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Bevor du mit dem Lesen beginnst:

Viele Tipps in diesem Buch sind aus den Gespréachen mit betroffe-
nen Eltern und auch Therapeut*innen und Arzt*innen entstanden.
Sie sind ein Fundus, aus dem Eltern schopfen sollen, wenn sie nicht
mehr weiter wissen und Rat suchen. Deswegen darf dieses Buch
benutzt werden. Knicke Seiten um und markiere dir wichtige Stellen.
Aber das Buch darf auch mal fiir Wochen in der Ecke verschwinden
oder voll Wut gegen die Wand geworfen werden. Dann ist es nicht nur
Fundus, sondern auch Ventil. Im besten Fall ist es ein Handereichen
in der ersten schweren Zeit mit deinem chronisch kranken Kind.
Am Ende des Buches findest du die Leitgedanken, die allen Kapiteln
zugrunde liegen (S. 171). Wenn du wenig Zeit hast, wenn du zwei-
felst, wenn du Halt suchst: Blattere dorthin!



DU

Wie die meisten Eltern hattest wahrscheinlich auch du
mit der Geburt deines Kindes die Vorstellung von einer
idealen Familie im Kopf. Ist oder wird aber eines deiner
Kinder krank, fallt diese erst einmal in sich zusammen.
Nicht nur dein Bild von Familie verdndert sich, sondern
auch das von dir selbst — als Mutter oder Vater.

Es kommen Gefiihle und Gedanken hoch, die du nicht
machtest, die nun aber da sind. In diesem Kampf um
die Gesundheit, und teilweise auch das Leben, deines
Kindes darfst du dich aber nicht verlieren. Denn du

bist ein tragender Teil eurer Familie.

Was waren deine ersten Gedanken, als du erfahren hast, dass dein
Kind krank ist?

Dafiir habe ich nicht unterschrieben, das gehért nicht zur

Vereinbarung. Ein krankes Kind war nicht geplant!
) Andreas, Tochter hat Diabetes Mellitus Typ 1

Das schaffe ich nicht! Nein! Ich will das nicht!

) Peggy, Sohn hat Multiple Sklerose




Ich war so wiitend: Warum sie? Was habe ich wéhrend der
Schwangerschaft falsch gemacht? Andere rauchen und trinken
wdhrend der Schwangerschaft, behandeln ihren Kérper und
ihr Ungeborenes nicht gut. Und sie bekommen gesunde Kinder.
Ich habe auf mich geachtet, habe alles getan, was nétig war,
und mein Kind ist krank.

) Ulrike, Tochter hat Osteogenesis imperfecta/Glasknochen-
krankheit

In mir war so viel Trauer und Wut. Ganz viel Wut auf die Welt

und denjenigen, der da bei der Verteilung der Krankheiten
anscheinend einfach gepennt hat.

) Josefine, Kinder haben lymphoblastische Leukdmie sowie
ADHS und Asthma

So oder so dhnlich reagieren Eltern, wenn sie realisieren, dass sich
etwas Grundlegendes in ihrem Leben dndert. Denn egal mit welcher
Diagnose eine Familie konfrontiert wird, sie bringt neben Verén-
derung und Umbruch auch Angst, Schmerz und Entbehrungen mit
sich. Gefiihle, die niemand mit Elternschaft und einer unbeschwerten
Kindheit verbindet. Zu Beginn werden diese Gedanken und Gefiihle
iiberwiltigend wirken. Sie sind da, sie haben ihre Berechtigung, sie
gehoOren von nun an auch ein bisschen dazu. Denn in der Familien-
planung und den Erwartungen, mit denen Menschen das Familienle-
ben verbinden, kommen Diagnosen, Krankheiten und medizinische
Behandlungen in den seltensten Fillen vor. Das ist gut so, denn sonst
wiirde unsere Welt wohl bald ohne Kinder sein.




In der Vorstellung vieler Eltern lduft alles gut und zum Gliick ist
das auch oft so. Laut Robert Koch-Institut leiden 11,4 Prozent der
Maidchen und 16 Prozent der Jungen zwischen 0 und 17 Jahren an
chronischen Gesundheitsstérungen. Das bedeutet, dass diese lidn-
ger als ein Jahr medizinisch behandelt werden miissen. Andere De-
finitionen gehen von einem mindestens drei- bis sechsmonatigen
Behandlungszeitraum aus. Viele Diagnosen bedeuten auch eine
lebenslange medizinische Begleitung. Zu den wohl bekanntesten
chronischen Erkrankungen gehoren Diabetes Mellitus, Krebs, Mul-
tiple Sklerose, ADHS, Neurodermitis oder Asthma. Die Liste lieBe
sich endlos fortfithren, zumal es zahlreiche sogenannte ,seltene
Erkrankungen® gibt, die bisher wenig erforscht sind.

Nicht alle chronischen Erkrankungen sind tiefgreifend und verin-
dern euer Familienleben komplett. Aber viele haben das Potenzial
dazu. Dann sind auf einmal Gefiihle da, tiber die du sonst nur gele-
sen hast. Sie wirklich zu spiiren, er6ffnet eine neue Dimension der
Elternschatft.

Zwischen Lowenmutter, Barenpapa und
Angsthasen

(
Wie oft wurde ich als Lowenmama bezeichnet, weil ich fiir mein
Kind kdmpfe und mich einsetze. Dabei glaube ich, dass das jede
Mutter tun wiirde. Weil es nicht anders geht.

) Peggy, Sohn hat Multiple Sklerose

Als Eltern haben wir nicht den Plan, irgendwann einmal eine Dia-
gnose fiir unser Kind zu bekommen, die unser aller Leben verandert.



Zwischen Lowenmutter, Barenpapa und Angsthasen

Wir wollen unsere Kinder zu starken Menschen machen, fiir sie da
sein und gemeinsam als Familie wachsen. Das ist oft auch mit einer
chronischen Erkrankung maglich, nur eben schwieriger, je nach Dia-
gnosen und Behandlungsmoglichkeiten.

Gerade zu Beginn hadern deswegen viele Eltern mit dem, was gerade
in ihrer Familie und mit ihrem Kind passiert. Sie hatten eine andere
Vorstellung und miissen nun eine neue Rolle fiir sich finden. Von
auBen werden Eltern und leider vor allem Miitter mit Bezeichnun-
gen bedacht, die ihre Kraft loben. Léwenmama ist der wohl haufigste
Begriff. Er impliziert Stirke und Aufopferung und ist von vielen
sicherlich gut gemeint. Leider gibt es keine Entsprechung fiir Véter.
Bdrenpapa wire eine Moglichkeit, wenn man bei den Vergleichen
aus dem Tierreich bleiben mochte. Doch diese Starke, die Eltern nun
entwickeln und die AuBenstehende auch zu Recht wahrnehmen, darf
nicht glorifiziert werden. Eltern schaffen es nicht immer, stark und
unbeugsam zu sein, wenn sie Angst und Sorge um ihr Kind haben.

Es ist also durchaus richtig und okay, manchmal ein Angsthase zu
sein. Auch wenn die Gefiihle von Kraft und Stirke dominieren und
wohl auch der Antreiber fiir die kommende Zeit sein werden: Angst
und Schwiche sind ebenso in Eltern, die fiir ihr Kind kimpfen. Diese
Gefiihle brauchen ihren Raum, nach innen und auBen.

