Leitfaden zum
therapeutischen
Spielen

far Eltern, Kinderbetreuer
und Spielpartner ‘G'




Mit dem therapeutischen Spielset |G|

geben wir lhnen all die Erkenntnisse

weiter, die wir von Experten und Eltern
von Kindern mit primarem Immunde-

fekt im Laufe der Zeit erworben haben.
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Wir danken an dieser Stelle der Familie Fladhammer (Dayna und Brian
mit ihren Kindern Tommy, Grace, Charlie und Kate - hier Dayna und
Grace), ohne die dieses Spielset nicht entstanden ware.

Man konnte sagen, dass der
Umgang mit Gl und Piksi
eine Kommunikation ist,
die einen wichtigen Zweck
erfullt und Verhalten wie
Angste verandern kann.

Liebe Eltern und Betreuer,

vielen Dank, dass Sie das therapeutische Spielset mit dem IGI-Baren be-
stellt haben. Fir Sie alle ist die medizinische Behandlung ein ganz natir-
licher Aspekt ihres Lebens, dennoch bestimmt es einen Teil des Lebens der
Familie. Das therapeutische Spielset IGl wurde speziell fir Kinder mit einem
Immundefekt entwickelt, um Sie einerseits auf die zu erwartenden Prob-
leme und Ereignisse vorzubereiten, die mit dieser neuen Therapie verbun-
den sein werden, und andererseits effiziente Strategien fir den Umgang
damit zu entwickeln.

Das Spielset ist das Ergebnis einer einzigartigen Zusammenarbeit zwischen
der betroffenen Familie Fladhammer (Dayna und Brian, Eltern von 4 Kin-
dern mit Immundefekt), einer Kinderpsychologin und dem Unternehmen
Takeda.

Beiliegend finden Sie eine Liste der Bestandteile sowie wichtige Informa-
tionen zur Verwendung des Spielsets. Wir hoffen, dass es Ihrer Familie mit
diesem Spielset leichter fallt, Gber Ihre Geflihle und Erfahrungen mit der
Therapie zu sprechen. Der Bar namens IGl, die Biene Piksi und andere
Bestandteile des Sets sind darauf ausgelegt, durch |hre aktive Beteiligung
und Betreuung die Kommmunikation zu férdern.

Und bitte denken Sie stets daran: Sie sind mit dem Immundefekt nicht
alleine! Dies ist eine der Hauptbotschaften dieses Spielsets.

Gerne kénnen Sie Informationen lber dieses Set auch an Ihre Arzte und
Pflegekrafte, sowie an andere Familien weitergeben.

Mit dem therapeutischen Spielset IGI geben wir Ihnen all die Erkenntnis-
se weiter, die wir von Eltern und ihren Kindern mit einem Immundefekt im
Laufe der Zeit erworben haben. Wir betrachten es als ehrenvolle Aufgabe,

Sie so gut wie moglich auf die Ereignisse vorzubereiten, die vor lhnen liegen.

Wir wunschen lhnen von ganzem Herzen
viel Gliick und Kraft.



Bestandteile des Spielsets

Dieses Set ist nicht einfach nur zum Spielen. Es soll Kindern dabei helfen,
ihre Gedanken und Gefihle zu ihren Infusionen - subkutan (s.c.) oder
intravends (i.v.) - zu dussern, und ist so aufgebaut, dass sich Kinder und
ihre Betreuer gemeinsam damit beschaftigen kénnen.

Wenn Sie diesen Leitfaden vollstédndig durchgelesen haben, kénnen Sie

das Gelernte sowie die anderen enthaltenen Bestandteile einsetzen, um
lhr Kind in der Immunglobulin-Gabe unterstiitzend zu begleiten.

N
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IGI der Bar Piksi die Biene
Ein Freund fur lhr Kind, an dem es die IGI’s hilfreiche Freundin, sie symbolisiert die
Verabreichung von Infusionen tben kann. stechende Nadel der Infusion.

