BEI DIR
DARF ICH...

Danke an alle betreuenden Angehédrigen

in dlterer Elternteil, der nicht mehr ganz selbststandig ist, ein Kind mit einer
Behinderung, ein schwer kranker Ehepartner oder Freund - und schon verandert
sich lhr Alltag grundlegend. Und von einem Moment auf den anderen kimmern
Sie sich um einen Angehdorigen, helfen ihm, pflegen ihn - und das alles Gber einen
langeren Zeitraum. Sie werden zu einem oder einer betreuenden Angehdérigen.

Und so fillen sich Ihre Wochen mit neuen Aufgaben. Sie begleiten lhren Angehdrigen
zum Arzt, erledigen seine Einkdufe, kochen fir ihn, kontrollieren, dass er seine Medi-
kamente nimmt, besuchen ihn, um sicher zu gehen, dass alles in Ordnung ist - oder
kurz gesagt: sie begleiten ihn so gut es geht, damit er weiterhin zu Hause leben kann.

Sie haben sich nicht bewusst dazu entschieden, ein betreuender Angehdriger
zu werden, es ist vielmehr einfach mit Ihnen passiert, weil Sie sich der Person,
die Sie pflegen, verbunden fihlen. Und die Aufgaben, die diese neue Rolle mit
sich bringt, kommen zu Ihren taglichen Aufgaben dazu.

Diese Aufgaben kénnen Sie nicht allein auf sich nehmen, denn Sie riskieren, sich
zu Uberfordern. Wenn Sie sich keine Zeit fur sich nehmen, um sich zu erholen
und neue Kraft zu schépfen, riskieren Sie, selbst krank zu werden und |hrem
Angehdrigen nicht mehr helfen zu kénnen.

Es ist die Aufgabe des Staats, dafiir zu sorgen, dass Sie die notwendige Unter-
stlitzung bekommen. Es gibt viele Mdglichkeiten der Unterstltzung in den
unterschiedlichsten Bereichen. Dank der Berichte von Betroffenen in dieser
Broschlre werden Sie verschiedene M&glichkeiten kennenlernen. Zégern Sich
nicht, diese Hilfe in Anspruch zu nehmen.

Diese BroschUre ist auch ein Zeichen der Dankbarkeit, die die Gesellschaft fir die
wertvolle und beachtliche Arbeit hat, die Sie leisten. Auf diese Weise mdchten
wir lhnen fur Ihr Engagement danken.

Esther Waeber-Kalbermatten

Chefin des Departements fiir Gesundheit, Soziales und Kultur
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Betreuende Angehorige - denkt auch an euch!

Is betreuender Angehdriger gilt es nicht nur schnell zu erkennen, dass sich

das Leben verdandert - sondern dies schlussendlich auch zu akzeptieren. Es
liegt in der Natur der Krankheit eines Angehorigen, dass sie kommt, ohne sich
vorher anzukindigen. Sie kommmt Uberraschend, erschrickt uns. Sie verandert
unser Leben von Grund auf, aber sie gibt uns auch die Mdglichkeiten, unsere
Prioritédten neu zu definieren. Ein betreuender Angehériger zu sein, das bedeu-
tet auch - wie in meinem Fall - dass wir die Méglichkeit bekommen, der betrof-
fenen Person etwas von der Zeit und der Energie zuriickzugeben, die sie ihrer
Familie immer gegeben hat. Ein betreuender Angehdriger zu sein, ist nicht ein-
fach ein Schicksalsschlag.

Als bei meiner Frau Sylvie vor neun Jahren Multiple Sklerose diagnostiziert
wurde, hat das unser Familienleben zweifelsohne auf den Kopf gestellt - aber
gleichzeitig sind wir uns alle ndher gekommen. Der Wille, sie zu unterstitzen, war
sehr, sehr gross. Rickblickend haben wir gelernt, wie sehr Solidaritat, gemein-
same Momente, die Liebe und der Wille zu helfen, uns erlauben, im Alltag unsere
innere Kraft zu entdecken. Von einem Tag auf den anderen zum betreuenden
Angehdrigen zu werden, bedeutet eine grosse Herausforderung. Um diese
zu meistern, darf man auch nie vergessen, dass man am besten zu jemandem
schauen kann, wenn man auch zu sich schaut. Dass man sich selbst nicht ver-
gessen darf. Dass es wichtig ist, auch etwas flr sich zu unternehmen. Und dass
man seine Sorgen und magliche Angste mit seinen Freunden und Arzten, mit
der Familie und vor allem auch mit der betroffenen Person teilt.

Laurent Bastardoz
Vereinsgetti der Vereinigung Betreuende Angehdrige Wallis und Journalist bei der RTS
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Das Wichtigste ist, zu merken,
dass und welche Hilfe man braucht

von Arlette

chon seit einiger Zeit sagte und machte mein Ehemann Antoine unsinnige

Dinge. Eines Tages zum Beispiel hat er uns eine Nachspeise in Hundenapfen
serviert. Aber ich habe das trotzdem nicht kommen sehen. Erst als er fir eine
Operation ins Spital musste, haben mich die Arzte gewarnt. Als er aus der Narkose
erwachte, hatte er einen flrchterlichen Wutausbruch und hatte die Infusion
herausgerissen. Sie haben Tests gemacht und die Diagnose liess keinen Platz
fur Zweifel: Ich wusste, dass ich ihn nicht mehr alleine lassen konnte. Ich habe
das nicht kommen sehen, ich wurde einfach vor vollendete Tatsachen gestellt.

In dieser Zeit ist meine Enkelin schwer krank geworden. Sie und meine Tochter
brauchten meine Hilfe, weshalb ich meinen Mann voribergehend in ein Alters-
und Pflegeheim gegeben habe, um mich um sie kimmern zu kdnnen. Das war
einige Monate vor meiner Pensionierung. Ich habe frei genommen und bin nie
wieder in meinen Beruf zurtckgekehrt. Ich musste schnell entscheiden und die
Entscheide waren nicht immer einfach!

