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HERAUSFORDERUNGEN

IN DER PAARBEZIEHUNG

Ist ein Kind von einer seltenen Krankheit betroffen, wird auch die Paarbeziehung

auf eine harte Probe gestellt. Das Abschiednehmen vom gewilinschten und erhofften

Lebensplan ist ein 1angerer Prozess und kann grosse, existenzielle Fragen an die

Eltern stellen, etwa: «Verkraftet unsere Beziehung die neue Herausforderung? Was

bedeutet unser Kind fir die gemeinsame Zukunftsplanung? Gilt das Ja zu unserer

Beziehung auch als Ja zu unserem beeintrachtigten Kind?»

Gabriela Oertli
Paar- und Familientherapeutin,
CANARIO Praxis fur Musiktherapie
und Familienberatung

Welches sind die gréssten Heraus-
forderungen in einer Paarbeziehung,
wenn man ein behindertes Kind hat?
Gabriela Oertli: Wahrend der Schwan-
gerschaft oder nach der Geburt erfah-
ren zu missen, dass das eigene Kind
eine seltene Krankheit oder eine Be-
hinderung hat, ist fir ein Elternpaar
vorerst ein Schock. Wird das Kind
Uberleben? Wie wird es sich entwi-
ckeln? Wer hilft uns? Unzahlige sol-
cher Fragen vermischen sich mit der
Geburtsfreude. Etwas spater stellt
sich haufig eine Trauerphase ein,
mit der jedes Paar unterschiedlich
umgeht. Wir werden als Paar in der
Regel nicht auf solche Belastungs-
proben vorbereitet. Im Verlaufe der
Zeit und durch Erfahrung im Umgang
mit dem Kind entsteht erste Routi-
ne. Mit einem eingespielteren Alltag
kann sich sogar eine Entspannung
zur anfanglichen Ungewissheit ein-
stellen.

Was bedeutet diese Entspannung fir
die Beziehung? Vielfach meldet sich
beim Paar wieder das Bedirfnis nach
Beziehungsnormalitét, nach Kontak-
ten mit anderen Paaren, nach Unbe-
schwertheit, nach entspannter Nahe
und Erotik. Hier braucht es vertrau-
liche Kommunikation, Offenheit und
Einfihlungsvermégen in die Bedurf-
niswelt des anderen. Die Paaridenti-
tat, mit der man vertraut war, hat sich
verandert und bedarf neuer Impulse
und Sichtweisen.

Kinder verandern die Paarbeziehung
ganz allgemein. Worin sehen Sie

die grossten Unterschiede im Falle
einer Familie mit behinderten Kin-
dern im Vergleich zu Familien mit
gesunden Kindern? Bekommt unsere
persdnliche Liebesgeschichte wei-
terhin Raum und Mdglichkeiten, sich
durch Erlebnisse der Zweisamkeit
zu nahren und weiterzuentwickeln?
Oder bleiben wir in der grossen Auf-
gabe der gemeinsamen Elternschaft
stecken? Dieses Dilemma, beiden
Rollen genug Aufmerksamkeit zu
schenken, kennen grundséatzlich alle
Elternpaare. Bei gesunden Kindern
darf man Gblicherweise davon ausge-
hen, dass sie zunehmend weniger Be-
treuungszeit und Verantwortlichkei-
ten von ihren Eltern beanspruchen
werden. Es ist voraussehbar, dass
sie psychisch und korperlich selb-
stédndiger werden und es eine breite
Palette an Mdglichkeiten gibt, sie
auch mal ohne viel Aufwand fremd
betreuen zu lassen. Erhol-Inseln fir
die Paarbeziehung sind leichter zu
ermdglichen, ebenso ganz private
Zeit fur sich selber, was eine Part-
nerschaft ebenso kraftigt.

Welche therapeutischen Mittel gibt
es, um diese Herausforderungen zu
meistern? In der Beratungssituation
mit Familien ist das Thema, <unge-
storte Zeit fur personliche Reflexi-
on> ein wichtiger Faktor. Es braucht
vom Elternpaar kinderfreie Zeit,
Uber ihre herausfordernde Aufgabe
und die individuellen Méglichkei-
ten nachzudenken. Vielleicht ist es
zuerst notwendig, Trauer, Uberforde-
rung und Warum-Fragen zum eigenen
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«Aus Erfahrung wissen wir, dass Véter ihre gesunden oder

behinderten Kinder aufgrund von Uberforderung oder Paar-

Schicksaal zuzulassen. Dann haben
Eltern unterschiedliche Ressourcen
und verschiedene Herkunftspragun-
gen, die Einfluss haben auf die Art
ihrer Bewa&ltigungsstrategien. Das
soziale Umfeld und sinnstiftende
Lebensgrundlagen unterstitzen E1-
tern und Paare, die Beeintrachtigun-
gen ihrer Kinder anzunehmen, ohne
sich selber aufzugeben. Viele sol-
cher Lebens- und Paarthemen werden
in Beratungsgespréachen vertieft an-
geschaut. Ins Zentrum gertckt wer-
den immer auch die eigenen Res-
sourcen eines Paares und jene, die
sie sich von aussen holen kdnnen.

