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THERAPIEN FUR KINDER
UND UNTERSTUTZUNG
FUR DIE FAMILIEN

Geschéatzte Leserinnen und Leser

«Wir befinden uns in einem unaufhérlichen Kreislauf aus unzéhligen Thera-
piebesuchen, medizinischen Abklarungen, administrativen Herausforderun-
gen und dem verzweifelten Versuch, ein halbwegs normales Familienleben
aufrecht zu halten. Wir sind mitten in einem Kampf, den wir tédglich zu verlie-
ren drohen.» Solche Worte sind es, die wir immer wieder von Familien héren,
die uns ans Herz gehen und die verdeutlichen: Wir missen diesen Familien
helfen, wir missen sie unterstitzen, ihnen konkrete Hilfestellungen geben
und ihnen zeigen: «wir sind fur euch da!» Aus diesem Grund mdchten wir in
unserem dritten KMSK Wissensbuch «Seltene Krankheiten» aufzeigen, welche
konkreten Unterstitzungsmdglichkeiten es im Alltag gibt, welche Therapie-
formen sich bei betroffenen Familien bewéahrt haben und wo sie sich Hilfe
holen kdnnen, wenn der Durchblick im administrativen Dschungel verloren
geht. Denn immer wieder horen wir, dass betroffene Familien falsch oder gar
nicht Gber Unterstitzungsmdglichkeiten informiert werden, obschon das An-
gebot vorhanden ist.

Die betroffenen Familien gewahren auch im dritten KMSK Wissensbuch einen
authentischen Einblick in ihren Alltag: Sie zeigen auf, was sie beschéaftigt,
mit welchen Herausforderungen sie sich konfrontiert sehen und wo sie sich
mehr Unterstiitzung wiinschen. Demgegeniiber stehen Arzte, Therapeuten und
Fachpersonen, die sich in unseren Interviews kompetent zu den verschiede-
nen Themen dussern und konkrete Hilfsmassnahmen aufzeigen.

Die Dialoggruppen des dritten Wissensbuches sind (neu) betroffene Familien,
Gynédkologen, Hebammen, Kinderarzte, Hauséarzte, Spezialédrzte wie Geneti-
ker, Augen- und Ohrenéarzte, Therapeuten, Psychologen, Spitalpersonal, Kran-
kenversicherer, Gesundheitspolitiker, Lehrer, Forschende an Hochschulen,
Pharmamitarbeitende, IV-Mitarbeitende, Medien und die breite Offentlich-
keit. Ihnen wollen wir mehr Wissen und Verstandnis zum Thema «Seltene

Krankheiten bei Kindern» vermitteln.

Mit dem dritten Wissensbuch setzen wir wiederum ein Zeichen fir die rund
350 000 betroffenen Kinder und Jugendlichen in der Schweiz und hoffen,
dass wir damit noch mehr Wissen und Verstédndnis schaffen kénnen. Fir all die
kleinen Patienten, ihre Eltern und ihre Geschwister.
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MAEVAS BETREUUNG
BRAUCHT VIELE
SCHULTERN

Mit dem Assistenzbeitrag der IV ist es fir die 11-jahrige
Maeva mdglich, etwas Unabhangigkeit von ihrer Familie zu
erlangen. Maevas Betreuung ist sehr intensiv. So wird auch
fur die Eltern wertvoller Raum und Zeit geschaffen, ihren
eigenen Bedlrfnissen nachzukommen sowie daflir zu sorgen,
dass Maevas jingere Schwester nicht zu kurz kommt.
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Die Betreuung eines Kindes mit Beeintrach-
tigung ist immer eine herausfordernde Auf-
gabe. Die Ressourcen der ganzen Familie
werden rund um die Uhr gefordert. Wahrend
gesunde Kinder schon frih Selbstdndigkeit
entwickeln und viele Aufgaben im Alltag
selbstandig meistern, bendtigen beein-
trachtigte Kinder viel Aufmerksamkeit. Fur
die Eltern ist es einerseits eine befriedi-
gende Aufgabe, sich um ihr Kind zu kimmern.
Andererseits kann es auch belastend sein,
das eigene Kind ausschliesslich selbst zu
unterstitzen und zu betreuen. Zudem hat auch
ein Kind mit Beeintrachtigung ein Recht auf

moglichst viel Selbstandigkeit.