Als meine Enkelin wieder gesund war, konnte mein Ehemann wieder zu mir

heim zurickkommen. Von da an habe ich mich ganz der Rolle der betreuenden
Angehdrigen hingegeben.
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Antoines Zustand hat sich schnell verschlechtert, und da er die Spitex nicht
akzeptierte, habe ich mich um alles gekimmert: ich habe ihm beim Aufstehen
geholfen, bei der taglichen Hygiene, habe fir ihn gekocht, bin mit ihm spazie-
ren gegangen, habe ihn betreut und mich mit ihm unterhalten und mich um die
gesamte Administration gekimmert. Ich sah mich nicht mehr als seine Frau, son-
dern als die Person, die sich tagtaglich um ihn kimmert. Meine Familie hat mich
vor allem moralisch sehr unterstitzt, aber ich habe jegliche Hilfe abgelehnt. Nur

das Allerndtigste im Alltag habe ich

«Wir brauchen eine Losundg, U“:: akzeptiert. Dafiir kam die Spitex. Das
dich zv entlasten, Mamd. Sons mobile Team des Spitals kam regel

ichst du uns noch zusammen.» méssig vorbei, um die Entwicklung der
brichs Elise Krankheit zu kontrollieren.

«Du berforderst dich,
Mama. Du kannst so nicht
weitermachen. Antoine

Meine Toéchter Elise und Carole haben
oft versucht, mich zu Gberzeugen, aber
ich konnte mich einfach nicht dazu
durchringen, mich von meinem Mann

muss in ein Alters- zu trennen. Ich dachte, dass ich das alles
und Pflegeheim gehen.» im Griff hatte, aber es wurde immer
Carole wie schwieriger. Erschépfung auf Zeit.
i st

«Denk an dich. Du mus Hein Auch wenn ich wusste, dass meine
dich schonen. Du musst auc Tante Recht hatte, regte mich das auf.
wenig dein Leben leben-> Ich wollte die Realitat nicht sehen. Ich
Tante Aurélie ging nicht mehr aus, ich lebte nur noch
fir meinen Mann. Das einzige, was mir
«\ch bin da. {ch kann blieb, waren die Spazierginge mit mei-
. bei den nem Hund, Pantoufle. Aber ich kam

dir wenigstens : . ,
o DiNgEN nelfen» immer schnell wieder nach Hause: Ich
qdministmtwe“ de traute mich nicht, Antoine alleine zu
Mein gruder Clav lassen, aus Angst, er kdnnte weggehen.
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Ich habe schliesslich trotzdem zuge-
lassen, dass mein Bruder sich ums
Administrative kimmert. Das war eine
grosse Erleichterung. Aber ich war
immer noch Uberzeugt, dass ich mich
alleine um den ganzen Rest kimmern
kénne. Bis zu dem Tag, als ich einen
Schwacheanfall hatte.



Eine Fachperson der Spitex war bei uns und hat meinen Blutdruck gemessen: Er war
viel zu hoch. «Sie haben einen Blutdruck von 200! Sie mUssen auf sich aufpassen,
so machen Sie das nicht mehr lange mit!», hat mich die Pflegefachfrau gewarnt.

Ich war wirklich am Ende meiner Krafte und da habe ich endlich entschieden, mir
helfen zu lassen und Antoine in ein Alters- und Pflegeheim zu geben. Doch er wei-
gerte sich, ins Heim zu gehen und ich musste eine flrsorgerische Unterbringung
in Anspruch nehmen. Ich habe das meiner Tochter tberlassen. Sie hat mir gesagt:
«Du bleibst nicht hier!». Es war zu schwierig fir mich, da zu sein, als sie gekommen
sind, um ihn abzuholen. Antoine wurde zuerst ins Spital gebracht, auf die psych-
iatrische Abteilung, und dann in ein Alters- und Pflegeheim, bis ein Platz in dem
Altersheim ganz in unserer Nahe frei wurde, das ich ausgewahlt hatte. Ich habe
gekdmpft, um einen Platz fir ihn zu bekommen. Ich wollte einen Ort, an dem wir
beide uns wohl fUhlten. Ein schéner Ort - man sieht den See und mein Mann liebt
es, auf den See zu blicken. Er ist oft zur See gefahren, das Wasser ist sein Element.
Jeden zweiten Tag verbringe ich bei und mit ihm. Wir frihstiicken zusammen, ich
rasiere ihn, helfe ihm bei der taglichen Hygiene und wir gehen in den Park spa-
zieren. Wir erzéhlen uns zusammenhangslose Sachen, aber das ist nicht wichtig.
Manchmal bringe ich Lieder mit und wir singen zusammen, das haben wir immer
gerne gemacht. Wenn ich gehe, sagt er nur: «Na, dann». Ich sehe, dass es ihm
MUhe macht, aber ich habe mich damit abgefunden. Man hat mir geholfen, damit
umzugehen und zu akzeptieren, dass der Mann, den ich geheiratet habe, aufgrund
seiner Krankheit schon ein wenig von mir gegangen ist. Ich bin ziemlich gelassen,
denn das Heim ist nur sechs Minuten von meinem Zuhause entfernt und wenn

«Sie schaffen das
alles nur, wenn Sie’s mit
Liebe machen.»
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ihm irgendetwas zustdsst, kann ich sofort vor Ort sein. Deshalb kann ich auch ein-
facher Dinge fir mich machen. Am Schwierigsten fir mich, ist es zu sehen, wie
es dem Mann, den ich liebe, geistig und kdrperlich immer schlechter geht. Er
erkennt mich als seine Ehefrau nicht mehr wieder, er denkt, er sei mit einer ande-
ren Bewohnerin des Heims verheiratet. Am meisten Angst habe ich vor dem Tag,
andem er fUrimmer geht. Wir stehen uns
so nah, ich kann mir ein Leben ohne ihn
nicht vorstellen.

- Wer binich?

- Humbert.

- Das ist mein Nachname. Ich bin Arlette,
deine Frau.

- Ah, das wusste ich nicht.

