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Kinder in MS-betroffenen Familien

Wenn ein Elternteil von Multipler Sklerose betroffen ist, verandert sich das Familien-
leben enorm. Die Krankheit hat viele unterschiedliche und oft unvorhersehbare Sei-
ten. Fur Kinder ist der Umgang mit dieser Situation oft schwierig. Als Eltern konnen

Sie lhren Kindern helfen, damit zurechtzukommen.

Das Wichtigste in Kurze

- Hat ein Elternteil MS, sind die Kinder mit-
betroffen.

- Ehrliche Aufklarung gibt dem Kind Sicher-
heit.

- Angste und Gefiihle dndern sich mit jedem
Alter.

- Wichtig fur die Krankheitsbewaltigung sind
externe Bezugspersonen oder Fachleute.
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Plotzlich dreht sich in der Familie vieles um die
Krankheit, und Rollen miissen neu definiert wer-
den. Wenn ein Elternteil die Diagnose Multiple

Sklerose (MS) erhilt, verlangt das von allen Fa-
milienmitgliedern viel Verstindnis. Die Begleiter-
scheinungen der Krankheit erfordern Flexibilitat,
beispielsweise, wenn der geplante Ausflug ins
Wasser fillt, weil die von MS betroffene Mutter zu
miide ist. Oder wenn die Kinder im Familienalltag
mehr helfen miissen als Gleichaltrige.

Die Diagnose MS bedeutet fiir eine Familie aber
nicht nur eine Belastung, sie schweisst haufig
auch zusammen. Die Kinder lernen schon friih,
Riicksicht zu nehmen. Eltern konnen viel dazu
beitragen, dass Kinder Wege finden, mit der Mul-
tiplen Sklerose und den eigenen Gefiihlen umzu-
gehen.

Gemeinsam verarbeiten

Es ist wichtig, dass Sie als Familie versuchen, die
korperlichen, psychischen und sozialen Folgen der
Krankheit zu verarbeiten und sie in den Familien-
alltag zu integrieren. Fiir Kinder und Jugendliche
ist es entscheidend, dass ihre persénlichen, emo-
tionalen und entwicklungsabhidngigen Bediirf-
nisse erkannt werden. Sie sollen sich unabhangig
von der Krankheit eigenstiandig entwickeln kon-
nen. Einer Familie, die von MS betroffen ist, tut
es gut zu wissen, dass sie nicht auf sich alleine
gestellt ist. Medizinische, soziale und psycholo-
gische Fachpersonen sind kompetente Ansprech-
partner fiir jedes einzelne Familienmitglied.
Deshalb sind eine offene Kommunikation und ge-
genseitiges Vertrauen absolut zentral.



Informieren und aufkldren

Weil Eltern ihre Kinder nicht belasten wollen, ver-
schweigen sie die schwierigen Seiten der Krank-
heit manchmal. Sie wiinschen sich, dass die Ent-
wicklung ihrer Kinder nicht negativ beeinflusst
wird. Wenn Eltern jedoch ihren Kindern gegeniiber
eingestehen, dass ihre Familiensituation speziell
ist, tragen sie zu einer gesunden kindlichen Ent-
wicklung bei.

Kinder und Jugendliche brauchen altersgerechte
und schrittweise Informationen uber die Krank-
heit. Reden Sie offen dariiber, wie die verschie-
denen Familienmitglieder die Krankheit emotio-
nal erleben. Wenn ein Kind Fragen stellt, sollten
Sie altersgemidsse Antworten geben konnen.
Uberhiufen Sie das Kind nicht mit Erkldrungen,
nach denen es nicht gefragt hat. Wenn ein Kind
verstiandliche und verstidndnisvolle Antworten
erhalt, wird es mit seinen Fragen auch kiinftig
wieder zu IThnen kommen. Kinder sollten lernen,
Probleme, die im Zusammenhang mit MS auftau-
chen, von sich aus anzusprechen. Das ist beson-
ders fiir kleine Kinder schwierig. Denn Kinder wie
Eltern haben oft Angst, dass der Austausch von
Wissen oder Gefiihlen krankend fiir andere sein
konnte. Aber wer seine Angste verschweigt, fiir
den wird die Belastung immer grosset.

