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Kinder In

MS-betroffenen Familien

Wenn ein Elternteil an Multipler Sklerose (MS) erkrankt, betrifft das immer die ganze Familie. Die viel-
faltigen und oft unvorhersehbaren Seiten der MS machen es fur Kinder manchmal schwer, die Krankheit
zu verstehen und damit umzugehen. Eltern kdnnen ihrem Nachwuchs dabei helfen, mit der Situation
zurechtzukommen. Dabei sind sie nicht alleine, sondern durfen auf vielseitige Unterstutzung zahlen.

Die MS-Erkrankung eines Elternteils bringt einschnei-
dende Verdnderungen in das Familienleben. Plotzlich
dreht sich vieles um die Krankheit und die Rollen miissen
neu definiert werden. Dies verlangt von allen Familien-
mitgliedern viel Flexibilitdt und Verstindnis. Aufgrund
der Begleiterscheinungen der MS miissen Betroffene
und ihre Familienmitglieder lernen, mit ihren Bediirfnis-
sen neu umzugehen. Zum Beispiel wenn der geplante
Ausflug ins Wasser fallt, weil die MS-betroffene Mutter zu
miide ist. Oder wenn die Kinder im Haushalt helfen miis-
sen, wahrend ihre Freunde draussen Fussball spielen.

Eine MS-Diagnose bedeutet fiir eine Familie aber nicht
nur eine Belastung, sondern sie schweisst hdufig auch
zusammen. Die Familienbindung wird enger und die
Kinder lernen schon friih Riicksicht zu nehmen. Eltern
konnen viel dazu beitragen, dass Kinder Wege finden, mit
der MS und mit den eigenen Gefiihlen umzugehen.

Gemeinsame Verarbeitung

Zur Krankheitsverarbeitung gehdren alle Bemiihungen,
mit denen eine Familie versucht, die korperlichen, psychi-
schen und sozialen Folgen der Krankheit zu bewdltigen
beziehungsweise in den Familienalltag zu integrieren. Fiir
Kinder und Jugendliche ist es dabei entscheidend, dass
ihre individuellen, emotionalen und entwicklungsabhan-
gigen Bediirfnisse unabhadngig von der Krankheit erfiillt
werden und sie eigenstindige Entwicklungsschritte
vollziehen kdnnen. Vielen tut es gut zu wissen, dass
Familien mit einem MS-betroffenen Elternteil nicht auf
sich alleine gestellt sind. Medizinische, soziale und
psychologische Fachpersonen sind eine kompetente
Anlaufstelle fiir alle Familienmitglieder.
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Krankheitsinformation
und -aufklarung

In ihrer Befiirchtung, ihre Kinder zu belasten, verschwei-
gen Eltern den Kindern manchmal die mit der Krankheit
verbundenen Schwierigkeiten. Sie wiinschen sich, dass
die Entwicklung ihrer Kinder durch die MS nicht beein-
flusst wird. Wenn Eltern gegeniiber ihren Kindern jedoch
anerkennen, dass die durch die MS gepragte Familien-
situation eine besondere ist und mit vielfiltigen Aus-
wirkungen verbunden sein kann, tragen sie viel zur
gesunden kindlichen Entwicklung und Familienstruktur
bei.

Kinder und Jugendliche brauchen altersspezifische und
schrittweise Information liber die Krankheit. Eine offene
Kommunikation tiber das emotionale Erleben der Krank-
heit aller Familienmitglieder ist deshalb von grosser
Bedeutung. Wann immer ein Kind Fragen stellt, ist es
wichtig, altersgemdsse Antworten zu geben. Kinder
sollen jedoch nicht mit Erklarungen iiberhduft werden,
nach denen sie nicht gefragt haben. Erlebt das Kind, dass
es auf seine Fragen eine verstidndliche und verstandnis-
volle Antwort erhalt, wird es sich zu einem spateren Zeit-
punkt erneut getrauen, Fragen zu stellen. Die Kinder
sollten auch lernen, Probleme, die im Zusammenhang
mit der MS auftauchen, von sich aus anzusprechen. Das
ist besonders fiir kleine Kinder schwierig. Manchmal
mochten sie mehr Informationen erhalten, manchmal
meiden sie aber auch Fragen, deren Antworten sie zusitz-
lich dngstigen konnen oder von denen sie befiirchten,
dass sie die Eltern verletzen konnten. Gemeinsam ist
Eltern und Kindern oft die Angst, dass der Austausch von
Wissen und Gefiihlen krdnkend ein konnte. Wenn Kinder
und Jugendliche aber glauben, ihre Angste und oft
bedrohlichen Fantasien verschweigen zu miissen, ist die
Belastung viel grosser, als wenn sie ihre Sorgen mit den
Eltern teilen kdnnen.