Stoffbeutel Leitfaden flr Eltern und
Kinderbetreuer

Ein Beutel aus nattrlicher Baumwolle. So

sind |Gl und das Infusionsset immer griff-

bereit.

Die Ihnen hier vorliegende Broschiire -
hier erfahren Sie mehr tGber thera-
peutisches Spielen und dieses Set.

Mappe «IGl ist genau wie Du»

Diese Mappe ist fir lhr Kind. Hier kann es mehr tUber seine
Krankheit erfahren, seine Infusionen bewerten und sich auch

einfach mal ablenken.

Bilderbuch

Ein Bilderbuch mit IGI, das speziell
fur Kinder mit Immundefekt geschrieben
wurde.

Aufkleber

Smileys und Pflaster zum Einkleben
ins Patiententagebuch.

Tagebuch und Bastelspass

Tagebuchseiten zum Notieren der
Aktivitaten und zugleich eine Lernhilfe.
Inklusive Ausmalseiten und Réatselspass

zur Beschaftigung wahrend der Infusion.




Der IGI-Bar und die Biene Piksi —

Ihre Unterstutzung beim therapeutischen Spielen

IGl ist kein gewdhnliches Stofftier, sondern wurde gemeinsam mit einer
Kinderpsychologin und Betreuerin von Kindern mit primarem Immunde-
fekt und deren Eltern entwickelt. Der IGI-Bar hat seine ganz eigene Per-
sonlichkeit und wurde entworfen, damit Kindertherapeuten und Betreu-

er beim therapeutischen Spielen leichter Gber das Thema Gefihle und
Gedanken mit Ihrem Kind sprechen kénnen. Der IGI-Bar nimmt dabei die
Patientenrolle ein.

Der Kérper des IGI-Bdren ist so
aufgebaut, dass schmerzhafte
Infusionsstellen leicht erkannt
und markiert werden kénnen.

Der IGI-Bar hat Gliedmassen mit
Gelenken und auch einen Bauch-
nabel, so dass Sie und lhr Kind die
verschiedenen Kérperbereiche
gut zuordnen kénnen und z.B. die
Verabreichung von Infusionen
Gben kénnen.

Der IGI-Bar

IGl ist von jetzt an Wegbegleiter, Zuhoérer, bester Freund und hat auch
eine Immunkrankheit. Mit ihm kénnen sich Kinder identifizieren und ihn als
Medium nutzen, um die eigene Gefihlswelt auszudricken.

Der IGI-Bar ist weich, kuschelig und waschbar. 1Gl ist gleichermassen
fur Madchen und Jungen geeignet.

Lassen Sie Ihr Kind seinen IGI-B&ren nach eigenen Wiinschen ein bisschen
persénlich gestalten. Wenn Sie mehrere Kinder haben, die vom therapeu-
tischen Spielen profitieren kdnnten (auch Geschwister von Kindern mit
Immundefekt), kann Ihnen Ihr Arzt fur jedes Kind ein eigenes Set zur Ver-
fligung stellen.

Piksi die Biene

Piksi, eine dynamische und quirlige Biene, ist IGls Wegbegleiterin.

Piksi kann beim therapeutischen Spielen Ihre Rolle als Eltern oder Betreuer
einnehmen. Als Hinweisgeber gibt die Biene dem IGI-Baren wertvolle
Ratschladge und stellt manchmal auch kniffelige Fragen.

Der Stachel dieser munteren Biene symbolisiert

die Nadel der Infusion, welche immer wieder
auftaucht und bei den Kindern sehr prasent ist.
Der Charakter der Biene soll den Kindern auf
eine andere Art und Weise zeigen, dass das

«Piksen» eine nervige Routine ist, aber ihnen
im Endeffekt hilft.