Die Diagnose einer chronischen Erkrankung beim eigenen Kind be-
deutet fiir dich also nicht nur eine Bandbreite an Gefiihlen. Es kommt
auch schnell eine Ahnung davon hoch, welche Belastung nun auf
deine Familie zukommt. Denn du hast nicht nur beobachtet, dass mit
deinem Kind etwas nicht stimmt. Du bekommst zusétzlich noch die
Botschaft, dass dein Kind eine Zeit lang Hilfe, Untersuchungen und
Behandlungen benotigen wird. Nicht selten auch fiir den Rest seines
Lebens. Eine Aufgabe, die iiberwiltigend sein kann.




Die Last, die du als Elternteil eines chronischen kranken Kindes
tragst, hat zwei Seiten, und beide verdienen Anerkennung. Wann
immer du also wieder mit Gefiihlen und auch Bezeichnungen haderst:
Alles hat seine Berechtigung. Du bist nicht mehr nur Spielkumpan
und Ernidhrerin, Kuschelpapa und Vorlesemama. Von nun an wird
deine elterliche Rolle neu definiert, denn die Bediirfnisse chronisch
kranker Kinder und auch ihrer Geschwister werden immer ein klein
wenig anders sein als die gesunder Kinder.

Nach der Diagnose

Ich werde nie den Tag und die Uhrzeit vergessen, als die Arztin
den Verdacht duflerte, dass mein Kind Krebs haben kénnte.
Jedes Jahr um diese Zeit kriegt mein Herz einen kleinen Stich,
um gleich darauf vor Freude zu hiipfen, dass nun alles okay ist.
) Susanne, Sohn hatte ein unilaterales Retinoblastom

Sind wir mal ehrlich: Unabhéngig von den finalen Worten stehen eine
oder mehrere Diagnosen bedrohlich im Raum, sobald konkrete Tests
gemacht werden. Oft werden diese schon aufgrund eines noch unkon-
kreten Verdachts angeordnet. Nichtsdestotrotz sind Eltern geschockt,
wenn die chronische Erkrankung diagnostiziert, benannt und damit
ein Weg festgelegt wird, der uneben und manchmal auch vage ist. Vor
allem, wenn mit der Diagnose eine tiefe Angst um das Kind verbun-
den ist oder lebenslange Therapien und Behandlungen. Arzt*innen
wissen, welchen Einfluss Worte und Diagnosen haben. Doch trotz
aller vorhergehenden Tests und VerdachtsdauBerungen treffen sie dich
wahrscheinlich unvorbereitet.



Nach der Diagnose

Verwirrung, Angst und jede Art von Emotion sind normal und
erlaubt. Egal, ob sie noch im selben Moment herauskommen, oder
spater: Dein Kind hat soeben die Diagnose einer chronischen Erkran-
kung erhalten. Und auch wenn die Spannbreite hier enorm ist, sie
bringt ungeachtet des konkreten Krankheitsbildes Verdnderungen fiir
dein Kind, deine Familie und fiir dich personlich. Frither musste man
zum Beispiel bei einer Diabetes mellitus Typ 1-Diagnose von einer
verkiirzten Lebenszeit ausgehen. Das ist heute nicht mehr der Fall.
Heute bedeutet sie, dass Eltern zusammen mit ihren Kindern Stra-
tegien und Wege finden, mit der chronischen Erkrankung zu leben.

( B
Es ist vollig in Ordnung, jetzt den Kopf in den Sand stecken zu
wollen, aber man muss sich nach einer gewissen Zeit eben auch
wieder aufraffen und aus dem tiefen Loch kommen — fiir’s Kind.
) Ulrike, Tochter hat Osteogenesis imperfecta/Glasknochen-
krankheit

Die Gefiihle fahren Achterbahn

Eltern reagieren sehr individuell auf die Diagnose ihres Kindes: Von
Weinen, tiber Wut bis hin zu vollkommener Stille ist alles moglich.
Selbst Menschen, die sich selbst gut kennen, konnten nicht vorher-
sagen, wie sie reagieren, denn die Situation ist zumeist neu und bis-
her nicht dagewesen. Oft hangt die Reaktion auch davon ab, ob das
Kind anwesend ist oder nicht.



Bei uns zeichnete sich schon anhand der Tests ab, dass wir
nicht mit,,etwas Harmlosem” davonkommen. Als mit einfachen
Untersuchungen diese Moglichkeiten ausgeschlossen wurden,
war uns klar, was nach Vollnarkose, MRT und speziellen
Untersuchungen auf uns wartet. Ich habe also schon zu Hause
viel geweint und war in dem Moment der ausgesprochenen
Diagnose fiir meine Verhdltnisse gefasst. Ich weif3 noch, ich habe
die Hand meines Mannes gepackt und festgehalten. Von da
an habe ich nur noch funktioniert und alle Emotionen beiseite-
geschoben.
) Peggy, Sohn hat Multiple Sklerose

Die Zeit nach der Diagnose ist auch im Umgang mit dem betroffenen
Kind emotional. Gedanken wie ,Was wire wenn?“ oder ein ,,Gestern
um diese Zeit war noch alles gut!“ kommen vor und sie sind vollkom-
men normal. Denn in der ersten Zeit kannst du, auch wenn die medi-
zinische Bestdtigung da ist, mit der Diagnose hadern. Einfach, weil
es eben nicht normal ist, ein chronisch krankes Kind zu haben, und
viele Angste damit einhergehen. Bis du die Diagnose akzeptiert hast,
kann es also dauern, und mit ihr kommt ein schwieriger Gedanke, der
es aber im Behandlungsverlauf einfacher machen kann: ,Ich kann an
der Tatsache, dass mein Kind jetzt krank ist, nichts dndern.“ Bevor du
das akzeptieren kannst, hast du sicher zahlreiche Verhandlungen mit
Gott oder dem Schicksal gefiihrt. Ist der erste Schock voriiber, wer-
den die Gedanken wieder klarer und der gemeinsame Weg im Kampf
oder Umgang mit der Diagnose kann beginnen.



Nach der Diagnose B

DER BEWALTIGUNGSPROZESS KURZ ERKLART

Die Bewadltigung einer kritischen Diagnose beim eigenen Kind kann
dauern. Psycholog*innen unterscheiden verschiedene Phasen der
Bewaltigung (nach Strobel, 2005):

Der Schock: Mit Diagnose empfinden Eltern eine Leere in sich oder
werden von negativen Gefiihlen tibermannt. Emotionen wie Wut,
Angst oder auch Enttauschung dominieren, da das Leben, wie es
bisher geplant war, so nicht stattfinden kann.

Die Auflehnung: Der Gedanke, dass die Arzt*innen sich geirrt
haben, treibt an. Die Eltern suchen mit dem Kind zusammen andere
Meinungen, durchforsten das Internet und befragen andere Betrof-
fene. Nicht selten wird mit Gott oder dem eigenen Schicksal ver-
handelt.

Die Resignation: Die Eltern akzeptieren das Schicksal. Oft geht
diese Akzeptanz mit Hilflosigkeit einher, sodass sie verbittert und
traurig sind.

Die Adaption: Die Familie passt sich der Diagnose an und kommt
ins Handeln. Die Eltern nehmen alle Moglichkeiten der Behandlun-
gen und Therapien an, ebenso wie die neuen Grenzen in ihrem
Leben und dem des Kindes. Sie fassen neuen Mut und das Leben
mit chronisch krankem Kind ist nun normal.

