Angebote der
Profis zu erschlieBen«

=

in chronisch krankes Kind ist in

unserer  Hochleistungsgesell-

schaft eine schwere Biirde fiir

Eltern. Kinder mit Behinderun-
gen, Herzerkrankungen, Krebs, Stoff-
wechselstérungen, Atemwegserkran-
kungen oder Diabetes bringen das
Familiengefiige durcheinander, sorgen
fiir Alarmzustand bei medizinischen
Krisen, rauben den Eltern die Ressour-
cen fiir einen geordneten Alltag. Das
grofite Problem ist die Erschliefung
und Aktivierung der professionellen
Hilfe. Sie fordert von den Eltern oft
wahre Sozialakrobatik. Selbsthilfegrup-
pen sind deshalb ein Segen fiir viele
gestresste Miitter und Viter. Hier fin-
den Eltern Leidensgenossen und erhal-
ten Tipps von Erfahrenen.

Wir haben gute Selbsthilfestrukturen
in Deutschland, auch die Finanzierung
ist passabel geregelt. Aber: An der Qua-
litdt und Intensitit der Kooperation der
Selbsthilfe mit professionellen Angebo-
ten hapert es noch. Die ehrgeizige Schar
von meist nur oberflichlich, wenn iiber-
haupt aufeinander abgestimmt handeln-
den Spezialisten fiir Diagnose und The-
rapie geraten hiufig in Konkurrenz und
Widerspruch zueinander. Hier liegen
die wichtigsten Herausforderungen der
nichsten Jahre, die mit dariiber ent-
scheiden, ob wir als eine der reichsten
Gesellschaften der Welt wiirdevoll mit
den chronisch kranken Kindern und
ihren Familien umgehen lernen.

Prof. Dr. Klaus Hurrelmann ist Professor fiir
Sozial- und Gesundheitswissenschaften an der
Universitdt Bielefeld.

ie Erfahrungen und Potenziale

der Selbsthilfe gilt es im Sinne

der  Familienfreundlichkeit

Deutschlands sichtbar zu ma-
chen und zu fordern. Wir brauchen
einen Paradigmenwechsel hin zu einer
familiengerechten  Sozialpolitik, die
durch Teilhabe, 6ffentliche Verantwor-
tungsteilung und Vernetzung gelingt.
Die Selbsthilfe wirkt familienbezogen
und erginzt unbiirokratisch das profes-
sionelle Angebot sowohl im Sozialbe-
reich als auch im Gesundheitswesen. Sie
steigert nicht nur die Actraktivitit des
kommunalen  Dienstleistungssektors
und der lokalen Engagementstrukeur,
sondern begriindet auch eine Nachbar-
schaftskultur, die von freiwilliger Selbst-
verpflichtung und gegenseitiger Verant-
wortung zwischen den Generationen
geprigt ist. Selbsthilfe regt biirgerschaft-
liches Engagement an und ermichtigt
Familien. Die Balance zwischen Beruf
und Familie muss daher erweitert wer-
den um ein Gleichgewicht zwischen Be-
ruf, Familie und biirgerschaftlichem En-
gagement. Das Bundesministerium fiir
Familie, Senioren,
Frauen und Jugend
fordert auf dem
Gebiet der Selbst-
hilfe den Aufbau
. 'ﬂl vernetzter Infra-
struktur, die Ko-
operation von lo-
kalen Biindnissen

»Die Selbsthilfe regt biirger-
schaftliches Engagement an«

fiir Familie mit Selbsthilfekontaktstellen
und den Organisationen der familienbe-
zogenen Selbsthilfe und das Evalua-
tionsforschungsprojekt »Den Familien-
bezug verdeutlichen und die Familien-
orientierung der Selbsthilfeunterstiit-
zung stirkenc.

»Die Selbsthilfe in das

Gesundheitswesen
integrieren«
rankheit oder Behinderung

eines Kindes bringen fiir die

Familie immer eine Belastungs-

situation mit sich. Damit das
Kind die notwendige Unterstiitzung
erhilt, brauchen betroffene Familien
Beratung und Hilfe. Als besonders wert-
voll empfinden sie dabei hiufig den Bei-
stand von Menschen, die Ahnliches
durchlebt haben und die ihre Erfahrun-
gen bei der Bewiltigung der Schwierig-
keiten weitergeben kénnen. Die Selbst-
hilfe von Eltern und Angehérigen hilft
bei einer gezielteren Inanspruchnahme
medizinischer und sozialer Leistungen
und ergiinzt die Angebote der professio-
nellen Versorgung.

Die Bundesregierung hat die Férde-
rung des Selbsthilfeengagements in den
letzten Jahren verbessert und auch
durch die Einfithrung der Patientenbe-
teiligung in den Steuerungsgremien der
gesetzlichen Krankenversicherung dafiir
gesorgt, die Selbsthilfe stirker in das Ge-
sundheitswesen zu integrieren. Das
Bundesministerium fiir Gesundheit und
Soziale Sicherung arbeitet eng mit Ver-
binden der Selbsthilfe zusammen und
unterstiitzt deren Arbeit auf Bundesebe-
ne. Diese erfolgreiche Kooperation mit
denjenigen, die Kompetenz aus Erfah-
rung besitzen, wird zukiinftig fortgesetzt
und ausgebaut.

Dr. Martin Schenkel /eitet das Referat »Blirger-
schaftliches Engagement, Freiwilligenprogram-
me, Freiwilligengesetz« im Bundesministerium
flir Familie, Senioren, Frauen und Jugend.

Cornelia Assion, Referat fiir Grundsatzfragen
der Prdvention, Eigenverantwortung und
Selbsthilfe im Bundesministerium fiir Gesund-
heit und Soziale Sicherung.
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