So wie Maeva. Das Madchen aus Nottwil am
Sempachersee ist ein entdeckungsfreudiges,
herzliches und emotionales Kind. Sie spielt
furs Leben gern mit ihrer jingeren Schwester
Ronja (7) und den anderen Kindern im Quartier.
Die Neugier von Maeva stellt ihre Eltern Lia
und Ivo jedoch auch regelméssig vor Probleme.
Maeva ist gross geworden, ihre geistige Ent-
wicklung entspricht jedoch der einer 4-Jahri-
gen, das emotionale Alter ist zudem noch tie-
fer. So macht sich Maeva h&ufig arglos auf den
Weg, um selbstandig die Umgebung zu erkun-
den. Fir Papi und Mami sind Maevas Unter-
nehmungen eine grosse Alltagsbelastung.
Denn Maeva fehlt das Bewusstsein fir Gefahren
weitgehend. So kann sie jeweils ganz und gar
nicht verstehen, dass ihre Familie Uber ihre
Ideen und ihre Entdeckungsreisen nicht immer
hell begeistert ist. Grenzen empfindet Maeva
als ausserst beengend. Entsprechend fallt es
ihr schwer, von Ivo oder Lia ein Nein zu akzep-
tieren. Diese unberechenbaren Gefihlsschwan-

«Ich mochte anderen

Betroffenen mitgeben, dass

es wichtig ist Unterstiit-

zung anzunehmen. Es ist

kein Zeichen von Schwéache

und niemand soll sich dafiir

schamen miissen.»

LIA, MUTTER VON MAEVA

kungen &dussern sich in plétzlichen Wutaus-
brichen und bereiten den Eltern grosse Sorgen.
Bei aller Liebe zu ihrer Tochter ist es fir das
Familienleben unglaublich belastend, wenn
Maeva sich stark aufregen muss. Die Betreuung
von Maeva ist enorm intensiv, da man sie keine
funf Minuten allein lassen kann.

Eltern, Geschwister und Freunde haben seit
Maevas Geburt viel Unterstltzung geleistet.
Danach zu fragen, brauchte jedoch immer eine
gewisse Uberwindung, da Ivo und Lia ihrem
privaten Umfeld nicht zur Last fallen wollten.
Irgendwann haben sie aber realisiert, dass sie
Unterstutzung brauchen, welche tUber diejenige
des ndheren Familien- und Freundeskreises
hinausgeht. Durch eine Dachorganisation
fur Menschen mit Behinderung hat Lia dann
erfahren, dass es die Méglichkeit eines soge-
nannten Assistenzbeitrages der IV gibt. Diese
finanzielle Unterstitzung soll es beein-
trachtigten Menschen unter gewissen Voraus-
setzungen ermdglichen, ein selbstadndigeres
Leben fihren zu kénnen. Lia und Ivo haben
sich bei ihrer kantonalen IV-Stelle eingehend
informiert und Assistenzbeitrdge fir Maeva
beantragt. Nach sorgféaltiger Prifung durch die
IV dirfen sie nun die Assistenzpersonen von
Maeva fir ihren Zeitaufwand auf Kosten der
IV entschadigen. Fir Maeva und ihre Familie
gleich ein doppelter Glucksfall. Maeva lernt
so Schritt fur Schritt, sich auch ausserhalb
der eigenen Familie und der Heilpadagogi-
schen Schule zu bewegen. Zwar immer noch gut
betreut und unter standiger Aufsicht, aber eben
nicht immer nur durch Mami und Papi. Es ist
fur die ganze Familie eine grosse Entlastung,
die Aufsicht Uber Maeva fir eine kurze Zeit-
spanne abgeben zu dirfen. Dabei wird wichtige
Zeit frei fir Momente des Auftankens, alltag-
liche Aufgaben im Haushalt, Administratives
oder einfach mal wertvolle Zeit allein mit

Ronja verbringen zu kénnen.