Diese Phasen gehen oft ineinander tiber und konnen auch mehrere
Jahre dauern. Es ist moglich, dass Eltern auch wieder in eine der
friiheren Phasen zuriickfallen, zum Beispiel, wenn die Behandlung
nicht den gewiinschten Erfolg zeigt oder eine Komplikation auf-
tritt.

Verwandle die anfangliche Machtlosigkeit in ein stirkendes Mantra.
Du kannst nichts an der Diagnose @ndern, aber du kannst zusam-
men mit deinem Kind und wichtigen Menschen um euch herum alles
daran setzen, dass es besser wird und ihr ein fiir euch neues, gemein-



sames Leben habt. Diese Einstellung kommt nicht am ersten Tag.
Aber sie kommt. Mitunter auch, weil eben keine andere Wahl besteht.
Das mag hart klingen, kann aber den Umgang mit der Diagnose
erleichtern und die Gedanken frei machen fiir das, was nun kommt.

Wichtig ist, egal wie die erste Reaktion und die folgenden Gefiihle
ausfallen: Lass sie an niemand anderem aus. Weder dein*e Part-
ner*in, noch dein(e) Kind(er) oder andere nahestehenden Menschen
konnen etwas dafiir. Wut ist richtig, solange sie sich gegen nieman-
den richtet.

( 2\

Als ich einmal nicht mit meiner Wut auf das Schicksal klar
kam und merkte, dass ich auch flir meine Kinder und meinen

Mann ein schlechter Mensch war, bin ich laufen gegangen.
Ach Quatsch, ich war nicht laufen, ich bin gerannt, als kénne ich
damit mein Kind heilen. So schnell war ich noch nie.
Und so fertig. Aber die Wut war weg.
) Melli, Tochter hatte ein Neuroblastom

Mitunter kann es auch passieren, dass deine Gefiihle eine neue Di-
mension bekommen. Angst ist nicht gleich Angst und auch Wut kann
sich auf dir unbekannte Art und Weise zeigen.

Aber wie duBern sich diese Gefiihle? Bei jedem*jeder anders! Bei der
Diagnose sind manche Eltern gefasst, andere reagieren mit Trdnen
oder lauten Worten und wieder andere verfallen in eine stumme
Schockstarre. Sogar innerhalb einer Partnerschaft oder Familie
konnen sich die Reaktionen komplett unterscheiden. So viel vorab:
Arzt*innen kennen viele davon. Vor ihnen solltest du dich nicht schi-
men oder fiir deine Gefiihle entschuldigen. Es geht in diesem Moment
um dein Kind sowie den Weg, der nun vor euch liegt.



Nach der Diagnose B

( )
Im ersten Moment, wenn Eltern die Diagnose bekommen,
kommen sie in die Schockphase. Die dauert sehr lange und in g\]ﬁ'
dieser Phase kann ein Mensch eigentlich nicht wirklich leben. Es
dauert seine Zeit. Und allein das Wissen, dass man in diesem
Schockzustand ist, kann eine Erleichterung sein. Weil man dann
keine Erwartungen an sich hat.
) Martina Stotz, Doktorin der Psychologie

Dr. Google

Dieser Weg ist gerade zu Beginn noch ungewiss. Je nach Diagnose
wird es auch unterschiedliche Méglichkeiten fiir dein Kind geben, mit
seinem neuen Begleiter umzugehen. Die Arzt*innen zeigen euch oft
Moglichkeiten und Behandlungen auf. Aber welche ist die Richtige?
Und was, wenn die Arzt*innen nicht alles wissen? Oder gar etwas ver-
schweigen? Das Gedankenkarussell dreht sich mit Diagnoseverkiin-
dung rasend schnell. Fiir viele Eltern ist einer der ersten Impulse, mit
den Arzt*innen gleichauf sein zu wollen, wenn es um Wissen, Alter-
nativen und Behandlungsmoglichkeiten geht. Deswegen greifen viele
zum Handy und nutzen die altbekannten Suchmaschinen.

Das Internet bietet heute eine uniiberschaubare Menge an Wissen
und Erfahrungsberichten. Und so gibt es online zu der verkiindeten
Diagnose sicher schon Geschichten und Erlebnisse. Aber was, wenn
diese nicht zu hundert Prozent zu der deines Kindes passen? Oder
sie im schlimmsten Fall kein Happy End haben? Das Schwierige fiir
dich wird sein, die Flut an moglichen Informationen zu filtern und
das rauszusuchen, was hilft. Das kann ermiidend sein, wichtige Kraft
kosten oder Angste schiiren, die am Ende eher lihmen und nicht hilf-
reich sind.



Es gibt zahlreiche Anlaufstellen, je nach Diagnose, die neutrale und
fundierte Informationen bieten. Oftmals bekommst du schon in
der Klinik oder Arztpraxis Verbande und Vereine genannt, die dich
unterstiitzen konnen. Weil die Mitarbeiter*innen eben wissen, wie
verloren sich Eltern zu Beginn fiihlen. Eine unvollstindige Liste mog-
licher Anlaufstellen findest du ab Seite 173.

Hilfreich ist es auch, Freund*innen oder Familienmitglieder in die
Recherche einzubinden, sofern die gewiinscht oder notwendig ist.

Ich hatte eine gute Freundin, die mir sofort anbot, dass sie
Informationen fiir mich sucht, wenn ich sie bréduchte. So war
ich vor persénlichen und auch traurigen Schicksalen geschiitzt
und sie hatte eine konkrete Aufgabe, die mir wirklich hilft.

) Melli, Tochter hatte ein Neuroblastom

Es gibt viele Griinde, sich Informationen zu suchen. Sei es fiir das
allgemeine Verstdndnis und Wissen iiber das Krankheitsbild, oder
aber, um andere Kliniken, Arzt*innen oder Behandlungsmethoden
zu suchen. Viele Eltern fithlen sich auch mit sich selbst tiberfordert,
haben Sorge, dass ihre Krifte schwinden, und suchen Maoglichkeiten,
im Spagat zwischen Familien- und Krankheitsleben nicht kaputtzu-
gehen. Neutrale Informationen dazu findet man jedoch selten. Im
Kapitel ,ZerreiBprobe fiir die Nerven“ (S. 25) gibt es sinnvolle und
umsetzbare Tipps fiir genau das: Wie du als Mutter oder Vater bei
Kriften bleibst und dich selbst nicht vergisst. Und auf Seite 39 fin-
dest du weitere Tipps zum Umgang mit dem Internet und sozialen
Medien.



Die Angst als neue Begleiterin

( B
Ich habe seit der Diagnose nicht gegoogelt und an keinen
Gruppen fiir Eltern von mukoviszidosekranken Kindern teil-
genommen. Unser Krankenhaus bietet viel an, aber ich lehnte
alles ab. Ich méchte MEIN Kind sehen, nicht die Geschichten
und auch nicht das Leid anderer.

) Franzi, Tochter hat Mukoviszidose

Die Angst als neue Begleiterin

Wir haben gelernt, welche Bandbreite an Gefiihlen uns iibermannen
kann, wenn es um das Wohl und die Gesundheit unserer Kinder geht.
Wir wissen, dass sie alle eine Berechtigung haben. Mit der Adaption der
Diagnose werden die Gefiihle klarer und weichen einer gewissen Rati-
onalitit, die fiir die Behandlung und das weitere Leben mit chronisch
krankem Kind wichtig und hilfreich ist. Aber ein Gefiihl wird nicht wei-
chen: Die Angst. Sie wird mal lauter, mal leiser sein. Manchmal wirst
du vermuten, dass sie weg ist. Doch das ist das Triigerische. Sie ist
immer da, weil es eben um dein Kind geht. Deswegen ist es wichtig, das
Gefiihl der Angst zu verstehen und einen Umgang mit ihm zu finden.