Und wie muss man sich eine Bera-
tung konkret vorstellen? Die All-
tagsherausforderungen durch Kinder
mit besonderen Bedirfnissen sind
vielfaltig und in jeder Familie wie-
der anders. Beratungsbesuche zuhau-
se sind deshalb eine Chance, sofern
ein Paar nicht gleichzeitig mit E1-
ternaufgaben beschéaftigt sein muss
und ein ruhiger Raum zur Verfligung
steht. Aus meiner Erfahrung helfen
bereits ein bis zwei Gesprache, um
drangende Fragen zu diskutieren und
den Blick auf mdgliche Ressourcen
zu richten.

Denn nur wenn ein Elternpaar in der
Kraft bleibt, kann es die Betreuung
langanhaltend gewahrleisten und
eine angenehme Familienatmospha-
re schaffen. In einem Familiensys-
tem muss es allen Mitgliedern gut
gehen, damit dieses dynamische
Mobile im Gleichgewicht bleibt!
Deshalb brauchen Eltern manchmal
von aussen verordnete und konkret
geplante Ladestellen, wo sich ihre
Batterien wieder fillen kénnen.

problemen hédufiger verlassen als Miitter dies tun.»

Beziehungen werden durch ein be-
hindertes Kind ganz unterschiedlich
belastet. Sehen Sie einen Unter-
schied zwischen Mannern und Frauen
im Umgang mit diesen Belastungen?
Verallgemeinerungen sind schwie-
rig, denn was in den inneren Pro-
zessen von Frauen und Mannern im
Umgang mit ihrer besonderen Le-
benssituation geschieht, ist von
aussen nicht leicht erkennbar. Hau-
fig beobachte ich vor allem in der
Kleinkindphase eine enge Verbun-
denheit zwischen Kind und Mut-
ter. Das hat auch mit der natiirlichen
Wachstumsgeschichte im Mutter-
leib und mit dem Bindungshormon,
das nach der Geburt ausgeschittet
wird zu tun. Vater haben erst nach
der Schwangerschaft gute Mdglich-
keiten, mit ihrem Kind in Beziehung
zu treten. Die Bereitschaft, ihr Kind
anzunehmen, ist meist bei beiden
Elternteilen in gleichem Masse
vorhanden. Mitter haben die Ten-
denz, Uberfirsorglicher zu sein als
Vater, die ofters ein gesundes Ver-
trauen entwickeln und den Kindern
mehr zumuten, was eine wertvolle
Erganzung ist.

Zugleich hore ich immer wieder von
betroffenen Familien, in denen der
Vater gegangen ist. Aus Erfahrung
wissen wir, dass Véater ihre gesunden
oder behinderten Kinder aufgrund
von Uberforderung oder Paarproble-
men haufiger verlassen als Mitter
dies tun. Ich durfte hingebungsvolle
und starke Vater wie Mutter kennen
lernen. So unterschiedliche Belas-
tungssituationen es gibt, so divers
ist wohl auch der Umgang damit. Da
die Betreuung von Kindern mit be-
sonderen Bedirfnissen einen hohen

GABRIELA OERTLI

zeitlichen Aufwand erfordern kann,
wahlen deren Eltern oft frih ein
konventionelles Rollenmodell. Die
Mutter kimmert sich um Haushalt
und Kinder, der Vater Ubernimmt
den Gelderwerb.

Ein behindertes Kind braucht manch-
mal nachts die intensive Pflege
einer Nachtspitex. Dies wiederum
kann Auswirkungen auf die intime
Beziehung eines Paares haben. Wel-
che Erfahrungen haben Sie mit dieser
Problematik gemacht? Im Gegensatz
zu meinen Ublichen Paarberatungen
kommen in den Gesprachen mit El-
tern behinderter Kinder die Themen
zur gelebten Intimitat eher selten
zur Sprache. Mdglicherweise stehen
bei diesen Eltern andere Probleme
im Zentrum, so dass die Fragen um
Sexualitat keine Dringlichkeit be-
kommen. Am ehesten erfahre ich von
der Lust, die sich durch die vielen
Alltagsbelastungen verabschiedet
hat und als Folge auch Berihrungen
und andere Zartlichkeiten sparlich
geworden sind. Beim Suchen von per-
sonlicher Erholung und kinderfreien
Paarzeiten finden wir meist ausser-
hausliche Lésungen, die zum jewei-
ligen Paar passen. Mindestens dann
gibt es Mdéglichkeiten fir einen Ta-
petenwechsel und Privatsphare fir
Intimitat der Eltern, sofern die Kin-
der in ihrer gewohnten Umgebung da-
heim betreut werden konnen oder
dies eine externe Institution Uber-
nehmen kann.