Genau wie Piksi! Sie nervt |Gl
manchmal, ist ihm im Notfall aber
immer eine grosse Hilfe.
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Therapeutisches Spielen —
Was ist das?

Spielen ist bei allen Kindern unverzichtbar fur die naturliche Entwicklung.
Fur Kinder mit einem Immundefekt kann Spielen auch eine Méglichkeit
sein, mehr Uber ihre Krankheit und den Umgang damit zu erfahren.

Durch therapeutisches Spielen kénnen Eltern und Betreuer das Lernen
fordern. In diesem Leitfaden bekommen Sie Ratschldge, wie Sie Ihrem Kind
dabei helfen kdnnen, seine Gefihle Uber das Leben mit einem Immundefekt
auszudricken. Indem sie ihre Gedanken und Erfahrungen beim therapeu-
tischen Spielen mitteilen, lernen Kinder ihre Erkrankung besser zu verstehen,
und verlieren so ein wenig von ihrer Angst und Nervositat gegenlber der
Behandlung oder Arztbesuchen.

Auch fur Geschwister und Kinder von Immundefekt-Patienten kann

es positive Auswirkungen haben, die Krankheit, die Behandlung und die
Gefiihle der ihnen nahestehenden Person zu verstehen. Man kénnte
sagen, dass therapeutisches Spielen Kommunikation ist, die einen
wichtigen Zweck erfillt.

Ziele des therapeutischen Spielens

Beim therapeutischen Spielen hangt jede Spielrunde von den emotionalen
Bedurfnissen und der Entwicklungsstufe des Kindes ab. Als Eltern bzw.
Betreuer Uberwachen Sie stets verantwortungsvoll das Wohlbefinden des
Kindes. Gleichzeitig unterstitzen Sie die beiden Hauptziele des thera-
peutischen Spielens:

Das Erfahren der Gefuhlswelt und die
Vermittlung von Lerninhalten.



Vorteile des therapeutischen Spielens

Das therapeutische Spielen gibt Kindern die Méglichkeit, sich in einer
sicheren, ruhigen und bekannten Umgebung auszudriicken und zu lernen.
Kinder kdnnen auf viele Arten mit IGI Kontakt aufnehmen. Zum Beispiel
kdnnen sie ihm eine Infusion verabreichen, was ihnen ermdoglicht, mit der
Behandlung vertraut zu werden. Und weil IGl Gber menschliche Glied-
massen verflgt, kdnnen Kinder auch das, was sie fihlen und denken, auf
ihn Gbertragen und Eltern und Betreuern zeigen, wo sie Schmerzen haben
kdnnen. Ausserdem kann Piksi als Medium genutzt werden, um Tipps
und Hinweise klarer darzustellen.

Therapeutisches Spielen hilft den Betreuern dabei, die Sichtweise des
Kindes zu verstehen, und gibt ihnen Hilfsmittel zur Kommunikation mit dem
Kind und seinen Geschwistern an die Hand. Auch fir erwachsene Patienten
kann das therapeutische Spielen hilfreich sein, um ihren Kindern die
Erkrankung zu erklaren und zu erfahren, welche Sorgen die Familienmit-
glieder diesbezlglich haben.

Das therapeutische Spielen bietet den
kleinen Patienten folgende Vorteile:

« Sie kdnnen Angste abbauen.

« Sie entwickeln ein besseres Verstandnis fur Verfahren wie
Infusionen oder Blutentnahmen.

« Sie eignen sich hilfreiche Strategien an, um mit dem medizinischen
Umfeld zurechtzukommen.

« Sie kdnnen dem medizinischen Behandlungsteam Symptome,
Schmerzen, Verfahren, Ausristung usw. aus ihrer eigenen
Perspektive schildern.
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Nehmen Sie sich Zeit!

Kinder nehmen sehr gut die Stimmung
des Gegenubers wahr. Wenn Sie selbst
positiv zu der Immunglobulin-Gabe

stehen, kann dies das Grundgefuhl lhres
Kindes massgeblich beeinflussen und
unterstutzen.