Morgen ist unser Hochzeitstag. lch werde
ihm unser Hochzeitsfoto mitbringen und
wir werden einen schdnen Tag zusam-
men verbringen. «

= «[ch liehe meinen Mann sehr. Diese schwere Zeit hat mich auch gelehrt,
tolerant und geduldig zu sein. Und wenn ich einen Rat geben kann, ist
es, dass man erste Anzeichen nicht quf die leichte Schulter nehmen
sollte. Wenn jemand unpassende Dinge sagt oder macht, sollte man sich
traven, mit seinem Arzt dariber zu reden.
[ch habe auch gelernt, dass man Hilfe annehmen und um Hilfe bitten
sollte, bevor man Gberfordert ist. Sobald ich mich an unterstitzende
[nstitutionen gewandt habe, habe ich mir gesagt: «Sie sind da, du bist
nicht alleinel». Aber zu Beginn denkt man nicht daran, man meint,
man schaffe das alleine — und das ist ein Teufelskreis. Der Austausch
mit anderen betreuenden Angeharigen, Konferenzen zu Themen, die
uns betreffen, das hat mir qutgetan. Ich gehe gerne an entsprechende
Anldsse, weil ich dort viele wertvolle Informationen erhalte.»»

Erfahrungsbericht | Das Wichtigste ist, zu merken, dass und welche Hilfe man braucht 7



Unsere schonen gemeinsamen Momente

Sich an die schénen Momente erinnern, die man gemeinsam verbracht hat und
sich dartber freuen, das tut gut:

Bei einem Essen

In der Familie

Bei einem Film

In der Kiche

Beim Mittagschlafchen

Beim Musikhoren

Unter einem Baum

Beim Bewundern von Blumen

Und Sie?
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Sich aufs wirklich
Wichtige konzentrieren

von Hélene

ouis und ich haben uns kennengelernt, als wir 18 waren. Wir waren verlobt,

doch dann hat uns das Leben getrennt. Ich war dreissig Jahre mit einem ande-
ren Mann verheiratet, wir haben zwei Kinder grossgezogen und uns dann schei-
den lassen. Kurz darauf habe ich zuféallig Louis wieder getroffen und er sagte «Ich
habe auf dich gewartet». Wir hatten flinfzehn sehr glickliche Jahre. Wir haben
nicht zusammengewohnt und haben nur die schénen Seiten geteilt, ohne die
Verpflichtungen des Alltags. Wir haben das Leben in vollen Zlgen genossen:
die Reisen, unsere Ferien im Campingcar. Wir hatten viele Freunde und wurden
Uberall eingeladen. Wir haben viel gelacht.
Im Jahr 2015, wir waren beide pensioniert und hatten viele Projekte, musste Louis
fUr eine Operation an der Bauchspeicheldrise ins Spital und es sind schwere
Komplikationen aufgetreten. Er musste vier Mal operiert werden und wahrend
den zwolf Wochen, in denen er im Spital war, war ich jeden Tag bei ihm. Als er
aus dem Spital entlassen wurde, habe ich ihm angeboten, zu mir zu kommen,
damit ich mich um ihn kimmern kann. Ich wusste, dass es ein langer Weg wer-
den und er nicht mehr gesund werden wiirde. Aber Louis glaubte noch daran,
er hatte noch immer seine Projekte und Ziele.
Alsihm seine Magensonde entfernt wurde und er wieder essen konnte, hatte er kei-
nen Appetit. Ich habe manchmal bis zu finf Menls gekocht, aus denen er auswahlen
konnte, aber er ass nur seine High-Protein-Joghurts, die ihm sein Arzt verschrieben
hatte. Wahrend drei Jahren habe ich nur fir ihn gelebt und alles in Kauf genommen.
Das Einzige, was ich noch fur mich tat, war der Gesang. Ich ging abends, wenn
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Louis schlief. Ich habe viel telefoniert, vor allem mit Freunden von Louis. Unsere
Diskussionen haben mir viel geholfen. Und von Zeit zu Zeit machte ich einen
Spaziergang im Wald, mit den Hunden meiner Tochter, Williamine und Whisky.
Als ich nach einem Antidepressivum gefragt habe, weil ich merkte, dass ich an
meine Grenzen stosse, hat man mir einen Ort empfohlen, an dem sich betreu-
ende Angehdrige austauschen kdnnen - und die Themen, die dort angesprochen
wurden, wie zum Beispiel. die Verdnderung in der Beziehung zu dem Erkrankten,
sind mir noch heute eine grosse Hilfe.

Zu den Verdauungsproblemen und der Inkontinenz, bekam Louis Probleme mit
dem Insulin. Das war sehr beangstigend. Es kam vor, dass ich bis zu zehn Mal pro
Nacht aufgestanden bin, um seine Blutzuckerwerte zu messen.

Louis hat sich voll und ganz auf mich verlassen. Er wusste, dass ich immer eine
Losung finden wirde und hat mir vollkommen vertraut. Zu Beginn habe ich
geglaubt, dassich alles alleine schaffe, aber ich hatte es nicht mehr im Griff. Vor
allem wegen der Medikamente, er hatte bis zu finfzehn pro Tag und ich hatte
Angst, mich zu tduschen, ich wurde immer muder. Ich habe mich also an die
Spitex gewandt, damit sie die Bestellungen und die Dosierung Ubernehmen.
Nach dem Sommer 2017 verschlechterte sich Louis gesundheitlicher Zustand zuse-
hends. Es traten Komplikationen auf, da er die Behandlungen nicht mehr verkraf-
tete, er wurde verwirrt und musste immer 6fters in die Klinik. Bis zu dem Tag, als
sein Arzt zu ihm sagte: «Ich kann nichts mehr fir Sie tun». Louis war nicht bereit,
zu sterben, er nahm den Schicksalsschlag hin und von da an habe ich ihn nie wie-
der lachen sehen. Er wurde auf die Palliativstation verlegt und da hat er, unge-
fahr zwei Monate vor seinem Tod, um meine Hand angehalten. Fir mich war das
ein wunderschdnes Zeichen der Dankbarkeit fur alles, was ich fUr ihn getan habe.
Ich habe endlich realisiert, was sich hinter dem Wort «Palliativpflege» versteckt
und ich habe die verschiedenen Emotionen in Zusammenhang mit den verschie-
denen Etappen am Ende von Louis Leben besser verstanden.

Und so haben wir am 29. Januar im Spital auf der Palliativstation geheiratet.
Meine Tochter und mein Sohn waren da und sogar der Hund, Williamine, trug
ein schones Kleid. Wir wollten eine schdne Hochzeit haben.