Fur die positive Entwicklung von Maeva war
dieser Schritt entscheidend! Wie jedes Kind
mochte Maeva namlich auch nicht immer von
Mami und Papi kontrolliert werden und fordert
ihre Selbstandigkeit manchmal lautstark ein.
Wird sie von Personen ausserhalb ihres Fami-
lienkreises begleitet, so zeigt sich ihr tem-
peramentvolles Verhalten nicht im gleichen
Masse wie zuhause. Fiur die Eltern eindeutig
ein Zeichen von Maevas Drang nach persén-
licher Unabh&ngigkeit.

Was mit einzelnen Assistenzpersonen begann,
entwickelte sich in der Zwischenzeit zu einem
dynamischen Netzwerk an vertrauensvollen
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Menschen aus dem Umfeld und der naheren
Umgebung, welche aus dem Alltag der Fami-
lie nicht mehr wegzudenken sind. Mit einer
Offenheit, Geduld
und Unvoreingenommenheit unterstitzen sie

grossen Herzlichkeit,
Maeva stunden- oder auch tageweise. Jede
Woche sieht wieder anders aus. Personen zu
finden, stellte sich als sehr einfach heraus.
Die Offenheit und spirbare Dankbarkeit der
Eltern tragen bestimmt viel dazu bei. Fir die
Assistenzpersonen ist es zudem eine Erfah-
rung, welche die meisten nicht mehr missen
mochten, da ihr Leben durch Maevas Anders-
sein auch sehr bereichert wird und Grenzen
verschoben werden.

Die Entschadigung der Betreuungspersonen
ermdglicht es Lia und Ivo, um Unterstitzung
zu bitten, ohne das Gefiihl haben zu missen,
bei anderen in der Schuld zu stehen. Tech-
nisch gesehen sind namlich alle Assistenz-
personen Arbeitnehmer von Maeva und werden
mit verbindlichen Arbeitsvertrdgen von ihr
nach ihrem zeitlichen Aufwand entlohnt. Als
gesetzliche Vertreter von Maeva lbernehmen
die Eltern diese administrative Aufgabe. Die
IV vergltet dann der Familie monatlich eine
definierte Anzahl von Assistenzstunden der
Betreuungspersonen. Unter diesen klar gere-
gelten Voraussetzungen getrauen sich Lia und
Ivo eher um Unterstitzung zu bitten, das Gefuhl
zur Last zu fallen verschwindet. Da Maeva das
Bewusstsein fir Gefahren weitgehend fehlt,
ist eine luckenlose Begleitung enorm wichtig,
jedoch auch sehr zeitintensiv. So kdnnen Lia
und Ivo die Betreuungsaufgaben auf mehrere
Schultern verteilen.

Maeva besucht an funf Tagen in der Woche eine
Heilpadagogische Schule in der Umgebung.
Am Montagnachmittag freut sie sich nach dem
Schulunterricht jeweils sehr auf die Musikthe-
rapie. Genauso wie das Musizieren gefallt ihr
aber, dass sie anschliessend von Claudia und
Andy abgeholt wird. Zusammen mit dem pen-
sionierten Ehepaar und ihrem ausgebildeten
Sozialhund Baddy spaziert sie zu ihnen nach
Hause. Diese Bewegung ist wichtig fir Maeva,
da sie zwar ein sehr neugieriges Mé&dchen ist,
aber leider auch schnell ermudet. Umso sché-
ner ist es, dass sich Claudia und Andy viel
Zeit fur den Weg nach Hause nehmen und Maeva
dort geduldig bei den Hausaufgaben helfen.
Das klappt auswarts jeweils besser. Zusam-
men mit Mami oder Papi reisst Maeva schnell

einmal der Geduldsfaden. Als Highlight des
Tages darf sie dann noch mit Andy und seinem
Auto nach Hause fahren. Maeva liebt Autos
und alle Arten von Kindersitzen: Vom An- und
Abgurten oder dem Offnen und Schliessen von
Autotliren kann sie fast nie genug bekommen.
Auch Kinderwagen findet sie unglaublich toll.
Mit grosser Begeisterung und ihrer firsorgli-
chen Art geniesst sie es besonders, wenn sie
kleinere Kinder hineinsetzen und herumwéage-
len darf. Es fallt schwer, wenn ihr von Herzen
kommender Eifer und ihre grenzenlose Hilfs-
bereitschaft aus Sicherheitsgrinden gebremst
werden muss.

