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Wenn Eltern am Limit leben

Bablingen Miitter und Vater von chronisch kranken Kindern stehen unter enormem Druck - und sie missen immer funktionieren.
In Nufringen gibt ihnen ein Verein nun die Moglichkeit, auch mal loszulassen. Von Florian Gann

Fota: factum/Simon Graswille

D ] ehr als eineinhalb Stunden ha-
ben Gail McCutcheon, Nicole
und Daniela (Name geiindert)

dariber lamentiert, wie es ist, Mutter

eines chronisch kranken Kindes zu sein.

Es sind nicht die Kinder, iiber die sie ge-

klagt haben. Es sind die Leute auf der

Strafe, die sich wegdrehen. Es sind die

Amter, die Antrige verschleppen und

einen spilren lassen, dass man nervt,

wenn man nachhakt. Und es ist die Tatsa-
che, dass man irgendwann nur noch als

Hdie Mutter* wahrgenommen wird und

nicht als eigenstiindiger Mensch - bis man

sich schlieflich selbst so wahrnimmt und
aufgibt. Das ist das Problem von vielen El-
tern chronisch kranker Kinder.

In Deutschland haben rund 300 000
Eltern ein chronisch krankes oder schwer
beeintrichtigtes Kind zuhause. Sie geben
tiglich alles und kommen dabel oft an
einen Punkt, an dem nichts mehr geht.
Die Tagesabliufe sind meist bis auf die
Minute durchgetaktet. Und immer muss
man mit Ungewissheiten rechnen. Wenn
ihre Kinder Schnupfen haben, bedeutet
das filr andere Eltern, dass sie schlecht
schlafen. Fiir uns bedeutet es, dass wir mit
gepackten Koffern in der Notaufnahme
stehen®, sagt Nicole. Fiir diesen Fall hat
sie immer einen fertig gepackten Koffer
zuhause stehen. Man funktioniere wie ein
Akku, der immer auf finf Prozent stehe,
ohne je voll aufgeladen zu werden, sagt
Gail McCutcheon, die Vorsitzende des
Vereins Mein Herz lacht®. Und trotzdem
werde immer volle Leistung verlangt.

Damit Eltern mit diesem Hintergrund
eine Anlaufstelle haben, um sich auszu-
tauschen, hat der Verein verschiedene
Gruppen ins Leben gerufen: In Rutesheim
gibt es bereits linger eine Gruppe, seit An-
fang Dezember treffen sich auch im Gene-

rationenreferat in Nufringen betroffene
Eltern - in der Regel sind es die Mitter.

Die Leiterin des Generationenreferats,
Ulrike Heckerle, hatte McCutcheon bei
einem Vortrag getroffen und so den Draht
nach Nufringen hergestelit. Bel den Tref-
fen sollen vor allem die El-

Dahinter brodelt es. Denn der Tagesablauf
mit einem chronisch kranken Kind Lisst
wenig Freiraum. Medikamente missen
immer zur genau gleichen Zeit verab-
reicht werden, Antriige etwa fir behinder-
tengerechte Kindersitze miissen geschrie-

ben werden, die manchmal

tern im Mittelpunkt stehen. ~DU Musst schon wieder veraltet sind,
Viele missten erst wieder immer hoflich bis sie genehmigt werden.
lernen, sich selbst einmal sein, sonst giltst l:ahrtu:n in die Kita oder
nicht hintenan zu stellen, Schule milssen organisiert
sondern eigene Bedirfnisse du schnell als werden - dem Fahrdienst

wahrzonehmen, sagt McCut-
cheon. Aber warum staut sich
bel Eltern chronisch kranker
Kinder so viel an?

JViele gehen auBer Haus
und tun so, als wiire alles in
Ordnung®, sagt McCutcheon.
Auf die Frage, wie es fhr geht, antworte sie
immer, dass es thr gut gehe, erzihit Danie-
Ia, die ihren richtigen Namen nicht in der
Zeitung lesen will. Denn ihre Erfahrung
sel: Wenn man die wahren Gefithle auspa-
cke, seien die Menschen Gberfordert. Aber
diese Fassade einer heilen Welt ist nur ein
Schutzschild, das wird im Gespriich klar.

Mutter.”

