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Ein Kind mit einer seltenen Erkrankung wahrend seiner
Grundschulzeit zu erziehen und zu begleiten, kann
oftmals sehr Uberwaltigend sein und eine ganze Reihe
von Emotionen, wie Angst oder Sorge auslosen. Als
Eltern mochten Sie naturlich, dass Ihr Kind sein volles
Potenzial ausschopfen kann und ihm helfen, wichtige
soziale und emotionale Kompetenzen zu entwickeln.

Dieser Leitfaden soll Ihnen Strategien und Vorschlage
bieten, die Ihnen dabei helfen konnen, das soziale

und emotionale Wohlbefinden Ihres Kindes mit einer
seltenen Erkrankung, wahrend seiner ersten Lebens-
jahre zu verbessern. Diese Jahre sind fur Kinder sehr
pragend. Es ist die Zeit, in der sie sich aus der volligen
Abhangigkeit der Eltern oder Betreuer [6sen und zu
selbstandigeren Menschen werden, die ihren eigenen
Weg finden mochten.

IN DIESER BROSCHURE WERDEN SIE RATSCHLAGE ZU
FOLGENDEN THEMEN FINDEN:
Entwicklung des Selbstwertgefihls lhres Kindes
lhrem Kind helfen, Freunde zu finden
Verbesserung des Schulalltages Ihres Kindes
Sprechen Sie mit Ihrem Kind Uber seine seltene Erkrankung
Sprechen Sie mit hrem Kind Uber seine Geflhle
Sprechen Sie mit anderen Uber die seltene Erkrankung lhres Kindes
Geschwisterunterstitzung
Elternunterstitzung






DAS SELBSTBEWUSSTSEIN
IHRES KINDES STARKEN

Selbstwertgeflhl zu haben bedeutet,
sich gut zu flhlen, zu wissen, dass man
liebenswert ist und stolz auf seine Stérken,
Fahigkeiten und Leistungen zu sein. Eltern
und Erwachsene, die sich um ein Kind
kimmern, spielen eine wichtige Rolle bei
der Forderung eines positiven Selbst-
wertgefihls, indem sie das Kind loben,
seine einzigartigen und liebenswerten
Eigenschaften anerkennen und seine
Entwicklung von sozialen Fahigkeiten und
emotionalem Bewusstsein unterstitzen.
Wenn Ihr Kind positive soziale Erfahr-
ungen erlebt, wird sein Selbstwertgefihl
steigen und das Selbstvertrauen wachsen.
Ihr Kind wird stolz auf sich und seine
Leistung sein; es wird sich wohlfihlen
das richtige zu tun.

Loben Sie Ihr Kind

Kinder bliihen auf, wenn sie gelobt werden
und wenn man ihnen zeigt, dass sie liebens-
wert und sympathisch sind. Seien Sie in Ihrem
Lob konkret — sagen Sie lhrem Kind genau,
was lhnen an der Handlung des Kindes
gefallen hat; kommentieren Sie seine Stéarke;
heben Sie die Leistungen und positiven Per-
sonlichkeitsmerkmale Ihres Kindes hervor.

BEISPIELE

, Als Du Deinem Freund von Deinen
Geburtsmalen erzahlt hast, hast Du ihm
alles ganz deutlich erklart. Du hast es
Deinem Freund wirklich leicht gemacht,
zu verstehen, worum es dabei geht. Ich
bin stolz auf Dich, dass Du das so gut
gemacht hast."

, Ich sah Dich lacheln, als Du den Jungen
gefragt hast, ob er mit Dir spielen
mochte. Das war sehr freundlich. Und
so hat er beschlossen mit Dir zu
spielen. Es sieht so aus, als hattest Du
Spal’ gehabt.”

Entwickeln Sie das Bewusstsein lhres
Kindes fiir sich selbst und fiir Andere
Anderen Menschen mehr Aufmerksamkeit
zu schenken und auf ihre individuellen
Eigenschaften zu achten, kann Ihrem Kind
helfen, wenn es das Geflihl hat, angestarrt
zu werden. Ermutigen Sie Ihr Kind, das
Verhalten anderer Kinder zu bemerken und
zu beschreiben. Fragen Sie es ,\Was siehst
Du?"; ,Was machen die anderen Kinder
gerne?”; ,Was denkst Du, wenn Du die
anderen Kinder Ful3ball spielen siehst?”;
,Was denkst Du, das sie denken, wenn Du
Fulball spielst?”.

Helfen Sie lhrem Kind, seine eigenen
Stérken und Eigenschaften zu erkennen.
Was interessiert ihr Kind? Gibt es ein Spiel,
das ihr Kind gerne spielt? Gibt es eine
Aktivitat, an der es gerne teilnehmen
mochte? Was kann Ihr Kind gut — Auf-
raumen, Blicher lesen, Kunst, Sport?

Positive Selbstgesprache

Kinder mit einer seltenen Erkrankung sind
moglicherweise vorsichtig, neue Kinder
kennenzulernen. Vor allem, wenn sie
bereits unangenehme Erfahrungen
gemacht haben. Aber unsere Denkweise
kann auch unsere Gefiihle beeinflussen.
Die Forschung zeigt, dass wir umso
wahrscheinlicher positive Erfahrungen
machen, je mehr positive Gedanken wir
haben. Negative Erfahrungen oder Angste



in der Vergangenheit konnen dazu fihren,
dass ein Kind denkt: ,Ich habe Angst” oder
,Sie mogen mich nicht".

Bitten Sie Ihr Kind, sich auf positive
Erfahrungen zu konzentrieren. Es soll
versuchen, positive Botschaften zu finden,
auf die sich ihr Kind stiitzen kann, wenn
es sich in einer unangenehmen Situation
befindet.

Diese positiven Botschaften werden die
Sorgen und Angste lhres Kindes vertreiben
konnen, die entstehen, wenn es auf neue
Menschen trifft. Sie konnen das Selbst-
bewusstsein und Selbstwertgefihl ihres
Kindes starken.

Hier ein paar Beispiele fur positive
Gedanken, die Ihr Kind fir sich selbst
wiederholen konnte:
Es ist deren Problem, nicht meines.
Ich muss nicht zuhoren. Ich kann
weggehen.
Meine Freunde mogen mich so wie
ich bin.
Ich bin ein guter FuBballspieler. Ich
werde jemanden finden, der mit mir
spielen méchte.