Altersspezifische Sorgen
und Fragen

Je nach Alter unterscheiden sich die Angste und Gefiihle
von Kindern mit einem MS-betroffenen Elternteil:

Kinder im Vorschulalter kdnnen die Krankheit als exis-
tentielle Bedrohung erleben. Kleinkinder haben oft Tren-
nungsingste oder fiirchten, allein gelassen zu werden.
Das Bediirfnis des Kleinkindes nach Schutz und Gehal-
ten-Werden kann (im Empfinden des Kindes) durch den
MS-betroffenen Elternteil nicht befriedigt werden. Zu-
dem fiihlen sich Kleinkinder — in ihrem magischen Den-
ken — manchmal fiir die Krankheit ihrer Eltern verant-
wortlich.

Ab dem Schulalter dussern Kinder ihre Befiirchtung,
ebenfalls an MS zu erkranken (z. B. durch Ansteckung)
oder die Krankheit spater auf eigene Kinder zu vererben.
Die Beschiftigung mit Krankheit und Tod und den damit
verbundenen Angsten und Gefiihlen findet fiir viele
Kinder von betroffenen Eltern zu einem friiheren Zeit-
punkt und intensiver statt als bei anderen Kindern.

Fiir Jugendliche konnen Trennungs- und Ablosungs-
prozesse erschwert sein. Sie spiiren, dass ihre Eltern
auf emotionale Unterstiitzung und praktische Hilfe im
Alltag angewiesen sind. Durch den Konflikt zwischen den
Verantwortungsgefiihlen ihren Eltern gegeniiber und
ihrem Wunsch nach Unabhingigkeit entwickeln viel
Jugendliche Schuldgefiihle. Sie sehen in der Krankheit
der Eltern aber auch positive Aspekte: Sie lernen, selbst-
standig zu werden, Verantwortung zu iibernehmen und
Kranke allgemein besser zu verstehen.

Chancen und Gefahren

Wie MS-betroffene Eltern mit Recht feststellen,
verfiigen ihre Kinder liber grossere soziale Fahigkeiten,
ein ausgepriagteres Verantwortungsgefiihl und mehr
Verstandnis fiir kranke und behinderte Menschen als
ihre gleichaltrigen Freunde. Sie vollziehen autonome
und kreative Entwicklungsschritte, wenn geniigend
beschiitzende Einfliisse vorhanden sind, z. B. eine offene
Kommunikation iiber das Erleben der Krankheits-
situation und ein gemeinsamer Verarbeitungsprozess
mit den Eltern. Der offene, verstandnisvolle Umgang mit
der Krankheit ihrer Mutter oder ihres Vaters fordert das
Vertrauen und den Familienzusammenhalt und starkt
die Sozialkompetenz.



Nicht selten iibernehmen Kinder aber auch die Erwach-
senenrolle. Sie trosten und unterstiitzen ihre Eltern oder
Geschwister. Spiiren Kinder die Belastungssituation
ihrer Eltern, so versuchen sie moglichst keine zusitzli-
chen Probleme zu schaffen. Sie stellen eigene Bediirfnisse
und Note zuriick, sind anpassungsfahig und hilfsbereit.
Dies kann langfristig aber zu einer emotionalen Uber-
forderung fiihren, wodurch Entwicklungsprozesse beein-
trachtigt werden knnen und es manchmal zu friihreifem
Verhalten kommt. Die Angst vor dem Verlust der kranken
Mutter oder die Enttduschung dariiber, dass der betrof-
fene Vater ihnen nicht die gewiinschte Aufmerksamkeit
schenken kann, konnen Trauer- und Wutgefiihle auslo-
sen. Diese Emotionen werden jedoch zumeist unter-
driickt. Intensive Wutgefiihle werden kaum gegeniiber
dem betroffenen Elternteil ausgesprochen. Es ist
deshalb wichtig, dass Kinder Gefiihle wie Wut, Traurig-
keit, Scham oder Angst in Worte fassen und mit einer
Vertrauensperson besprechen konnen. Wenn es dem
Kind schwer fillt, seine Gefiihle mit dem Elternteil zu
besprechen, dem diese gelten, kommen als Ansprech-
partner der gesunde Elternteil, Verwandte, Bekannte,
der Hausarzt, die Lehrerin oder auch eine psychologische
Fachperson in Frage.

Tipps fur den Umgang
mit MS

Eltern konnen ihren Kindern dabei helfen,
die schwierige Situation besser zu meistern:

— Esist wichtig, dass Kinder ihre eigenen
Freundschaften weiterhin pflegen. Das hilft
ihnen, den Fokus auf andere Aspekte des
Lebens zu lenken.

— Ein kreatives Hobby wie Malen, Basteln,
Fotografieren oder Handwerken ist ebenfalls
niitzlich, um auf andere Gedanken zu kommen.

— Sportliche Betatigungen helfen dabei,
negative Gefiihle abzubauen.

— Ein offenes Klima gibt dem Kind die
Moglichkeit, Probleme und Angste von
sich aus anzusprechen.

