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ZITAT

»ES gab viele, viele gliickliche Stunden und
Tage. Aber da gab es eben auch die vielen,
vielen schlimmen Stunden, Tage, Wochen
und die dramatischen Ereignisse, die un-
seren Kindern und uns unsere ganze Kraft
abforderten und die uns alle oft die Grenzen

erreichen liefien.“

B Aus,Im Kokon — Die Suche nach dem verlorenen Gliick“
von Bdrbel Hiltscher, Seite 245






HOFFNUNG & TRAUER — EINLEITUNG

Seit vielen Jahren begegnen wir in unserer Arbeit
Familien, deren Kind durch einen Unfall oder ein
anderes plotzliches Ereignis schwere gesundheitli-
che Beeintrichtigungen erlitten hat. In Einzelkon-
takten oder jahrelangen Beziehungen mit betroffe-
nen Familien erleben wir immer wieder Formen
des Umgangs mit einer schwierigen Lebenssituation,
die uns sehr beeindrucken.

Hier stehen Menschen im Spannungsfeld unter-
schiedlichster Gefithle und Anforderungen. Sie
entwickeln sich in und mit der neuen Situation
weiter. Sie vollbringen grof3e Anpassungsleistun-
gen, kiimpfen, erleiden Trauer und Verlust und
finden bei aller Verzweiflung ihren Lebensmut
wieder. Sie suchen nach vielen kleinen, fiir ihren
Alltag tragfihigen Losungen, bis sie die jeweils
richtigen Wege fiir sich gefunden haben.

Auf dieser Suche erweisen sich widerspriichliche
Gefiihle als mégliche Begleiter — nicht alle davon
erbeten und willkommen: Zerrissenheit, Wut,
Hoffnung, Traurigkeit, Ersch6pfung, Schmerz und
Angst, aber auch Liebe, Zuversicht, Erinnerungen
und der starke Wunsch, das Geschehene ungesche-
hen zu machen oder seine Folgen aufzuhalten.



Es gibt innere und duflere Aspekte, die helfen
konnen, und andere, die nicht helfen. Eine erste
Ann#herung an diese Unterscheidung wollen wir in
diesem Heft wagen. Dariiber hinaus vermittelt

das Heft einen Einblick in medizinisch-psycholo-
gische Theorien {iber den Umgang mit Verlust und
Trauma. Diese Theorien haben Fachleute und
-gruppen auf der Grundlage von Erfahrungen mit
Betroffenen entwickelt. Sie konnen moglicherweise
Ideen geben, Orientierung bieten oder die person-
liche Anndherung an diese Thematik erleichtern.

Mutter eines Sohnes mit Schddel-Hirn-Trauma im Alter
von 17 Jahren

Im Umgang mit schwierigen, schmerzhaften, be-
lastenden oder ambivalenten Situationen sind wir
Menschen auf Unterstiitzung angewiesen. Die
schwere Erkrankung oder der Verlust eines Kindes,
die Aufnahme eines schrecklichen Ereignisses mit
weitreichenden Folgen in unser Seelenleben und
die Neuordnung von Menschen und Umstéinden
innen wie aufien - das alles stellt enorme Anforde-
rungen an unsere Psyche.
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Wer ein schwer krankes Kind im Krankenhaus be-
gleitet oder zu Hause versorgt, hat wenig Zeit, sich
iiber die eigene Verarbeitung der Verinderungen
Gedanken zu machen. Im Alltag funktionieren zu
miissen und sich all den neuen Wissensgebieten
iiber Medizin, Pflege, Versorgung, Biirokratie und
vielem mehr zu stellen, belegt einen Grofiteil der
verfiigbaren Zeit und verbraucht einen Grofiteil
der Energie. Das Kiimmern um die eigenen Bediirf-
nisse steht hiufig erst einmal zuriick.

Gedanken wie:
»Das kann ich nicht ewig so durchhalten.”
»Ich merke, dass ich meinen Schmerz unten halte.”

JIch glaube, er wiirde mich tiberwiiltigen.”

»Dass meine Gefiihle so plétzlich hochkommen,
stort mich im Alltag.“

»lch vermisse mein Leben.“
»lch fithle mich mir fremd.

koénnen dann erste Hinweise auf den inneren
Waunsch sein, sich der eigenen seelischen Situation
bewusst werden zu wollen, zunichst allein oder
mit Hilfe.
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Jeder Mensch verfiigt iiber eigene Kompetenzen,
Krifte und Losungsideen. In den vergangenen
Jahrzehnten hat sich aus diesem Grund in Beratung
und Psychotherapie ein ressourcenorientierter
Blick stirker verbreitet und bewihrt. Das heifit,
dass die ureigensten Krifte, Fihigkeiten und dufle-
ren Bedingungen der jeweils ratsuchenden Person
stirker wahrgenommen, geférdert und wertge-
schitzt werden. Wir méchten Sie ermutigen, die-
sen Blick auf sich selbst ebenfalls einzunehmen.

B Aus,Schuld - Macht - Sinn“von Chris Paul, Seite 93

Zugleich kann es hilfreich sein, auch hemmende
und erschwerende Faktoren fiir Selbstheilungs-
und Bewiltigungsprozesse zu erkennen und zu
identifizieren.

Wir m6chten Thnen im Folgenden Konzepte vor-
stellen, die Erkldrungsmoglichkeiten fiir Gefiihle
und Annédherungschancen an das Verstindnis Threr
Situation bieten kénnen. Um die seelische Verar-
beitung besser verstehen zu konnen, gibt es hilfrei-
che theoretische Erkenntnisse. Daraus greifen wir
hier Aspekte aus den Theorien zu Trauma, unein-
deutigem Verlust, Trauer und Schuld auf.



Trauma: Eine psychische Traumatisierung ist eine
seelische Wunde, die entsteht, wenn zum Beispiel das
eigene Leben oder die Gesundheit eines nahestehen-
den Menschen unvermittelt bedroht gewesen ist.

Uneindeutiger Verlust bezeichnet eine Form des
Verlierens — Mein Kind ist noch da, zugleich kénnen
wir nicht auf den bisher vertrauten Wegen mitein-
ander kommunizieren. Dieser vermeintliche Wider-
spruch kann eine emotionale Verarbeitung erschwe-
ren.

Trauer ist die natiirliche Reaktion auf den Verlust
eines Menschen oder einer Sache, zu dem/zu der eine
bedeutungsvolle Beziehung bestand.

Schuld oder Schuldgedanken sind ein wichtiger
Uberlebensmechanismus, der uns Erméchtigung in
einer ohnméchtigen Situation suggeriert. (Zum
Beispiel ,,Hatte ich mich anders verhalten, wére das
nicht passiert.”)

