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«DEM KIND DIE CHANCE AUF DIE BEST-

MOGLICHE UNTERSTUTZUNG GEBEN»

Der diplomierte Pflegefachmann Michael Villiger aus Muolen (SG) ist auf psychiatrische Pflege

und Betreuung spezialisiert. Auch Ann-Britt gehort zu seinen Klientinnen. Im Interview erklért er,

weshalb es verantwortungsvoll ist, Hilfe anzunehmen.

Michael Villiger
Dipl. Pflegefachmann HF,
Psychiatrische Pflege Muolen

Weshalb stellt ein beeintrachtig-
tes Kind fir eine Familie eine hohe
Belastung dar? Das Zusammenle-
ben mit einem Kind mit besonderen
Bediurfnissen erfordert eine straf-
fe Alltagsorganisation. Besonders
dann, wenn beide Elternteile be-
rufstatig sind, missen im Hinter-
grund viele Faden gesponnen wer-
den. Damit das Kind die Betreuung
bekommt, die es braucht. Im Leben
mit einem beeintrachtigten Kind
kann auch viel Unvorhergesehenes
geschehen. Vieles kommt anders, als
man es plant. Wenn noch ein zweites
Kind da ist, mit all seinen Bedurf-
nissen und Ansprichen an seine El-
tern, dann wird das Familienleben
noch anspruchsvoller. Der Wunsch,
allen gerecht zu werden, kann zu
einer hohen Belastung und zu Stress
bei den Eltern fihren.

Welches sind Anzeichen dafir, dass
man aufgrund einer zu hohen Be-
lastung zu Hause psychisch am An-
schlag ist? Ich habe schon erlebt,
dass Eltern sehr dinnhautig werden.
Hinzu kommen Erschépfung, Midig-
keit und Traurigkeit. Das Gefihl,
das Leben nicht hinzubekommen,
nicht allen gerecht zu werden, fihrt
zudem zu Unzufriedenheit. Wenn
dann noch etwas Unvorhergesehenes
passiert, kann dies zu einem Zu-
sammenbruch fahren.

Was gilt es bei der Alltagsgestal-
tung mit einem Kind mit einem Han-
dicap speziell zu bericksichti-
gen? Ich finde es wichtig, den Alltag
gut zu planen und zu strukturieren.
Ich empfehle meinen Klienten, mit

einem Wochenplan zu arbeiten, mit
dem man die Folgewoche plant. Wer
ist wann zu Hause? Wer braucht das
Auto? Wer ist wann abwesend? Wich-
tig finde ich, dass man sich beim
Planen das Recht herausnimmt, freie
Zeit fur sich selber zu beanspruchen,
in der man etwas macht, das einen
selber guttut. Viele Vater und Mut-
ter sind gar nicht mehr in der Lage,
mit freier Zeit umzugehen, weil sie
im Familienkonstrukt gefangen sind.

Welche Vorkehrungen kénnen Vater und
Mitter beeintrachtigter oder kranker
Kinder treffen, um nicht Gber kurz
oder lang auszubrennen? Ich glaube,
es braucht unter den Eltern gute Ab-
sprachen. Wichtig ist, dass die an-
fallenden Aufgaben untereinander
aufgeteilt werden. Wichtig ist auch,
Prioritaten zu setzen. Was ist wirk-
lich dringend ndtig, was kann ver-
schoben oder delegiert werden? Kann
beispielsweise ein Teil der Hausar-
beit an eine Reinigungskraft abge-
geben werden? Wichtig erscheint mir
auch, dass die Mutter sich abgren-
zen und nicht den Anspruch an sich
selber haben, alles alleine stemmen
zu mussen. Haufig leidet auch die
Paarbeziehung unter der hohen Be-
lastung. Deshalb empfehle ich, auch
Zeit zu zweit im Alltag einzuplanen -
auch wenn es nur einmal ein, zwei
Stunden sind.

Viele Eltern tun sich schwer damit,
flr sich selber professionelle — bei-
spielsweise psychologische — Hilfe
in Anspruch nehmen. Weshalb kann
es aber sinnvoll sein, dies zu tun,
um psychisch gesund zu bleiben?
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«Viele Véter und Miitter sind gar nicht in

der Lage, mit freier Zeit umzugehen, weil

sie im Familienkonstrukt gefangen sind.»

Ich finde es wichtig, sich Unter-
stlitzung zu holen, um nicht auszu-
brennen. Der Austausch mit einer
neutralen Fachperson, welche die
betrachtet,
kann sehr hilfreich sein. Denn mit

Situation von aussen
der Zeit bekommt man einen Tunnel-
blick. Es lohnt sich auch, mit jeman-
dem den eigenen Tagesablauf anzu-
schauen. Und man darf auch einmal
Ballast abladen und sich seine Pro-
bleme von der Seele reden. Die nega-
tiven Geflhle wie Wut und Trauer bei

jemandem abladen.

Oftmals haben Mitter und Vater Mihe
Kind
fremdbetreuen zu lassen, haben gar

damit, ihr beeintrachtigtes

ein schlechtes Gewissen. Warum
kann es sich aber lohnen, Verantwor-
tung abzugeben? Viele sagen sich,
dass sie ja ein Kind wollten und nun
Eltern sind, und deshalb nicht ein-
fach etwas abgeben kdnnen. Ich sehe
das aber anders: Wenn ich mein Kind
von Fachleuten betreuen lasse, gebe
ich ihm die Chance, die bestmdg-
liche Unterstlitzung zu bekommen.
Denn in erster Linie ist man Vater
oder Mutter — und kein Therapeut,
kein Sozialpaddagoge, oder eine an-
dere Fachperson. Es wéare also fal-
scher Stolz, wenn man einfach nichts
macht und dann letztendlich alles
zusammenbricht. Wenn aus einer
Krise heraus ein Betreuungsldsung
fur das Kind gesucht werden muss,
ist das oftmals sehr schwierig, auch
aus Sicht des Kindes. Es lohnt sich,
frihzeitig zu schauen, welche Be-
treuung das Kind bendtigt und die

Weichen zu stellen.

MICHAEL VILLIGER

Was konnen Sie Eltern raten, die
sich schwer damit tun, Entlastung
bei der Kinderbetreuung anzuneh-
men? Es ist wichtig, sich als ganze
Familie zu hinterfragen. Sich einzu-
gestehen, dass man am Anschlag ist
mit seinen Kraften und nicht mehr
kann. Dafldr muss sich niemand scha-
men. Man sollte probieren, méglichst
ehrlich mit sich selber zu sein.

INTERVIEW: BARBARA STOTZ WURGLER
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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
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