Heute schaffe ich es noch nicht, in Geschafte zu gehen. Louis liebte das und
Shopping waren unsere einzigen Ausflige, als er die Kraft dazu hatte. Im Mai
habe ich eine Kreuzfahrt in Norwegen gemacht, die hatten wir noch gemeinsam
reserviert, aber es war zu frih, zu schwer, und ich fihlte mich furchtbar einsam.
lch muss wieder lernen, ohne meinen Mann zu leben. .

= «Ich habe gelernt, eine geliebte Person zu begleiten,
mit Sanftmut und Selbstvertraven.»
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U Komplizen werden —
wegen oder dank der Krankheit

von Hadja

Hadjall
Mein Kopf,
mein Kopf,

[

Meine Mutter ist ins Koma gefallen - und als sie wieder aufwachte, konnte sie
sich an nichts mehr erinnern.

Sie erkannte uns, inre Kinder, nicht wieder: Ich war damals knapp zwanzig, mein
Bruder sieben. Da meine Mutter die Krankenschwestern nicht an sich heran liess,
ging ich jeden Tag ins Spital, um sie zu waschen und mich um sie zu kimmern.
- lch will nicht, dass sie mich anfassen. Sie wollen, dass ich mich wasche, aber sie haben
immer dieselben Kleider an! Die sollten sich waschen! Du bist nett. Wie heisst du?
- Hadja, Mama...

- Ah, ein schoner Name. Du bist meine Freundin, du besuchst mich jeden Tag!

14 Erfahrungsbericht | Zu Komplizen werden - wegen oder dank der Krankheit



Ich hatte begriffen, dass ich grossen
Einfluss auf sie hatte und ihr helfen
konnte, zu genesen. Meine Mutter war
knapp 37 Jahre alt. Ich hielt es nicht
aus, sie in diesem Zustand zu sehen, ich
wollte sie nicht verlieren. Ich sprach viel
mit ihr, brachte ihr Fotos von unserer
Familie, umihr zu helfen, inr Gedachtnis
wiederzufinden.

Als sie aus dem Spital entlassen wurde,
wollte sie keine Hilfskrafte zu Hause
haben. Sie schloss sich aus oder in ein
Zimmer ein.

- Sie folgt mir Gberallhin! Wohin ich
auch gehe, sie kommt mit. Ich will sie
nicht bei mir haben!

Ich wollte ihr das nicht aufzwin-
gen und so habe ich diese Aufgabe
Ubernommen.

Erfahrungsbericht | Zu Komplizen werden - wegen oder dank der Krankheit 15



Heute, siebenundzwanzig Jahre spater, bin ich verheiratet, habe drei Kinder,
arbeite - und bin immer noch fir meine Mutter da.

Sie lebt allein und hat grosse Fortschritte gemacht, aber sie vergisst immer
noch Dinge und hat Angstzustande. Den ganzen Tag Uber schicken wir uns
SMS und sobald ich einen Moment habe, verbringen wir Zeit zusammen.

«lch habe immer alles gemacht,

damit sie wdchst, damit sie sich
nicht selbst bemitleidet.

Ich nehms mit Humor und versuche,

zu relativieren.»

Wenn sie mich braucht, ruft sie mich
an und wir unterhalten uns. Ich ver-
suche immer, sie zu beruhigen und zu
bestarken, damit sie es schafft, Dinge
zu tun, damit sie nicht aufgibt und wie-
der Vertrauen in sich fasst. Meine Kinder
motivieren sie sehr, und wenn sie sich gut
genug fuhlt, passt sie auf sie auf.

Ich mache ihr eine Einkaufsliste und sie
kauft oft unndtige Dinge.
Wir nehmen das alles mit Humor...

- Warum hast du das gekauft?

- Ich weiss nicht. Es war halt da und hat
gut ausgesehen...

- Achtung, Mama, das ist das Alter! .

=2 «Inall den Jahren habe ich gelernt, meine Mutter neu kennenzulernen.
Wegen oder dank der Krankheit sind wir zu Komplizinnen geworden.»
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Meine Momente

Und wenn Sie sich Zeit nehmen wirden, um:
mit Freunden einen Kaffee zu trinken
mit Ihren Kindern zu spielen
ein Bad zu nehmen
einen Spaziergang in der Natur zu machen
ein Mittagsschlafchen zu machen
einen Yoga-Kurs zu machen
zum Frisér zu gehen
ein Museum zu besuchen '0)
schwimmen zu gehen

Und Sie?

Meine Momente 17



Auf der steten Suche nach
dem Gleichgewicht in der Familie

von Caroline

Caroline lebt mit ihrem Mann und ihren zwei S6hnen, David und Nathan, in
einem Wohnquartier einer Westschweizer Stadt. Der zwoélfjahrige David hat
eine leichte geistige Behinderung.

Wie beschreiben Sie Davids Behinderung?

David, unser alterer Sohn, hat einen Rlickstand
in seiner Entwicklung; er hat das kognitive Alter
eines 5-6-Jahrigen, ist aber 12 Jahre alt. Er ist
ziemlich selbststandig, aber er hat Miihe beim
Lernen. Es hat Jahre gedauert, bis wir seine
Behinderung wirklich erkannt haben; erst vor
zwei Jahren haben wir dank eines Gentests
endlich eine genaue Diagnose bekommen.

Wie gehen Sie mit dieser Situation um?
Vorher lebten wir in einem englischsprachigen
Land und es war nicht einfach, Spezialisten und die
Strukturen zu finden, die unseren BedUrfnissen
entsprechen. Darum sind wir in die Schweiz
zurtickgekehrt. Sobald wir hier vom System auf-
genommen wurden, war’s genial. David geht seit
sechs Jahren auf eine Spezialschule hier in der
Nahe, wo er ein angepasstes Programm hat und
von Therapeuten unterstitzt wird; er ist richtig
aufgebliht in dieser Schule und die unterstutzt
auch die Familie sehr.

Wie ist Ihr Familienleben?

