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THERAPIEN FUR KINDER
UND UNTERSTUTZUNG
FUR DIE FAMILIEN

Geschéatzte Leserinnen und Leser

«Wir befinden uns in einem unaufhérlichen Kreislauf aus unzéhligen Thera-
piebesuchen, medizinischen Abklarungen, administrativen Herausforderun-
gen und dem verzweifelten Versuch, ein halbwegs normales Familienleben
aufrecht zu halten. Wir sind mitten in einem Kampf, den wir tédglich zu verlie-
ren drohen.» Solche Worte sind es, die wir immer wieder von Familien héren,
die uns ans Herz gehen und die verdeutlichen: Wir missen diesen Familien
helfen, wir missen sie unterstitzen, ihnen konkrete Hilfestellungen geben
und ihnen zeigen: «wir sind fur euch da!» Aus diesem Grund mdchten wir in
unserem dritten KMSK Wissensbuch «Seltene Krankheiten» aufzeigen, welche
konkreten Unterstitzungsmdglichkeiten es im Alltag gibt, welche Therapie-
formen sich bei betroffenen Familien bewéahrt haben und wo sie sich Hilfe
holen kdnnen, wenn der Durchblick im administrativen Dschungel verloren
geht. Denn immer wieder horen wir, dass betroffene Familien falsch oder gar
nicht Gber Unterstitzungsmdglichkeiten informiert werden, obschon das An-
gebot vorhanden ist.

Die betroffenen Familien gewahren auch im dritten KMSK Wissensbuch einen
authentischen Einblick in ihren Alltag: Sie zeigen auf, was sie beschéaftigt,
mit welchen Herausforderungen sie sich konfrontiert sehen und wo sie sich
mehr Unterstiitzung wiinschen. Demgegeniiber stehen Arzte, Therapeuten und
Fachpersonen, die sich in unseren Interviews kompetent zu den verschiede-
nen Themen dussern und konkrete Hilfsmassnahmen aufzeigen.

Die Dialoggruppen des dritten Wissensbuches sind (neu) betroffene Familien,
Gynédkologen, Hebammen, Kinderarzte, Hauséarzte, Spezialédrzte wie Geneti-
ker, Augen- und Ohrenéarzte, Therapeuten, Psychologen, Spitalpersonal, Kran-
kenversicherer, Gesundheitspolitiker, Lehrer, Forschende an Hochschulen,
Pharmamitarbeitende, IV-Mitarbeitende, Medien und die breite Offentlich-
keit. Ihnen wollen wir mehr Wissen und Verstandnis zum Thema «Seltene

Krankheiten bei Kindern» vermitteln.

Mit dem dritten Wissensbuch setzen wir wiederum ein Zeichen fir die rund
350 000 betroffenen Kinder und Jugendlichen in der Schweiz und hoffen,
dass wir damit noch mehr Wissen und Verstédndnis schaffen kénnen. Fir all die
kleinen Patienten, ihre Eltern und ihre Geschwister.

Herzlichst
Forderverein fir Kinder mit seltenen Krankheiten (KMSK)

MANUELA STIER
Initiantin/
Geschaftsleitung

DANIELA SCHMUKI
Beiratin KMSK/
Betroffene Mutter

PROF. DR. MED. ANDREAS MEYER-HEIM
Chefarzt Kinder-Reha Schweiz,
Universitats-Kinderspital Zirich

Vorstand Prof. Dr. med. Anita Rauch, Prasidentin, seit 2020 / Prof. Dr. med. Thierry
Carrel, Prasident von 2014-2019 / Prof. Dr. med. Matthias Baumgartner, seit 2014
Dr. med. Agnes Genewein, seit 2019 / Sandrine Gostanian, seit 2014 / Matthias
Oetterli, seit 2014 / Dr. iur. Michael Tschudin, seit 2020

© Copyright Weiterverwendung des Inhalts nur mit schriftlicher Genehmigung
des Fordervereins fir Kinder mit seltenen Krankheiten erlaubt.



BETROFFENE FAMILIEN - HEILPADAGOGISCHE FRUHERZIEHUNG
SIMON ELIAS - JIRASEK-ZUELZER-WILSON-SYNDROM UND MORBUS HIRSCHSPRUNG 28

HEILEN GEHT LEIDER NICHT,

ABER STARKEN UND UNTERSTUTZEN!

Heilp&dagogin Uschi Huber arbeitet seit 20 Jahren fir den Heilpddagogischen

Dienst der Kantone St. Gallen-Glarus. Die Mutter von zwei Téchtern kimmert

sich um die Heilp&dagogische Frihférderung von Kindern im Alter zwischen

wenigen Wochen und sechs Jahren. Sie betreut auch den 5-jahrigen Simon,

der am Jirasek-Zuelzer-Wilson-Syndrom leidet.