Therapeutisches Spielen —
Techniken und Tipps

Setzen Sie sich vor Beginn des therapeutischen Spielens ein Ziel fur die
Spielrunde. Méchten Sie versuchen, die Perspektive Ihres Kindes kennen-
zulernen? Wenn dies der Fall ist, ist der Zweck der Spielrunde das Erfahren
der Gefiihlswelt. M&chten Sie Ihr Kind auf anstehende Ereignisse in der
ndchsten Woche vorbereiten oder ihm dabei helfen, diese zu verstehen?

In diesem Fall handelt es sich um eine Sitzung, in der Sie Lerninhalte
vermitteln.

Es gibt auch Spielrunden mit kombinierten Zielen. Oftmals dndert sich
auch eine Spielrunde wahrend des Spielens.

Die folgenden Beispiele kdnnen fir den Beginn einer subkutanen oder
auch intravendsen Infusionstherapie eingesetzt werden. Sehr wichtig:
Zubehor, das im Rahmen des therapeutischen Spielens eingesetzt wurde,
darf aus hygienischen Grinden nicht fur die eigentlichen Infusionen ver-
wendet werden!

15



Bevor es losgeht

Bevor wir mit der Umsetzung starten, sollten Sie bitte unbedingt die nach- « Seien Sie ehrlich: Ein zweijahriges Kind bendétigt andere Informationen
folgenden Punkte beachten. Wichtig: Dieses Set bietet nicht die Antwort als ein siebenjdhriges, aber wenn einem Kind, egal in welchem Alter,
auf alle Fragen, aber es ist eine gute Ausgangsbasis. gesagt wird, dass eine Spritze nicht weh tut, dann ist das nicht ehrlich.
Wenn Sie lhrem Kind gegentiber offen und ehrlich sind, werden Sie eine
« Das Spiel ist kein Zwang: Wenn sich |hr Kind verschliesst oder zurtick- vertrauensvolle Beziehung zu ihm aufbauen kénnen. «Der Piks tut weh,
zieht, oder wenn Sie das Gefuhl haben, dass etwas nicht in Ordnung ist, geht aber schnell vorbei. Du bist nicht alleine, ich halte deine Hand.»
beenden Sie das Spiel bitte unbedingt. lhr Kind ist méglicherweise nicht
dafur bereit. Verlegen Sie das therapeutische Spiel dann auf einen spa- Bitte wenden Sie sich an lhren Arzt bzw. Ihre Pllegekraft, wenn Sie beim
teren Zeitpunkt. Umgang mit dem Immundefekt und den Ig-Infusionen zusdtzliche Unter-

stitzung bendtigen. Moglicherweise kdnnen sie Ihnen weitere pddago-
¢ Interesse wecken: Manche Kinder mochten vielleicht nicht mitmachen 9 9 9 P 9

. . . . : gische Materialien und andere Ressourcen nennen, die es fur Sie und |hr
und tun so, als wirden sie nicht zuhéren. In diesem Fall sollte der Spiel-

partner gemeinsam mit einem anderen Betreuer das Verfahren genauso Kind gibt.
durchspielen, wie er dies mit dem Kind machen wiirde. Es kann gut sein,
dass Ihr Kind mithort. Warum nicht auch
Geschwister oder Freunde
« Es gibt nicht nur einen Weg: Therapeutisches Spielen kann auf vieler- mitspielen lassen?

lei Arten und Weisen funktionieren. Wenn es auf eine Weise nicht klappt,

dann vielleicht auf eine andere. Sind Sie und lhr Kind erst einmal mit dem

Spielset vertraut, kdnnen Sie Geschwister mit
¢ |lhr Kind hat die Wahl: Manche Kinder entscheiden sich fir den IGI-Bar. einbeziehen. Das férdert das Verstdndnis /.
Andere suchen sich ihren eigenen Trostgegenstand und spielen das Ver- auf allen Seiten und kann neue 2

i

fahren lieber mit etwas durch, das ihnen bereits vertraut ist. Perspektiven aufweisen.