Neben dem Musizieren hat Maeva grossen
Spass am Tanzen. Am Dienstag darf Sie nach
der Schule beim Tanzen des Freiwilligen
Schulsports der Schule Nottwil mitmachen.
Die vierzehnjahrige Annina begleitet sie, hilft
beim Umziehen und animiert fir die rhythmi-
schen Bewegungen. Annina gibt Maeva viel
Sicherheit, vor allem auch im Umgang mit
gleichaltrigen Kindern. Und nach dem Tanzen
machen sich die beiden gemeinsam auf den
Heimweg. Fir die Vernetzung mit anderen Kin-
dern und fir die Integration von Maeva im Dorf
sind diese unbeschwerten Tanzstunden mit
Annina sehr entscheidend.

Wie andere Kinder in ihrem Alter auch, hat
Maeva am Mittwochnachmittag schulfrei. Meis-
tens verbringt sie den Nachmittag bei Hanni
und erlebt dort schéne Stunden. Das erlaubt es
der jingeren Schwester Ronja, ungestort mit
Gspandli bei sich zu Hause spielen zu kénnen.

Lia und Ivo arbeiten beide als Sportlehrer und
sind am Donnerstag an ihren Schulen tatig.
Maeva kann bis 17 Uhr das schulergédnzende
Betreuungsangebot an ihrer Heilp&dagogi-
schen Schule besuchen. Damit die Eltern
danach das Abendessen vorbereiten und wei-
tere Aufgaben im Haushalt wahrnehmen kénnen,
kommt Anna vorbei. Zwischendurch besucht
die 16-jahrige Annalena Maeva an einem Frei-
tagabend, um gemeinsam mit ihr und Ronja zu
spielen und Party zu machen. Die Sechszehn-
jéhrige ist eine wichtige Bezugsperson fur
Maeva und schenkt der gesamten Familie viel
Leichtigkeit und Unbeschwertheit.

Dass eine Partnerschaft gepflegt werden
muss, wissen alle Eltern. Leider kommt diese
gemeinsame Zeit eigentlich immer zu kurz.
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Als berufstdtige Eltern von zwei Kindern,
davon eines mit einer geistigen Beeintréachti-
gung, kdmpfen Lia und Ivo immer um wenigs-
tens etwas Zweisamkeit oder um Zeit fir das
jingere Kind Ronja. Diese kénnen sie sich spo-
radisch génnen, wenn verschiedene Assistenz-
personen am Wochenende mit Maeva Zeit ver-
bringen. So wird Maeva z.B. zwischendurch an
ein Konzert oder an einen Handballmatch mit-
genommen oder der grosse Cousin Dario steht
am Sonntagmorgen frith um 7 Uhr auf, um mit ihr
zu spielen. Manchmal kommt auch Annina oder
Jana vorbei, um mit ihr zu spielen. Maeva ist
ganz stolz, dass auch sie Gspénli hat, welche
mit ihr die Freizeit verbringen. Auch verein-
zelte Stunden bei verschiedenen Familien aus
der Umgebung sind fir Maeva sehr wertvoll und
schenken ihr das Gefiihl, dazu zu gehéren und
eingebettet zu sein in eine Gemeinschaft.

TEXT: SIMON STARKL
FOTOS: URSULA MEISSER

KRANKHEIT

Maeva leidet mit ihrer Trisomie 6
unter einer genetisch bedingten
Entwicklungsstdrung, welche
sich unter anderem in Form einer
mittleren geistigen Behinderung
zeigt. Biologisches, kognitives
und emotionales Alter klaffen
weit auseinander, was massive
Verhaltensstdrungen bewirkt. Sie
hat eine Spracherwerbsstdrung
und eine eingeschréankte kérper-
liche Ausdauerbereitschaft und
Konzentrationsspanne.

SYMPTOME

- Allgemeine Entwicklungs-
verzégerung

- Aufmerksamkeitsdefizit

- Erethisches Verhalten