HELFEN SIE IHREM KIND,
FREUNDE ZU FINDEN

Neue Freundschaften zu finden, beginnt
damit, dass man beobachtet und von
anderen gesehen wird. Kinder schauen
meist genauer hin. Sie sind neugierig und
interessiert. Moglicherweise stellen sie
Fragen oder sie schauen weg, weil sie nicht
sicher sind, wie sie antworten sollen. Wenn
es lhnen gelingt, Ihrem Kind eine einfache
Erklarung fir seine seltene Erkrankung zu

geben und ihm beizubringen, wie man
Gesprache dariber fihrt, dann wird jede
Neugier aus dem Weg geraumt. So wird
es lhrem Kind gelingen, Freundschaften
zu schlielfen. Obwohl Sie es vielleicht
gewohnt sind, Fragen fir Ihr Kind zu
beantworten oder eventuell auch Fragen
zuvorzukommen, indem Sie selbst tber
die seltene Erkrankung sprechen, so muss
ihr Kind trotzdem lernen, selbst mit diesen
Situationen umzugehen. Sie konnen nicht
immer in der Nahe lhres Kindes sein.

Geben Sie lhrem Kind die Moglichkeit,
selbstandig zu sprechen

Ihr Kind (und seine Geschwister) werden
beobachten und lernen, wie SIE auf andere
reagieren und Fragen zu seiner seltenen
Erkankung beantworten. Mit der Zeit wird
Ihr Kind mit diesen einfachen Erklarungen
vertraut sein und wenn lhr Kind dazu bereit
ist, kann es damit beginnen, sie fiir sich selbst
zu verwenden. Sie konnen dies fordern,
indem Sie genau hinsehen und Ihrem Kind
die Moglichkeit geben, selbst Fragen zu
beantworten oder auf Blicke und Kommen-
tare anderer Menschen zu reagieren.

Wenn ein anderes Kind Ihr Kind fragt
,Was ist das?" greifen Sie nicht gleich mit
einer Antwort ein. Warten Sie ab, ob Ihr
Kind selbst darauf antwortet. Wenn nicht,
dann ermutigen Sie Ihr Kind zu antworten.
Sie kdnnten ihm sagen: “Willst Du es
erklaren?”. Wenn Ihr Kind nicht selbst
antworten mochte, dann konnten Sie die
seltene Erkrankung kurz erklaren und dann
Ihr Kind ermutigen, sich vorzustellen oder
mit dem anderen Kind zu spielen — So kann
die Begegnung zu einer normalen sozialen
Begegnung werden.



Helfen Sie Ihrem Kind, seine eigene
Erklarung fiir die seltene Erkrankung zu
finden

Setzen Sie sich mit Ihrem Kind zusammen
und besprechen Sie die Worter, die es mag
oder nicht mag. Schreiben Sie ein paar
mogliche Antworten auf, vor allem auch
inklusive einiger Beispielsatze um die
seltene Erkrankung zu erklaren und das
Gesprach wieder in eine andere Richtung
zu leiten. Uben Sie, die Erklarungen laut
auszusprechen. Wichtig ist, dass lhr Kind
selbst seine Lieblingsaussagen auswabhlt.
Ihr Kind kann die Aussagen dann auf eine
Karte schreiben, die es beispielsweise in
die Tasche steckt oder an die Kinderzim-
merwand anheftet. Erinnern Sie Ihr Kind
daran, an wen es sich wenden kann, wenn
es mal nicht so gut lauft oder es sich
schlecht fihlt. Wenn Ihr Kind alter wird,
konnen Sie einen Schritt zuricktreten,
damit es selbstandiger reagieren kann. So
werden Sie das Selbstvertrauen starken
und lhr Kind wird lernen, seine seltene
Erkrankung anzunehmen.

Erlernen von sozialen Schliissel-
kompetenzen
Wenn lhr Kind die folgenden sozialen
Schlisselkompetenzen beherrscht, dann
wird es in der Lage sein, sich in der Schule
zurecht zu finden oder Freundschaften zu
schliellen.
BegriiBung mit Namen
Sich anderen vorstellen
Lacheln und Blickkontakt herstellen
Andere Kinder bitten, mitspielen zu
dirfen
Jemanden einladen, etwas gemeinsam
zu machen

Ein Spiel oder eine Aktivitat vorschlagen
Ein Gesprach beginnen oder
mit einer Frage das Thema wechseln.

Manche Kinder lernen diese sozialen
Fahigkeiten ganz von selbst, indem sie
beobachten. Andere Kinder bendtigen
mehr Ermutigung und eventuell Schritt-
flr-Schritt Anleitungen, wie zum Beispiel:

Schritt 1:

Beginnen Sie mit einfachen Dingen wie
Lacheln und “Hallo” sagen. Ermutigen Sie
Ihr Kind zu lacheln und andere Menschen
zu begriflen. Besprechen Sie mit Ihrem
Kind, welche Reaktion es bei den Anderen
beobachtet hat. In neun von zehn Fallen
wird es ein Lacheln zurtick bekommen
und so mutiger sein, es noch einmal zu
probieren. Loben Sie Ihr Kind, dass es sich
getraut hat und ermutigen Sie es, wenn
es soweit ist, es wieder zu versuchen. Ihr
Kind soll wissen, dass ein Lacheln sowohl
ihm selbst als auch der anderen Person
ein gutes Gefiihl gibt. So wird es sich in
der Situation wohler fihlen.

Schritt 2:

Wenn lhr Kind sich damit wohl fiihlt auf
andere zuzugehen, dann kdnnen Sie
darlber sprechen wie es Freunde finden
kann. Fragen Sie, ob es in der Schule ein
Kind gibt, dass es gerne kennenlernen
mochte. Was macht dieses Kind gerne?
Wenn Ihr Kind darlber etwas weil}, dann
kann es diese Information nutzen um

mit dem anderen Kind ins Gesprach zu
kommen. Ihr Kind kdnnte eine Frage stellen
oder einfach nur kommentieren: ,Du kannst
wirklich gut zeichnen” oder ,Du spielst sehr



gut FuBball”. Oder Ihr Kind konnte fragen,
ob es mitspielen darf. ,Macht es Dir etwas
aus wenn ich mitspiele?”