Mit diesem Heft stellen wir Thnen auch Wege vor,
die Sie beschreiten kénnen; Moglichkeiten, sich
selbst zu unterstiitzen, sowie Orte, an denen Sie
Hilfe finden konnen. Wir mochten Thre Zuversicht
stirken, diese schwierige und manchmal kaum
auszuhaltende Situation weiterhin schrittweise,
teilweise oder vollstindig bewiltigen und anneh-
men zu konnen.
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Trauma -
eine seelische
Wunde

Der Begriff Trauma stammt aus dem
Altgriechischen und bedeutet iibersetzt
so viel wie ,Wunde*“ oder ,Verletzung“.
In der Medizin wird der Begriff fiir
bestimmte korperliche Verletzungen
verwendet, aber auch im Zusammen-
hang mit dem Erleben von schwerwie-

genden Ereignissen.
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Eine Traumatisierung kann beim Erleben eines
Ereignisses entstehen,

wenn Leben oder Gesundheit von mir oder einem
mir nahestehenden Menschen bedroht ist.

wenn ich das Ereignis nicht bekdmpfen und nicht
vor ihm fltichten kann. (Kampf und Flucht sind vor
Gefahren schiitzende Reflexe, die Mensch und
Tier angeboren sind.)

wenn es mich durch Heftigkeit, Plotzlichkeit,
Intensitdt oder Dauer in einen berflutenden
Stresszustand versetzt.

wenn ich dem Ereignis hilflos und ohnmachtig
ausgeliefert bin.

Unser Gehirn reagiert bei Bedrohung sofort mit

der Einleitung ganz bestimmter Mafinahmen: So
werden etwa Stresshormone wie Adrenalin aus-
geschiittet, um die Situation durchzustehen und
den Korper leistungsfihiger fiir Kampf und Flucht
zu machen, kurz gesagt, fiirs Uberleben. Zugleich
werden bestimmte Funktionen des Gehirns, die
normalerweise unser Denken und Handeln steuern,
aufler Betrieb gesetzt, um Energie zu sparen.



Sind Kampf oder Flucht nicht méglich und kommt
niemand zu Hilfe, greift unser Gehirn zu anderen
Mafinahmen, um uns der Situation entkommen zu
lassen: Es veriindert die Wahrnehmung. Durch den
Uberlebensmechanismus der Schockstarre — man
spricht auch von , Freeze® (Einfrieren) - gelingt es
dem Menschen, sich innerlich vom Geschehen zu
distanzieren. Der Korper ist bewegungslos, aber
hoch angespannt, um zu einem spiteren Zeitpunkt
der Situation real entkommen zu kénnen. Dauert
der Zustand zu lange an, erschlafft der Kérper, um
Krifte zu sparen.

Im Zustand der Schockstarre werden Teile des
Erlebnisses — Bilder, Gefiihle oder Gedanken - ein-
zeln abgespeichert, man sagt auch ,fragmentiert*.
Das ist vergleichbar mit der Zersplitterung eines
Spiegels, dessen einzelne Scherben unverbunden
im Gedichtnis abgelegt werden.

Diese Mafinahmen unseres Gehirns sind in solch
extrem bedrohlichen Situationen absolut sinnvoll.
Dabei muss ich nicht unbedingt selbst unmittelbar
der Gefahr ausgesetzt sein. Traumatische Reakti-
onen konnen auch entstehen, wenn ich ein solch
furchtbares Ereignis sehe oder erfahren muss, dass
ein geliebter Mensch einer bedrohlichen Situation
ausgesetzt ist.
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Als Folge einer Traumatisierung kommt es zu einer
akuten Belastungsreaktion, die in den ersten
Wochen ganz normal ist und ohne oder mit nur
geringer Unterstiitzung ausheilen kann. Typisch
fiir die Belastungsreaktion sind bestimmte Folgen
im Denken, Fiihlen und Verhalten:

Um die Erinnerungssplitter wieder zusammenzufih-
ren, erschaffen Korper, Geist und Seele Verarbei-
tungsversuche. Es kénnen zum Beispiel folgende Sym-
ptome entstehen: Albtraume; Erinnerungen an das
Ereignis, die wie aus heiterem Himmel auftauchen;
blitzartige Bilder und Geflihlsstiirme. Das Gehirn
spllt sozusagen immer wieder einzelne, unsortierte
Splitter an die Oberflache.

Als Folge davon versucht das Gehirn fir Beruhigung
und Erholung zu sorgen. In dem Zusammenhang
kénnen beispielhaft folgende Symptome auftreten:
Vermeidung von bestimmten Situationen und Orten,
soziale Isolation, Erinnerungsliicken oder emotionale
Empfindungslosigkeit.

Weil der Kérper hdufig noch nicht verstanden hat,
dass die traumatische Situation voriber ist, kdnnen
Ubererregungssymptome auftreten. Hierzu gehdren
zum Beispiel Zittern, Schwitzen, Unruhe, Herzrasen,
Schlaflosigkeit, Stimmungsschwankungen, Reizbarkeit
und Wutausbriiche, erhhte Wachsamkeit, Konzentra-
tionsschwierigkeiten, aber auch Starreempfindungen.
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Hiufig gibt es Ausloser, die diese Symptome her-
vorholen, die sogenannten , Trigger“. Diese kénnen
Personen oder dhnliche Situationen, aber auch Ge-
riiche, Geschmicke, Geridusche und Ahnliches sein.

B Aus ,Traumakompetenz fiir die Arbeit mit Kindern
und Jugendlichen“ von Sabine Haupt-Scherer, Seite 18
(13. Auflage)

So kann etwa der Klang eines Martinshorns dafiir
sorgen, dass wir uns mit geistigem, emotionalem
und kérperlichem Erleben wieder in der Situation
der Traumatisierung befinden, obwohl diese ver-
gangen ist.

Manche Menschen denken, dass mit ihnen ,etwas
nicht stimmt“, weil sie scheinbar irrational reagie-
ren. Das dndert sich, wenn sie wissen, dass ihre
Reaktion im Zusammenhang mit dem schlimmen
Erlebnis stehen kann. Die Reaktion war in der
traumatischen Situation angemessen und sinnvoll,
aktuell in der heutigen Situation sind die ,einge-
frorenen“ Verhaltensweisen jedoch wenig hilfreich,
manchmal sogar stark einschrinkend.
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Bestehen solche Symptome auch noch oder erstma-
lig nach vielen Monaten oder Jahren oder treten sie
sogar hdufiger und stirker auf, ist das ein Hinweis
darauf, dass das Erlebte noch nicht verarbeitet ist.
Traumafolgen sind oft gut zu behandeln. Es gibt
verschiedene therapeutische Methoden und unter
Umstéinden sind sogar nur wenige Behandlungsein-
heiten notig.

