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«BEEINTRACHTIGUNG MUSS GENAUSO

WIE GESUNDHEIT EINEN PLATZ IN

JEDEM LEBEN HABEN DURFEN»

Wird die Diagnose einer seltenen Krankheit gestellt, erleben betroffene Eltern eine Vielzahl an

Gefiihlen. Nach Uberwindung der ersten Schockreaktionen entsteht in den meisten Familien eine

Neuorientierung des Familienlebens und es keimen neue Perspektiven gegeniber Gesundheit

und Krankheit auf. Es folgt eine Zeit des Erforschens der Behinderung oder Krankheit.

Welchen Einfluss hat die Behinderung
des Kindes auf die Dynamik der Fa-
milie? Je nach Form und Verlauf der
Beeintrachtigung sind die Eltern zu
Beginn in einem Zustand seelischer
Bestiirzung und werden von Angsten
und Sorgen oder Gefihlen wie Ohn-
macht und Verunsicherung geplagt.
Im Laufe der Monate gesellen sich
Gefluhle von Wut, Schuld und Erschép-
fung dazu. Es kann viele Monate oder
Jahre dauern bis Eltern sich von die-
sem Zustand erholen und es schaffen,
die Uberforderung neu als Herausfor-
derung anzunehmen. Es entsteht eine
Haltung, wonach die Beeintrachti-
gung nicht als Mangelzustand gese-
hen sondern, viel mehr als vollwer-
tige Form von Menschsein akzeptiert
werden kann.

Das Mutter- und Vatersein von einem
Kind mit Behinderung beinhaltet
besondere Herausforderungen, die
auch eine Partnerschaft beeinflus-
sen konnen. Wie kann die Beziehung
gestarkt werden? Die Qualitat der
Paarbeziehung ist ein entschei-
dender Faktor fir das Gelingen der
Bewé&ltigung der Herausforderun-
gen. Die liebevolle und respekt-
volle Beziehung der Eltern unter-
einander ist der tragende Ast der
Familie. Im Vordergrund stehen: Die
individuelle und liebevolle Selbst-
firsorge jedes Partners; die Planung
von gemeinsamen Erlebnissen; eine
hohe gegenseitige Wertschatzung;
eine positive Kommunikation und
Austausch untereinander; die zu-
satzliche Definition des Paares neu
als Teamleitung; das gemeinsame
Mobilisieren von Unterstdtzungs-

systemen; das Klaren und Aufteilen
von Verantwortungsbereichen.

Wie kénnen Geschwisterkinder opti-
mal unterstitzt werden? Geschwister
in betroffenen Familien entwickeln
oft besondere Reife, Sensibilitat, Be-
lastbarkeit und soziales Engagement.
Es ist dabei wichtig, darauf zu ach-
ten, dass sie sich nicht in der Ver-
antwortung und der Verpflichtung ge-
genuber dem beeintrachtigten Kind
fuhlen und sich wie kleine Eltern
verhalten. Schutzfaktoren fir die Ge-
schwister sind in erster Linie der Fa-
milienzusammenhalt, der auf einer
stabilen elterlichen Partnerschaft
grindet. Geschwister brauchen zudem
eigene Freirdume, Aktivitaten fir sich
alleine und Zeit mit den Eltern ohne
das Kind mit Beeintrachtigung.

Weshalb kann auch eine psycholo-
gische Begleitung des behinderten
Kindes wichtig sein? Oft sind S&ug-
linge mit Beeintrachtigung unruhig
oder verkrampft, schreien viel oder
kénnen nicht rasch beruhigt werden.
Die Kinder kénnen unter diesen Be-
dingungen die Kontaktsignale der
Eltern nur schwer deuten. Von Geburt
auf gestaltet sich der Beziehungsauf-
bau erschwert zwischen Umwelt-Kind
(Eltern-Kind). Eltern erleben dann im
Lichte dieser Schwierigkeiten oft Ge-
fihle der Enttduschung oder Resigna-
tion. Nicht selten entstehen Versa-
gensgefiihle und Selbstzweifel. Die
Geflihle gegeniber dem Kind sind
in solchen Phasen gemischt. Eine
Psychotherapie fokussiert sich auf
diese Interaktionsschwierigkeiten
und psychischen Verletzungen. Ihr

Ziel ist einerseits die Behandlung
hinderlicher Reaktionen auf die Be-
lastungen. Ausserdem die Erarbei-
tung von Massnahmen, damit sich das
Kind im Rahmen seiner Mdglichkei-
ten zu Hause und in der Schule trotz
belastender Behandlungen gut ent-
wickeln kann.

Was méchten Sie betroffenen Familien
mit auf den Weg geben? Familien ohne
Kinder mit Beeintrachtigung verges-
sen oft, wie wichtig und normal es ist,
anders zu sein. Dann stehen reibungs-
loses Funktionieren und oberflachli-
cher Konsum im Vordergrund. Famili-
en, die aufgrund der Beeintrachtigung
ihres Kindes gelernt haben, gemein-
sam Unerhortes zu leisten, sind eine
Bereicherung fir die Gesellschaft!
Sie zeigen uns auf, dass die Bewal-
tigung von schwersten Aufgaben ge-
nauso zum Leben dazu gehdren darf,
wie Lebensfreude und Wohlergehen;
und zwar in Familie, Freundeskreis
oder Fachwelt.
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