Beziehen Sie den Lehrer/die Lehrerin
Ihres Kindes mit ein. Vielleicht konnte die
Lehrkraft Ihr Kind ermutigen, die oben
erwahnten Schlisselkompetenzen auch in
der Schule anzuwenden und andere Kinder
zu beobachten, ob sie diese Kompetenzen
ebenfalls anwenden. Die Lehrkraft kann mit
Ihrem Kind gemeinsam Ziele festlegen, um
Ihrem Kind auch in der Schule eine sichere
Umgebung zu geben, die Kompetenzen
selbstandig auszuprobieren. So wird das
Selbstvertrauen wachsen.

So konnen Sie lhr Kind zudem
unterstiitzen:
Laden Sie einige Klassenkameraden

ein, mit denen |hr Kind sich gut versteht.

Ermutigen Sie Ihr Kind, einem Verein
beizutreten. So kann es einem Hobby
nachgehen oder einen Sport austben,
der ihm Freude macht. Es kann dort
neue Freunde finden und durch Erfolge
sein Selbstvertrauen und Selbstwert-
geflhl steigern.

Nehmen Sie Ihr Kind mit, wenn Sie an
Veranstaltungen fur Kinder mit seltenen
Erkrankungen teilnehmen.

SPRECHEN SIE MIT IHREM
KIND UBER SEINE SELTENE
ERKRANKUNG

Ihr Kind wird méglicherweise einmal
gefragt: ,Was stimmt nicht mit Deiner Haut
oder Deinem Bein?“. Vielleicht kommt aber
auch einmal lhr Kind mit der Frage auf Sie
zu: ,Wieso sieht meine Haut/mein Bein

anders aus? Wenn Sie lernen, diese Fragen
klar und verstandlich zu beantworten, dann
wird Ihr Kind lernen, dass es ganz normal
ist, Uber die seltene Erkrankung zu
sprechen. Sie kdnnen so Ihrem Kind dabei
helfen:

sich angenommen und wertgeschatzt

zu fihlen

sein Selbstvertrauen und Selbstwert-

geflhl zu steigern

Fragen sachlich und direkt zu

beantworten.

Manchmal beschlieRen Eltern, die seltene
Erkrankung Ihres Kindes lieber nicht zur
Sprache zu bringen. Sie beflirchten, dass
dies ihr Kind verargern oder erschrecken
konnte. Aber die Kinder mit denen wir
bisher zusammengearbeitet haben, sagten
uns, dass sie lieber tber ihre Erkrankung
sprechen, als diese zu ignorieren.

Folgende Ratschlage oder Ideen konnten
Ihnen vielleicht helfen, mit Threm Kind Uber
seine seltene Erkrankung zu sprechen und
ihrem Kind auch beizubringen, mit seinen
Geschwistern, Freunden oder anderen
Kindern selbst dartiber zu sprechen.

Warum ist es so wichtig, dass Sie mit
lhrem Kind iiber seine seltene Erkrankung
sprechen?

Kinder sind von Natur aus neugierig und
aufmerksam. Diese Neugier fihrt dazu,
dass sie sichtbare Unterschiede direkt
ansprechen und Fragen stellen, egal ob es
sie selbst oder jemand anderes betrifft.
Kommentare oder Fragen von Kindern
konnen Uberraschend kommen und sind
nicht immer hoflich. Fragen helfen Kindern,






sich selbst und die Welt um sie herum,
besser zu verstehen. Wenn Sie gemeinsam
mit lhrem Kinder daher die richtigen Worte
finden um Uber die seltene Erkrankung

zu sprechen, dann konnen Sie lhr Kind
darauf vorbereiten, solche Fragen selbst-
bewusst zu beantworten. Einem Kind,

das mit seinen Eltern Uber seine seltene
Erkrankung sprechen kann, wird es leichter
fallen, Fragen mit direkten und einfachen
Antworten zu beantworten, wie z.B. ,Ich
wurde so geboren. Es stort weder mich,
noch diejenigen, die mich kennen.”

Aufbau eines positiven Selbstbildes

Ihr Kind wird vermutlich irgendwann in
seinem Leben auf neugierige, Giberraschte
oder sogar ablehnende Reaktionen anderer
Menschen stofRen. Wenn Sie mit ihrem Kind
selbstbewusst und sachlich lber seine
seltene Erkrankung sprechen, wird Ihr Kind
lernen die sichtbaren Unterschiede positiv
anzunehmen. Der Aufbau eines positiven
Selbstbildes, sowohl im Bezug auf die
seltene Erkrankung als auch auf die eigenen
Talente und positiven Charaktereigen-
schaften, wird Ihrem Kind helfen, sich in
sozialen Situationen wohl zu fihlen. Negative
Bemerkungen zur seltenen Erkrankung
Ihres Kindes werden so durch seine eigene
positive Ausstrahlung und Empfindung
Uberstrahlt und es wird in solchen
Situationen besser zurechtkommen.

Beruhigen Sie die Angste oder Bedenken
lhres Kindes beziiglich seiner seltenen
Erkrankung

Kinder nehmen die Informationen auf, die
sie Uber ihre seltene Erkrankung horen und
sehen. Sei es bei Krankenhausterminen,

bei Behandlungsterminen oder durch das
Mithdren von Gesprachen. Kinder denken
anders als Erwachsene. Deshalb ist es
wichtig, dass sie mit dem Kind Uber seine
seltene Erkrankung sprechen, damit sie
nicht falsch analysieren, was eventuell zu
unndtigen Angsten und Sorgen fiihrt.
Wenn Sie mit lhrem Kind Uber seine
Erkrankung sprechen, kénnen Sie Angste
abbauen und ihrem Kind helfen, sich in
Bezug auf seine seltene Erkrankung
selbstbewusster und sicherer zu fiihlen.
Eine gute Kommunikation gibt Ihrem Kind
auch das Geflhl, dass es sich jederzeit an
Sie wenden kann, wenn es seine Gedanken,
Gefiihle und Angste mitteilen mochte.