Alle sind fur David da, aber wir fihren ein nor-
males Leben. Wir machen Ferien, gehen ins
Restaurant... Ein Unterschied ist, dass David
keine engen Freunde hat. Neben der Schule
unternimmt er nicht viel, er bleibt lieber zu
Hause. Sein Bruder Nathan ist 9 und es scheint,
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als ware es seine Mission, sich um seinen Bruder
zu kimmern. Und weil er selbststandiger wird
als der Grosse, versuchen wir, seine Entwicklung
zu nutzen, um auch David anzuspornen, damit
er sich weiterentwickelt. Gleichzeitig missen
wir darauf achten, dass er sich nicht zu sehr auf
Nathan stitzt. Wir sind immer auf der Suche
nach einem Gleichgewicht in der Familie, so
dass jeder David helfen kann und dennoch Zeit
hat fUr seine eigenen Dinge.

Und lhr Sozialleben?
Wir haben in seiner Schule viele Familien kennen-
gelernt,darum haben wir viele Freunde, die Kinder
. . mit einer Behinderung oder einer Lernschwache
«ICh kummere mICh haben. Das sind Menschen, die wissen, was es
einfach um meine bedeutet, ein Kind zu haben, das anders ist
. . . und unsere Erfahrungen austauschen zu koén-
Kmder - ITIIt Ielchten nen, das hilft. Wir konnten ein Gleichgewicht
Anpassungen und aufrechterhalten, indem wir Institutionen und

mit Hilfe.» Gleichgesinnte um Hilfe gebeten haben.

Wie bringen Sie lhr Leben als betreuende
Angehdrige und |hr Berufsleben unter einen
Hut?

Ich sehe mich nicht wirklich als pflegende
Angehorige - flr mich ist das eine Rolle, in der
man sein eigenes Leben auf Standby setzt. Ich
arbeite zu 80% und begleite David zu seinen
Therapien, wie ich Nathan zu seinen ausser-
schulischen Aktivitaten begleite. Ich kimmere
mich einfach um meine Kinder, mit leichten
Anpassungen und mit Hilfe: Eine Frau aus einer
Vereinigung bring David jeden Morgen zur
Schule, das hilft sehr, denn er kann nicht alleine
hingehen, und so kann ich zur Arbeit gehen.
Am Nachmittag holt eine Tagesmutter die
beiden Kinder ab.
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Was haben Sie aus |lhrem Leben mit David
gelernt?

Ich sehe das Leben anders als vorher. Es hat
mich Bescheidenheit gelehrt. Ich bin dank-
bar, wenn alles gut geht und bleibe ruhiger,
wenn Probleme auftauchen. Dennich rela-
tiviere mehr. Im Verlauf der Jahre habe ich
gelernt, besser auf David zu héren und bei
meinen Antworten auf seine Reaktionen zu
achten. Eines seiner Probleme besteht darin,
dass er die Geflihle anderer Menschen nicht
versteht; wir missen ihm erklaren und mitihm
teilen, was wir fihlen, was uns allen dabei hilft,
uns besser kennenzulernen.

Wie tanken Sie auf?

Am Anfang sah ich meine Arbeit als ein
Ventil, aber heute ist sie vielmehr eine wei-
tere Stressquelle. Ich muss ein Gleichgewicht
finden zwischen Berufs- und Familienleben.
Kinder reagieren sehr sensibel auf den Stress
der Eltern: Ich muss auf sie und auf mich auf-
passen. Wir alle sollten aufpassen, dass wir
uns selbst nicht vergessen, denn sich selbst
vollig aufzuopfern, hilft niemandem. Ich
schaffe es, Momente fur mich zu finden; ich
versuche, nicht alles allein zu tragen und mich
nicht schuldig zu fUhlen, wenn ich von Zeit zu
Zeit loslasse. Das tut gut, und das ist auch gut
flr die Person, um die man sich kimmert! .

== «lch sehe das Leben anders als vorher. Es hat mich Bescheidenheit
gelehrt. Ich bin dankbar, wenn alles gut geht und bleibe ruhiger, wenn
Probleme auftauchen. Denn ich relativiere mehr.»
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Die Beziehung pflegen — trotz
der Krankheit

von Catherine

Meine Tochter, Camille, hat psychische Probleme seit sie eingeschult wurde,
aber lange haben wir nicht gemerkt, wie schlimm sie wirklich sind. Zu Beginn
dachten wir, dass das daherkommt, weil wir so oft umgezogen sind. Wir haben in
den Vereinigten Staaten gelebt, in Frankreich und in Zirich. Aber die Probleme
blieben, selbst als wir definitiv in die Westschweiz gezogen sind.

Eine Zeit lang hat sich ihr Zustand verbessert, aber danach folgte eine Zeit, in
der sie unter Anorexie und depressiven Zustéanden litt. Als die Maturaprtfungen
kamen, war Camille Gberzeugt, dass sie nicht bestehen wirde, noch bevor sie die
mundlichen Prifungen gemacht hatte, sie war vollig fixiert auf ein Dokument,
das sie nicht mehr fand. Ich begleitete sie zu ihren Prifungen. Als sie erfuhr, dass
sie bestanden hat, war das eine echte Befreiung.
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Erst als sie etwa zwanzig Jahre alt war, kam

die Diagnose, dass sie unter einer bipola-

ren Stdrung litt, mehr als fiinfzehn Jahre

nach dem Beginn ihrer Probleme! Es war
schwierig, all die Jahre lang nicht genau zu ﬁ
wissen, woran sie litt. Heute ist Camille eine

erwachsene junge Frau und sie studiert an

der Uni: Sie kann trotz ihrer Krankheit ein

Studium machen. Sie lebt immer noch bei

uns und wir unterstitzen sie. 2;

Lernen, mit Stimmungsschwankungen zu
leben - zwischen Euphorie und Depression
Wenn sie eine gute, stabile Phase hat, «Ich habe gelernt,

wie im Moment, ist das Leben fur uns in viel to[erunter ZU sein und

Ordnung, auch wenn sie in der Familie viel
Platz braucht. In anderen Momenten ist AbStﬂnd U nehmen'»

sie zum Teil aggressiv uns gegeniber und
dann ist die Situation zwischen uns ange-
spannter. Auch wenn es ihr gut geht, binich
wachsam und suche nach Zeichen fur einen
neuen Ausbruch der Krankheit.