Sorgen und Fragen

Je nach Alter unterscheiden sich die Angste und
Gefiihle von Kindern mit einem Elternteil, der von
MS betroffen ist.

® Vorschulalter: Kinder konnen die Krankheit
als existenzielle Bedrohung erleben. Kleinkin-
der haben oft Trennungsiangste und fiirchten,
alleingelassen zu werden. Ihr Bediirfnis nach
Schutz und Halt kann ihrem Empfinden nach
vom MS-betroffenen Elternteil nicht geniligend
befriedigt werden. Zudem fiihlen sich Kleinkin-
der manchmal fiir die Krankheit eines Erwach-
senen mitverantwortlich.

® Schulalter: Kinder konnen Angst davor haben,
ebenfalls an MS zu erkranken (z. B. durch An-
steckung) oder die Krankheit spater zu verer-

ben. Sie beschiftigen sich zumeist friiher und
intensiver mit Krankheit und Tod und damit
verbundenen Angsten als Gleichaltrige.

® Jugendliche: Fiir sie sind Trennungs- und Ab-
losungsprozesse schwieriger, weil sie spiiren,
dass ihre Eltern auf emotionale Unterstiitzung
und praktische Hilfe im Alltag angewiesen
sind. Sie fiihlen sich dem Elternteil gegeniiber
verantwortlich und wiinschen sich gleichzeitig
Unabhangigkeit — das fiihrt zu Schuldgefiihlen.

Chancen und Gefahren

Kinder von MS-Betroffenen haben oft starkere
soziale Fahigkeiten, ein ausgepragteres Verant-
wortungsgefiihl und mehr Verstandnis fiir Men-
schen mit Krankheiten oder Handicaps. Wenn in
der Familie offen iiber die Situation gesprochen
wird und Gefiihle gemeinsam verarbeitet werden,
konnen sich Kinder autonom entwickeln. Férdern
Sie das Vertrauen und starken Sie die Sozialkom-
petenz Ihrer Kinder, indem Sie verstindnisvoll
miteinander umgehen.

Nicht selten tibernehmen Kinder in solchen Si-
tuationen die Erwachsenenrolle. Sie trosten
und unterstiitzen ihre Eltern oder Geschwister.
Wenn Kinder die Belastung in der Familie spii-
ren, wollen sie moglichst keine zusatzlichen
Probleme schaffen. Sie stellen eigene Bediirfnis-
se und Note zuriick, sind anpassungsfahig und



hilfsbereit. Langfristig kann das ein Kind aber
emotional liberfordern, seine Entwicklung be-
eintrachtigen und beispielsweise zu friihreifem
Verhalten fiihren. Die Angst vor dem Verlust der
kranken Mutter oder die Enttauschung, weil der
MS-betroffene Vater ihm nicht die gewiinschte
Aufmerksamkeit schenken kann, konnen Trauer
und Wut auslosen. Diese Emotionen werden aber
oft unterdriickt und vor den Eltern versteckt. Es
ist wichtig, dass Kinder Gefiihle wie Wut, Trau-
rigkeit, Scham oder Angst in Worte fassen und
mit einer Vertrauensperson besprechen kénnen.
Wenn es dem Kind schwerfallt, mit einem Eltern-
teil liber seine Gefiihle zu reden, sollte es einen
anderen Ansprechpartner haben. Infrage kom-
men beispielsweise Verwandte, Bekannte, der
Hausarzt, die Lehrerin oder eine psychologische
Fachperson.

Tipps fiir den Umgang mit MS

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

- Kinder sollen weiterhin ihre eigenen Freund-
schaften pflegen. Das hilft, den Fokus auch auf
andere Aspekte des Lebens zu lenken.

- Ein kreatives Hobby wie Malen, Basteln, Foto-
grafieren oder Handwerken bringt Kinder auf
andere Gedanken.

- Sportliche Betatigungen bauen negative Ge-
fiihle ab.

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

- Kinder sollten fiir ihre Hilfsbereitschaft gelobt
werden, damit sie wissen, dass man ihre Un-
terstiitzung schitzt.