INTERVIEW: RANDY SCHEIBLI
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PSYCHOSOZIALE HERAUS-

FORDERUNGEN FUR ELTERN

UND GESCHWISTER

Liebe Leserinnen und Leser

Eine seltene Krankheit wirbelt das Leben betroffener Familien durcheinan-
der, zerstort Traume und Lebensentwirfe, ist eine riesige Herausforderung fir
Mitter, Vater, Geschwister, aber auch fir Grosseltern. Berufskarrieren missen
begraben werden, Paarbeziehungen leiden, Eltern sind oft rund um die Uhr far
ihre kranken Kinder da und vergessen dabei sich selbst. Kurz: Die Diagnose
einer seltenen Krankheit bringt immense psychosoziale Herausforderungen
auf vielen verschiedenen Ebenen mit sich. Eine betroffene Mama beschreibt es
so: «Ich habe alle Gefuhle durchlebt: mal Uberfordert, mal schuldig, mal abso-
lut wiitend auf Arzte und Belegschaft, mal hoffnungslos, tieftraurig und nicht
in der Lage, mein Schicksal zu akzeptieren. Dann wieder voller Zuversicht».

Es beeindruckt uns sehr, welche unglaublichen Krafte diese Familien im
Sturm bindeln, wie sie fir ihre Kinder kampfen, bedingungslose Liebe schen-
ken und trotz allem, positiv in die Zukunft blicken. Sie darin zu unterstitzen,
ist eines der Ziele des Fordervereins fur Kinder mit seltenen Krankheiten.
Wissenstransfer ist uns dabei enorm wichtig und wird mit unseren vier KMSK
Wissensbichern «Seltene Krankheiten» nachhaltig ermdglicht. Mehr als
42 500 Bicher durften wir dank Génnerinnen und Génnern kostenlos an betrof-
fene Familien, Gyndkologen, Hebammen, Kinderarzte, Hausérztinnen, Genetiker,
Augen- und Ohrenédrztinnen, Therapeuten, Psychologinnen, Kinderspitéler, Kran-
kenversicherer, Gesundheitspolitikerinnen, Lehrer, Forschende an Hochschu-
len, Pharmafirmen, IV-Mitarbeitende und Gesundheitsdirektionen Gberreichen.

Dank dem Wissen von inzwischen Uber 650 KMSK Familien und Fachpersonen
ist nun bereits das 4. Wissensbuch «Seltene Krankheiten - Psychosoziale
Herausforderungen fir Eltern und Geschwister» entstanden. Dankbar sind
wir, dass wir auf viele tolle Herzensmenschen zahlen dirfen, die unsere Bi-
cher als Génnerinnen und Génner mit einer gebundenen Spende erméglichen.
Es freut uns sehr, dass wir seit 2018 auf kompetente Texterinnen und Tex-
ter sowie Fotografinnen und Fotografen zahlen dirfen, die sich ehrenamtlich
einsetzen. Gemeinsam sind wir stark und kénnen die betroffenen Familien auf
ihrem Weg begleiten, sie verbinden, finanziell unterstitzen und ihnen das
Gefuhl vermitteln, dass sie nicht alleine sind.

Wir winschen Ihnen allen eine spannende Lektire!

Herzlichst

PROF. DR. MED. ANITA RAUCH
Prasidentin KMSK

Direktorin Institut fir Genetik
der Universitat Zirich

MANUELA STIER
Initiantin/Gesché&ftsleiterin
Forderverein fur Kinder mit
seltenen Krankheiten KMSK

Vorstand Prof. Dr. med. Anita Rauch, Prasidentin, seit 2020/ Dr. iur. Michael Tschudin,
Vizeprasident, seit 2020/ Prof. Dr. med. Thierry Carrel, Prasident von 2014 bis 2019
Prof. Dr. med. Matthias Baumgartner, seit 2014 /Dr. med. Agnes Genewein, seit 2019
Sandrine Gostanian, seit 2014 /Matthias Oetterli, seit 2014

© Copyright Weiterverwendung des Inhalts nur mit schriftlicher Genehmigung
des Fordervereins fir Kinder mit seltenen Krankheiten erlaubt.
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