Seinen Platz als Mutter finden und die Hohen und Tiefen der Tochter miterleben
Ich habe lange zu einem kleinen Prozentsatz gearbeitet, so konnte ich trotzdem
immer fUr sie da sein. Vor ein paar Jahren habe ich dann mein Vollzeitstudium
wieder aufgenommen, um Lehrerin zu werden. Ich musste das Studium aber im
Laufe des zweiten Jahres unterbrechen, als Camille eine grosse Depression hatte
und meine Mutter an Krebs erkrankte und spater verstarb. Heute habe ich eine
flexible Teilzeitstelle, die es mir erlaubt, etwas rauszukommen und trotzdem flr
sie da zu sein, wenn sie mich braucht.

Fur Sophie, meine Jingste, bleibt es schwierig, mit der Krankheit ihrer Schwester
zu leben. Sie hat viel unter dem Verhalten ihrer Schwester gelitten, weil es oft
schwierig zu verstehen ist und auf unsere Beziehungen abfarbt. In den letzten
Jahren als sie nach Hause kam, hat sie sich in ihrem Zimmer eingesperrt. Heute
beendet sie ihre Ausbildung im paramedizinischen Bereich und es geht ihr zum
Gluck besser.
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Hilfe suchen - und so das Gleichgewicht in der Familie beibehalten

Trotz alledem haben wir manchmal angenehme Momente in der Familie, zum
Beispiel einen Serienabend vor dem Fernseher. Mein Mann und ich haben uns
gegenseitig viel geholfen, haben immer zusammengehalten.

Ich habe eine Therapie gemacht, um Camille besser helfen zu kénnen, das war
mir eine grosse Unterstltzung. Ich liebe Tiere und mein Hund ist mir ein gros-
ser Halt. Die Spaziergange mit dem Hund und meine Ausfllige mit dem Pferd
erlauben es mit auch immer, das Haus fir einen Moment zu verlassen.

In all den Jahren haben wir mit verschiedenen Spezialisten zu tun gehabt, von
unfahig bis grossartig war alles dabei. Die Vereinigung fir betreuende Angehdrige
war uns eine grosse Hilfe. Wir waren eine Gruppe von Angehdérigen von Personen
mit einer bipolaren Stérung. Wir haben uns sehr gut verstanden und ich konnte
Fragen stellen. Meines Erachtens brauchte es eine feste Stelle fir eine kontinu-
ierliche und spezialisierte Unterstltzung. «

=>» «Am meisten geholfen hdtte uns, wenn wir uns viel friiher bewusst
gewesen waren, wie krank Camille wirklich ist und wir schneller mit einem
psychiatrischen Zentrum Kontakt aufgenommen hdtten. Und wenn wir
die Notfalldienste und die verschiedenen Vereinigungen gekannt hdtten.»
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Zusqmmen leben
und mit andern teilen

von Gilbert

rist 86, sie 95 Jahre alt. Sie sind seit 65 Jahren verheiratet. Vor zwdlf Jahren

hatte sie einen Hirnschlag mit schweren Folgen. Seither kimmert er sich um
sie, damit sie weiter zusammen leben kénnen, denn fur ihn ist es «so wertvoll,
dass die, die wir lieben zu Hause bleiben kbnnenx. Er erzahlt...

Als Berty 2006 ihren Hirnschlag hatte, hat sich unser Leben um 180 Grad ver-
andert. Aber ich bereue nichts, weil sie zu Hause bleiben konnte und ich ein
Gleichgewicht gefunden habe.

Ich wusste, dass ich Bertys betreuender Angehdériger sein werde. Schon als ich
sie in der Reha besucht habe, habe ich angefangen, ihr Gedachtnis zu stimu-
lieren; sie erinnerte sich nicht einmal mehr an ihren Namen! Als sie nach Hause
kam, habe ich mich um sie gekimmert, aber ich war allein und ich wusste nicht,
wie das alles geht, wie ich sie ins Bett bringen oder ihr helfen sollte, aufs WC zu
gehen. Alles war so mihevoll und schwierig. Ich hatte Angst, ich kdnnte sie fal-
len lassen und wenn das passieren wirde, wirde sie mir nicht mehr vertrauen.
Ich konnte mir keine Fehler leisten.

Mit der Zeit, als dann die Mitarbeitenden der Spitex kamen, habe ich die richtigen
Handgriffe gelernt. Heute binich ein erfahrener pflegender Angehériger. Ich kenne
meine Frau so gut, dass ich ein paar Dinge verbessern konnte; ich weiss, wo ich ihr
Kissen hintun muss, welche Hohe fiirs Bett am besten passt, wie ich die Bettdecke
platzieren muss, Details, die ich ans Spitex-Personal weitergegeben habe.
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Am Anfang, im Spital, wurde ich als normale Begleitperson angesehen und ich
musste das Zimmer wahrend der Pflege verlassen. Dabei kannte ich ihre Situation
doch am besten! Als ich alle diese Hindernisse gesehen habe, mit denen ich
konfrontiert war, um bei ihr bleiben und ihr helfen zu kdnnen, habe ich Gber die
Bedrfnisse der betreuenden Angehdrigen nachgedacht und sie dem Spital mit-
geteilt. Wenn notwendig habe ich sogar mit dem Direktor gesprochen. Das hat
viel verdndert; man hat meine Bitte, bei ihr bleiben zu dirfen, um ihr zu helfen,
gehort. In einem der Spitéler, in denen Berty gepflegt wurde, hat die Direktion
zum Beispiel dartiber nachgedacht, was man tun kdnnte, um den betreuenden
Angehdrigen besser gerecht zu werden. Ich habe mich an dieser Reflexion betei-
ligt, indem ich im Rahmen der Personalausbildung von meinen Erfahrungen
berichtet habe. Dies mache ich auch weiterhin!

Ich habe vor Kurzem auch ein Buch veréffentlicht, das von meiner Erfahrung
erzahlt, «Le journal d’un proche aidant», wer sich dafir interessiert, kann es gra-
tis bei mir bestellen®. Die Leute brauchen eine Ausbildung, dann haben sie keine
Angst mehr, ihre Liebsten zu Hause zu pflegen.