Hiufig konnen Symptome auch ohne eine Kon-
frontation - Erinnern und Wiederdurchleben -
zum Teil oder vollstindig gemildert werden. Die
Kosten fiir eine Traumatherapie werden in der
Regel von der Krankenkasse iibernommen. Psy-
chotherapeutinnen und Psychotherapeuten mit
entsprechender Fachausbildung finden Sie zum
Beispiel auf der Internetseite der Deutschsprachi-
gen Gesellschaft fiir Psychotraumatologie:

www.degpt.de

Zur Verarbeitung einer traumatischen Erfahrung
konnen auch korperliche Bewegung, Entspannungs-
und Imaginationsiibungen beitragen. Sie helfen,
Anspannung abzubauen und sich aus der Erstar-
rung zu lsen. Auflerdem unterstiitzen sie beim
Umgang mit belastenden Bildern und Gefiihlen.
Mittlerweile gibt es eine umfangreiche Literatur
zum Thema Trauma und Ratgeber fiir Betroffene.
Eine kleine Auswahl von Titeln finden Sie ebenfalls
unter www.degpt.de in der Rubrik , Hilfe fiir Be-
troffene“.
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Uneindeutiger

Verlust und
Trauer

Bei Trauer und Verlust denken wir
zuerst an den Tod uns nahestehender
Menschen. Trauerprozesse finden aber
hdufig auch bei anderen Formen des
Abschieds oder bei radikalen Verdnde-
rungen in unserem Leben statt.

Nicht immer erkennen wir, dass wir
da trauern ,diirfen“ und dass Trauern
eine angemessene Reaktion ist. Dies
gilt zum Beispiel bei Formen des

»uneindeutigen Verlusts*.
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Warum die Verarbeitung oder Bewiltigung im Falle
von ,uneindeutigen Verlusten“ besonders schwer-
fillt, dariiber haben wir mit der Trauerexpertin
und Griinderin des Trauerinstituts Deutschland,

Chris Paul, gesprochen: 23

,Tatsdchlich sehen wir Trauerprozesse sehr
hdufig nur im Anschluss an Verluste durch Tod.
Dabei wissen wir heute, dass auch Verluste
durch Trennungen - durch den Verlust von Le-
benshoffnungen und Lebensperspektiven - tief-
greifende Trauerprozesse auslésen. Familien,
in denen ein Kind mit schweren Schddigungen
ein tragisches Ereignis oder einen Unfall iiber-
lebt hat, sind hdufig zundchst nicht mit einem
eindeutigen Verlust konfrontiert. Zumindest in
den ersten 1-2 Jahren wissen die Eltern nicht:
Ist das apallische Durchgangssyndrom - das
Wachkoma - tatsdchlich ein Durchgangszu-
stand, an dessen Ende ein weitgehend gesundes
Kind stehen wird, oder ist das ein Zustand, der
iiber viele Jahre anhalten wird.

Das heifit, die Verluste, um die man trauern
konnte, sind in den ersten Monaten und Jahren
nicht klar definiert. Wir bezeichnen das als
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nicht gesicherte oder uneindeutige Verluste,

um die man eigentlich nicht trauern kann, weil

man immer noch auf Besserung wartet. Der
Trauerprozess kann erst einsetzen, wenn ein

Moment des Erkennens eintritt, dass etwas 25
hier auch ein Stiick unwiederbringlich vorbei
ist. Ich glaube, dass in den ersten 1-2 Jahren
aufjeden Fall Gefiihle wie Traurigkeit, wie
Wut, wie Sehnsucht nach dem vorherigen
Zustand vorkommen. Ich glaube auch, dass

es vielleicht moglich ist — im Rahmen all der
Dinge, die man fiir die Versorgung des Kindes
tun mdchte und tun muss -, Rdume zu finden,
in denen diese Gefiihle auch mal Zeit haben.
Meiner Meinung nach setzen aber umfdngliche
Trauerprozesse erst dann ein, wenn die Famili-
en eine grofSere Klarheit dariiber haben, wie es
mit dem Kind weitergeht.“

Mutter eines Sohnes mit schwerer Hirnschddigung nach

Enzephalitis
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Neben der Unklarheit iiber die Genesung und Ent-
wicklung des Kindes, die anfangs hiufig fiir eine
lange Zeit besteht, bringt auch die Art des Krank-
heitsbildes selbst einen Aspekt der Uneindeutigkeit
mit sich. Bereits im umgangssprachlichen Namen
ist diese Gegensitzlichkeit enthalten - das Kind ist
,wach, aber komatos“.

Von einem uneindeutigen oder ungesicherten Ver-
lust spricht man, wenn

jemand korperlich abwesend ist, aber kein Abschied
moglich war oder keine Gewissheit iber sein Leben/
seinen Tod/seinen Verbleib besteht (zum Beispiel Ver-
misste, Kriegsgefallene) - ,leaving without good-bye*,

oder

jemand korperlich anwesend ist, aber psychisch
oder emotional abwesend ist beziehungsweise nicht
erreicht werden kann (zum Beispiel Koma, Demenz,
Depressionen) - ,,good-bye without leaving” (Ab-
schied ohne Verlassen).

Wenn Menschen einen Verlust bewiltigen miissen,
der uneindeutig ist, sind sie mit einer ambivalenten
Situation und ambivalenten Gefiihlen konfrontiert.
Hier sind Hoffnung und zunehmende Gewissheit
mitunter wie 2 Pole, die in unterschiedliche Rich-
tung zu wirken scheinen.
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Hoffnung kann ein Motor sein, egal ob sie sich auf
die vollstindige Gesundung des Kindes bezieht, auf
Zwischenziele, auf kleine Erfolge oder sich in einem
Vertrauen darstellt, ... dass es so, wie es ist, gut
werden kann*,

B Aus ,Gesprichspsychotherapie und Beratung mit Eltern

behinderter Kinder“ von Matthias Paul Krause, Seite 110
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Zunehmende Gewissheit bringt gleichzeitig den
Nihrboden fiir wichtige Trauerprozesse. Abschied
zu nehmen von bestimmten Vorstellungen, Wiin-
schen und Perspektiven - letztlich von dem ge-
sunden Kind, wie es war - bedeutet, das Kind zu
betrauern, und ermdéglicht ein stiickweises Anneh-
men dessen, was ist.

