Kinderkrebs — eine Belastung mit
vielen Gesichtern
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Wenn ein Kind an Krebs erkrankt,
steht die Welt erstmal still. Fiir die
Familie steht zunichst die medi-
zinische Versorgung im Vorder-
grund. Weniger sichtbar ist der
massive organisatorische, zeitliche
und finanzielle Druck, der den All-
tag tiber Monate oder Jahre prigt.
Die CCF Children Cancer Founda-
tion unterstiitzt Familien in genau
diesen Situationen - gezielt dort,
wo das bestehende System an seine
Grenzen kommt. Wir haben mit
Fabienne Lemaire, Head Marketing,
Communications & Fundraising bei
CCF, iiber den Alltag betroffener
Familien und iiber stille Belastungen
gesprochen.

Was verdndert sich im Leben einer
Familie, wenn ein Kind an Krebs
erkrankt?

Die ganze Welt gerit ins Wanken. Am
Anfang bestimmt die Angst ums Kind
alles, und man versucht stark zu sein.
Sehr schnell wird klar, dass es kein kur-
zer Ausnahmezustand ist, sondern ein
langer Weg.

Der Alltag muss komplett neu orga-
nisiert werden. Eltern verbringen viele
Stunden im Spital, kénnen oft weniger
arbeiten und missen dennoch weiterhin
fir Geschwister da sein. Diese Mehrbe-
lastung baut enormen Druck auf - zeit-
lich, organisatorisch und finanziell.

Viele Menschen denken bei Kinder-
krebs an eine akute Ausnahme-
situation. Wie erleben Familien die
Zeit danach?

Viele glauben, dass sich die Situation

nach der Schockphase beruhigt. Fir
die meisten Familien ist aber genau das
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Gegenteil der Fall. Die Erkrankung
begleitet sie iiber lange Zeit: durch inten-
sive Therapien, Operationen, Nachsorge
und immer wieder neue Unsicherheiten.
Auch wenn sich die medizinische Lage
stabilisiert, bleibt der Alltag anspruchs-
voll. Ein «normaler» Alltag stellt sich oft
lange nicht ein. Die Belastung bleibt - sie
verindert nur ihre Form.

Wo setzt die CCF konkret an — und wo
bewusst nicht?

Wir unterstiitzen Familien auf Antrag,
meist tiber soziale Fachstellen wie Spiti-
ler oder Krebsligen. Sozialarbeiterinnen
und Sozialarbeiter kennen die Situation
der Familien sehr genau und kénnen gut
einschitzen, wo Unterstiitzung notwen-
dig ist.

Unser Fokus liegt darauf, Familien zu
entlasten, die aufgrund der Erkrankung

ihres Kindes in eine akute finanzielle
oder organisatorische Belastung geraten.
Wir tibernehmen unter anderem Selbst-
behalte, Zusatzkosten, Transport- und
Unterbringungskosten sowie L.ohnaus-
fille, die entstehen, wenn Eltern weniger
oder unregelmissig arbeiten konnen.

Wir leisten bewusst keine medizini-
sche oder psychoonkologische Betreu-
ung. Dafiir sind Kliniken und Fachstel-
len zustindig. Sozialarbeitende kénnen
am besten beurteilen, welche Familien
wirklich Hilfe brauchen und in welchem
Umfang. Da wir selbst keine medizini-
sche oder psychosoziale Fachkompetenz
haben, stiitzen wir uns auf die fachliche
Beurteilung dieser Expertinnen und
Experten. Unsere Hilfe beschrinkt sich
in der Regel auf die finanzielle Unterstiit-
zung betroffener Familien.
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Rubrik Aktuell

Warum ist diese nicht-medizinische
Unterstiitzung fiir viele Familien so
entscheidend?

Gerade wenn ein Elternteil weniger
arbeiten kann oder stindig zwischen Spi-
tal, Zuhause und Geschwisterbetreuung
pendelt, entsteht ein enormer Druck -
auch finanziell. Unsere finanzielle Hilfe
entlastet die Familien, damit sie ihre
Energie dort einsetzen koénnen, wo sie am
meisten gebraucht wird: bei ihrem Kind.
Fin zentrales Element unserer Unterstiit-
zung ist der Lohnersatz. Das macht sonst
kaum eine Institution. Nicht jeder Arbeit-
geber kann es sich leisten, Lohne weiter-
zuzahlen, wenn Mitarbeitende aufgrund
der Situation nicht regelmissig arbeiten
koénnen. Wir fangen gezielt jene auf, die
finanziell benachteiligt sind. Dabei gelten
klare Richtlinien: Wir unterstiitzen aus-
schliesslich Familien, die aufgrund ihrer
finanziellen Situation die zusitzlichen
Kosten nicht selbst auffangen kénnen.

Gibt es Momente, in denen du merkst:
Hier macht unsere Arbeit einen
spiirbaren Unterschied?

Ja, diese Momente gibt es immer wieder.
Besonders dann, wenn wir Dankesbriefe
oder Fotos von Familien erhalten, auf
denen Kinder und Eltern wieder einmal
unbeschwert licheln. Dann wissen wir,
dass unsere Unterstiitzung echte Entlas-
tung bringt.