D

Mein Tag richtet sich nach Berty. Um 6:30 Uhr stehe ich auf und mache Frihsttick.
Um 8:30 Uhr kommen zwei Personen von der Spitex und nehmen Berty auf.
Am Morgen haben wir einiges zu tun; ich stimuliere Berty, sonst zieht sie sich in
ihre Welt zurlick. Am Mittag essen wir ein Men(, das geliefert wird, und es kom-
men wieder zwei Personen von der Spitex, die sie firs Mittagsschlafchen ins
Bett bringen. Ich nutze diese Zeit fir Administratives. Um 16:30 Uhr kommt die
Spitex, um sie auf zu nehmen und wir essen ein Zvieri, auf der Terrasse, wenn das
Wetter stimmt. Gegen 19 Uhr mache ich Abendessen und wir verbringen den
Abend zusammen. Die Spitex kommt gegen 20:30 Uhr und bringt sie zu Bett.
Wir arbeiten gut zusammen und verstehen uns gut mit dem Spitex-Personal.
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Esist so wertvoll, unsere Liebsten zu Hause pflegen zu kénnen. Ich lebe mit Berty,
wie wir unser ganzes Leben gelebt haben: Es ist immer noch schén, zusammen
zu leben.

Wir haben esimmer geliebt, zu reisen und lange Zeit sind wir auch weiterhin ins
Berner Oberland in die Ferien gefahren. Das ist die Heimat von Berty. Wir muss-
ten eine Unterkunft finden, die Personen im Rollstuhl aufnimmt und uns mit
dem regionalen Spitexdienst absprechen. Flir mich waren das keine wirklichen
Ferien, aber der Tapetenwechsel hat gutgetan. Heute kann Berty nur noch in
ihrem Stuhl transportiert werden, Spaziergdnge und Ferien sind da nicht mehr
drin. Wir sehen noch unsere Freunde, die zu uns kommen. .

= «Am Anfang, als Berty nach Hause gekommen ist,
konnte ich gar nichts. Ich hatte Angst, sie fallen zu lassen.»

*Falls Sie das Buch méchten, melden Sie sich unter dem Kontakt auf der Riickseite dieser Broschiire.
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Sich an Verdnderungen anpassen

von Alexandre und Mathilde

Wir haben erfahren, dass Julie blind ist, als sie
sechs Monate alt war.
Das ist eingeschlagen wie eine Bombe.

lch hatte Phasen der Trauer, der Wut und der
Traurigkeit.

Die Rolle der betreuenden Angehérigen hat vor
allem meine Frau ibernommen, neben inrem Beruf
als Krankenschwester. Ich habe mich in die Arbeit
gefllchtet. Es war zu schwer, zu traurig. Jetzt arbei-
tet meine Frau mehr und ich bin 6fters zu Hause
mit Julie.
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Julies Behinderung hat dem Elternsein seine Leichtigkeit genom-
men. Es gibt Unterstitzung, aber man muss sie holen und das
ist anstrengend. Oft wissen die Sozialarbeiterinnen, an die ich
mich wende, keine Antwort auf meine Fragen und suchen auch
nicht weiter danach. Das macht mich fertig. Als Julie in einer
Schule fur Sehbehinderte war, funktionierte das gut und wir
konnten etwas aufatmen.

Wir kommen aus der Loire in Frankreich und
wir haben keine Familie hier. Es gab also keine
Unterstltzung von dieser Seite. Ich arbeite zu
90% in einem Sportgeschaft: 100% im Winter,
80% im Sommer. Fr Julie ist das super.

Zwolf Jahre lang war ich Krankenschwester. Aber
2012 hat mein Knie, das ich schon als Kind bei einem
Skiunfall verletzt habe, Probleme gemacht. Ich habe
nicht auf mich gehdrt und zu viel gemacht. Ich hatte
eine grosse Knieoperation und musste klrzertreten.
Ich habe eine Umschulung gemacht und arbeite heute
als Krankenschwester im Bereich der Gesundheit am
Arbeitsplatz. Ich habe zwei Stellen, eine zu 60%, eine
zu 30-40%. Meine 60%-Stelle ist mein Ventil. Da bin
ich voll dabei, es ist eine Bereicherung. Wir drei reden,
teilen und lachen viel.
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sich Zeit fur sich zu nehmen.

2014 habe ich das Paddeln entdeckt. Ich gehe
zwei Mal die Woche, das hilft mir, aufzutanken.
Dabei habe ich Schuldgefihle, aber es ist wichtig,

Da Julie nicht sehen kann, missen wir ihre Augen
sein und das macht uns klarsichtiger. Das hat mir viel
geholfen, ich fand die Lésungen in mir. Jeder von uns
hat seine Starken.

=>» «Momentan versuche ich, an meiner persdnlichen Entwicklung zu
arbeiten. Man muss sich selbst verstehen, um anderen zu helfen.»

32 Erfahrungsbericht | Sich an Veranderungen anpassen



Indem ich Julie begleite, habe ich viel gelernt, zum Beispiel die
Blindenschrift, aber auch, mich andern zu 6ffnen. Wenn ich zum
Beispiel einer blinden Person Uber die Strasse helfen will, frage ich,
wie ich ihr helfen kann, statt sie einfach Uber die Strasse zu bringen
und sie dann auf der anderen Seite vollig verloren ist. Oft nimmt
man sich nicht die Zeit, zu diskutieren;ich habe gelernt, das zu tun.

Als Eltern eines behinderten Kindes haben wir keine Zeit,
wir sind eingespannt und ziehen uns zurlck, statt uns
mit anderen Menschen in der gleichen Situation auszu-
tauschen, das wiirde helfen. Wer sich Zeit nimmt, nimmt
Abstand und versteht Dinge besser, kann Verbindungen
schaffen. Es ist unglaublich, wie man sich im Laufe der
Jahre menschlich weiterentwickelt.

«Vielleicht ist es ein Geschenk, eine Tochter wie Julie zu haben,
sie zeigt uns Dinge, die wir sonst nie gesehen hdtten.»

