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Sehr geehrte Eltern,

wenn Kinder oder Jugendliche an einer seltenen Erkran-
kung leiden, sind alle Familienmitglieder stark gefordert
und eingebunden. SchlieBlich mussen Sie den normalen
Alltag meistern und flexibel auf die gesundheitlichen
Bedurfnisse Ihres Kindes reagieren.

Moglicherweise erleben auch Sie immer wieder
besonders belastende Lebensphasen. Dazu kdnnen
Situationen gehoren, wie die Mitteilung von Diagnosen,
die Verschlechterung des Gesundheitszustandes des
Kindes, die bohrenden Fragen des Kindes nach seiner
oder nach der Zukunft seines Geschwisterkindes.

Um Sie bei der Bewaltigung einer mdglichen Belastung
Zu unterstiitzen, haben wir ein Beratungskonzept
speziell fur Familien mit Kindern mit einer seltenen
Erkrankung entwickelt. Dieses beruht auf den Win-
schen der Menschen, die es am besten wissen mussen:
auf den Erfahrungen von betroffenen Eltern, Kindern
und Geschwistern. Wir mochten Sie daher einladen,
mit Ihrer Familie an dieser Beratung teilzunehmen.

An wen richtet sich unser Projekt?

Unser Projekt richtet sich an Familien mit Kindern
und Jugendlichen, die an einer seltenen chronischen
Krankheit leiden. Das chronisch erkrankte Kind bzw.
der/die Jugendliche sollte im Alter zwischen 0 und 21
Jahren sein und im Haushalt der Eltern leben oder zur
Familie regelmaRigen Kontakt haben.

Was erhalten Sie im Projekt?

In einem Vorgesprach informieren wir Sie Uber das
weitere Vorgehen und beantworten gern alle Ihre
Fragen. EntschlieBen Sie sich zur Teilnahme, erhalten
Sie eine umfangreiche Diagnostik aller Familienmitglie-
der (bei Kindern unter 10 Jahren fihren wir nur ein
Gesprach mit den Eltern; bei Kindern ab 10 Jahren
fuhren wir zusatzlich ein Gesprach mit den Kindern
selbst). Danach werden Sie als Familien zufallig einer
der folgenden Gruppen zugeteilt:

» Sie werden zu etwa 8 Gesprachen Uber 6 Monate
eingeladen, an denen abwechselnd nur die Eltern,
nur die Kinder oder alle Familienmitglieder
teilnehmen.

> Wir laden Sie (oder lhre/n Partner/in) zu unserem
Online-Programm ein. In diesem bearbeiten Sie
wochentliche Schreibaufgaben Gber ca. 10 Wochen,
die auch auf die Verbesserung Ihrer Lebensqualitat
abzielen.

» Sie und lhre Familie werden sowohl zu den
Gesprachen als auch zum Online-Programm
eingeladen.

» Sie und Ihre Familie werden Teil der ,Kontrollgruppe”.
Das bedeutet, dass Sie die Ubliche Routineversorgung
erhalten.

Nach 6, 12 und 18 Monaten bitten wir Sie erneut Frage-
bdgen auszufullen und an diagnostischen Interviews
teilzunehmen. Diese werden anders als zum Ersttermin
telefonisch durchgefthrt.

Nach Abschluss des Projekts erhalten alle Familien
eine Aufwandsentschadigung von 50 Euro, wenn diese
zu allen vier Messzeitpunkten an allen Befragungen
teilgenommen haben.

Was sind die Ziele der Studie?

Das zentrale Ziel der Studie besteht darin, die
Lebensqualitat von Familien mit einem an einer
seltenen Krankheit erkrankten Kind zu verbessern.
AuBerdem geht es darum, psychische Begleiter-
krankungen vorzubeugen. Zudem soll die Krankheits-
bewaltigung und die Familienbeziehung gestarkt
werden. SchlieBlich werden Sie als Familien in allen
Fragen des Alltags unterstitzt.

Sind Sie interessiert?
Wenn Sie an der Beratung teilnehmen maochten
oder Fragen haben, wenden Sie sich bitte an unsere

Projektmitarbeiterin Eva Breitinger.

Telefon: 0221 478-32797
E-Mail: eva.breitinger@uk-koeln.de
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