Mein Herz lacht

die iiberforderte

Gasl McCutcheon,
Grinderin des Vereins

muss genau erklirt werden,
wie mit der jeweiligen Behin-
derung umzugehen ist. Das
sind nur wenige Beispiele aus
den Erfahrungen der drei
Frauen. Viele missen sich
auferdem darum kiimmern,
dass sich die anderen Kinder nicht ver-
nachliissigt fihlen und die Partnerschaft
nicht zerbricht. Dabei belastet sie schon
das Schicksal ihrer Kinder genug.

Daniela ging durch verschiedene Pha-
sen, nachdem sie von der Behinderung
thres Sohnes erfahren hatte. ,Am Anfang
konnte ich nicht Gber ihn reden, ohne zu

m

Griindung Gail McCutcheon
hat den Verein Mein Herz

lacht gegriindet, weil sie
selbst eine Betroffene ist.

betreut hatte, war McCut-
cheon kirperlich und seelisch
am Ende. Ein Wendepunkt
trat ein, als sie die Mutter

chen beispielsweise gemein-
sam, praktizieren autogenes
Training oder machen eine

Kriuterwanderung. Im Land-

Kurz nach der Geburt ihres
Sohnes wurde bei ihm ein
Herzfehler festgestellt. Das
Kind verbrachte die erste Zeit
seines Lebens auf der Inten-
sivstation und musste drei-
mal operiert werden. Nach
sechseinhalb Jahren, in denen
sie ihr Kind rund um die Uhr

eines krebskranken Kindes
kennenlernte, wie McCut-
cheon sagt. Der Austausch
habe beiden Kraft gegeben

Kontakt Die Vereinsmitglie-
der treffen sich zwanglos
oder machen Ausflige, auch
2u Veranstaltungen. Sie ko-

kreis Boblingen gibt es Orts-
gruppen in Sindelfingen,
Leonberg, Herrenberg und
Rutesheim. Im Netz ist der
Verein 2u finden unter
www.meinherzlacht.de. Dort
stehen Adressen und eine
Handynummer zur direkten
Kontaktaufnahme. eck

heulen®, sagt sie. Dann kam die Phase der
Wut dber die Krankheit des Sohnes, fur
die er selbst nichts kann, aber auch daril-
ber, wie mit ihm deswegen umgegangen
wird. Erst danach folgte die _ich sortiere
mich“-Phase, in der sie versuchte, eben
die genannten Dinge zu regeln, und ir-
gendwann hat auch alles funktioniert.
Auch ihre Partnerschaft hat diese Phasen
Oberstanden. Bei vielen anderen ist das of-
fenbar nicht der Fall. Man lernt*, kom-
mentiert das Danlela lapidar, sagt aber
auch:  Das hat mich viel Kraft gekostet

Oft fahlen sich die Eltern chronisch
kranker Kinder nicht von der Gesellschaft
wahrgenommen, irgendwie ausgeblendet
oder beiseitegeschoben. .Du musst immer
haéflich sein, sonst giltst du schnell als die
itberforderte Mutter®, sagt Nicole. Und
wenn sie mit threm Sohn im Auto auf dem
Behindertenparkplatz parke, werde sie oft
nach dem Ausweis gefragt. Manchmal
werde ihr sogar vorgeworfen, itherhaupt
ein beeintrichtigtes Kind geboren zu ha-
ben. _Habt ihr das denn nicht gewusst™,
werde dann manchmal gefragt, erzihlt
McCutcheon.

Jede der Frauen hat unzihlige Anekdo-
ten dieser Art im Gepiick. In den Gruppen
wollen sie davon aber auch ein Stick weit
wegkommen. Da wird auch einfach viel
gequatscht und herzlich gelacht. ‘Wir wol-
len nicht als Heulgruppe ritberkommen®,
sagt Daniela. Trotzdem wilnschen sich die
Eltern, in der Offentlichkeit positiver
wahrgenommen zu werden. Wenn andere
Menschen einfach ein paar Minuten zuho-
ren wilrden, wiire das schon ein grofer
Schritt heiit es. Wenn wir heulen, nimm
uns in den Arm“, sagt McCutcheon.
Gleichzeitig brauche man aber nieman-
den, der einem stiindig das Hindchen halt,
betont Daniela. ,\Wir wollen Akzeptanz “