In diesem Spannungsfeld haben wir jedoch auch
erleben diirfen, wie sich die Kriifte der Angehori-
gen mobilisierten und ihre Lebensqualitiit wieder
anstieg.

Unsere frithere Kollegin Gudrun Streit, Mutter

der Zwillinge Lisa und Oskar, die vor vielen Jahren
im Kleinkindalter gemeinsam einen Beinahe-Er-
trinkungsunfall erlitten haben, berichtet tiber ihre
Trauer. Lisa hat sich damals nach kurzer Zeit wie-
der vollstindig erholt, wihrend Oskar sich {iber
einige Monate im Zustand Wachkoma befand und

bis heute schwere Langzeitfolgen zuriickbehalten
hat.

,Dieser Schmerz iiber den plotzlichen Verlust der
gesunden Kinder war so grof3, dass wir uns nur ,in
Portionen® getraut haben uns diesen Schmerz an-
zuschauen aus Angst, handlungsunfihig zu werden.
Trotzdem haben wir beide unabhdngig voneinander
Methoden benutzt, uns so schnell wie moglich dieser
Trauer zuzuwenden, da wir beide intuitiv gespiirt

haben, wie wichtig das ist, um weitermachen zu
konnen. [...]
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In den Momenten, in denen ich mich vollstdndig von
Traurigkeit iiberwdltigt fiihlte, war es ein grofler
Trost, alle meine Kinder tdglich um mich zu haben,
auch wenn die Belastung gerade in der ersten Zeit
riesengrof3 war. Dass ich relativ schnell nach circa ei-
nem Jahr begonnen habe, iiber uns zu schreiben und
kleine Artikel zu verdffentlichen, hat mir geholfen,
unser Schicksal in einem grdfSeren Kontext zu sehen
und zu empfinden und mich mit den Schicksalen an-
derer zu verbinden. So hat unser Ungliick aufgehort,
sich so unerhort besonders anzufiihlen.

Es gibt auch immer wieder Initiationszeiten, in
denen sich Trauer plotzlich wieder in einem neuen
Gewand zeigt. Der Jahrestag des Unfalls, die Zwil-
lingsgeburtstage [...J. Ich habe mich daran gewdhnen
miissen und bin immer mehr darauf vorbereitet.”

B Aus ,Uber die Notwendigkeit zu trauern, denn trauern

macht gesund*“ von Gudrun und Alexander Streit,

Seite 2 ff.
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Trauer benétigt Zeit und Raum. Sie wird durch
Rituale erleichtert und unterstiitzt. Dieses wird
durch den Pflegealltag erschwert, in dem héiufig
Zeit und Raum fehlen. Es ist empfehlenswert,
kleine Zeitinseln zu schaffen, in denen Sie sich
dem Abschied von dem, was Sie verloren haben,
zuwenden konnen.

Rituale konnen sein:

Sich regelmaRig hinsetzen und einige Zeilen an Ihr
Kind schreiben, um auf diese Weise Ihre Gefiihle
mitzuteilen.

Symbole fiir das Verlorene finden und ihnen einen
Ort geben - den kénnen Sie aufsuchen, um dort ganz
bestimmten Gefiihlen Raum zu geben.

An festen Trauerangeboten teilnehmen.

,Trauer ist eine gesunde Reaktion unseres Organis-
mus, der sich schiitzen will, um Ruhe und Zeit zu
haben, die Wunde heilen zu lassen und zu verstehen,
wer wir waren, wer wir jetzt sind und in Zukunft

sein werden.“

Dr. phil. Heike Goebel, unter anderem Psychotraumatologin

und Kunsttherapeutin, Bammental
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Schuld-
gedanken

Schuldgedanken kénnen in vielfdltiger
Form auftreten. Bei Menschen, die
tiefe Ohnmachtserfahrungen gemacht
haben, richten sie sich manchmal

gegen sie selbst.
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Hiufig treten im Anschluss an traumatische Erleb-
nisse Schuldgedanken auf. Die Schuldfrage bezieht
sich dabei nicht nur auf das Bediirfnis herauszufin-
den, ob jemand juristisch verantwortlich ist und ob
diese Person bereit ist, die Verantwortung anzuer-
kennen und zu {ibernehmen.

Angehorige von Menschen, die Verletzungen,
Krankheit oder Tod erlitten haben, stellen sich dar-
iiber hinaus nicht selten die Frage, wie sie selbst das
schmerzhafte Ereignis hitten verhindern konnen.
Dabei spielen die tatsidchlichen Begebenheiten wie
rdumliche Ndhe oder Einflussmoglichkeiten héufig
iiberhaupt keine Rolle. Diese Schuldgedanken ent-
stehen, weil wir in unserer Ohnmacht nach Erkli-
rungen und Moglichkeiten zur (nachtriglichen)
Einflussnahme suchen.

Schuldzuweisungen kénnen dazu beitragen, den
Schmerz der Ohnmacht und der Realitéit nicht
iiberwiltigend werden zu lassen. Beschuldigt man
sich selbst oder andere, kann man in Gedanken die
Situation im Nachhinein verinderbar machen und
damit Macht iiber sie gewinnen. Sagt man ,Hitte
ich doch ..., riumt man damit die Méglichkeit ein,
die Situation hitte sich durch eigenes Eingreifen
verdndern oder gar verhindern lassen. Es ist wich-
tig, solche Gedanken und Auferungen zu respek-
tieren, sowohl bei sich selbst als auch bei anderen.
Niemand lastet sich freiwillig Schuldgedanken und
moglicherweise Bestrafungen an, dies geschieht
immer aus grofer seelischer Not.
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B Aus,Schuld - Macht - Sinn“ von Chris Paul, Seite 77

Schuldvorwiirfe lassen sich nicht durch einen
freundschaftlichen Rat oder eine Ent-Schuldigung
von auflen vertreiben. Dagegen kann es fiir die
Betroffenen sehr hilfreich sein, wenn ihre Aufle-
rungen ernst genommen werden. Vielleicht gelingt
es Thnen, Thren eigenen Schuldgedanken oder
denen Threr Mitmenschen offen und interessiert zu
begegnen.

Schuldgedanken kénnen jedoch auf Dauer die Ver-
arbeitung des Geschehenen erschweren. Sie fungie-
ren oft als Schutzschild gegen allzu schmerzhafte
Gefiihle und kénnen damit einer Verarbeitung und
Trauer im Wege stehen. Des Weiteren ist es mog-
lich, dass sie zusitzliche unangenehme Gefiihle
verursachen oder mit harten Strafen gegen sich
selbst einhergehen.