« Erlebnisse: Ihr Kind kann mit Hilfe von IGI und Piksi oder einem anderen
Trostgegenstand eventuell Uber seinen GemUtszustand, aber nicht unbe-
dingt auch Uber seine gegenwartige koérperliche Verfassung sprechen.

-
-
»

Wenn lhr Kind z.B. wdhrend einer Spielsitzung sagt, «IGl hat die Grippe»,
obwohl es selbst gesund ist, nutzt Ihr Kind IGl moglicherweise, um tber
ein Erlebnis aus der Vergangenheit, eine erlernte Situation oder etwas
anderes, das es gesehen oder gehort hat, zu reden. Dies bedeutet nicht,
dass solche Beobachtungen weniger relevant sind, denn wenn sich Ihr
Kind solche Informationen merkt, haben sie auch eine gewisse Bedeu-
tung fur Ihr Kind.

16




Erfahren der Gefluihlswelt -
Das Kind leitet das Spiel

Durch diese Art des Spielens kann man herausfinden, mit welchen Angsten
und Sorgen |hr Kind méglicherweise zu kdmpfen hat. Hier darf das Kind
Materialien wie zum Beispiel echte medizinische Geratschaften oder
entsprechende Spielzeugversionen verwenden, wahrend der Spielpart-
ner das Kind GUberwacht und beobachtet. Der Spielpartner kann anhand
dieser Methode leichter einschatzen, was das Kind denkt und fihlt.

Es kann auch sein, dass sich Ihr Kind dabei mit Ereignissen aus der
Vergangenheit beschaftigt.

So funktioniert's:

@ Bereiten Sie einen Spielbereich mit verschieden Gegensténden vor,
z.B. mit dem IGI-Bar, Piksi und Infusionszubehor.

9 Ermuntern Sie lhr Kind zum Spielen, aber achten Sie darauf,
dass |hr Kind das Spiel leitet.

© Beobachten Sie, wie Ihr Kind mit den Gegenstanden umgeht.
Horen Sie Ihrem Kind genau zu und beobachten Sie, was es mit
den Gegenstdnden macht.
(Dies kénnte Ihnen zeigen, wie |hr Kind den Vorgang oder die Situation
empfindet).

@ stellen Sie offene Fragen, die nicht einfach mit Ja oder Nein beantwor-
tet werden kénnen. So bekommen Sie méglicherweise eine Erklarung,
weshalb |hr Kind ein Verfahren oder eine Situation auf eine bestimmte
Art und Weise wahrnimmt.

18

Wichtig:

Lassen Sie jederzeit zu,
dass lhr Kind das Spiel
beendet.

Denken Sie am Ende des Spiels dartiber nach,
was Sie gesehen und gehort haben.

Manche Kinder machen sich vielleicht sogar selbst fur die Krankheit
verantwortlich. lhr Kind kédnnte zum Beispiel gesagt haben: «IGl war bése,
und deshalb musste er zum Doktor, oder deshalb hat er eine Infusion
bekommen.» Fragen Sie Ihr Kind, warum es zum Doktor gehen muss.
Wenn lhr Kind Schwierigkeiten beim Beantworten der Frage hat, geben
Sie ihm die richtige Information, damit es versteht, dass man nicht zum
Arzt muss, weil man sich schlecht benommen hat. Unterbrechen Sie

das Spiel nicht, um Gesprdche wie das eben beschriebene zu fihren.
Solche Gesprache sollten im Anschluss an das Spiel stattfinden.

19




Vermittlung von Lerninhalten —
Der Spielpartner flihrt das Spiel

Bei dieser Technik wird versucht, Angste und Sorgen zu erkennen und zu
nehmen, indem man dem Kind Dinge auf eine beruhigende Art und Weise
erklart und Erfahrungen spielerisch verarbeitet werden.