Vorbereitung auf Neugier und Fragen
von anderen

Wenn lhr Kind alter und unabhangiger
wird, wird es auf neue Menschen treffen.
Geben Sie Ihrem Kind klare und ehrliche
Informationen Uber seine seltene Erkrank-
ung und helfen Sie Ihrem Kind, sich
verschiedene Erklarungen und Strategien
zurechtzulegen. So wird Ihr Kind die Fragen
von anderen Menschen selbstbewusst
beantworten kdnnen, auch wenn sie

nicht bei ihm sind. Sie helfen durch klare
Gesprache Ilhrem Kind zudem, seine
Erkrankung als Teil seiner Personlichkeit
zu akzeptieren und kein Schamgefihl zu
entwickeln.

Hilfe bei unfreundlichen Kommentaren
Wenn jemand anders ist, als andere
Menschen, so wird er oftmals geneckt,
geargert oder hort gemeine Kommentare.
Es ist weder flr das Kind noch die Eltern
einfach, damit umzugehen. Hoffentlich sind



die Ideen in dieser Broschire hilfreich, um

mit unfreundlichem Verhalten umzugehen.

Bitte setzen Sie aber nicht voraus, dass
ihr Kind alleine damit fertig wird. Es ist
wirklich wichtig, dass Ihr Kind weil}, dass
es jederzeit Hilfe von seinen Eltern, von
den Lehrern oder von anderen verantwort-
lichen Erwachsenen erhalt.

IDEEN UND VORSCHLAGE
FUR DAS GESPRACH MIT
IHREM KIND

Verwenden Sie ehrliche, einfache und
altersgerechte Erklarungen, wenn Sie mit
Ihrem Kind Uber seine seltene Erkrankung
sprechen. Seien Sie offen und ehrlich und
verwenden Sie eine Sprache, die fir Ihr
Kind einfach zu verstehen ist.

Eltern von jingeren Kindern kdnnen
sich positive Namen Uberlegen, um
die seltene Erkankung zu beschreiben.
Sie flhlen sich dann selbstbewusster
im Umgang mit Ihren sichtbaren Unter-
schieden. Einige Kinder verwenden z.B
Namen wie:

Schokoladenfleck

Engelskuss

Besonderes Merkmal

Muttermal

Braune Flecken

Wenn lhr Kind etwas &lter wird, ist es
hilfreich, Worter zu verwenden, die
beschreiben, wie sein Zustand tatsachlich
aussieht. Betrachten Sie Farbe, Form und
Textur. Es ist wichtig, dass Ihr Kind sagt,
mit welchen Schllisselwortern es sich
wohl flihlt. Setzen Sie sich mit lhrem Kind
und seinen Geschwistern zusammen und
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besprechen Sie gemeinsame Worter, um
die seltene Erkrankung zu beschreiben.

BEISPIELE

, lch wurde mit einem besonderen
Muttermal geboren. Jeder hat Mutter-
male, aber meines ist groler.”

, lch wurde mit einem besonderen
Fleck auf meiner Wange geboren.

Es heildt """

, lch creme meine Flecken ein, weil sie

manchmal trocken sind und jucken.”

Sobald Ihr Kind ausreichende Informatio-
nen Uber seine seltene Erkrankung hat,
wird es sich sicherer damit fihlen, alle
Fragen hierzu selbstandig zu beantworten
um danach in ein normales Gesprach oder
Spiel tibergehen zu kdnnen.

Starken Sie lhr Kind, um Fragen iiber
seinen Alltag mit der seltenen Erkrankung
beantworten zu konnen

Menschen, die lhr Kind kennenlernen,
werden vermutlich davon ausgehen, dass
sich die seltene Erkrankung negativ auf
das tagliche Leben des Kindes auswirkt.
Wenn Sie mit Ihrem Kind offen besprechen,
welche Auswirkungen sich durch die
seltene Erkrankung tatsachlich ergeben
konnten, dann hat es auch die notwendigen
Worte, um solche Fragen zu beantworten.
Hier sind einige Erklarungen, die sie
eventuell verwenden kdnnen, um Aus-
wirkungen der Erkrankung auf das tagliche
Leben zu besprechen.

BEISPIEL

, Du wurdest mit einem grof3en Fleck auf
der Haut geboren. Das ist alles, das



anders ist, als bei anderen Kindern. Du
liebst es genauso zu Spielen und Spal
zu haben, wie jedes andere Kind auch.”

Ihr Kind hort die medizinische Bezeichnung
fur seine seltene Erkankung, wenn Sie mit
Arzten, Krankenschwestern, Freunden oder
Familienmitgliedern sprechen. Und Ihr Kind
wird sich fragen, was dieser medizinische
Begriff bedeutet. Es ist daher wichtig, dass
Sie Ihrem Kind den medizinischen Ausdruck
erklaren, damit es mit zunehmendem

Alter selbstbewusst die Bezeichnung der
Erkrankung aussprechen kann, wenn es
mit Anderen Uber die seltene Erkrankung
spricht.

Wie Eltern kommunizieren ist wichtig
Unsere Korpersprache und unser Tonfall
sind sehr bedeutend. Es ist daher wichtig,
dass Sie Uben, Dinge selbstbewusst zu
sagen, Blickkontakt im Gesprach zu halten
und eine entspannte Ausstrahlung zu
haben. Jeder von uns nimmt die Korper-
sprache eines anderen wahr und wenn
Korpersprache und der Inhalt des Gespro-
chenen nicht Gbereinstimmen, dann
neigen wir dazu, eher der Korpersprache
zu glauben. Sprechen Sie mit lhrem Kind
daher selbstbewusst und sachlich tber
seine sichtbaren Unterschiede, dann hat es
ein positives Beispiel dem es folgen kann.

Uber Gemeinsamkeiten und Stérken
sprechen

Die bisherigen Ratschlage haben sich
darauf konzentriert, eine seltene Erkrank-
ung zu erklaren. Aber Ihr Kind hat so

viel mehr zu bieten als nur seine seltene
Erkrankung. Es ist daher wichtig, auch zu
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besprechen, was flir Gemeinsamkeiten

Ihr Kind mit Anderen hat. Wenn es in die
Pubertat kommt, dann ist es wichtig, dass
es sich angepasst fuhlt. Wenn Sie mit
Ihrem Kind tber seine Freunde plaudern,
dann heben Sie Gemeinsamkeiten der
Kinder hervor. Bemerkt Ihr Kind das ihm
beispielsweise Mathe nicht liegt, aber Sport
schon, dann reagieren Sie darauf, indem
Sie andere erwahnen, denen es genauso
ging. Z.B. ,Mir ging es in Deinem Alter auch
so. In Wahrheit mag ich Mathe noch immer
nicht, obwohl ich wirklich mein Bestes
gebe, Dir bei Deinen Hausaufgaben zu
helfen.”