Wenn Sie Schuldgedanken bei sich beobachten und
den Wunsch haben, sich mit ihnen auseinanderzu-
setzen, ist dies zum Beispiel im Rahmen von Psy-
chotherapie oder Trauerarbeit moglich.
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Hinweis:

Kinder sind hier eine Ausnahme. Fiir sie sind Schuld-
gedanken keine hilfreiche Konstruktion. Hier ist es
wichtig, sie zu entlasten. Sie ben&tigen die kraftvolle
und beruhigende Aussage von erwachsenen Auto-
ritdtspersonen: ,Du tragst keine Verantwortung an
der Krankheit deines Bruders oder deiner Schwester.”
Geben Sie dem Kind im Anschluss eine alternative
Erklarung fir das Geschehene.

BF Weiterfiihrende Informationen finden Sie auch in
unserem Heft ,Geschwisterkinder“ und im Buch
,Schuld — Macht — Sinn“ von Chris Paul.
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Das Team
Familie

Familien kénnen Teams sein, in dem
die Einzelnen Unterstiitzung, Kraft
und Zusammengehérigkeit finden.
Durch schwierige Anforderungen und
schmerzhafte Erfahrungen werden
Familien jedoch einer hohen Belastung

ausgesetzt.
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Jede und jeder reagiert in schweren Zeiten unter-
schiedlich - unsere Personlichkeit und Prigung,
unsere bisherigen Erfahrungen und unsere Fihig-
keiten bestimmen dariiber, wie uns eine schwierige
Situation beeinflusst und wie wir wiederum ver-
suchen, Einfluss auf sie zu nehmen. Aber wir sind
nicht nur individuelle Persénlichkeiten, sondern
auch Mitglieder von Gruppen und Gemeinschaf-
ten. Wir sind Mutter oder Vater, Partner oder Part-
nerin, Tochter oder Sohn, Bruder oder Schwester
oder ein anderes Familienmitglied. Es besteht eine
Vielzahl von Verbindungen und Kommunikations-
strangen innerhalb unseres Systems.

Bei einer grundlegenden Veridnderung im Geflige
gerit die Familie zunéichst aus dem Gleichgewicht.
Stellen Sie sich Thre Familie als ein Mobile vor:
Nimmt man ein Element aus dem Mobile heraus
oder dndert seine Position, kippt das Gleichgewicht
sehr schnell. Einzelne Menschen sind voriiberge-
hend oder dauerhaft nicht mehr in ihrer iiblichen
Funktion oder plotzlich weit entfernt. Alle streben
nun nach einer neuen Balance und nach Bewilti-
gungsstrategien, sowohl fiir sich selbst als auch fiir
die Gemeinschaft.
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Dieses Streben ist ein gutes Anzeichen. Als hilf-
reich fiir Familien gilt es, wenn sie

die Krise als solche akzeptieren kénnen;

den Blick nach kurzer Zeit auch wieder auf die
gesamte Familie lenken kénnen;

eine hohe Toleranz dafir zeigen, dass die Familien-
mitglieder unterschiedlich trauern und unter-
schiedliche Verarbeitungsmechanismen haben;

es wagen, sich untereinander ihren Schmerz zu
zeigen und moglichst offen tUber ihre Gefiihle
zu sprechen;

flexibel in ihrer Rollenaufteilung sind.

Familien sind als Systeme #hnlichen Einfliissen un-
terlegen wie die einzelnen Familienmitglieder
auch. So kann es sein, dass Familien ,in der Starre
verharren®, von Schuldgedanken in ihrer Heilung
und Balancefindung behindert werden - oder aber
einzelne und gemeinsame Wachstumsprozesse
entwickeln. Es konnen Gefiihle von Stérke und
Mitgefiihl aufleben und manchmal werden alte Pfade
verlassen. In einigen Familien riicken iibergeordne-
te Grundwerte wieder in den Fokus und nicht
selten geschieht eine Riickbesinnung auf Glaube
und Spiritualitiit. Es ergeben sich manchmal also
Wachstumsmaoglichkeiten — ohne, dass dadurch
das Traurige und das Schwierige der auslosenden
Situation aberkannt oder verharmlost wird.
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»~Menschen, die einmal kritische Lebenssituationen
bewdltigt haben, konnen sich mit weiteren belas-
tenden Ereignissen besser auseinandersetzen und
konnen angemessener mit diesen umgehen. Demnach
wachsen und lernen Individuen und auch Familien
durch die Krisenbewdltigung und gedeihen nicht nur
trotz, sondern gerade wegen widriger Umstdnde.“

B8 Aus ,Verlust, Trauma und Resilienz“ von Pauline Boss,
Vorwort Seite XI
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Wir haben die Trauerexpertin Chris Paul nach
ihren Gedanken zu dieser besonderen Situation
in der Familie gefragt:

»Mit ganz viel Geduld und ganz viel Respekt.

Und indem man sich moglichst Hilfe von aufSen
holt. Das konnen Trauerbegleiterinnen sein, das
konnen Therapeuten sein, das kénnen Trauer-
gruppen sein, das konnen aber auch einfach gute

Freunde sein, die sich ein bisschen verteilen.

Die beste Freundin der Mutter spricht mit ihr
tiber ihre Trauer und der Kumpel des Mannes
spricht mit ihm und die Lehrerin spricht mit
der Schwester. So dass alle Familienmitglieder
Moglichkeiten haben, zu sprechen und sich zu
entlasten, Dinge auch auf3erhalb der Familie zu
gestalten. Dann kann man geduldiger zuriick-
kehren und denken ,Oh, ja, die machen das ja
alle ganz anders*. Da die Bediirfnisse woanders

gestillt wurden, kann man das dann leichter
einfach zur Kenntnis nehmen.
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,Trotzdem sind mein Mann, meine Frau, meine
Kinder, meine Eltern, meine Geschwister und die
anderen mir wichtig. Die machen das ganz an-
ders, aber sie sind da. Sie konnen vielleicht nicht
mit mir ins Krankenhaus gehen, aber sie konnen
vielleicht etwas anderes mit mir machen.*

Dann fingt man an, wie in einem multikultu-
rellen Haushalt die unterschiedlichen Sprachen
zu akzeptieren und nicht mehr so wiitend zu
sein, dass die anderen andere Trauersprachen
sprechen oder in einem anderen Tempo trau-
ern. Dann versuchen wir trotzdem gemeinsame
Punkte zu finden und die Gestaltung des Lebens
auszuhandeln wie bisher. Wer fdhrt wann ins
Krankenhaus und wie wird das Zimmer unseres
Kindes umgestaltet? Da kann nicht einer sagen
,So ist es”.