Der Spielpartner fihrt Verfahren und Methoden spielerisch vor und erklart
alles so, wie es der Entwicklungsstufe des Kindes angemessen ist. Diese
Praktik wird oft verwendet, um einem Kind seine Diagnose zu erklaren.
Vorzugsweise sollten auch hier echte Instrumente (oder entsprechende
Spielzeugversionen, z.B. ein Spielzeug-Arztkoffer) sowie realistische
Bilder und eine praxisnahe Sprache verwendet werden.

Haufig ist es am besten, die korrekten Begriffe zu verwenden und sie
anschliessend in einer Sprache zu erklaren, die der Entwicklungsstufe des
Kindes entspricht. Ein Rontgenbild kann man einem Kind zum Beispiel
erklaren als «Fotografieren mit einer riesigen Kamera, mit der man
Deinen Kérper von innen sehen kann, auch die Knocheny.

So funktioniert's:

@ Ermutigen Sie Ihr Kind wéhrend der Vorfiihrung, die medizinischen
Utensilien anzufassen, daran zu riechen, zu héren, wie sie klingen,
und genau anzusehen, damit es diese Gegenstdnde kennen lernen
und ein besseres Verstdndnis sowie Vertrauen entwickeln kann.
Stellen Sie ausserdem offene Fragen.

@ Bereiten Sie den Spielbereich mit verschieden Gegensténden vor,
z.B. mit dem IGI-Bar, Piksi und Infusionszubehor.

9 Zeigen Sie Ihrem Kind, was Sie vorbereitet haben.

@ Erklaren Sie ihm den Vorgang und warum dies alles geschieht, z.B.:
«IGl muss heute seine Medizin einnehmen. Mit der Medizin und der
Unterstitzung durch Piksi wird sich |Gl besser fiihlens.

© Fuhren Sie die Schritte des Vorgangs. Wenn Ihr Kind bereits tiber
Kenntnisse zu Infusionen verflgt, kénnen Sie es nach seinen bisherigen
Erfahrungen im Umgang mit IG-Infusion fragen. Wenn zum Beispiel
ein Kind bei der Vorbereitung auf eine Infusion immer bis zehn zahlt,
mochte es vielleicht, dass auch der IGI-Bar dies tut.

6 Lassen Sie |Ihr Kind bestimmen, wann die Medizin vollstandig verab-
reicht wurde. Wenn lhr Kind die Infusion flr abgeschlossen erklart,
kleben Sie IGIl ein Pflaster auf.

Nach der Vorfiihrung

1. Fragen Sie lhr Kind im Anschluss an die Vorfiihrung, wie es dem
IGI-Bar seiner Meinung nach wdhrend der Infusion gegangen ist.
2. Fragen Sie lhr Kind zudem, ob IGI wdhrend der Vorfuhrung irgendetwas

gemacht hat, das Ihr Kind bei seiner ndchsten Infusion auch gerne,

machen wirde. (Damit haben Sie gerade eine Bewaltigungsstrategie
entwickelt).



Der Umgang mit der Infusion

Lassen Sie |hr Kind das Infusionsmaterial altersentsprechend mit vorberei-
ten und selbststdndig einzelne Schritte durchflihren. So kénnen die kleinen
Patienten die medizinischen Gegenstdnde, die sie bei ihren Infusionen zu
sehen bekommen, selbst richtig anfassen.

Diese Gegenstande diirfen nur zum therapeutischen Spielen mit IGI und
unter Aufsicht von Erwachsenen verwendet werden. Alle Nadeln missen
natirlich entfernt werden.