Die Gesichter der Angst

Alle Gefiihle werden auf zwei Ebenen wahrgenommen: auf der kor-
perlichen und auf der geistigen. Gerade das Korperliche kann es uns
leichter machen, das Gefiihl einzuordnen, wobei zu bezweifeln ist,
dass in der aktuellen Situation das Gefiihl der Angst unerkannt bleibt.
Dennoch hat die Angst viele Gesichter und kann sich bei jedem*jeder
anders auBern — sowohl in der Eigen- als auch in der Fremdwahrneh-
mung.



Die generellen Vorgiange der Angst laufen vorwiegend auf kognitiver
Ebene ab. Sie duBern sich korperlich, etwa in Form von Anspannung,
Enge oder Unruhe. Du spiirst deinen Magen, bekommst schwerer
Luft oder kannst kaum stillsitzen Die korperlichen Merkmale gehen
mit den gedanklichen einher, wie zum Beispiel immer wieder kom-
menden Sorgen, Befiirchtungen und Zweifeln.

Angst ist eine Reaktion, die in unserem Ursetting verankert ist. Im
Prinzip konnen wir sagen, dass unsere Vorfahren ohne kognitive und
korperliche Angstreaktionen von Sédbelzahntigern gefressen worden
wiaren. Ein Gefiihl also, dass uns vor Gefahren schiitzen kann, denn
der Korper ist nicht nur angespannt und voller Sorge, er ist auch in
Alarmbereitschaft und bereit zur Flucht oder zum Kampf. Angst wird
von oft unkontrollierbaren Ereignissen ausgelost — und die Diagnose
und die Sorge um ein nun chronisch krankes Kind gehoren definitiv
dazu. Doch leider ist das Gefiihl nicht nur hilfreich, sondern auch fiir
das sekundire Auslosen von Schuldgefiihlen, Misstrauen und Emp-
findlichkeit bekannt.

Bleibt die Angst also das fithrende Gefiihl in der Situation, verstéirkt
sie Sorgen, Kontrollsucht und Abwehrhaltungen. Vor allem in der
Zusammenarbeit mit Arzt*innen und Pfleger*innen kann das kontra-
produktiv sein. Das Erleben der Angst wird oft von den Erwartun-
gen oder Bedrohungen geformt, mit denen du dich nun konfrontiert
siehst. Denn auch chronische Erkrankungen haben unterschiedliche
AusmaBe und nicht alle sind akut lebensbedrohlich. Dennoch sollten
wir an die Stirke der Angst kein MaB anlegen. Denn egal, ob deine
Familie mit einer Krebsdiagnose, Diabetes mellitus oder Asthma
kidmpft: Du hast Angst um dein Kind. Vergleiche dich nicht mit ande-
ren und versuche nicht, deine Angst kleinzureden.



Die Angst als neue Begleiterin

Doch die Angst hat nicht nur eine ldhmende Eigenschaft. Sie kann
auch eine mobilisierende Emotion sein. Das wird oft unterschatzt,
weil sich viele in Sorgen und kreisenden Gedanken verlieren oder
gar versuchen, das Gefiihl der Angst zu ignorieren, und ihr Poten-
zial nicht nutzen. Aber unsere Vorfahren wiren den Sébelzahntigern
nicht entkommen, wenn sie sich wippend ans Lagerfeuer gekauert
und immer nur ,,Oh nein, oh nein, was mach’ ich nur?“ gewimmert
hitten.

N
Mit der Diagnose meines Kindes bin ich in eine Art Aktionismus
verfallen. Ich habe alle offenen Projekte akribisch bearbeitet
und war im Biiro in Héchstform. Riickblickend war ich wohl so
fokussiert, weil ich nicht wusste, wie und wo wir die néchsten
Monate verbringen werden. Ich wollte so viel wie maéglich vorher
schaffen.

) Peggy, Sohn hat Multiple Sklerose

Angst kann uns zu Leistungen antreiben, zu denen wir unter norma-
len Umsténden nicht in der Lage sind. Sie kann zum Beispiel unsere
Auffassungsgabe verstarken. Wir horen und verstehen Dinge klarer,
weil wir unbewusst wissen, dass wir dieses Wissen brauchen, um gute
und weitreichende Entscheidungen zu treffen. Das liegt am Adre-
nalin, das in beéngstigenden Situationen ausgeschiittet wird. Unser
Herz schligt schneller und unser Blut bindet zunehmend Sauerstoff
und transportiert diesen ins Gehirn. Unser Korper ist also in Alarm-
bereitschaft und je nach Situation kann das in positive beziehungs-
weise hilfreiche Reaktionen verwandelt werden.



TIPPS ZUM BEWUSSTEN UMGANG MIT ANGSTEN
VON DR. MARTINA STOTZ

Angste werden durch Gedanken ausgeldst. Vor jedem groRen
Angstgefiihl steht ein Gedanke wie ,,Mein Kind wird nie wieder
gesund werden” oder ,Was, wenn mein Kind kein normales Leben
mehr hat?”. Das Angstgefiihl wird also durch den Kopf ausgelost.
Um die Angst dann anzunehmen und nicht weiter zu verstarken,
musst du zuerst den Gedanken kennen, der das Gefiihl in dir aus-
geldst hat.

Der zweite Schritt: Wo und wie spiirst du die Angst korperlich?
Hast du zittrige Hande, einen Klof3 im Hals oder ein Druckgefiihl
irgendwo? Entwickle ein Korpergefiihl fiir deine Angst, um spiiren
zu konnen, wenn du in einer Angstspirale bist. So kannst du darauf
reagieren und dich fragen: Welcher Gedanke von mir hat das Gefiihl
gerade ausgelost?

Im Dritten und letzten Schritt nimmst du das Gefiihl an und
erkennst, dass du dir Sorgen machst. Das ist berechtigt. Du kannst
die Angst weder ignorieren noch durch positive Gedanken loschen.
Aber du kann der Angst mit einem vertrauensvollen Gedanken wie

.Die besten Arzt*innen kiimmern sich um mein Kind” etwas entge-

gensetzen. Unser Unterbewusstsein ist nicht in der Lage, sich allein
starkende und vertrauensvolle Gedanken zu suchen. Das miissen
wir aktiv und bewusst selbst machen.

Schreibe ein Gedankentagebuch und erfasse die Gedanken, die dir
durch den Kopf gehen und bei denen du das dadurch ausgeldste
Gefiihl wahrnimmst. Schreibe dann bewusst Gedanken auf, die du
den angstauslosenden entgegensetzen kannst, wie ,,Ich darf Ver-
trauen” oder ,,Die besten Arzt*innen kiimmern sich um mein Kind"
und ,Wir haben einen konkreten Behandlungsplan”.




DEIN KRANKES KIND

Wihrend du dich, deine Gefiihle und Gedanken bewusst
wahrnehmen kannst, bleibt dir bei deinem Kind nur

die Beobachtung. Wie geht es ihm? Wie fiihlt es sich?
Hat es Angst? Die Verbindung und Beziehung zu deinem
Kind steht im Fall einer chronischen Erkrankung im
Mittelpunkt. Nur so kannst du es bewusst und gut be-

gleiten, um es stark zu machen - fiir alles, was kommt.