Dann kann man gemeinsame Nenner suchen

mit viel Raum fiir Eigenstdndigkeit und gestdrkt
durch die Unterstiitzung von auflen. Und gut

ist, wenn man das Weiterleben nicht zu kurz
kommen ldsst. Jede weiterlebende Familie muss
auch mal eine Radtour machen und vielleicht
Pflaumenkompott einkochen oder sonst was.
Auch andere Dinge miteinander teilen als die
Trauer.”
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Was hilft
nicht?

Es gibt eine ganze Reihe von Verhal-
tensweisen, die uns nicht guttun.

Hdufig wissen wir das sogar, kénnen
aber einfach nicht anders. Eine neue

Perspektive kann hier hilfreich sein.
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Familie, Freundinnen und Freunde oder wir selbst
weisen uns manchmal besorgt darauf hin, dass wir
,uns nicht iiberarbeiten sollen® oder ,,dass wir uns
mehr um uns selbst kiitmmern sollen®. Auch in den
Medien gibt es viele dieser gut gemeinten Hinweise.

Hiufig 16sen solche Auerungen von aufien oder
auch eigene derartige Gedanken einen Zwiespalt in
uns aus, denn wir tun oder unterlassen diese Dinge
ja nicht ohne Grund. Wir erfiillen uns etwas mit
diesen Handlungen und oft wissen wir zugleich,
dass sie uns auf Dauer méglicherweise schaden.
Wie sollen wir also damit umgehen?
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Seien Sie verstindnisvoll mit sich selbst. Machen
Sie sich klar, was Sie sich fiir Bediirfnisse mit Thren
Handlungen erfiillen. Machen Sie sich klar, was
Thre guten Griinde sind. Wenn Sie zum Beispiel
besonders viel leisten, konnten dieses gute Griinde
sein:

Sie moéchten sich verdient machen, Engagement zei-
gen und letztendlich auf diesem Weg Anerkennung
und Liebe erhalten - ein guter Grund.

Sie mochten das Leid eines anderen Menschen mil-
dern, lhre Firsorge ausdriicken - ein guter Grund.

Sie haben Angst vor dem Verlust lhres Arbeitsplatzes
und mochten sich und Ihre Familie vor finanzieller
Not schiitzen - ein guter Grund.

Sie moéchten nicht zur Ruhe kommen, sich vor unange-
nehmen Gefiihlen schiitzen - ein guter Grund.

Wenn Sie Thre guten Griinde und eigenen Bediirf-
nisse hinter einem moglicherweise schédlichen
Verhalten kennen, kann Selbstverurteilung mini-
miert werden und Druck abgebaut werden. Wenn
Sie Thr Bediirfnis erkannt haben, haben Sie gute
Voraussetzungen zu {iberlegen, ob Sie mit einer
Verhaltensidnderung trotzdem die Erfiillung Threr
Bediirfnisse erreichen kénnen.
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In der folgenden Liste nennen wir einige konkrete
Beispiele fiir Verhaltensweisen, die als nicht hilf-
reich gelten, und moégliche Bediirfnisse beziehungs-
weise Erkldrungsansitze, die dahinterstehen:

Griibeln
(zum Beispiel Suche nach Sinn, Orientierung, ...)

Gewalt und iibermédRige Wut
(zum Beispiel Spannungsabbau, ...)

Alkohol und andere Drogen oder Medikamente
(zum Beispiel Entspannung, Schmerzfreiheit, ...)

Uberzeugungen, was man ,,muss“ und ,,soll“
(zum Beispiel Orientierung, ...)

Soziale Isolation/Riickzug von Freunden und Familie
(zum Beispiel Schutz vor aufwallenden Gefiihlen und
der Konfrontation mit Fragen)

UbermiRige Strenge mit sich selbst
(kann ein Hinweis auf Schuldgedanken sein)
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Sollten Sie beobachten, dass Sie Verhaltensweisen
zeigen, die keine guten Auswirkungen auf Sie selbst
und/oder andere haben, verurteilen Sie sich bitte
nicht. Gehen Sie verstiéindnis- und liebevoll mit sich
um! Machen Sie sich mit Thren guten Griinden fiir
dieses Verhalten vertraut und {iberlegen Sie, ob Sie
die schidigende gegen eine hilfreichere Strategie
austauschen mochten. Bei diesem Prozess konnen
Therapie oder Beratung eine Unterstiitzung sein.
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Was hilft?

Um grofse Anforderungen zu bestehen,
kann jeder Mensch Krdfte und Hilfe
gebrauchen. Sie liegen in einem selbst,
im Umfeld und in unserer Solidarge-
meinschaft, der Gesellschaft.
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Jede und jeder von uns ist in der Lage, sich selbst

zu helfen, wenn es darum geht, auflergew6hnlichen
Belastungen standzuhalten. Jeder Mensch verfiigt

iiber eine Vielzahl von einzigartigen Ressourcen.

Ein Blick auf die eigenen Stirken, Fihigkeiten und >
fordernden Umweltbedingungen gibt Kraft und
ermoglicht uns, sie zu nutzen. Hiermit kénnen wir

bereits immense Anforderungen bestehen.

Der Mensch mit seinen inneren und dufSeren Ressourcen (Beispiele)
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Dariiber hinaus gibt es Hilfe, die wir selbst initiie-
ren oder von auflen in Anspruch nehmen kénnen.
Wir wissen, spiiren und erkennen selbst am besten,
welche Hilfe fiir uns und unsere Situation die pas-
sendste ist.

Im Prozess, uns selbst und unsere Situation mit all
ihren Aspekten zu verstehen, kann es auch hilfreich
sein, von Menschen mit dhnlichen Schicksalen zu
erfahren. Aus ihren Geschichten kénnen wir Anre-
gungen im Umgang mit unserer Situation
entnehmen und Informationen iiber passende Hilfs-
angebote und -mdoglichkeiten zusammentragen.
Konkrete Hilfe kann viele verschiedene Formen
haben, von denen wir auf den folgenden Seiten
einige nennen wollen.

In Gesprachen mit anderen Unterstlitzung erfahren

Tagebuch schreiben

Fur ausreichend Schlaf und gesunde Mahlzeiten
sorgen

Angenehme Aktivitaten in den Tagesablauf einplanen
Entspannungsmethoden anwenden

Pausen einlegen

Fiir gemaRigte korperliche Bewegung sorgen

Kraft in Ritualen, Spiritualitdt, Glaube und Hoffnung
finden
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Information suchen
Broschiiren, Biicher und Erfahrungsberichte helfen,
das Erlebte einzuordnen.