Medizinische Ausristung kann Kindern Angst einjagen. Indem sie diese
Gegenstande selbst verwenden durfen, um Infusionen am IGI-Baren zu
simulieren, kann man ihnen diese Angste méglicherweise etwas nehmen.

o Flhren Sie die Infusion nach Méglichkeit ganz
regelmdassig ungefdahr zur gleichen Uhrzeit durch.
Vor allem nicht verschieben, auch wenn |hr Kind
Angste und Vermeidungsverhalten zeigt. Die Angst
wird durch Herauszégern eher noch grésser.

« Ein festes Ritual vor oder wahrend der Infusion kann
hilfreich sein, z.B. das gemeinsame Vorbereiten der
Infusion. Danach geht es los.

22

Geben Sie lhrem Kind Zeit, den
optimalen Platz fur die Zeit der
Infusion zu finden oder auch
andern zu kdnnen.
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Verwendung des
therapeutischen Spielsets

Dieser Leitfaden soll lhnen als Eltern oder Betreuer die Grundlagen des
therapeutischen Spielens vermitteln. Ausserdem befindet sich in der
Mappe ein Bogen mit Aufklebern in Form von Pflastern, die Sie und Ihr
Kind zur Anzeige der Schmerzintensitat auf dem IGI-Baren nutzen kénnen
(oder auch die Bereiche, die friher weh taten, aber nun schmerzfrei sind).

Die Mappe fur lhr Kind

é@a«b"‘“& Jedes Kind sammelt gern! Die Mappe
Qe t@oﬁ& \g’; beinhaltet verschiedene Materialien, die
c’\'\‘}’ ‘)\_"2&"‘”‘ dem Kind spielerisch die Behandlung
\ ndherbringen und lhnen als Eltern oder

Betreuer Aufschluss dariber geben,
was |hr Kind fuhlt und denkt.

24

1GI bekommt die gleiche
Medizin wie du und Piksi ist
immer an seiner Seite!

Michtimmer méchte IGI eine Infusion haben,
aber er braucht sie, damit er gesund bleibt.

Die Infusion enthélt Antikérper, die gesunde

Merschen gespendet haben und die 1G] und

Dir beim Bekdmpfen ven Krankheitsemegam
(Viren, Bakterien) helfen.

Verwendung des Spielsets «IGl ist genau wie Du»

Lesen Sie Ihrem Kind das Buch vor (oder lassen Sie es sich von lhrem Kind
vorlesen!), um IGI Ihrer Familie vorzustellen, und um eine grundlegende
Vorstellung vom therapeutischen Spielen zu erhalten. Das Buch wurde
sowohl fur Kleinkinder als auch fur junge Schulkinder geschrieben. Je alter
sie werden, desto mehr Informationen kédnnen Kinder verarbeiten.

Es ist so aufgebaut, dass Sie - die Eltern oder Betreuer - die Informationen
altersgerecht weitergeben kénnen. Bei kleinen Kindern kann der erste Satz
jeder Seite gentigend Informationen bedeuten. Der Text auf den bunten
Flachen richtet sich an Kinder, die schon etwas alter sind.

Am Ende des Buches erklart ein kurzes Glossar einige der verwendeten
Begriffe.
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Verwendung des Tagebuchs

Ihr Kind darf zuerst IGls Persdnlichkeit festlegen und seine Eindricke Gber

die gemeinsame Krankheit mitteilen. Fur Ihr Kind ist dies ein sicherer und
spielerischer Weg, um mehr Gber den Immundefekt zu erfahren.

Fur jede Infusion gibt es eine Tagebuchseite: lIhr Kind zeichnet darin auf,
wie jede Infusion bei IGI durchgefihrt wird und lernt dabei, Berichte zu

schreiben und sich Aufzeichnungen zu machen. Damit das Schreiben des
Tagebuchs auch Spass macht, haben wir dieser Mappe zwei Bégen mit
Aufklebern beigelegt. Es gibt einen Bogen mit Smileys, mit denen Ihr Kind
auf jeder Seite vermerken kann, an welcher Infusionsstelle IGls Infusionen

«bléd», «ok» oder «super» gelaufen sind. Die Verwendung der Pflaster-
Aufkleber wird auf Seite 28 beschrieben.

