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Die seelische Belastung des
Lebens mit einer seltenen
Erkrankung.

In dieser Broschure werden die moglichen seelischen
Belastungen behandelt, die Menschen mit seltenen
Erkrankungen, moglicherweise auch mit auffalligen
auReren Merkmalen, erleben kbnnen.

Der Schwerpunkt liegt in der Regel auf den medizinischen

Fragestellu psychischen und psychosozialen
Aspekten it einer seltenen Erkrankung wird

al 'g geschenkt.
Q/w cmte.nl




DIE SEELISCHE BELASTUNG DES
LEBENS MIT EINER SELTENEN
ERKRANKUNG.

Wenn Kinder mit Hautveranderungen oder anderen korperlichen
Benachteiligungen geboren werden, wie dies bei CMTC der Fall
ist, werden diese als auffalligen auBere Merkmale bezeichnet
(engl. Conspicuous External Features (CEF)). Oft geht man auch
davon aus, dass jemand mit einem ungewdhnlichen AuBeren
auch in seinem psychischen Zustand von der Norm abweicht.
Menschen mit CEF weisen typischerweise ein geringeres Selbst-
wertgefuhl auf. In der Regel versuchen Sie, die Erwartungen der
Gesellschaft zu erflllen. Unzufriedenheit mit dem eigenen Ausse-
hen ist sehr verbreitet. Manchmal verlieren diese Menschen auch
ihre Perspektive und entwickeln zwangsweise Verhaltensweisen
in Bezug auf die Korperteile, die sie als unattraktiv empfinden.
Diese zwangsweise Fixierung auf das optische Erscheinungsbild
kann einen groRRen Einfluss auf inr eigenes Leben und das ihrer
Familie nehmen - eine Stérung der Wahrnehmung des eigenen
Korpers mit erheblichen Folgen. Mehrere Schlisselphasen im Le-
ben des Patienten und seiner Eltern wollen wir deshalb im Detail
betrachten:
1. Die ersten Wochen und Monate nach der Geburt.
2. Lernen, mit Reaktionen des weiteren Umfelds umzugehen.
3. Lernen die Erkrankung des Kindes zu kommunizieren.
4. Unterstitzung bei Problemen, die das Kind beim Schulanfang
oder beim Finden von neuen Freunden haben kénnte.

5. Soziale Interaktionen beim Erwachsen werden.

1 Die ersten Wochen und Monate nach der
Geburt.

Die Zeit zwischen der Geburt und dem Zeitpunkt der Diagnose
der Erkrankung ist von Patient zu Patient unterschiedlich und wird
auch von der von der Art der Erkrankung beeinflusst. Jede Varia-
tion der auBeren Merkmale kann auch die endgultige Diagnose
erschweren und die Eltern mit den Sorgen um das Wohlergehen
ihres Kindes belasten. Man ist zwar erleichtert, wenn endlich eine
Diagnose gestellt wird, darauf folgen jedoch haufig Phasen von
Schock, Trauer, Wut, Unwille die Situation zu akzeptieren und Sor-
ge um die Zukunft des Kindes.Es ist durchaus moglich, dass dieser
Prozess die Beziehung der Eltern verandert. Diese Veranderung
muss jedoch nicht zwangslaufig negativ sein.

Dann kommt die Zeit, wenn Sie ihr Kind der Familie und Freunden
vorstellen und sich fragen, was sie sagen oder ob Sie die Er-
krankung verschweigen sollen. Die Erfahrung zeigt, dass sich das
weitere Umfeld schnell der Situation bewusst ist. Sie machen es
anderen und sich selbst leichter, wenn Sie die Erkrankung direkt
ansprechen und vermeiden somit auch die Entwicklung unan-
genehmer Situationen. Fur Sie als Eltern ist es wichtig, dass Sie mit
lhrem Kind ein Vertrauensverhdltnis aufbauen, unabhangig von
seinen Einschrankungen. Ein direkter Hautkontakt ist fur die Ent-
wicklung einer solchen emotionalen Bindung unerlasslich.