Der kindliche Umgang mit der Krankheit

Kinder haben ein enormes Vertrauen. In die Welt und vor allem in die
Menschen um sie herum. Sie glauben, dass Eltern beziehungsweise
ihnen wichtige Personen alles fiir sie 16sen konnen und immer fiir sie
da sind. Umso verstdndlicher, dass dein elterliches Herz einen Stich
bekommt, denn sowohl dir als auch deinem Kind werden auf einmal
klare Grenzen aufgezeigt: Ich bin krank und Mama und Papa kénnen
nichts dagegen tun.

Ab einem gewissen Alter verstehen Kinder das. Doch Babys und
Kleinkinder nehmen vor allem &uBere Krankheitsphdnomene und
Symptome wahr. Innere und damit unsichtbare sind fiir sie nicht
existent. Demnach haben auch ihr Verstdndnis und ihre Koopera-
tionsbereitschaft Grenzen: Einen gebrochenen Arm muss ich schie-
nen, um ihn wieder benutzen zu konnen. Aber was ist zum Beispiel
eine Bauchspeicheldriise? Warum soll ich mich piksen lassen?



Der kindliche Umgang mit der Krankheit B

N
Als ich ganz zu Beginn unseres Weges viel weinte, fragte mich

mein Kind, warum ich so traurig sei. Ich antwortete:

Weil ich Angst um dich habe.” Es liberlegt kurz und sagte
dann: ,,Ich habe nachgeguckt. Ich habe keine Angst. Also du
auch nicht Mama, okay?”

) Peggy, Sohn hat Multiple Sklerose

Akzeptanz, Mut und Wissen

Chronisch kranke Kinder miissen sich nach der Diagnose sehr lange,
vielleicht sogar ein Leben lang mit ihrer Krankheit auseinanderset-
zen. Selbst wenn sie einen guten Umgang damit gefunden haben,
wird es immer wieder Situationen geben, die sie vor neue Herausfor-
derungen stellen. Gerade in der Entwicklung des Kindes, in der vieles
Neue auf es einprasselt — Kindergarten, Schule, Reisen, Wachstum
oder Pubertit — wird es Momente geben, die schwieriger zu meistern
sind als der Alltag. Vor allem, wenn Kinder oder auch die Familie die
chronische Erkrankung als Ungerechtigkeit ansehen, konnen diese
Situationen fernab des normalen Alltags Frust oder Wut auslosen.
Das beeinflusst nicht nur die Eigenwahrnehmung des Kindes, son-
dern auch die Behandlung und das Leben mit einer chronischen Er-
krankung.

Der wohl wichtigste Schritt, um bei deinem Kind die Wahrneh-
mung des eigenen Selbst und das Leben mit seiner Krankheit in
Einklang zu bringen, ist die Akzeptanz. Es wird dauern, bis ihr
an diesem Punkt angekommen seid, aber sie ist essenziell, um ge-
meinsam gegen die chronische Erkrankung kimpfen und sie im bes-
ten Fall ins Familienleben integrieren zu kénnen. Dabei spielen das
altersgerechte Wissen um die Krankheit, Strategien fiir verschiedene
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Situationen und auch der generelle Umgang der Familienmitglieder
mit der Krankheit eine wesentliche Rolle. Wenn dein Kind merkt, dass
du es am liebsten in Watte packen mochtest und permanent Angst
hast, sobald es auBerhalb deiner Obhut oder medizinischen Versor-
gung unterwegs ist, kann es diese Angst ibernehmen. Noch schlim-
mer ware es, wenn dein Kind auf diese nachvollziehbare, aber starke
Fiirsorge mit Ablehnung, Riickzug oder Wut reagiert. Das schwacht
nicht nur die wichtige Bindung zwischen euch, sondern eben auch
den Umgang mit der eigenen Diagnose. So verstandlich deine Sorge
um dein Kind ist, so musst du dich doch (etwas) zuriicknehmen und
versuchen, es altersentsprechend ,ziehen“ zu lassen. Denn bekommt
die Krankheit zu viel Platz im Familienleben, kann das weitreichende
Folgen haben.

@ WEGE ZUR AKZEPTANZ

Im Bereich Hobbys, Aktivitdten oder Erndhrung konnen je nach
Diagnose Veranderungen anstehen, vor allem, wenn die Krankheit
deines Kindes mit korperlichen Einschrankungen verbunden ist.
Gerade Kinder und Jugendliche finden das doof. Verstandlich!

Doch statt die Dinge im Blick zu haben, die dein Kind nun nicht

mehr machen kann, konnt ihr zusammen folgende Fragen beant-

worten und damit den Blick auf das Neue und mitunter sogar Posi-

tive lenken:

e Was kann ich noch machen, von dem, was fiir mich normal ist?

e Was mdochte ich nicht aufgeben, auch wenn es mit Einschrdn-
kungen verbunden sein kann? Wie kann ich es beibehalten?

* Gibt es neue Dinge, die ich bisher noch nicht kannte?

* Was wollte ich schon immer mal machen bzw. probieren und
was davon ist maglich?



Der kindliche Umgang mit der Krankheit B

e Mit wem kann ich die neuen Dinge umsetzen oder testen?
Wer kann mein ,,partner in crime” sein?

e Was brauche ich fiir die neuen Hobbys, Aktivitdten oder
Gerichte?

Der zweite und ebenso wichtige Schritt ist Mut und Offenheit. Mit
Diagnosestellung einer chronischen Erkrankung verdndert sich fiir
dein Kind und eure Familie relativ schnell einiges im Leben. Sei es
durch eine engmaschige und lebenswichtige Behandlung oder durch
regelmiBige Untersuchungen oder Medikamente, die dein Kind ein-
nehmen muss. Das betrifft euren gesamten Alltag und erfordert vor
allem Eines: den Mut, offen mit der Erkrankung und allen Verdande-
rungen umzugehen — egal ob nach auBen oder fiir euch im privaten
Rahmen. Wenn sich Kinder der Wichtigkeit bestimmter Dinge, wie
zum Beispiel der selbststindigen Verwendung einer Insulinpumpe,
fiir ihr eigenes Wohlbefinden bewusst sind, kdnnen sie diese auch
tiberall mit Mut und Offenheit benutzen. Weil sie wissen, dass ,,ohne“
eben keine Option ist.

Doch gerade duBlerliche Verianderungen, wie nach chemotherapeuti-
schen Behandlungen, Operationen oder durch sichtbare Hilfsmittel,
sind schwer anzunehmen. Hier greifen der offene Umgang mit der
Krankheit in der eigenen Familie, die Akzeptanz der Erkrankung
im eigenen Leben und drittens die Erkenntnis, wie wichtig die
medizinische Behandlung ist, ineinander. Dieser Dreiklang ist es,
der deinem Kind ein unbeschwertes Leben in seinem eigenen Rah-
men erlaubt. Und wie so oft ist das ein Lernprozess. Ein Kind kann
lernen, zu den Verdnderungen zu stehen. Es muss nicht stolz darauf
sein. Aber es ist gut, wenn es irgendwann sagen kann: ,,So ist es, ich
habe eine chronische Erkrankung und brauche Hilfsmittel, damit es
mir gut geht.”
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Diese Sichtweise erleichtert es ihm, sich in sozialen Situationen mit
anderen bestmoglich einzugliedern. Kindern fillt das weniger schwer,
als Erwachsene oft vermuten. Sie nehmen Verdnderungen an ande-
ren wahr, fragen aber meist offen und interessiert nach und nehmen
die Antwort als richtig und wichtig an.

