souveraner als gedacht

Durch die Krise
zum LkExperten

Wenn ein Kind auf
die Welt kommt, mit
dem Arzte offensichtlich
uberfordert sind, weil es eine
komplizierte Andersartigkeit
mit sich bringt, dann stellt das
an die Eltern die Aufgabe,
selbst Spezialisten
zu werden.

Elternselbsthilfe — vom Erfahrungsaustausch
zur Expertenrunde

Viele Eltern schlief3en sich Selbsthilfeorganisationen an, um gegenseitig
Erfahrungen und neue Kenntnisse zu dem jeweiligen Krankheitsbild
auszutauschen. Die gesundheitliche Selbsthilfe ist zum Teil hoch-
professionalisiert, bei ihr wird das Fachwissen rund um ein bestimmtes
Krankheitsbild gebiindelt und Eltern wie Fachkriaften zugangig gemacht.
Eine enge Zusammenarbeit zwischen Selbsthilfevereinen und For-
schungszentren bietet vor allem bei seltenen Krankheitsbildern eine
Moglichkeit, gentigend Fallinformationen zusammenzutragen, um
Krankheitsursachen zu erkennen und Therapien entwickeln zu konnen.
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Frither war der erste Gedanke immer, ob es eine Kinderklinik in Reichweite gibt. Mittlerweile fiihlt sich Familie H. sicherer,
und Familienausfliige (hier mit Einzelfallhelfer) sind kein Problem mehr.

Ein Erfahrungsbericht

Im Leben mit einem pflegebediirftigen Kind stehen immer wieder tiefgreifende el liie ek e v 2 elnes Selnsiegm e me mehen.
. . . . o1 . Ab Is ich auf der Such h Inf ti d hr selt
Entscheidungen an, die das weitere Leben des Kindes und der Familie beeinflussen. Sttt A g

und dort anrief, begann ich zu verstehen, wie entlastend diese Kontakte
sind. Hier wusste man sofort, wovon ich spreche. Lange Erklarungen
waren nicht notig und ich bekam sofort die neuesten Informationen
zu aktuellen Studien und Behandlungsmoglichkeiten. Seitdem habe ich

Welche Medikamente sind die richtigen? Welche Auswirkungen werden die Neben-
wirkungen auf die weitere Entwicklung des Kindes haben? Gibt es bessere als die

derzeitigen Behandlungs- und Therapiemethoden? Eltern erleben all dies als immense Lo e e g s B SHRERIE i Sl e Usanhibs
weil wir Familien in ganz Deutschland verteilt leben. Aber einmal im
Verantwortung, die sie jedoch nicht ablehnen konnen. Um sich richtig entscheiden zu oL EERGS: @1l SOMMMISIEISHEN S, (O Clom VLT o EILS TS Dsis.
Da gibt es einen Vortrag von einem Experten, und wir alle konnen von
konnen, erlangen die Eltern mehr Wissen uber die Erkrankung, hinterfragen die Therapie dem langjahrigen Erfahrungswissen anderer Familien profitieren.

und suchen weitere Spezialisten fiir das Krankheitsbild auf. Sie erlernen notwendige
Pflegetechniken und Fachwissen tiber die Grunderkrankung des Kindes. Dabei wachsen
sie an ihren Aufgaben, bekommen mehr und mehr Kontrolle tiber die Situation.

Sie werden Experten im Umgang mit der Erkrankung ihres Kindes.

Kayra kann nicht sprechen, aber mittlerweile versteht Frau Sever
ihre Tochter auch ohne Worte ganz gut.

Wenn das eigene Kind

schwer krank ist, kann man
entweder daran zerbrechen

oder die Situation bewaltigen. Bewiltigungsstrategien

Ich denke’ man sollte sein Familien reagieren sehr unterschiedlich, wenn sie feststellen, dass ihr Kind
Schicksal annehmen und einen dauerhaften Hilfebedarf haben wird. Dennoch lassen sich bestimmte
icht d it had Phasen des Bewailtigungshandelns erkennen. Wie viel Zeit Eltern in den ein-
nicht damit hadern. zelnen Phasen verbringen, lasst sich dabei nicht verallgemeinern.
Die erste Phase ist gekennzeichnet durch die Diagnosestellung oder dem
ersten Auftreten von Symptomen der Gesundheitsstorung des Kindes.
Eltern erleben diese Phase meist als Schock und fiihlen sich handlungs-
unfahig.

Erst in der zweiten Phase, mit beginnender Auseinandersetzung mit der
Erkrankung ihres Kindes, zeigen sich erste Zeichen einer Anpassung.

Ein Kompetenzzuwachs, verbunden mit der Annahme der Herausforderung,
mit einem behinderten Kind zu leben, tritt erst in der dritten Phase des
Bewailtigungshandelns ein. Den Eltern werden in dieser Phase die Aus-

Auch das kann Alltag sein: Das Gefiihl und die Gerdusche von wirkung und Dauerhaftigkeit der kindlichen Gesundheitsstorung bewusst.
Zeitungsstreifen auf dem Kopf findet Lenny sensationell.

Normalitat und Routine verbunden mit zunehmender Handlungssicherheit
treten in der vierten Phase ein.

In der fiinften und letzten Phase erleben Eltern eine weitgehende Stabilitat
im Leben mit dem behinderten Kind und entwickeln eine Handlungs-
souveranitit mit zunehmender Expertise und Spezialistentum.

Quelle: Sandra Bachmann

mit Down-Syndrom, aus dem letzten Wanderurlaub in Osterreich ein,
das wir seitdem als Familienmantra nutzen:
dieses Ubereinkommens
] ] 1 o ] ' , , anerkennen das gleiche
a' e r e r r 1 C ® mit Behinderungen, mit
Andrea Hacfele gleichen Wahlmog-
Menschen in der
Gemeinschaft zu leben,
und geeignete Mafdnah-
men, um Menschen mit
vollen Genuss dieses
Rechts und ihre volle
Gemeinschaft und
Teilhabe an der Gemein-

Mir fallt spontan ein Ausspruch meines Sohnes Anton, 11 Jahre,

,, A n S t r e n g e n d , Die Vertragsstaaten
Recht aller Menschen
lichkeiten wie andere
und treffen wirksame
Behinderungen den
Einbeziehung in die
schaft zu erleichtern.

Fotos: Lorenz mit Familie - Sibylle Baier /Ifemi, Kayra und Lenny - Martin Esche / Familien: privat UN-Behindertenrechtskonvention, Artikel 19