Erfahrungsbericht | Sich an Veranderungen anpassen 33



1 NN\ SN\
-\ \\\‘l||||l///////,,
TSt i3 S SR S YN GRBAS \\\\:Q:\LI Yrly, e 5
14 //_-—--/ 77, o / /,I/\\\\\\\\\/ p ,/
/ y (1=~ =1y 7,71 —— //// IACSRSNIRN NN ////,///,/,
///'_-__——// HI—’// /// //\\\.\\\\ RN ,/////,///,/
/ /»—-———-//ll l’/ / ////\\\_..\\\\\./, 2 5,
‘7,7 ——= =" W17 ’/ 7/ //.- soNsN\, sy v/
o o T , . Y . v . )
= e N /.00 - ; 707, ,;/\/', \
ST m R LAY
NG U ARG NN \’c“\|
N S U UV TS Ny
RRSS ! LI M R NN N oW
\\\‘ . 1 f———_."'o'l.o.. . '.r,\\ \\\\ \\\\‘l
\\\ NIRRT LR |“|||| ::::—.'..::‘.':"‘:':.\\\:\\\\\Q\\\\\
N . IIII'.-_._-‘f':.:.,."-—-".\\\A\\\>\\ N oo
N DL AR I TN A I N
’ i i i i t,um
N ‘ i i i Papier und einen Stift gesuch L
\\/\\\\‘ [abensie noch nie aqfdle thne_lle e;’nkgilitetn FaI?I vergessen wollten? Oder viel- |
/7% eine Anekdote zu notieren, die Sie au ( e e
0 i ie ein Heft, in dem Sie alle unvergesslichen Mo
/ﬁ/’/ leicht haben Sie ein Heft, e
Bri en’
?,/ /,/ Angehdrigen genau aufschrei )
2% i i hten Satze Sie
7,0 i ispiel. i Gesten und die ausgetausc '
’//’// , Situationen zum Be!splel, ’ denelrn iill(laeicht etwas peinlich berihren; die Worte
~ 7.7 Uberraschen und Sie manchr_na v tionell und sie soraen
A I verandert, die Gesten etwas unkonventionell und
775 % Sind manchmal ve se I Dann sind da die Gedanken, die sich in unserem
i . U i - . .
?, /// darr dass vt IaChe(g rgusien. die niemand auszusprechen vermag, die ich nie-
e f Uberschlagen, Gedanken, | A
%7 % Kot asst sein.
7% i i onnte unangep
, ;'/. ‘ mandem mitzuteilen wage, aus Angst. Es k
283 i bewegen:
00 i chaftigen und beweg
St Jeiche tomente oder Gedanke: o fwuc'};:emnrzgrefzsj zeichgen,erlaubt Ihnen
L ) L]
. iesei nd aufzuschrei !
. "+ diese in Worte zu fassen u . ron r teilen.
<l ; i ori r einer Vertrauenspe _
: et spater, sie mit lhren Angehqugerlode, Dy e A e \A T L
":‘:"-..'-l"'.vl |‘|‘|“\"I’// /77, //,,’///://If/,.;:...:...‘-_-:::_
|||"-;:--g'llq|,|_‘|‘.|.l. N 7.0 0.77.77,4.
) N,
LN
Iy, !
)
Loy
|‘ '\‘
I"‘\\
My
|||l
'/I\///'
)
/////‘
TR
1/ ’//‘
i
‘177
/77
/777
r / //;4
:/// /
7100
1,7,
‘, //,
/ // /-
Lo
N —
NN -
"N ~
NN
N \\ ~
\\\\\‘
\\\ \\ R L.
N [] *,%%
RN HATES I
- /\.' .
///"o"',"-, n: -— - —
" 34 nufoewabienu zutelen -
/// /e '// ”;_-s.
(] 00 Y T
r,//,///_/,//,{/,,/r. - -



- o NN s~ rr,7, 0 SN
o S0V [ =Yy /--—_////’///////f\ \\ \:\\ 'Ill/// /:/,/,/\\\§|
/ / // -——’-[/// ’,] / // ‘/ N AN LIS \/ 7,7 ////
PP PN At N1, 7 70 SIS S NN 1007, 0 70
/ 7,7, , ___——// / =7, // l, N N ’ 7y '|‘
0,0 ///’-—_____.—/“,tl 1y ,/,//\\\.}\\\ oYy, ////,////,,/||
///\/ e ——= = = |||I|'|/// B A PLINTINNNNS A -/ﬁ”!
‘ \ / / — ::——— R ‘ : o /
I“\\\\//‘ |||‘||.
AR & "\
N Wl
N !
NN ~\\|||”.
N\ NN . \
ONN N NN
SN NN
NN NN\ AR NN
NRERESRN ASANR
SN AN AN QO
R R A R N
AV ALY NS e N
\\// 7/ N
RN A DRREPY
;//, /////‘ .‘:.0
v 7/ // e’
,///,/ // .-0.:
L . tetee
NN RRPL
4 7 .« o7
/,/,/’ \\\\/’//:
////, Q\\\\\I/‘
/7’ . \
7, N
///: \\\\\\
7,2 NN\
o \\\\\\\
:. \\\ \\\'
. W\
:' \\\\\|O|
. \ - ll
e \_\-::"1
. -0, |
"; ::l..ll
1 [}
oy NS
| DR ETRT]
N i
'.l“' “|||I|‘
I'h |'||ll|
‘|.| ||||||I
Ph Pty
" "1'\‘///
//¢ ';'/‘//
/ vy
110,77, Ny
/ 4
/ ,4 //’/
(0% ",
77, N7,
//’ N/ /
/ NV
/77 N N
177, AR
777 NN\
\\\\\~
eV 1/ , /7 NAN\N
’ //r/ ,’r,\\\}|
S, 77N
//,/ / /7 '|‘
vy ‘y/ / /||
/ VA |
(4
|//\\/// AR
N4 INTNL
IR Sy
NN NN
-\\\ N\ \\ {‘\.
:\\\ \\\ \\'.”.
IS R
NN AN NN
\:\\\\\ o Tt T IONNANNY NN :\\\‘
SONY OV N PR A I I L S0 S ~—_‘_‘-"“"'-‘°_ SRR RN SO\ AN
NI NI IR ~ - N A AN O
NS eliilele ATeEEwahrent 4 Aagoileh S35 N 1
8 . e Aus@wemm.qmw\e\\. c N
~ . . %,

. ..cl}\\hu..l.
. Ay




Anmerkungen

36 Anmerkungen



Anmerkungen 37



38 Anmerkungen