Trauerarbeit/Seelsorge

Ausgebildete Trauerbegleiterinnen und -begleiter
helfen auf verschiedenen Wegen, den Verlust zu
begreifen, der eigenen Trauer zu begegnen und neue
Lebensperspektiven zu entwickeln.

Selbsthilfegruppen/Angehérigentreffen

Der Austausch mit Menschen, die dhnliche Erfahrun-
gen gemacht haben, wird oft als sehr hilfreich emp-
funden. Es gibt viele Verbdnde und Organisationen,
die sich zum Thema Menschen mit schweren erworbe-
nen Hirnschadigungen engagieren. Sie bieten haufig
auch Selbsthilfegruppen oder Angehdorigentreffen an.
Geeignete Suchbegriffe fur Inre Recherche sind etwa:

- Schadel-Hirnpatienten in Not

- Forum Gehirn

- ZNS Hannelore Kohl Stiftung

- Intensivkinder Zuhause

- Wachkoma-Pflegeeinrichtungen

- die Zeitschriften ,kopf:sache“ oder ,Wachkoma“

- Selbsthilfegruppen fiir Menschen mit traumatischen
Erfahrungen

- Trauerselbsthilfegruppen

Auch in Internetforen kann Austausch mit anderen
Betroffenen stattfinden.

Ergédnzend dazu bietet die Lumia Stiftung eine Liste
mit Angeboten zum Austausch und zur Erholung an.
Sie steht unter www.lumiastiftung.de/aktuelles bereit.


https://www.lumiastiftung.de/aktuelles/
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Beratung

Informationen tiber Beratungsmaglichkeiten stellt
Ihre Stadt oder Ihr Landkreis bereit. Unter dem Such-
begriff , psychosoziale Beratung“ kénnen Sie zusétz-
lich Angebote in Ihrer Nahe finden. Mogliche Anbieter
solcher Beratungsstellen sind Kirchen, Wohlfahrtsver-
bande und freie Trager.

Familienberatung

Unsere Familienstrukturen und -beziehungen werden
in schmerzhaften und anstrengenden Zeiten beson-
ders gefordert. Damit es nicht zu Uberforderung
kommt, kann sich eine Beratung fiir das Team Familie
als hilfreich erweisen. Angebote finden Sie bei Inter-
esse unter den Suchbegriffen ,systemische Beratung“
oder ,Familienberatung“.

Psychotherapie

Psychotherapiepraxen gibt es in vielfiltiger Form und
Ausrichtung. Psychotherapie als Leistung der Kran-
kenversicherungen finden Sie am besten unter dem
Suchbegriff ,Psychologische Psychotherapeuten®.
Psychotherapie nach dem Heilpraktikergesetz (HP/
HG) ist nicht immer, aber hdufig eine Selbstzahlerleis-
tung. Bei der Suche kann der Begriff ,Trauma“ hilf-
reich sein. Allgemein ist mit Wartezeiten zu rechnen.

Kurzfristige Termine kdnnen Sie Uber die regionalen
Terminservicestellen der Kassenéarztlichen Bundes-
vereinigung vereinbaren. Fir eine Akutbehandlung
bendétigen Sie meist einen Vermittlungscode, der die
Dringlichkeit bestatigt. Diesen kdnnen Sie z.B. von
Ihrer hausarztlichen Praxis oder im Anschluss an eine
psychotherapeutische Sprechstunde erhalten.
Weitere Informationen dazu finden Sie im Anhang.
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Zum Schluss mochten wir Thnen einige Erfahrungen
von den eingangs erwihnten Menschen weiter-
geben, die uns im Umgang mit ihrem veréinderten
Leben sehr beeindruckt haben.

»Ich hatte und habe immer diese Hoffnungen. Dass
mein Sohn besser dran ist als die anderen in der Klinik.
Dass die Reha ihm da raushilft. Dass die Pflege und
Forderung im Heim etwas hilft. Dass er Riesenschritte
macht, wenn er nach Hause kommt. Ohne diese
Hoffnungen hdtte ich die Kraft nicht aufgebracht, die
diese Schritte gekostet haben, auch wenn sich viele
dieser Hoffnungen nicht erfiillt haben.“

,Ich habe dann alles getan, um mich von dem
Schmerz abzulenken. Habe angefangen zu
schmokern, alles zu lesen. Habe mich in Inter-
netforen getummelt, versucht mich schlauzu-
machen. Wissen hilft!“

,Wie ich mich erhole? Ich hére laut Musik im Auto!
Dann kann ich mal was anderes fithlen.“

,Menschen, die mit einem aushalten, dass es ist,

wie es ist, gibt es ja nicht so viele.*

,»Die Chance, sich regelmdfig selbst zu reflektieren,
hat mich gestdrkt, mir geholfen, Routinen zu ent-
wickeln, meinen Angsten auf die Spur zu kommen,
zu akzeptieren, was ist — und was nicht mehr ist.
Wenn ich das nicht regelmdf3ig mache, verliert sich
der Effekt ein wenig.”
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,»S0 oft sitze ich da und denke: Wach du nur auf,
dann schreiben wir ein Buch - iiber das alles
hier. Wir - gemeinsam.“

,,Die Verarbeitung des Themas Schuld drdngt sich mir

immer wieder auf. Es ist ganz schwer oder schwierig,
da dranzubleiben. Aber ich muss. Das weif3 ich.”

,Ich habe nach dem Unfall von meinem Sohn
zum Glauben an den Herrn Jesus Christus

gefunden. Er ist fiir mich Kraftquelle und Sinn-
stiftung.”