Nehmen Sie sich Zeit, Ihr Kind zu loben,
wenn es etwas gut gemacht hat

Kinder wachsen durch positive Kommen-
tare, da diese ihnen helfen, ein Gefiihl dafir
zu entwickeln, wer sie sind, was sie kdnnen
und wie sie sich gut flihlen kdnnen. Kinder
mit einem guten Selbstbild konnen besser
mit negativen Kommentaren zu lhrem
Wesen umgehen. Sie kranken sich weniger,
da sie in ihrem Innersten wissen, dass sie
gut sind, so wie sie sind.

BEISPIEL

Sie gehen in das Zimmer lhres Kindes
und sehen, wie es vor dem Spiegel

sitzt und sein Haar burstet. Sie konnten
sich nun neben lhrem Kind im Spiegel
betrachten und etwas sagen wie: ,Ich
mag meine strahlend blauen Augen und
mein Lacheln, aber an manchen Tagen
mag ich die Form meiner Nase gar
nicht. Was ist mit Dir - was magst Du an
Dir selbst besonders? Oder was gefallt
Dir nicht so gut an Dir?" Sie konnten,



aber auch selbst die Dinge an Ihrem
Kind hervorheben, die Sie besonders
gerne mogen oder die Sie oder Andere
zum Lacheln bringen.

Nehmen Sie sich Zeit zum Reden

Wenn Ihr Kind alter wird, wird es viele
Dinge besser verstehen und wahrscheinlich
mehr Fragen haben. Nehmen Sie sich Zeit
um regelmaBig mit lhrem Kind zu plaudern.
Wahlen Sie eine Zeit, in der |hr Kind
normalerweise aufnahmebereit ist. Wenn
maglich, dann bereiten Sie sich vor und
uberlegen, was sie besprechen mochten.
Uberlegen Sie, was Ihr Kind fragen konnte
und wie Sie darauf antworten wirden.

Auch wenn lhr Kind grundsaétzlich daran
interessiert ist, mehr Uber seine seltene
Erkrankung zu erfahren, so sind vor allem
altere Kinder oftmals nervos, wenn sich
das Gesprach direkt um sie dreht oder die
Aufmerksamkeit auf das Kind gerichtet ist.
Z.B. wenn man sich einfach nur am Tisch
gegenulbersitzt. Schaffen Sie daher eine
,sichere” Umgebung, in der das Kind nicht
das Gefiihl hat, es geht jetzt einzig und
allein um ein Gesprach. Z.B. wahrend einer
Autofahrt, beim gemeinsamen Kochen,
beim Durchsehen von Fotos, im Bade-
zimmer oder beim Abholen eines
Geschwisterkindes. Wenn Sie das
Gesprach beginnen mochten, so kdnnten
Sie zunachst etwas sagen wie: ,Ich habe
mich gefragt, was die anderen Kindern

in der Schule zu Dir sagen, wenn Ihnen
Deine Flecken/Geburtsmale auffallen. Viel-
leicht kdnnten wir uns gemeinsam etwas
ausdenken, dass Du lhnen antworten
konntest.”
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Gibt es jemand anderes, mit dem lhr Kind
reden kann

Wenn Ihr Kind alter wird und die Schule
wechselt, ist es ganz natdrlich, dass es sich
sich mehr Unabhangigkeit von den Eltern
wiinscht. Es wird vermutlich beginnen,
weniger seine Gedanken mit Ihnen zu
teilen. Unterstltzen Sie Ihr Kind dabei,
andere Erwachsene zu finden, denen sie
sich o6ffnen konnen, zu denen sie Vertrauen
haben und mit denen sie Uber Geflihle,
Erfahrungen und Sorgen sprechen kdnnen.
Dies konnte ein Freund der Familie, ein
Vertrauenslehrer oder ein Patienten-
vertreter einer Organisation sein.

SPRECHEN SIE MIT IHREM
KIND UBER SEINE GEFUHLE

Manche Eltern glauben, dass sie Ihr Kind
schutzen, indem sie bestimmte Situationen
oder ¢ffentliche Platze vermeiden, von
denen sie glauben, ihr Kind konnte
angestarrt werden oder unangenehme
Kommentare horen. Aber egal, wie sehr
Sie Ihr Kind vor solchen Reaktionen
beschiitzen mochten, Ihr Kind wird ihnen
irgendwann begegnen. Es ist wichtig,
dass Kinder auch mit negativen Gefiihlen
wie Wut, Traurigkeit oder Unverstéandnis
umgehen lernen, da diese Geflihle zum
Leben dazu gehoéren und sich nicht
vermeiden lassen. Sprechen Sie mit Ihrem
Kind darlber. Reagieren Sie auf solche
Geflihle und benennen Sie diese.
Beginnen Sie damit, in dem Sie
kommentieren, wie lhnen die Stimmung
Ihres Kindes erscheint. Es hilft, wenn Sie
das Verhalten des Kindes, seine Korper-
sprache und seine Mimik dem Kind



beschreiben. Denn so lernt ihr Kind, wie
es seine Emotionen ausdrticken kann und
kann diese auch benennen.

BEISPIELE

, Du hast ein breites Lacheln im Gesicht
und Deine Augen leuchten. Du scheinst
heute wirklich glicklich zu sein.”

, Du warst still und wolltest nicht reden.
Das passiert normalerweise, wenn Du
Dich geargert hast. Ich hore gerne zu,
wenn Du darlber reden mochtest.”

Indem Sie Worte anbieten, um die Geflhle
Ihres Kindes zu beschreiben, bieten Sie ihm
die Moglichkeit, offen mit lhnen Uber seine
Geflhle zu sprechen.