- Ehrlichkeit und Aufklarung im Zusammenhang
mit der Krankheit geben Kindern Sicherheit im
Umgang mit MS.

Angebote fiir betroffene Familien

Kinder und Jugendliche mit einem Elternteil, der
von MS betroffen ist, haben oft Fragen an Fach-

personen. Sie mochten die Multiple Sklerose und
das Krankheitserleben der Mutter oder des Vaters
besser verstehen. Manchmal brauchen sie auch
selbst Hilfe von aussen, um mit ihren Gefiihlen
besser umgehen zu konnen. Die Beratungsfach-
personen der Schweizerischen Multiple Sklerose
Gesellschaft konnen individuelle, unterstiitzende
Massnahmen aufzeigen.

Psychologische Beratung

Eine psychologische Beratung kann der Fami-
lie beim Verarbeiten der Krankheit helfen. Viel-
leicht will sich nur der betroffene Elternteil be-
raten lassen, vielleicht sind es auch beide Eltern
oder die Kinder fiir sich. In einer psychologischen
Beratung sollen und diirfen die Gefiihle und Er-
wartungen aller Familienmitglieder zur Sprache
kommen. Gemeinsam mit der Fachperson suchen
sie nach Losungen, die zu ihrer aktuellen Lebens-
phase und zu den personlichen Umstanden pas-
sen. Sie kann beispielsweise gemeinsame und al-
tersgerechte Aktivitdaten vorschlagen, bei denen
Sie als Familie wertvolle Erinnerungen erleben
und die Ungewissheit fiir einen Moment verges-
sen konnen. Eine psychologische Beratung kann
auch dabei helfen, sich auf bevorstehende Krank-
heitsschiibe vorzubereiten.

Beratung von externen Bezugspersonen

Oft fillt es innerhalb der Familie gar nicht auf,
wenn ein Kind Schwierigkeiten im Umgang mit
der Krankheit hat. Vielmehr bemerkt man es im
Alltag der Kinder, in der Schule oder wihrend
der Freizeit. Gut moglich, dass sich das Kind dort
plotzlich ungewohnlich verhilt. Auch in diesem
Fall ist es wichtig, dass Eltern offen kommuni-
zieren. Lehrer beispielsweise sind dankbar, wenn
sie die Griinde fiir das Verhalten ihrer Schiiler
kennen. Das gilt auch fiir Schulsozialarbeiter
oder -psychologen, die Ihr Kind in solchen Situ-
ationen unterstiitzen konnen. Die Schweiz. MS-
Gesellschaft berdt auch externe Bezugspersonen
und hilft mit entsprechendem Informationsma-
terial weiter.



MS-Kindercamp

Bei Familien sehr beliebt ist das MS-Kindercamp
fiir Kinder mit einem MS-betroffenen Elternteil.
Gleichaltrige Kinder in dhnlichen Lebenssituati-
on verbringen gemeinsam eine von der Schweiz.
MS-Gesellschaft organisierte Ferienwoche. Im
Kindercamp stehen Spiel und Spass im Vorder-
grund. Das Betreuerteam sorgt aber auch dafiir,
dass Fragen und Anliegen der Kinder rund um die
MS Erkrankung altersgerecht, kompetent und
einfiihlsam besprochen werden.

MS, kindgerecht erklart

Die Schweizerische Multiple Sklerose Gesell-
schaft bietet Erklarvideos zum Thema MS an. Sie
richten sich an Kinder und Schulklassen (ca. 9 bis
13 Jahre) sowie an Eltern. Die Videos finden Sie
auf www.multiplesklerose.ch.

Sind Ihre Kinder jiinger als 10 Jahre? Dann emp-
fehlen wir einen Besuch auf der speziellen Kinder-
website www.ms-kids.ch.

Young Carer

Das sind Kinder, Jugendliche und junge Er-
wachsene unter 25 Jahren. Sie betreuen
jemanden, dem es nicht gut geht. Young Ca-
rer ist ein Projekt des Careum und bietet ein
Netzwerk und Informationen.

WWW.young-carers.ch
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finanzielle Unterstitzung von der
pharmazeutischen Industrie ent-
gegen. Danke fur Ihre Spende!
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