Gesprachsanfinge fiir das Tagebuch

Im Folgenden sind einige offene Fragen aufgefiihrt, die als Hilfe beim
Ausfiillen des Tagebuchs oder einem Dialogaufbau dienen kénnen:

o Was glaubst du, wie fuhlt sich e Mir ist aufgefallen, dass ...
IGI heute? Warum?

e Was kann IGl dagegen tun? o Was denkst du dartiber?

« Was denkst du, warum das » Was glaubst du, wie geht es |Gl
passiert ist? dabei?

e Ich frage mich, ob IGI das nicht e Was meinst du — woflr kdnnen
vielleicht anders machen kénnte? wir das noch verwenden?

e Was wirde deiner Meinung nach  « Was denkst du wie das
passieren, wenn ... ? funktioniert?

e Mdchtest du mir etwas tber ...
erzdhlen?




Pflaster zur Angabe der Schmerz-
intensitat nach der Infusion

Zeigen Sie lhrem Kind den Bogen mit den Aufklebern,

und erklaren Sie ihm, wie die Pflaster mit den verschie-
@ denen Farben verwendet werden sollen - griin be-

deutet keine Schmerzen mehr an einer Stelle, die zuvor
keine weh tat, gelb steht fir mittlere Schmerzen, und rot
Schmerzen R

far starke Schmerzen.

Lassen Sie |hr Kind einen Aufkleber fur den Tagebuch-
m eintfrag wdahlen, und helfen Sie ihm dabei, das Pflaster

an eine Stelle auf dem IGI-Baren zu kleben, die mo-
mittlere mentan wehtut, oder die jetzt nicht mehr wehtut. Spre-
Schmerzen chen Sie mit lhrem Kind tiber die markierte Stelle.

Wenn lhr Kind seine eigenen Schmerzen auf den Baren
projiziert, kann dies ein Hinweis darauf sein, wo |hr Kind
Schmerzen hat. Wenn |hr Kind mdssige oder starke
starke Schmerzen andeutet, fragen Sie bitte konkreter nach,
Schmerzen um herauszufinden, ob es bei lhrem Kind tatsachlich

Probleme infolge der Infusionen gibt und es eventuell
behandelt werden muss.

Jetzt wird's bunt — Ausmalseiten

Wichtig:
Sprechen Sie mit Ihrem Kind b Diese Seiten kann Ihr Kind z.B. wahrend der Infusion bearbeiten.
tiber die markierte Stelle und Wenn es dann zu mide ist, sind andere Tage natiirlich auch erlaubt!
machen Sie sich Notizen, ' Auch hier kédnnen Sie Hinweise finden, die etwas Uber den Gemiits-

welche Sie mit Ihrem Arzt zustand |hres Kindes verraten.
besprechen kénnen.
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Sie bendtigen ein neues Malbuch oder neue Sticker?

Wenden Sie sich an die betreuende Pflegefachfrau oder fragen Sie den
behandelnden Arzt

Platz fur lhre Notizen
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Mit dem therapeutischen Spielset IGI geben

wir lhnen all die Erkenntnisse weiter, die wir von
Experten und Eltern mit Immundefekt erkrankten
Kindern im Laufe der Zeit erworben haben.

Bitte wenden Sie sich an Ihren Arzt bzw. lhre Pflegekraft, wenn
Sie beim Umgang mit dem Immundefekt und den Ig-Infusionen
zusdtzliche Unterstiitzung bendtigen. Méglicherweise kdnnen
sie lhnen weitere pddagogische Materialien und andere
Ressourcen nennen, die es fiir Sie und lhr Kind gibt.
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Takeda Pharma AG
Thurgauerstrasse 130
8152 Glattpark (Opfikon)
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