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Beratung bei
Stoffwechselkrankheiten

In der Abteilung Stoffwechsel werden
Kinder und Jugendliche betreut, die an-
geborene Stoffwechselkrankheiten haben
oder andere genetische Krankheiten, die
das Bindegewebe oder das Skelettsystem
beeintrachtigen. Dies erfolgt durch ein
hochspezialisiertes, multidisziplinares
Team. Dazu gehort auch eine psycho-
logische Fachperson.

Nach der Diagnose einer angeborenen Krankheit konnen
Ungewissheit Uber den Krankheitsverlauf, hdufige Arztbesuche
oder medizinische Behandlungen kraftezehrend sein. Einige
Kinder und Jugendliche missen strikte Didten einhalten oder
Medikamente nehmen. Manchmal fallen Betroffene aufgrund
ihrer Krankheit im Alltag auf und erleben unangenehme soziale
Reaktionen. Bei einigen Kindern ist die Entwicklung beeintrach-
tigt und die Familie ist gefordert, um die passende Férderung
im Kindergarten oder in der Schule aufzugleisen.
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Psychologische Beratung und Unterstitzung von Betroffenen
und deren Familien kdnnen helfen, die Herausforderungen bes-
ser zu bewaltigen. Die Betreuung gestaltet sich je nach Bedarf
der Familie. Sie kann die Beratung der betroffenen Kinder oder
Jugendlichen und/oder der Eltern beinhalten. Typische Themen
sind zum Beispiel:

- Unterstiitzung im Umgang mit Angsten und Zukunftssorgen
im Zusammenhang mit der Krankheit

- Beratung von Kindern und Jugendlichen, die Schwierigkeiten
haben die Diat einzuhalten oder Medikamente einzunehmen

- Unterstitzung im Umgang mit krankheitsbedingten Belas-
tungen im Familienalltag, im Kindergarten oder in der Schule

- Unterstitzung im Umgang mit kérperlichen oder kognitiven
Behinderungen

- Kindgerechte Informationen, um Krankheit und Therapie
besser zu verstehen

- Entwicklung hilfreicher Strategien bei unangenehmen
medizinischen Behandlungen (z.B. Blutentnahmen)

- Entwicklung hilfreicher Strategien im Umgang mit negativen
sozialen Reaktionen

- Unterstltzung im Prozess der persdnlichen Entscheidungs-
findung bei schwierigen Therapieentscheiden

- Unterstltzung flr Geschwister eines erkrankten Kindes
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