Helfen Sie Ihrem Kind, seine Gefiihle
auszudriicken

Es ist wichtig, dass Sie Ihrem Kind die
Moglichkeit geben, seine Geflihle zu
seinem Aussehen auszudriicken. Wenn

Ihr Kind zu Ihnen sagt, ,Ich hasse meine
seltene Erkrankung®, dann lassen Sie

es wissen, dass es ganz natrlich ist,

dass man sich so fhlt. Wir alle haben
bestimmte Dinge an uns, die wir nicht
mogen. Schon alleine dadurch, dass Ihr
Kind seine Gefiihle ausdriicken kann, wird
es eine Erleichterung verspiren. Wenn es
Ihrem Kind gelingt zu sagen, ,Ich hasse
meine seltene Erkrankung” dann kann es
genau erkennen, was es an sich nicht mag.
Lasst es dieses Gefiihl unausgesprochen,
so konnte sich daraus rasch ein ,Ich hasse
mich selbst, weil ich anders bin“ werden.

Fragen Sie Ihr Kind zunachst, WAS es an
seiner seltenen Erkrankung nicht mag.
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Die Antwort auf diese ,Was"-Frage kann ein
sehr einfacher Grund sein, wie zum Beispiel
den Juckreiz — was durch das Auftragen
von Creme recht schnell gelindert werden
konnte. Wenn Ihr Kind Schwierigkeiten damit
hat, die ,\Was"-Frage zu beantworten, dann
konnten Sie ihm als nachstes die ,\WARUM"-
Frage stellen — ,Warum magst Du Deine
seltene Erkrankung nicht?“. Die Antwort
auf die ,Warum"-Frage kann womaglich

die psychosozialen Auswirkungen her-
vorheben, die aufgrund der sichtbaren
Unterschiede eventuell entstehen.

Gefiihle der Eltern
Viele Eltern fihlen sich wiitend, schuldig,
traurig oder erschopft, wenn sie sich mit
den Reaktionen oder Antworten fremder
Menschen auseinandersetzen muissen.

Es kann vorkommen, dass Sie lhr
Kind schitzen mochten, indem Sie lhre
Emotionen zurlckhalten, vor allem wenn
Sie im Laufe ihrer taglichen Aktivitaten
unfreundliche Kommentare horen. Aber
Kinder nehmen die Emotionen durch
Korpersprache und Mimik sehr wohl wahr.
Auch wenn sie diese Geflhle, die sie
beobachten, moglicherweise nicht in Worte
fassen kdnnen. In solchen Situationen
helfen Sie lhrem Kind, wenn Sie lhre
Geflhle einfach anerkennen und vorleben,
wie Sie mit dieser Situation nun am besten
umgehen. Sind Sie beispielsweise tber
eine Reaktion verargert, so kdnnten Sie zu
Ihrem Kind sagen: ,Wenn ich mich so fihle,
dann spreche ich dariiber gerne mit einem
Freund. Wenn Du in so einer Situation
einmal sprechen mochtest oder einfach
nur eine Umarmung brauchst, dann lass
es mich wissen.”



Was ist, wenn ich es nicht richtig
verstehe?

Wenn lhnen die Worte fehlen, dann
versuchen Sie aufzuschreiben, wie Sie

die seltene Erkrankung Ihrem Kind oder
jemand anderes erklaren wiirden. Lesen
Sie das Geschriebene danach durch und
merken Sie sich so die Worte. Jederzeit
konnen die Schriften Uberarbeitet werden,
wenn lhnen bessere Erklarungen einfallen.
Uberlegen Sie zusétzlich, welche Antworten
Ihr Kind oder andere Personen lhnen auf
das Geschriebene geben konnten und
welche Fragen sich eventuell daraus
ergeben.

Wenn Sie mit Ihrem Kind UGber seine
seltene Erkrankung gesprochen haben
und spater haben Sie das Gefiihl, dass Sie
Fragen lhres Kindes nicht so beantwortet
haben, wie Sie es gerne hatten, dann gehen
Sie zurtick zu Ihrem Kind und versuchen
es noch einmal. Sie bringen Ihrem Kind
so wertvolle Fahigkeiten bei. Vergessen
Sie nicht. Sie mussen nicht alle Antworten
haben! Wenn Ihr Kind &lter wird, dann
wird es oftmals Fragen haben, die Sie
nicht beantworten kdnnen. Ermutigen

Sie lhr Kind, seine Fragen aufzuschreiben
und nehmen Sie diese Fragen dann mit
zum nachsten Arztgesprach.

MIT ANDEREN UBER DIE
SELTENE ERKRANKUNG
IHRES KINDES SPRECHEN

Esist normal, dass Menschen — sowohl
Kinder als auch Erwachsene — Unter-
schiede bemerken. Wenn Sie also in

die Offentlichkeit gehen, werden den
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Leute vermutlich sichtbare Unterschiede
auffallen.

Kleine Kinder sind unglaublich
neugierig. Sie betrachten die seltene
Erkrankung lhres Kindes vermutlich
aufmerksam und stellen meist sehr
direkte Fragen. Erwachsene kdnnten
Ihr Kind anstarren oder ein zweites Mal
hinsehen. Moglicherweise vergessen
Sie einfach ,Hallo" zu sagen und platzen
stattdessen mit etwas Unangemessenem
heraus, wie z.B. ,\Was ist mit lhrem Kind
passiert?” Eltern fihlen sich in solchen
Situationen oft verloren und diese Neugier
konnte Geflihle wie Traurigkeit, Wut oder
Angst auslosen.

Die ERKLAREN-BERUHIGEN—

ABLENKEN-Technik ermaoglicht es Ihnen:
Den ersten Schritt zu machen.
Handeln Sie so, dass Sie das Gefihl
haben, die Situation besser unter
Kontrolle zu haben.
Achten Sie auf das Selbstwertgefuhl
und Selbstvertrauen lhres Kindes
Seien Sie ein Vorbild fur Ihr Kind, wie
es auf solche Neugierde reagieren
kann, damit es seine eigenen Fahig-
keiten beim Kennenlernen neuer
Menschen verbessern kann.

DIE ERKLAREN-
BERUHIGEN-
ABLENKEN-TECHNIK

Als Faustregel gilt: Je mehr Ihnen die
Interaktion bedeutet, desto mehr wenden
Sie die Technik an.



