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Multiple Sklerose: Erstmals interdisziplinares Schulungsprogramm
far Kinder und Jugendliche und deren Familien

Munchen, 21.5.2015 — Multiple Sklerose (MS) ist die haufigste chronisch-entziindliche
Erkrankung des Zentralnervensystems, an der etwa 120.000 Deutsche erkrankt sind.
Meist tritt MS zwischen dem 20. und 40. Lebensjahr auf, doch auch Kinder und
Jugendliche sind betroffen. Jedes Jahr wird in Deutschland bei 150 bis 200 Kindern und
Jugendlichen vor dem 16. Lebensjahr die Diagnose MS gestellt. Diese Diagnose
bedeutet nicht nur fir die Kinder und Jugendlichen, sondern auch fir die gesamte
Familie einen erheblichen Einschnitt in das gemeinsame Leben.

Am kbo-Kinderzentrum Miinchen wird eine deutschlandweit einmalige Familienschulung
»Multiple Sklerose“ angeboten mit dem Ziel, die jungen Betroffenen und ihre Familien
aufzuklaren und Strategien zur Krankheitsbewaltigung zu erlernen. Diese Schulung
kann von Kindern und Jugendlichen vom 12. bis zum 18. Lebensjahr mit MS und deren
Familien aus ganz Deutschland in Anspruch genommen werden. Voraussetzung ist
eine Arztliche Befiirwortung.

Die Diagnose Multiple Sklerose wirft bei Betroffenen viele Fragen auf: Was kann ich
tun? Was bringt die Zukunft? Warum ich? Gerade bei Kindern und Jugendlichen sowie
deren Familien ist die Unsicherheit gro3, denn der Verlauf der ,Krankheit mit tausend
Gesichtern®, wie MS auch genannt wird, ist nicht vorhersehbar.

Die Erkrankung Multiple Sklerose verlauft meist in Schiiben. Die Symptome treten
plétzlich auf. Wann ein Schub auftritt, kann man nicht vorhersagen. In jedem Fall muss
ein Schub behandelt werden. Es gibt verschiedene Therapiemdglichkeiten, die das
Fortschreiten der Erkrankung verzégern kénnen, die Anzahl der Schiibe reduzieren und
eine weitere Schadigung der Nervenhullen verhindern. Eine Aufklarung zur Erkrankung
und Behandlung und Betreuung erfolgt an spezialisierten Zentren. Dennoch hat es sich
gezeigt, dass trotz intensiver Aufklarung und engmaschiger Anbindung der Familien der
Bedarf besteht, gewisse Informationen noch zu erfragen, sich untereinander
auszutauschen oder zu sehen, dass man nicht alleine ist.

Das deutschlandweit einmalige ,Schulungsprogramm fiir Kinder und Jugendliche mit
Multipler Sklerose und deren Eltern und Geschwister” soll den Betroffenen dabei helfen,
die Erkrankung besser zu verstehen. Ein Team aus Arzt und Psychologe des kbo-
Kinderzentrum Minchen vermittelt Informationen zur Erkrankung, Sicherheit im
Umgang mit Medikamenten, zeigt auf, wie Schibe zu erkennen sind, klart
alltagsrelevante Fragen bei MS und behandelt Themen zur Krankheitsbewaltigung und
Pravention. Die Themen in der Schulung werden sowohl von den Eltern als auch von
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den Jugendlichen vorgegeben, die getrennt voneinander geschult werden. ,Somit kann
man gezielt auf die Winsche und Fragen der Familien eingehen®, berichtet PD Dr.
Cornelia von Hagen, Diplompsychologin am kbo-Kinderzentrum Miinchen und Initiatorin
des Schulungsprogramms.

»Kinder und Jugendliche haben andere Fragen und Unsicherheiten im Umgang mit MS
als Erwachsene: ,Werde ich den Fihrerschein machen kénnen? Darf ich mit Freunden
ausgehen und feiern? Wie sieht es mit Sport aus?“ Die Klarung dieser alltagsrelevanten
Fragen ist uns ein grofR3es Anliegen. Sie hilft dabei, die Eigenverantwortlichkeit der
Betroffenen zu starken®, erklart Dr. med. Karin Storm van’s Gravesande, Kinderarztin
und eine der Initiatorinnen.

Nicht zuletzt ermdglicht die Schulung den Erfahrungsaustausch zwischen Erkrankten,
Eltern und Geschwistern. Durch Kenntniserwerb und -erweiterung tUber das
Krankheitshild, Starkung der Eigenverantwortlichkeit und Vermittlung von
Handlungskompetenzen soll auch die Lebensqualitat der Betroffenen verbessert
werden.

Die von der Hertiestiftung und dem Landesverband Bayern der DMSG unterstitzte
Schulung findet im Sozialpadiatrischen Zentrum des kbo-Kinderzentrum Minchen in der
Kinderklinik Miinchen Schwabing statt.

Weitere Informationen und Termine unter Tel: 089 3068-5800.

(3.982 Zeichen inkl. Leer)
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Uber das kbo-Kinderzentrum Miinchen:

Das kbo-Kinderzentrum Minchen besteht aus dem ambulanten Sozialpédiatrischen Zentrum
(SPZ) und der Fachklinik fur Sozialp&diatrie und Entwicklungsrehabilitation. Es ist ein
Tochterunternehmen der Kliniken des Bezirks Oberbayern — kbo.

Das Sozialpadiatrische Zentrum (etwa 11.000 Kinder pro Jahr) und die Fachklinik fir
Sozialpadiatrie und Entwicklungsrehabilitation mit 40 Betten (etwa 850 Kinder pro Jahr) sind
spezialisiert auf die frihe Diagnostik und Therapie von Entwicklungsstérungen und drohenden
oder bereits eingetretenen Behinderungen oder Mehrfachbehinderungen.

Experten mit kinder- und jugendarztlichem, psychologischem, therapeutischem,
sozialpadagogischem und heilpddagogischem Fachwissen arbeiten engagiert an individuellen
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Konzepten der Diagnostik und Therapie auf dem Stand neuester wissenschaftlicher Erkenntnisse
zusammen.

Die Familien werden in die Planung von Diagnostik und Therapie systematisch einbezogen. Wir
bieten Familien Beratung, Behandlung und fachliche Begleitung an, um fiir die betreuten Kinder
und Jugendlichen die Integration in die Gesellschaft und damit die Partizipation im Alltagsleben
zu erreichen oder aufrecht zu erhalten.

Das kbo-Kinderzentrum Minchen mit seinem Sozialpadiatrischen Zentrum und seiner
Sozialpadiatrischen Fachklinik fiur Entwicklungsrehabilitation widmet sich dieser Aufgabe in
Kooperation mit universitaren Strukturen seit 1969.

Web: kbo-kinderzentrum-muenchen.de
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