Uschi Huber
Heilpddagogische Friherzieherin,
Heilpadagogischer Dienst
St. Gallen-Glarus

Der Begriff «Heilpadagogische Frih-
erziehung» (HFE) hat den leicht auto-
ritdren Beigeschmack von Umer-
ziehung. Was steckt hinter diesem
Fachausdruck? «Je nach Kanton und
Gegend wird die Heilpadagogische
Friherziehung auch Frihférderung
genannt. Es geht dabei darum, Kin-
der mit einem Entwicklungsrick-
stand und/oder einer Behinderung
sowie einer Entwicklungsgeféhr-
dung im familidren Umfeld zu unter-
stlitzen und zu férdern. Das heisst,
die Unterstitzung richtet sich an
alle Kinder, deren Entwicklung nicht
ihrem Lebensalter entspricht. Im
Zentrum steht die Frage: Was braucht
das Kind, um sich kognitiv, sozial,
sprachlich und emotional entwickeln
und entfalten zu kénnen? Mitein-
bezogen und beraten werden bei der
Arbeit mit dem Kind auch die Eltern
in ihrer besonderen Erziehungssi-
tuation. Schlussendlich stellt eine
gute, stimulierende Beziehung zwi-
schen dem Kind und seinen Bezugs-
personen die Grundlage fir eine
positive Entwicklung dar.»

Wann ist der beste Zeitpunkt, um
mit der Frihférderung zu beginnen?
«Den idealen Zeitpunkt gibt es nicht,
dennoch so frih als moglich. Jedes
Kind ist unterschiedlich und hat
seine eigene Geschichte. Herkunft,
Umfeld, die Familienkultur aber
auch die Bedirfnisse des Kindes,
seine Persdnlichkeit und sein Ent-
wicklungsstand spielen eine Rolle.
Von Geburt weg betreuen wir Kinder

mit Entwicklungsrickstand, koérper-
lichen und auch geistigen Handicaps.
Kinder werden bei Auffalligkeiten
von den zustandigen Kinder&rztinnen
und Arzten und dem Kinderspital bei
uns zur Forderung angemeldet. Oft
sind es die Eltern, die eine Entwick-
lungsverzdgerung feststellen und
den Kinderarzt konsultieren. Werden
Auffalligkeiten in der Entwicklung
erst im Kindergarten bemerkt, ist es
die zustandige Lehrperson, die den
Schulpsychologischen Dienst mit
dem Einverstédndnis der Eltern kon-
taktiert und eine Abklarung wiinscht.
Die Anmeldung erfolgt dann tber den
Schulpsychologischen Dienst. Durch
die HFE werden Kinder im Alter von O
bis 6 Jahren gefdrdert.»

Gibt es Zahlen, wie viele Kinder
diese Fruhforderung bendtigen?
«Ende 2019 betreute der Heilpéa-
dagogische Dienst der Kantone
St. Gallen-Glarus insgesamt 634
Kinder und Familien. Fakt ist, dass
Kinder und Familien sich auf einer
Warteliste gedulden missen, bis ein
Platz fir die Fruhférderung frei wird.
Die Nachfrage ist in den vergange-
nen Jahren stetig gestiegen. Grund
dafiir sind sicher die Fachpersonen —
seien es die Arzte, Therapeutin-
nen, Spielgruppenleiterinnen oder
Kindergartenlehrpersonen, die dem
Thema mit mehr Wissen und Aufmerk-
samkeit begegnen und entsprechend
reagieren. Entwicklungsrickstande
werden damit friher erkannt. Auch
ist die Anzahl an Kindern mit einer
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Autismus-Spektrum-Diagnose oder
den Verdacht darauf angestiegen.
Zeitgleich gibt es zu wenige ausge-
bildete Heilp&ddagoginnen und Heil-
padagogen. Viele Faktoren wirken
sich auf das Angebot und die Nach-
frage der HFE aus.»

Sie besuchen die Kinder einmal pro
Woche im familidren Umfeld zuhause.
Wie sieht ein HFE-Besuch aus? «Ein
Besuch dauert rund 1,5 Stunden und
sieht bei jedem Kind anders aus, je
nach Alter, Ressourcen und Entwi-
cklungstand. Das Kind soll sich als
selbsttatig und selbstwirksam erle-
ben kénnen und sich als kompetent
erfahren. Der Erwerb von Handlungs-
kompetenzen steht im Zentrum. Die
Basis dazu bilden der Erwerb von
Fahigkeiten und Fertigkeiten in ver-
schiedenen Entwicklungsbereichen.
Der Gebrauch von Alltagsgegenstan-
den, von unterschiedlichen Spielge-
gensténden, aber auch verschiedene
Sinneserfahrungen und T&atigkeiten
helfen dabei. Das kann zum Beispiel
die Frage sein: Was brauche ich, um
ein Loch zu graben? Wie gehe ich vor?
Wie kann ich meinen Plan umset-
zen und in Worte fassen? Feinmoto-
risches, grobmotorisches, sprachli-
ches, kognitives und soziales Lernen
sind dabei wichtig. Integration und
Partizipation sind bei der HFE eben-
falls zentrale Elemente. Wie kann
ich mit anderen Kindern zusammen-
spielen? Wie kann ich meine Spiel-
ideen umsetzten? Mit einem standar-
disierten Testverfahren analysieren
wir den Entwicklungsstand des Kin-
des und planen mit den Eltern die
nachsten Unterstitzungsschritte.»