Szenario 1

Wenn Sie beim Einkaufen, beim
Entlanggehen der Stralle oder an der
Bushaltestelle bemerken, dass anderen
Erwachsenen oder Kindern die seltene
Erkrankung lhres Kindes auffallt, dann
ist eine ausflhrliche Erklarung nicht
notwendig. Versuchen Sie einfach zu
lacheln oder sagen Sie ,Hallo"” um die
Blicke der Leute zu unterbrechen. Einige
Leute werden dann moglicherweise
Fragen stellen. Diese beantworten Sie
kurz und einfach, um die Neugier zu
befriedigen und so wird es lhrem Kind
und lhnen maoglich sein, einfach weiter
Ihrem Alltag nachzugehen.

Szenario 2

Wenn Sie sich mit anderen Eltern aus
der Schule anfreunden mochten oder
Ihrem Kind dabei helfen mochten,
neue Freunde zu finden, dann wird

es eventuell notwendig sein, dass Sie
beide die seltene Erkrankung lhres
Kindes genauer erklaren mussen. Aber
lassen Sie die Menschen wissen, dass
Ihr Kind wie jedes andere Kind ist.

BEISPIELE

, Esist nur ein Geburtsmal”

, Tom wurde mit einem groBen Mutter-
mal geboren”

, Ich habe einen groRen Fleck. Er ist
braun, klumpig und behaart, aber es
tut gar nicht weh.”

Szenario 3

Manchmal kann es besonderes
schwierig sein, mit den Kommentaren
oder Reaktionen anderer Kinder
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umzugehen. Vor allem, wenn sie
unangenehme Fragen stellen oder
einfach die Male Ihres Kindes berihren.
Ihr Kind wird in der Schule taglich mit
anderen Kindern kommunizieren. lhre
Antwort auf das Verhalten der anderen
Kinder, wird lhrem Kind helfen, mit
den Reaktionen seiner Altersgenossen
umzugehen. Nach einer kurzen
Erklarung, ist es gut, wenn Sie tber
etwas anderes sprechen, um vom
Aussehen lhres Kindes abzulenken.

BEISPIELE

, Das ist Andreas. Er hat besondere
Merkmale, aber Du kannst sie nicht
einfangen. Wie ist Dein Name?"

, Esist nur ein brauner Fleck an ihrem
Auge. Es tut nicht weh. Willst Du mit
uns zur Schaukel gehen?”

Szenario 4
Es wird Tage geben, an denen Sie
sich nicht in der Lage fiihlen werden,
auf andere zu reagieren. Versuchen
Sie es einfach mit dem ,Ablenken"-Teil
der Technik, indem Sie ihnen selbst
eine Frage Uber sich stellen oder das
Gesprach in eine andere Richtung
lenken.

BEISPIEL

, Ich kann gerade nicht dartber
sprechen. Ich werde es Ihnen gerne
ein anderes Mal erklaren. Haben Sie
was nettes vor am Wochenende?”

Szenario 5
Denken Sie daran, dass Menschen
moglicherweise ganz andere Gedanken



Uber die seltene Erkrankung Ihres Kindes
haben wie ,Ist das ansteckend?”, ,Bendtigt
|hr Kind zusaétzliche Hilfe?”, ,Hat Ihr Kind
dadurch eine Entwicklungsverzogerung?”
Auch wenn manche Kinder mit seltenen
Erkrankungen spezielle Hilfe bendtigen,
so ist dies nicht immer der Fall. Mit der
ERKLAREN-BERUHIGEN-ABLENKEN-
Technik, kdnnen Sie Menschen beruhigen
und Missverstandnisse klaren.

BEISPIEL
, Daniel wurde mit einem grof3en Fleck
geboren. Es ist nicht ansteckend und
er kann alles tun, was andere Kinder

auch koénnen.”

Umgang mit unhéflichen Kommentaren
Manche Menschen konnten lhnen
gegenlber unhoflich sein, weil sie entweder
Vorurteile haben oder weil sie nicht wissen,
wie sie auf die seltene Erkrankung Ihres
Kindes reagieren sollen. Es kann hilfreich
sein, auf ein solches Benehmen selbst-
bewusst zu reagieren. Sie kdnnten die
Fakten nennen, ohne dabei wiitend oder
beleidigend zu werden. Zum Beispiel,

,Das Gesicht meines Sohnes hat Flecken.
So eine Art Geburtsmal, mit denen er
geboren wurde.”

Esist wichtig, dass Sie Ihrem Kind
beibringen, wie es selbstbewusst mit
solchen Reaktionen anderer Menschen
umgehen kann. Aber wenn jemand
unhoflich oder beleidigend ist, dann

A
i

g




muss ihr Kind wissen, dass es in Ordnung
ist wegzugehen und mit Ihnen, einem Lehrer
oder einem unterstitzenden Erwachsenen
darlber zu sprechen, wie es sich fihlt.

ES IST NICHT NOTWENDIG
STANDIG ZU ERKLAREN

Die oben angeflihrten Vorschlage mogen
schwierig in die Tat umzusetzen sein,

aber Sie werden feststellen, dass Sie sich
sicherer flihlen und es mehr genielRen
werden hinaus zu gehen, je haufiger Sie die
Strategien anwenden. Wenn Sie regelmaliig
mit nahestehenden Personen daruber
sprechen, welche Moglichkeiten Sie haben
die Kontrolle zu bewahren, dann werden
Sie die Zeit mit Ihrem Kind mehr geniellen
konnen.

Achten Sie auf sich selbst

Niemand erwartet von Ihnen, dass Sie
fur jede Situation eine Losung finden.
Gehen Sie einen Schritt nach dem
anderen. Manche Tage werden besser
sein als andere. An guten Tagen werden
Sie vielleicht Lust haben in den Park oder
zum Einkaufen zu gehen und sie werden
sich selbstbewusst genug fihlen, auf
andere Menschen zu reagieren. Wenn

es aber einen Tag gibt, an dem Sie die
Reaktionen der Menschen schwieriger
aushalten konnen, dann versuchen Sie
sich zu beruhigen oder entspannen,
trinken Sie einen Kaffee mit einem guten
Freund oder weinen Sie ruhig auch mal an
der Schulter eines geliebten Menschen.