( N\

Mein Sohn wollte nach der OP seines Auges keine Prothese.

Er war der Meinung, kein Mensch hat ein rosa Auge. Das machte
ihn stolz und er sagte jedem, der ihn schief anschaute oder
im besten Fall direkt nachfragte: ,Da hat der Arzt mich operiert
und ich mag rosa sehr!” Das hat mich sehr stolz gemacht. Und
viele Kinder haben diese Antwort ohne weiteres akzeptiert
und meinen Sohn so angenommen, wie er war: mit rosa Auge.
) Susanne, Sohn hatte ein unilaterales Retinoblastom

Da Kinder sich selbst und ihre Krankheit oft anders, vor allem gelas-
sener, betrachten als ihre Eltern, kannst du diese positive Eigenwahr-
nehmung auch nutzen. Sprich mit deinem Kind und mach es zum*zur
Expert*in fiir sich und seine Krankheit. Kldre Fragen genau und
beziehe es in Medikation, Behandlungsschritte und Gespréche alters-
gemaB mit ein. So kann das Kind eine Selbstwirksamkeit entwickeln,
die nur forderlich ist. Es reagiert dann auf Kritik, Fragen oder nega-
tive Kommentare sicherer, weil es Bescheid weif3. Diese Stirke kann
es aber nur entwickeln, wenn die Eigenwahrnehmung nicht negativ
beeinflusst wird und das Kind nicht ausschlieBlich auf seine Diagnose
reduziert wird.



Dem Kind offen begegnen

Dem Kind offen begegnen

Kinder haben feine Antennen. So gut wir uns auch vor ihnen zusam-
mennehmen, sie spiiren instinktiv, dass etwas nicht stimmt. Sie neh-
men unsere Sorgen, Angste und Unsicherheiten wahr. Je nach Alter
konnen sie das in Worte fassen oder spiegeln unsere Gefiihle durch
Verhalten wie Weinen oder Anhénglichkeit. Deswegen ist es ratsam,
Kinder unabhingig ihres Alters und der Diagnose mit einzubeziehen.
Natiirlich abgestimmt auf sie, ihren Charakter und das weitere medi-
zinische Vorgehen. Denn wihrend es friither eher normal war, Kinder
von der Realitat fernzuhalten, ist das heute selten der Fall. Eltern
wigen ab, wie detailliert sie ihre Kinder in aktuelle Entwicklungen
und Geschehnisse einweihen, statt sie rigoros davon fernzuhalten.

Altersgerechte Aufklarung

Einem Kind zu verheimlichen, dass etwas mit ihm nicht stimmt, ist
nahezu unmaglich. Zudem lebt ein GroBteil der Familien heute auf
Augenhohe miteinander, redet offen und will die Bediirfnisse der
Kinder horen und im besten Falle erfiillen. Das beginnt im offenen
Miteinander, wenn es um die Krankheit geht, und fiihrt so weit,
dass sich Krankenhausaufenthalte und medizinische Behandlungen
beziehungsweise Untersuchungen oft wesentlich leichter durchfiih-
ren lassen, wenn die Kinder wissen und verstehen, was da mit ihnen
passiert. Es steht also nicht zur Debatte, OB du es deinem Kind sagst,
sondern WIE.

Bei Babys und Kleinkindern bis 3 oder 4 Jahren geht es weniger
um das Benennen der klaren Diagnose und das Verstindnis fiir kor-
perliche Vorginge. Fiir sie ist es oft am schwierigsten, zu verstehen,
was da passiert. Das Wissen, dass dein Kind krank ist und die Medi-
zin und Behandlungen braucht, damit es ihm besser geht, ist aber




%

G
\

G4

~

[}

Dein krankes Kind

dennoch wichtig. Je nach Diagnose ist es sinnvoll, deinem Kind ein
grundlegendes Verstindnis seiner Krankheit zu vermitteln.

o Was habe ich?

o Was passiert mit mir?

e Warum miissen wir dieses oder jenes machen?

Die Antworten brauchen keine medizinischen Fachbegriffe, sollten
aber dennoch klarend und ehrlich sein. Was in diesem Alter viel
wichtiger fiir dein Kind ist, ist das Wissen darum, dass es nicht allein
gelassen wird. In der Regel sind alle Kliniken bei kleinen Kindern
damit einverstanden, dass Eltern bei ihren Kindern bleiben. Darauf
solltest du im Zweifel auch immer bestehen, denn durch dieses Ge-
fiihl der Sicherheit wird die gesamte Behandlung fiir dein Kind, aber
auch fiir dich und das medizinische Personal, erleichtert. Trennung
und Alleinsein sind fiir Kinder in diesem Alter generell schon schwer
zu ertragen. Wenn es dann keine Bindungspersonen in einem neuen
unsicheren Umfeld bei sich hat, kann das dem Kind erheblich scha-
den. Dabei geht es weniger darum, dass immer dieselbe Person beim
Kind ist. Du kannst dich mit deinem*deiner Partner*in, GroBeltern
oder anderen engen Bezugspersonen abwechseln, um selbst auch bei
Kriften zu bleiben.

WENN ELFEN SCHMETTERLINGE TANZEN LASSEN

Vor allem im Kleinkindalter helfen auch fantasievolle Briicken, um
medizinische Eingriffe und Schritte zu erklaren. Wenn du zum Bei-
spiel medizinische Zugange als Schmetterlinge oder das Pflegeper-
sonal als Elfen bezeichnest, haben Kleinkinder einen anderen

Zugang und finden Dinge weniger bedrohlich. Das alles darf nicht

glorifiziert werden, kann aber die Beriihrungsangste der Kleinsten
verringern. Mehr dazu im Kapitel . Arzt*innen, Praxen und Kliniken"
(S.155).




Dem Kind offen begegnen

Kinder im Alter von 5 bis 10 Jahren konnen schon mehr Details
verstehen — natiirlich auch abhéingig von Entwicklung und Charak-
ter. So solltest du Krankheiten klar beim Namen nennen, genauso wie
Behandlungen, Geréte oder Fachirzt*innen. Nur so haben die Kinder
das Gefiihl, dass sie ernst genommen werden und selbst auch mit-
sprechen konnen. Uberlege je nach Diagnose, ob du die Tragweite fiir
das weitere Leben deines Kindes ansprechen willst. Wenn ein Kind
zum Beispiel ein Leben lang Medikamente oder regelmifBige Thera-
pien braucht, dann verstehen das Zehnjihrige besser als Fiinfjahrige,
die noch kein umfassendes Zeitverstdndnis haben und gerade erst ein

Gefiihl fiir kausale Zusammenhénge entwickeln.

~ &
DIE ANGST VOR MEDIZINISCHEN EINGRIFFEN

Kleinkinder und Kinder bis zum Alter von zehn bis zwolf Jahren
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haben eines gemeinsam: Die Angst vor medizinischen Eingriffen.

=

Viele Kinder kennen Arztbesuche von friiher, als sie Impfungen

wJ

brauchten oder Infekte hatten. Dass die Behandlungen sich davon

stark unterscheiden, merken Kinder jeden Alters. Das kann etwas

Bedrohliches fiir sie haben.