Was bedeutet die Erkrankung eines
Kindes fiir Geschwister und das fami-
liare Umfeld - und wie kann hier Ent-
lastung aussehen?

Geschwister erleben oft eine stille Form
der Belastung. Sie machen sich Sorgen,
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spliren den Stress und die Abwesen-
heit der Eltern, wollen aber selbst nicht
zusitzlich zur Last fallen. Entlastung
bedeutet fiir sie vor allem Aufmerksam-
Ieit, Verlisslichkeit und kleine Inseln
im Alltag - Momente, in denen auch sie
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gesehen werden und jemanden an ihrer
Seite haben. Fiir die Eltern ist es wiede-
rum eine enorme Hilfe, wenn sie wissen,
dass kurzzeitig jemand fir die Geschwis-
ter da ist.
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Beobachtest du, dass Familien Unter-
stiitzung oft erst spat annehmen?
Woran liegt das aus deiner Sicht?

Das ist sehr unterschiedlich. Es gibt
Familien, die sich gar keine finanzielle
Hilfe holen, weil sie alles selbst stemmen
wollen. Andere nehmen nur einen Teil
der Unterstiitzung an, um bewusst auch
selbst etwas beizutragen.

Wir leben in einer leistungsorien-
tierten Gesellschaft. Viele Eltern haben
das Gefiihl, sie missten das «irgendwie
alleine schaffen». Hier spielen Sozial-
arbeitende eine zentrale Rolle. Sie zei-
gen den Familien auf, dass sie nicht alles
alleine tragen miissen.

Leider werden gerade solche Stellen
aufgrund des Spardrucks im Gesund-
heitssystem zunehmend abgebaut,
wodurch trotz bestehendem Bedarf
weniger Unterstiitzung bei den Familien
ankommt.

Wie ergdnzt die Arbeit der CCF das
bestehende medizinische und soziale
Angebot im Land?

In einem kleinen Land wie Liechten-

stein gibt es zum Glick nur wenige
betroffene Kinder. Dadurch kénnen wir
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unsere Unterstiitzung sehr gezielt einset-
zen. Wir konzentrieren uns bewusst auf
Familien, die finanziell benachteiligt sind
und durch die Erkrankung ihres Kindes
zusitzlich an ihre Grenzen kommen.
Leider zeigt sich, dass finanzielle
Unterstiitzung nicht immer automatisch
Entlastung bedeutet. Bezieht eine Fami-
lie bereits Sozialhilfe und erhilt zusitz-
lich Lohnersatz oder andere Hilfe von
uns, kann dies neue Abklirungen mit
den Behorden auslosen. Diese Prozesse
kénnen sich verzogern und die finan-
zielle Situation der Familien trotz klar
vorhandenem Bedarf weiter belasten.

Du bist seit rund einem Jahr Teil der
Children Cancer Foundation. Warum
hast du dich fiir diesen Schritt ent-
schieden - und was hat dich an deiner
Arbeit besonders iiberrascht?

Hier kann ich meine Fihigkeiten dort
einsetzen, wo sie unmittelbar etwas
bewirken. Die Arbeit ist nicht immer
leicht, aber sie bewirkt Gutes. Zu sehen,
dass unsere Unterstiitzung fiir eine Fami-
lie tatsichlich einen Unterschied macht,
gibt mir sehr viel zurtck.

‘Was mich besonders tiberrascht hat,
ist der tiefe Einblick in die Lebensreali-

tit der betroffenen Familien. Man ver-
steht erst mit der Zeit, wie viel neben
der medizinischen Behandlung zusitz-
lich getragen werden muss. Diese Nihe
zur Wirkung der eigenen Arbeit ist sehr
erftllend. Man spiirt, dass das eigene
Engagement direkt dort ankommt, wo
es gebraucht wird.

Was wiinschst du dir fiir die Weiter-
entwicklung der CCF - im Sinne der
Familien, die begleitet werden?

Ich wiinsche mir vor allem mehr Sicht-
barkeit und Solidaritit. Die CCF ist
auf Spenden angewiesen, um finanziell
benachteiligte Familien unterstiitzen zu
koénnen.

Ich winsche mir, dass Menschen,
denen es gut geht, ein Stiick ihres Gliicks
weitergeben. Kinderkrebs kann jede
Familie treffen - unabhingig von Her-
kunft oder Lebenssituation. Eine funk-
tionierende Gesellschaft zeigt sich genau
darin, dass jene, die gerade nicht betrof-
fen sind, diejenigen tragen, die eine sehr
schwere Zeit durchmachen.

Wenn diese Solidaritit wichst, kon-
nen wir Familien noch wirksamer entlas-
ten und ihnen in einer extrem belasten-
den Phase etwas Stabilitit zuriickgeben.

Die Children Cancer Foundation erginzt das medizinische Versorgungssystem, indem sie Familien mit krebskranken Kin-
dern bei finanziellen und organisatorischen Herausforderungen unterstiitzt. Die Hilfe erfolgt auf Antrag und richtet sich an

finanziell benachteiligte Familien.

Kontakt:

CCF Children Cancer Foundation
Schaanerstrasse 292, 9490 Vaduz
T +423 237 28 10
www.childrencancer.eu
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