Positive Selbstgesprache
Manchmal méchte man am liebsten
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weglaufen, wenn man einen schlechten
Tag hat. Wenn Sie mit niemandem
sprechen wollen oder Sie eine Starkung
Ihres Selbstvertrauens benotigen, dann ver-
suchen Sie sich selbst Mut zuzusprechen.
Das mag lhnen seltsam erscheinen, aber
es ist bewiesen, dass wir uns besser fihlen,
wenn wir positiv denken und handeln.
Durch positive Selbstgesprache konnen

wir negative Gedanken zur Seite schieben
und je ofter wir dies wiederholen umso
positiver ist unsere Einstellung. So gelingt
es lhnen den Gedanken ,Ich kann nicht
mehr!“ damit zu vertreiben, dass Sie sich
selbst Mut zusprechen. Uberlegen Sie, wie
Sie beim nachsten Mal negative Gedanken
bewaltigen kdnnen.

BEISPIELE

, Wir haben es schon einmal geschafft
und werden es heute auch wieder
schaffen!”

, Dies sind meine Kinder und ich bin stolz
auf Sie"

, Ich werde diejenigen ignorieren, die
starren. Ich werde lacheln und ihnen
zeigen, dass es mir gut geht.”

UNTERSTUTZUNG VON
GESCHWISTERN

Wenn ein Kind eine seltene Erkrankung hat,
so hat dies Auswirkungen auf jeden in der
Familie. Die meisten Geschwister kommen
gut zurecht, wenn man Ihnen die sichtbaren
Unterschiede |hrer Geschwister ausfihrlich
erklart und lhnen Zeit gibt, diese zu ver-
stehen und Uber Gefiihle und Sorgen zu
sprechen. Aber auch Geschwister werden
die Blicke und Kommentare anderer



Menschen zu spliren bekommen.
Maoglicherweise werden Ihnen auch
Fragen zum Aussehen lhres Bruders oder
Schwester gestellt. Daher ist es wichtig,
dass auch Geschwister in die Gesprache
miteinbezogen werden, damit auch sie
Fragen beantworten konnen und mit
Kommentaren umgehen konnen. Hier
sind zwei Beispiele daflir, wie Geschwister
reagieren konnten:

BEISPIELE

,Das ist meine Schwester. Sie hat
Geburtsmale. Mochtest Du mit uns
spielen?”

, Das ist mein kleiner Bruder. Er hat
Flecken. Hast Du auch einen Bruder?”

DIE SCHULERFAHRUNG
IHRES KINDES VERBESSERN

Kinder verbringen einen Grof3teil Ihres
Lebens in der Schule. Wahrend der Grund-
schulzeit werden die Grundlagen geschaf-
fen, damit Ihr Kind positiv interagieren
kann; sein Selbstwertgeflihl zu steigern;
Freundschaften aufzubauen oder seine
schulischen Leistungen zu verbessern.

Wenn lhr Kind seine Schuleinschreibung
hat, dann bitten Sie um einen Termin
bei der Schulleitung oder den Klassen-
lehrern um die folgenden Punkte zu
besprechen:
Den Namen der seltenen Erkrankung
Ihres Kindes und wie es sich auf das
Kind auswirkt
Alle medizinischen Bedurfnisse lhres
Kindes
Besondere Bedirfnisse Ihres Kindes
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Beispiele dafir, wie Sie den anderen
Kindern die seltene Erkrankung lhres
Kindes erklaren

Stellen Sie der Schule eine Kopie des
Informationsmaterials und einen Link
zu unserer Website zur Verfligung.

Es hilft, die folgenden Fragen zu stellen:
Wie werden die Lehrer auf die Neugier
der anderen Kinder reagieren
Wie werden Sie mit unerwinschter
Aufmerksamkeit umgehen.

Haben die Lehrer Erfahrung mit der
Begleitung eines Kindes, das sichtbare
Unterschiede hat? Wie hat sich dieses
Kind eingelebt?

Wie werden Sie mich uber die
Fortschritte meines Kindes auf dem
Laufenden halten?

Wirde die Schule Fortbildungen planen,
damit ein Kind mit einer seltenen Erkrank-
ung besser unterstitzt werden kann?

Was sollte die Schule lhres Kindes
leisten?

Es ist wichtig, dass alle Mitarbeiter der
Schule — inklusive des Verwaltungs- und
Klchenpersonals den Zustand lhres
Kindes verstehen und sich der sozialen
und psychologischen Herausforderungen
bewusst sind, die mit den sichtbaren
Unterschieden zu anderen Kindern
verbunden sind.

Bitten Sie darum, dass vor Schulbeginn
alle Mitarbeiter Uber die Besonderheit lhres
Kindes aufgeklart werden und auch tber
den moglichen Unterstitzungsbedarf
Ihres Kinders informiert werden. Die sollte
jedoch nur mit lhrer Zustimmung und in
Zusammenarbeit mit hnen erfolgen.



Lehren Sie dem Personal die ERKLAREN-
BERUHIGEN-ABLENKEN-Technik

Esist wichtig, dass allen Mitarbeitern die
ERKLAREN-BERUHIGEN-ABLENKEN-
Technik erklart wird, damit sie auf
nattrliche und unkomplizierte Weise auf
die Neugier der anderen Kinder eingehen
konnen. Es ware hilfreich, wenn Sie eine
Liste von lhren Formulierungen erstellen
wirden, damit alle innerhalb und aulRerhalb
der Schule die gleichen einfachen Worte
verwenden. Zum Beispiel: ,Jess hat ein

Mal in ihrem Gesicht. Wir nennen es Ihren
besonderen Fleck. Es ist wie ein Muttermal,
nur grofRer. Hast Du auch Muttermale?”
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UNTERSTUTZUNG FUR
ELTERN

Als Eltern eines Kindes mit einer seltenen
Erkrankung wird es Momente geben, in
denen lhre Gefiihle sie Uberwaltigen. Viele
Eltern finden es hilfreich und beruhigend,
wenn Sie die Mdglichkeit bekommen mit
anderen zu sprechen, die in einer ahnlichen
Lage sind. Es kann befreiend sein, wenn
Sie offen Uber Geflihle sprechen.
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