Erklare deshalb immer, warum eine bestimmte Behandlung gerade

notig ist und was passiert. Versprich nie etwas, das du nicht halten

kannst, wie zum Beispiel Schmerzfreiheit. Jede*r ist sich bewusst,
dass zum Beispiel das Stechen einer Injektionsnadel pikst. Je eher

o)
J

Kinder das wissen, umso besser konnen sie sich darauf einstellen
und selbst entscheiden, ob es weh tut.

&
X5

Informiere dein Kind immer lber die Notwendigkeit der medizini-
schen Behandlung. Sag ihm, dass sie lebenswichtig ist und ihm
dabei hilft, sich (wieder) besser zu fiihlen.

2
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Mehr dazu im Kapitel ,,Arzt*innen, Praxen und Kliniken” (S. 155).
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DEINE PARTNERSCHAFT

Nicht nur die Familie verdndert sich mit der Diagnose
einer chronischen Erkrankung deines Kindes, sondern
auch deine Partnerschaft. Das Potenzial fiir Konflikte
und Auseinandersetzungen ist durch die enorme Last, die
ithr beide tragt, deutlich hoher als in anderen Familien.
Ihr konnt aber durch diese Situation auch noch stdrker
zusammenwachsen. Achte darauf, dass eure Verbindung

nicht verlorengeht.

Der*Die Neue an meiner Seite

Jede*r hat eine andere Vorstellung davon, welche Werte in einer
Partnerschaft wichtig sind. Vielen geht es aber um Wertschitzung,
Respekt, Unterstiitzung, Gleichberechtigung und Liebe. Mit einer
schwerwiegenden Diagnose fiir dein Kind werden diese auf die Probe
gestellt und eure Beziehung kann aus dem Gleichgewicht geraten.
Deine bisher als sicher, stark und unterstiitzend auftretender Part-
nerin wird zum Beispiel plotzlich schwach und instabil, dein bisher
eher ruhiger, vorsichtiger und dngstlicher Partner tritt in der neuen
Lage Klar, zielstrebig und direkt auf.

Diese (zugegeben willkiirliche) Aufzahlung ist keine Blaupause dafiir,
wie Menschen sich unter bestimmten Umstinden verdndern. Sie
soll eher zeigen, wie unvorhersehbar und unbekannt ein Mensch in



Der*Die Neue an meiner Seite

bestimmten Situationen reagieren kann — auch in langjahrigen Part-
nerschaften. Vor allem, wenn ihr mit Herausforderungen konfron-
tiert seid, die ihr noch nie zusammen erlebt habt.

Eltern planen nun mal nicht mit dieser Art Krise in ihrem Leben und
zum Gliick miissen auch nicht alle Eltern sie erleben. Seid ihr als Paar
aber nun Eltern eines chronisch kranken Kindes, so steht ihr neben
den medizinischen und familidren Herausforderungen vor einer wei-
teren: dem Erhalt eurer eigenen Partnerschaft. Denn der Mensch
an deiner Seite wird vielleicht Reaktionen zeigen, die du so noch nie
gesehen hast. Vielleicht kann dein*e Partner*in deine Erwartungen
nicht erfiillen — oder umgekehrt.

Vermutlich haben nur die wenigsten Paare vor ihrer Elternschaft dar-
iiber geredet, wie sich ihr Leben in so einem Fall verdndern wiirde.
Wundere dich deshalb nicht, wenn du deine*n Partner*in nun von
einer ganz neuen Seite kennenlernst und das fiir dich erst einmal
sortieren musst. Auch gravierendere Belastungsreaktionen sind nicht
verwunderlich. Gestehe deinem*deiner Partner*in — und dir — diese
Reaktionen zu und nimm sie ernst. Jede*r von euch muss sich von
seiner ganz personlichen Vorstellung einer gesunden Familie ver-
abschieden und trauern diirfen.

Jede*r tickt anders

Zugegeben: Die Herausforderung, vor der ihr als Familie nun steht,
ist schwer genug. Es bleiben wenig Zeit und Energie, die in eine funk-
tionierende Elternbeziehung gesteckt werden konnen. Doch nicht
wenige Paare tragen nun vermehrt Konflikte aus, denn oft betrifft die
chronische Erkrankung mehr als nur das Kind und die Organisation
drumherum. Nicht selten zeigen sich auch andere Baustellen, sei es
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in der Aufteilung des Familienlebens, der Erwerbstitigkeit oder der
Erziehung, die vorher irgendwie funktionierten oder still iibergangen
wurden. Nun aber miisst ihr einige Themen gemeinsam klar bespre-
chen.

( 2\

Als die Arztin uns die Diagnose mitteilte, hdtte ich am liebsten

schreien wollen. Ich weinte und wollte es nicht glauben. Mein
Mann dagegen saf3 da, ohne Emotion, und stellte der Arztin
Fragen. Wie es nun weitergeht, was sie empfiehlt, wann wir
die Behandlung beginnen. Als ob er die Botschaft, dass unser
Kind Krebs hat, nicht verstanden hat und nur ein weiteres seiner
Projekte im Biiro organisiert. Er wirkte total gelassen. Das hat
mich schwer enttéuscht, schliefllich ist es doch unser Kind.
) Susanne, Sohn hatte ein unilaterales Retinoblastom

Menschen reagieren unterschiedlich auf die gleichen Impulse und
Nachrichten. Vor allem in schweren Krisen — und die Erkrankung
eures Kindes ist eine solche. Thr beide reagiert mit wahrscheinlich nie
dagewesenen Emotionen und womdglich vollig unterschiedlich, wie
das Beispiel von Susanne und ihrem Mann zeigt. Das hat nichts mit
der fehlenden oder kleineren Liebe zum eigenen Kind zu tun.

Frauen und Méanner gehen mit Gefithlen unterschiedlich um. Nicht,
weil sie grundsitzlich unterschiedliche Emotionen haben, im Gegen-
teil. Ménner wurden aber vor allem in den letzten Generationen noch
dazu erzogen, sie zu unterdriicken, keine Tridnen oder Traurigkeit
zuzulassen und damit nach auBen stark und gelassen zu reagieren.
Das kann bei anders tickenden Partner*innen dann auch genauso
ritberkommen — oder aber als gleichgiiltig.
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Die sichtbaren Gefiihle sind nicht immer ein Ausdruck fiir das, was
in Menschen wirklich vorgeht, und sagen auch nicht zwingend etwas
iiber die Beziehungen zu den Personen in ihrem Umfeld aus. Oft
haben sie nur verlernt, zu zeigen, wie es ihnen wirklich geht. Viele
haben sich auch bewusst die Fahigkeit angeeignet, negative und emo-
tionale Reaktionen nach auflen zu unterdriicken, da diese in vorheri-
gen Generationen mit Schwiéche oder auch Scham assoziiert wurden.
Selbst wenn mittlerweile eine andere Auffassung dazu herrscht und
Eltern vielleicht sogar ihre eigenen Kinder komplett anders erziehen,
ist es schwierig, den jahrelang unterdriickten Zugang zu den eigenen
Emotionen plotzlich wieder zuzulassen. Menschen, die aufgrund
ihrer Erziehung oder duBerer Umstéinde verlernt haben, Emotionen
wie Traurigkeit oder Angst bewusst wahrzunehmen und zu zeigen,
spiiren sie trotzdem. Das ist nur fiir das Gegeniiber nicht offensicht-
lich und manchmal nicht einmal fiir sie selbst.