2 Lernen mit Reaktionen der Gesellschaft
umzugehen.

Bei allen Arten von Alltagssituationen, wie zum Beispiel beim
Einkaufen im Supermarkt, kdnnen unangenehme Situationen
entstehen, wenn Fremde die auffélligen dauBeren Merkmale
kommentieren. Sie mégen den Wunsch haben, jeden sozialen
Kontakt vermeiden zu wollen, um sich vor negativen Reaktionen
der Gesellschaft zu schitzen. Dies wirde Sie jedoch der dringend
bendtigten sozialen Kontakte berauben. Eltern und Kinder kdnnen
lernen, mit bohrenden Fragen , Kommentaren und Blicken umzu-
gehen. Beantworten Sie die Fragen und stellen Sie Gegenfragen,
um die Person abzulenken oder gehen sie tiefer auf das Thema
ein und warten Sie die Reaktion der Anderen ab. Wenn Personen
anfangen, Sie anzustarren, schauen Sie zurlck, lacheln Sie und
schauen Sie weiter. Normalerweise lacheln diese Personen zuriick
und schauen dann weg. Falls die Blicke nicht aufhoren, konnen Sie
zurtckschauen und lhre Augenbrauen runzeln, um zu zeigen, dass
Sie bemerken, dass sie angestarrt werden. Fragen Sie denjenigen,
ob Sie ihm helfen kénnen. Falls Sie die Person kennen, machen
Sie diese auf ihr Verhalten aufmerksam. Vermeiden Sie lange Dis-
kussionen. Fragen Sie zum Beispiel “Beunruhigt Sie etwas?” davon
ausgehend, dass die Person nicht feindselig, sondern einfach

nur neugierig ist. Ich erlebte einmal die Reaktion einer Mutter, die
ihr Kind, als es von einem Fremden angesprochen wurde, fragte:
“Wollen wir das heute beantworten oder nicht?”

3 Leren communiceren betreffende de
toestand van het kind

Ein Kind mit einer seltenen Erkrankung zu haben, wirkt sich auf
alle Familienmitglieder aus. Auch Geschwister missen lernen,
mit der Krankheit umzugehen. Eltern missen darauf achten,
welche Reaktionen die Kinder in ihrem Umfeld erleben.

“ES IST WICHTIG, DASS SIE ALS ELTERN EINE ENGE BE-
ZIEHUNG ZU IHREM KIND AUFBAUEN, GANZ GLEICH,
WELCHE EINSCHRANKUNGEN ES HAT”

Es ist ein sehr haufiges und naturliches Phanomen, dass El-
tern eines Patienten dazu neigen, ihn Ubermafig zu schitzen.
Sollte dieser Schutz jedoch zu extrem sein, kann es passieren,
dass das Kind nicht lernt, sich eigenstandig zu behaupten
und durchzusetzen. Die Entwicklung eines positiven Selbst-
bildes und eines angemessenen Selbstbewusstseins wird
somit nicht unterstutzt. Im Allgemeinen ist es ratsam, Fragen
oder mogliche Probleme nicht zu anzusprechen, bis das Kind
selbst diesbezliglich Fragen stellt. Auch dann sollten Sie diese
zundachst nicht zu ausfuhrlich diskutieren; Das Kind sollte

sich zuerst an die Situation gewohnen durfen Wie kdnnen

die Kinder den Ernst der Situation verstehen? Diese Frage
wird weitgehend das Verhalten des Kindes bestimmen und
nicht das objektiv Sichtbare. Nehmen Sie zum Beispiel die
Korperdysmorphische Storung (Body Dysmorphic Disorder
(BDD)). Stellen Sie sich mit inrem Kind vor einem Spiegel und
lassen Sie sich zeigen, wo es Probleme oder Bedenken hat.
Manchmal stimmt das nicht mit der Wahrnehmung der Eltern
Uberein. Wenn die Wahrnehmungen von Eltern und Kind nicht
aufeinander abgestimmt sind, ist es schwierig, dem Kind an-
gemessenen zu helfen und es zu unterstutzen. Spiegel sollten
nicht vermieden, sondern aktiv verwendet werden, um ein
GeflUhl des Selbstvertrauens zu férdern. Ein Kind interessiert
sich mehr fur die Gegenwart und kiimmert sich nicht wirklich
darum, wie die Zukunft in einigen Jahren aussehen wird. Als
Eltern sorgt man sich selbstverstandlich um die Zukunft, aber
dies hilft dem Kind in diesem Moment nicht. Das Wichtigste
ist, dass sich das Kind akzeptiert fuhlt. Deshalb stellen Sie ihm
die richtigen Fragen um zum Beispiel herauszufinden ob es
bereits zum Mobbing-Opfer wurde.

4 Unterstutzen bei Problemen, die das Kind
beim Schulanfang oder beim Finden von
neuen Freunden haben kdonnte.

Wenn ihr Kind in der Schule Schwierigkeiten hat, sollten
Eltern diese ernst nehmen und ihre Kinder unterstitzen
und ihnen Aufmerksamkeit schenken. Seien Sie vorsichtig
mit gut gemeinten Ratschlagen wie “Sei mutig” oder “Igno-
riere sie einfach”.