— Kinder sind von Natur aus hilfsbereit. Fiir ihre
Unterstiitzung sollten sie gelobt werden,
damit sie wissen, dass ihre Hilfe wahrgenom-
men und geschatzt wird.

— Ehrlichkeit und Aufkldarung im Zusammenhang
mit der Krankheit gibt den Kindern Sicherheit
im Umgang mit MS.

Angebote fur betroffene
Familien

Kinder und Jugendliche mit einem MS-betroffenen
Elternteil haben oft Fragen an Fachpersonen. Sie moch-
ten die MS und das Krankheitserleben der Mutter oder
des Vaters besser verstehen. Sie brauchen aber manch-
mal auch selber Hilfe von aussen, um mit ihren Gefiihlen
umgehen zu konnen. Die Beraterinnen und Berater der
MS-Gesellschaft kénnen individuell geeignete, unter-
stiitzende Massnahmen aufzeigen. Eine solche Mass-
nahme kann beispielsweise eine psychologische Betreu-
ung sein.

Psychologische Beratung
und Begleitung

Eine psychologische Beratung des betroffenen Eltern-
teils, des betreuenden gesunden Elternteils, der ganzen
Familie oder der Kinder kann die Familie in ihrer Krank-
heitsverarbeitung unterstiitzen und ihr dabei helfen, sich
auf magliche Krankheitsschiibe vorzubereiten. Mit viel
Erfahrung und Einfiihlungsvermogen schlagen die
geschulten Fachpersonen gemeinsame und altersge-
rechte Aktivitdten vor und tragen dazu bei, die Unge-
wissheit der Krankheit zu mildern. Dabei diirfen und
sollen die Gefiihle und Erwartungen aller Familien-
mitglieder zur Sprache kommen. Gemeinsam wird nach
Losungen gesucht, die zur Lebensphase der Familie und
zu den individuellen Umstdnden passen.

Beratung von externen
Bezugspersonen

Sehr haufig werden die Schwierigkeiten von Kindern im
Umgang mit den Krankheitsfolgen jedoch gar nichtin der
Familie spiirbar. Vielmehr finden sie Einzug in den nor-
malen Alltag der Kinder, ausserhalb der hauslichen Ge-
meinschaft, nimlich in den Schulen oder in der Freizeit.
Dort kann er zu Verhaltensformen fiihren, die dem Um-
feld erklarungsbediirftig erscheinen. Auch hier ist offene
Kommunikation unabdingbar. Lehrer beispielsweise sind
dankbar fiir Informationen, die das Verhalten ihrer Schii-
ler erkldren. Auch die Schulsozialarbeiter oder die Schul-
psychologen kdnnen Riicksicht nehmen auf die Befind-
lichkeit der Kinder, wenn sie um die Besonderheiten der
MS-betroffenen Familie wissen. Die MS-Gesellschaft
steht auch externen Bezugspersonen mit Informations-
material und Beratung zur Verfiigung.



MS-Kindercamp

Bei Familien sehr beliebt ist das «MS-Kindercamp» fiir
Kinder mit einem MS-betroffenen Elternteil. Es handelt
sich dabei um eine Ferienwoche gemeinsam mit Gleich-
altrigen, die sich in derselben Lebenslage befinden und
die sich mit den gleichen Fragen beschiftigen: Wird es
meiner Mutter schlechter gehen? Wird mein Vater an der
Krankheit sterben? Habe ich MS vielleicht geerbt? Im
Kindercamp stehen Spiel und Spass im Vordergrund. Das
Betreuerteam sorgt aber auch fiir altersgerechte Infor-
mationen liber die Krankheit und beantwortet die Fragen
der Kinder kompetent und einfiihlsam.

FUr weitere Informationen und Beratungen steht
Ihnen die MS-Gesellschaft gerne zur Verflgung:

MS-Infoline 0844 674 636
(Mo-Fr von 9.00 bis 13.00 Uhr)

MS kindergerecht erklart

Eine altersgerechte Aufklarung hilft, Unsicher-
heiten zu beseitigen. Weitere Informationen
finden Sie auf unserer Webseite.

Wir bieten Erklarvideos rund um MS an. Sie richten
sich an Kinder, Eltern und Schulklassen und spre-
chen vor allem Kinder von 9 bis 13 Jahren an.

www.multiplesklerose.ch

Sind Ihre Kinder unter 10 Jahre alt?
Dann empfehlen wir einen Besuch auf
unserer Kinderwebsite.

www.ms-kids.ch

MS Register

Das MS Register ist eine Datensammlung. Sie tragt
zum besseren Verstandnis der MS und ihrer Behand-
lung beiund erfasstdie Belastung fur die Betroffenen
undderenFamilienmitdemZiel, dieLebensqualitat zu
verbessern. Weitere Informationen und Anmeldung
www.ms-register.ch
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