Wie werden die Eltern in die Heil-
padagogische Frihférderung mitein-
bezogen? «Bindung und Beziehung

«Unser Ziel ist es, die Eltern in ihrer

Erziehungskompetenz und Verantwortung zu

unterstiitzen und zu starken.»

sind die Grundlagen fir jegliche
kindliche Entwicklung. Eltern spie-
len dabei eine entscheidende Rol-
le. Sie kennen ihr Kind am besten.
Entsprechend werden sie auch in
Frahférde-
rung miteinbezogen. Es besteht ein

die Heilpadagogische

konstanter Dialog zwischen mir und
den Eltern. Es gibt Kinder, die ha-
ben kein altersgerechtes Spielzeug.
Da ist zum Beispiel ein Dreijahriger,
der vor einfachen Mathematikaufga-
ben sitzt oder Buchstaben tben soll,
aber weder einen Ball werfen noch
eine Flasche &6ffnen kann. In ande-
ren Fallen fehlt die sprachliche Sti-
mulation, die Erfahrungen oder das
Wissen der Eltern, wie sie mit ei-
nem Kind altersgerecht umgehen. Ich
zeige Mdoglichkeiten auf, wie und
wo die Eltern ihr Kind im Alltag
férdern kénnen und gebe Anregun-
gen dazu. Jedes Kind und jede Fa-
milie hat andere Bedirfnisse. Das
Ziel ist nicht die Eltern zu «bevor-
munden», sondern sie in ihrer Er-
ziehungskompetenz und Verantwor-
tung zu unterstitzen und zu starken,
um ihr Kind in seiner Entwicklung
bestmdglich begleiten und unter-
stitzen zu kénnen.»

Sie unterstitzen die Kinder, bera-
ten die Eltern und zeigen Foérde-
rungsmoglichkeiten auf. Eine wei-
tere Aufgabe ist die Kommunikation
zwischen verschiedenen Fachperso-
nen. Wie funktioniert dieser Teil der
HFE? «Zur Unterstitzung der Kin-
der und Eltern kommt auch der inter-
disziplinare Dialog dazu. Viele der
betreuten Kinder brauchen zuséatz-
lich noch Therapien und andere
Supportmassnahmen — sei es Logo-
padie, Physiotherapie oder Ergothe-
rapie. Teil meiner Aufgabe ist es,
auf die Méglichkeit oder Notwendig-

USCHI HUBER

keit einer solchen Unterstitzung und
Hilfe hinzuweisen, wenn sie noch
nicht vorhanden ist. Wenn der Sup-
port schon besteht, gehort es zu mei-
nem Wirkungsfeld mich mit diesen
Fachpersonen abzusprechen, damit
wir eine ganzheitliche, ideale For-
derung koordinieren konnen. Ich
begleite auf Wunsch auch die Eltern
an Gesprache mit Lehrpersonen, Arz-
tinnen oder Therapeuten. Die Eltern
sollen im Prozess miteingebunden
sein. Meine Aufgabe ist der fach-
liche Diskurs. Ich erklare den Ent-
wicklungsstand des Kindes, zeige
Entwicklungsprozesse auf und weise
auf mogliche Herausforderungen rund
um die Betreuung oder Beschulung
des Kindes hin.»

Wie lange hat ein Kind Anrecht auf
diesen Support? «Wir betreuen die
Kinder, bis sie sechs Jahre alt sind,
beziehungsweise vom Regelkinder-
garten in die Primarschule Ubertre-
ten. Bendtigt ein Kind eine Sonder-
beschulung (HPS, SHS...) wird die
HFE beendet. Das Kind erh&lt dort
seinem Entwicklungsstand entspre-
chend Unterstitzung und Férderung.»

Wer tragt die Kosten fir die HFE?
«Die Kosten fur die Heilpadagogi-
sche Friherziehung im Frihbereich
(Kinder zwischen O und 4 Jahren)
Ubernimmt das Bildungsdepartement
der Kantone. Die Kosten fir Kinder
im (Vor-) Schulbereich (zwischen 4
und 6 Jahre) werden von der Schul-
gemeinde getragen. Fir die Familien
fallen keine Kosten an.»

INTERVIEW: CHRISTA WUTHRICH