( B
Mein Mann und ich sind komplett unterschiedlich mit der
Diagnose in der ersten Zeit umgegangen. Wéhrend er seine
Ruhe brauchte, konnte ich nicht mehr allein sein. Ich habe das
nicht ertragen. Mein Mann hat da nicht gereicht. Ich brauchte
meine Freunde, meine Familie, alle wichtigen Menschen um
mich. Es musste Bewegung im Haus sein.

) Katharina, Tochter hat Tuberése Sklerose

Eventuell fiihlt sich der weniger emotionale Elternteil auch {iberfor-
dert mit den Tréanen und Emotionen des jeweils anderen. Weil er oder
sie nicht nur die eigenen Emotionen immer unterdriickt hat, sondern
mit denen anderer Menschen nicht umgehen kann.
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Du wirst recht bald merken, dass die Reaktionen auf die Diagnose, auf
das Kind mit seinen Symptomen und auf die Nachrichten aus Arztge-
sprachen verschieden sein konnen. Egal, wie jede*r von euch regiert,
es ist wichtig, den*die andere*n nicht zu verurteilen oder sein*ihr
Empfinden klein zu machen. Vor allem Personen, die sowieso schon
wenig Zugang zu ihren (sichtbaren) Gefiihlen haben, sehen das als
Angriff und Bestdrkung darin, ihre Emotionen weiterhin fiir sich zu
behalten. Thr miisst euch beide gesehen und wahrgenommen fiihlen.
Sollten sich die gezeigten Emotionen so stark voneinander unter-
scheiden, dass eine*r (oder sogar ihr beide) sich komisch, unverstan-
den oder weniger geliebt fiihlt, fiihrt ein kldrendes Gespriach. Wichtig
ist dabei, dass niemand verurteilt wird, weil er oder sie mehr oder
weniger weint, mehr oder weniger iiber die eigenen Angste redet
oder sich mehr oder weniger von der Familie zuriickzieht. Es geht in
diesem, oft kurz nach der Diagnose stattfindenden, Gespréach eher
darum, den*die andere*n iiberhaupt zu verstehen und sich ein Bild
von ihm*ihr machen zu konnen. Stellt offene Fragen, versucht den*-
die andere*n zu verstehen und ihm*ihr Raum zu geben.

@ IMPULSFRAGEN FUR EUER PAARGESPRACH

.Wie fiihlst du dich?”

,Ich kann nicht spiiren, wie es dir geht. Was geht in dir vor?”
,Hast du Angst?”

»Was macht dich traurig?”

,Als der Arzt heute gesagt hat, was los ist, habe ich mich ...
gefihlt. Ich hatte das Gefiihl, mir zieht jemand den Stuhl weg.
Seitdem denke ich permanent an ...”

,/Als Kind wurde mir immer gesagt, ich darf nicht weinen, das sei
schwach. Aber ich finde, dass ...”



Der*Die Neue an meiner Seite

Um nicht in Klischees abzudriften: Auch viele Frauen wurden dazu
erzogen und haben gelernt, ihre Emotionen zu verschlieBen, oder
sie haben Dinge erlebt, die genau dazu fiihrten. Auch fiir sie kann
es schwierig sein, das auf sie Zurollende emotional zu verarbeiten.
Wenn ihr also unterschiedlich tickt, nehmt das nicht als Anlass fiir
Konflikte, sondern seht es als Stiarke. Thr konnt voneinander lernen,
eure Gefiihle zuzulassen, zu entdecken oder auch besser zu kontrol-
lieren.

( )
Wir haben viel geredet, unsere Gedanken, Sorgen, Bedenken L‘/
und Angste ausgesprochen und miteinander geteilt. Ich hatte
ndmlich sehr mit meinen mir selbstgemachten Vorwtirfen
zu kdmpfen.

) Tanja, Sohn hat Diabetes mellitus Typ 1

Nur, weil der*die Partner*in anders reagiert und sich die Reaktion
von der eigenen Erwartungshaltung und auch eigenen Reaktion
unterscheidet, heiBt es nicht, dass deine die einzig richtige ist. Viel-
leicht konnt ihr euch gegenseitig beeinflussen, es als Anlass zum
Gespriach nehmen und aus der Reaktion des*der anderen lernen.
Auch die Sichtweise und Einstellung zu bestimmten Dingen konnen
Partner*innen (in Teilen) iibernehmen, ohne die eigenen als falsch
wahrzunehmen. So gibt es immer Menschen, die optimistischer sind
als andere und bevorstehende Herausforderungen sachlicher sehen
als die meisten. Das sagt nichts {iber die Liebe zum Kind aus oder
dartiiber, wer der ,bessere“ Elternteil ist.

Der Psychologe John M. Gottman definiert eine Beziehung als eine
Verbindung zweier Individuen, die jeweils ihre eigenen Ansichten,
personlichen Verschrobenheiten aber auch eigenen Wertvorstellun-
gen mit sich bringen. Diese Mischung ist es, die die Beziehung unter
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normalen Umstidnden besonders macht. In guten Zeiten lassen sich
diese Ansichten und Wertvorstellungen oft miteinander in Einklang
bringen oder aufeinander abstimmen. Sie konnen als Impuls oder
Inspiration untereinander gesehen werden. Auch fiir Verschroben-
heiten ist Platz zwischen zwei Menschen, die sich lieben. In schlech-
ten beziehungsweise kritischen Zeiten fehlen dafiir aber oft die Zeit,
die Kraft und auch der Wille. Thr befindet euch in einer Ausnahme-
situation, weil ihr Angst um das Kind habt, fiir das ihr sorgt und das
ihr liebt.

Seht diese Angst und Sorge als Verbindung, statt als Grund, euch von-
einander zu entfernen. Nicht wenige Paare fiihlen sich allein, wenn
sie mit der chronischen Krankheit ihres Kindes konfrontiert werden.

( N\

Dadurch, dass wir liber Wochen getrennt voneinander waren

und uns nur kurz auf dem Krankenhausflur oder am Telefon
austauschen konnten, hatte ich so oft das Geftihl, allein zu sein.
Ich wusste, meine Partnerin hat genauso mit all dem zu tun
und wir libernehmen alle unsere Aufgaben. Aber ich konnte ihr
nicht sagen, wie ich mich fiihle, weil wir nicht zusammen waren.
Diese Einsamkeit war mit das Schlimmste an der Zeit damals.
) Jan, Tochter hatte ein Neuroblastom

Nicht nur die rdumliche Trennung kann zu dieser Einsamkeit fiih-
ren. Bei unterschwelligen oder auch offensichtlichen Konflikten, aber
wenig Zeit und Raum, diese zu 16sen und zu besprechen, ziehen sich
Partner*innen nicht selten voreinander zuriick. Das verstérkt das Ge-
fiihl des Alleinseins noch mehr, was fatal ist. Denn eigentlich solltet
ihr gerade in dieser Zeit an einem Strang ziehen und euch gegenseitig
stiitzen, wenn einer von beiden mal weniger Kraft hat.
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bis hin zum Verhdltnis zu Verwandten und Freund*innen.
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Erkrankung ihrer Tochter hat die Familie stark beeinflusst und eine
Zeitlang bestimmt. Mit ihrem Ratgeber machte sie die Informatio-
nen und Unterstlitzung liefern, die sie damals gebraucht hatte.
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