»Meine beste Freundin. Sie war mir von Anfang an
eine grofSe Hilfe. Sie hat verhindert, dass ich mich auf-
gebe. Sie hat mir immer auch noch anderes zugetraut
als ich. Es gipfelte unldngst darin, dass sie mir einen
Job besorgte, den fiir mich zusagte und meinen auf-
kommenden Zweifeln mit den Worten entgegnete:
,Du kannst das! Fertig!* Seither verkaufe ich an
2 Tagen in der Woche Schmuck. Und das tut mir gut.“

,»Mein Mann nimmt mir viel Organisatorisches
ab. Vielleicht hdlt er innerlich mehr Abstand als
ich. Aber verloren haben wir eben alle drei un-

sere Simone, so wie sie war. Und jeder verarbeitet
das anders.“
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Anhang

Zur weiteren Auseinandersetzung mit
dem Thema haben wir lhnen auf den
folgenden Seiten hilfreiche und weiter-
flihrende Literatur zusammengestellt.
Die Liste umfasst nur eine kleine
Auswahl aus der grofsen Menge emp-
fehlenswerter Biicher und Texte zum
Thema. Bei Interesse nennen wir lhnen
auf Nachfrage selbstverstdndlich

gerne weitere Titel.
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Gesprachspsychotherapie und Beratung mit Eltern
behinderter Kinder von Matthias Paul Krause. .
Minchen: Ernst Reinhardt Verlag, 2002 ’
Schuld - Macht - Sinn - Arbeitsbuch fiir die

Begleitung von Schuldfragen im Trauerprozess

von Chris Paul. 5. Auflage. Gutersloh: Glitersloher

Verlagshaus, 2019

Trauma, Trauer und Bewiltigungsstrategien von
Beatrice Huber. In: Wachkoma - Betreuung, Pflege
und Forderung eines Menschen im Wachkoma

von Peter Nydahl (Hrsg.). 4. Auflage. Minchen:
Elsevier, 2017, Seite 235-238

Traumakompetenz fiir die Arbeit mit Kindern
und Jugendlichen - Einfiihrung in die Psycho-
traumatologie und Traumapadagogik von Sabine
Haupt-Scherer. 13. Auflage. Schwerte: Juenger, Amt
fur Jugendarbeit der EKVW, 2025

Traumatischer Stress in der Familie - systemthe-
rapeutische Lésungswege von Alexander Korittko
und Karl Heinz Pleyer. 5. Auflage. Gottingen: Vanden-
hoeck & Ruprecht, 2016

Verlust, Trauma und Resilienz - Die therapeutische
Arbeit mit dem ,uneindeutigen Verlust“ von
Pauline Boss. Stuttgart: Klett-Cotta, 2008
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Auf die Inhalte der verlinkten Seiten haben wir keinen
Einfluss und kénnen deshalb auch keine Gewdhr
libernehmen — Stand Januar 2026.

Kurzinformation - Wenn fiirchterliche Ereignisse
geschehen ... von der Psychotherapeutenkammer
Niedersachsen:
www.pknds.de/wp-content/uploads/2022/04/01_KURZ-
INFO_deutsch.pdf

Im Kokon - Auf der Suche nach dem verlorenen
Gliick von Béarbel Hiltscher. Wetzlar: Goethe-Werk-
statt Verlag, 2013

Koma - Eine Geschichte vom Uberleben von
Monika Hoffmann-Kunz und Volkmar Volkhardt.
2. Auflage. Frankfurt am Main: Mabuse-Verlag, 2013

Silas Leben war eine Wundertiite von Bianca Strei-
cher (Interview mit einer Mutter). Zu beziehen lber
die Lumia Stiftung, bitte sprechen Sie uns an.

Uber die Notwendigkeit zu trauern, denn trauern
macht gesund von Gudrun und Alexander Streit
(unveroffentlichter Vortrag). Zu beziehen tiber die
Lumia Stiftung, bitte sprechen Sie uns an.


https://www.pknds.de/wp-content/uploads/2022/04/01_KURZINFO_deutsch.pdf
https://www.pknds.de/wp-content/uploads/2022/04/01_KURZINFO_deutsch.pdf
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Bens Sonnenblumen - Ein Kinderfachbuch zum

Thema Trauer von Andrea Hendrich und Bernadette ;
Schmitt. Frankfurt a. M.: Mabuse Verlag, 2018 °
Schwere Zeiten im Wunderwald - Ein Kinderfach-

buch fiir Geschwister von Kindern mit schwerer

Erkrankung oder Behinderung von Leonie Baltru-

weit. Frankfurt a. M.: Mabuse Verlag, 2023

www.frag-oskar.de

Auf verschiedenen Kanilen (Telefon, E-Mail, Chat)
bietet Frag-OSKAR.de kostenlos und anonym Hilfe
und Beratung in Krisensituationen, bei Fachfragen
oder der Trauerbewiltigung und vernetzt Hilfesu-

chende mit regionalen Anlaufstellen.

Terminservicestellen der Kassenéarztlichen
Bundesvereinigung

Die regionalen Terminservicestellen bieten Unterstiit-
zung bei der Suche nach drztlicher oder psychothe-
rapeutischer Hilfe und vermitteln Ihnen kurzfristig
innerhalb einer bestimmten Frist einen Termin.

Sie kdnnen einen Termin wahlweise tUber das Internet
oder telefonisch vereinbaren.



Fur die Suche nach lhrer regionalen Terminservice-
stelle geben Sie im Internet folgende Suchbegriffe
ein: Terminservicestellen plus Ihr Bundesland.

Die Terminservicestellen sind unter der Nummer des
Patientenservices 24 Stunden am Tag und an 7 Tagen
in der Woche erreichbar: Telefon 116 117

BAG Selbsthilfe e. V.

Vereinigung der Selbsthilfeverbande von Menschen
mit Behinderung und chronisch kranker Menschen
und ihrer Angehérigen in Deutschland

Telefon: 02 11 - 31 006-0

E-Mail: info@bag-selbsthilfe.de
www.bag-selbsthilfe.de

INTENSIVkinder zuhause e. V.

Der bundesweite Elternselbsthilfeverein bietet
Hilfestellung, Informationen und Veranstaltungen
fiir Eltern von Kindern mit einem hohen Bedarf an
Uberwachung und Pflege an. In Regionalstellen
wird ehrenamtliche Beratung angeboten.

Telefon: 0 15 78 — 499 45 41

E-Mail: info@intensivkinder.de
www.intensivkinder.de

NAKOS

Nationale Kontakt- und Informationsstelle zur
Anregung und Unterstltzung von Selbsthilfegruppen
Telefon: 030 - 310189 80

E-Mail: selbsthilfe@nakos.de

www.nakos.de
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Der Familienratgeber

Alle Hefte sind fiir Familien kostenfrei bei uns erhilt-
lich und stehen auch zum Lesen bzw. zum Download
auf www.ratgeber.lumiastiftung.de bereit.

HEFT 1

Wir geben einen Uberblick tiber das
Krankheitsbild einer schweren erworbe-

nen Hirnschadigung und fassen das erfor-
derliche Fachwissen fiir die Eltern zusammen.

HEFT 2
Die Zeit in der Rehabilitationsklinik ist eine
besondere Zeit. Wir bieten Orientierung in der
rehabilitativen Versorgung und greifen prakti-
sche Fragen der familidren Organisation auf.

HEFT 3

Sie erhalten Einblicke, wie es nach der
Entlassung aus der Reha weitergehen
kann. Welche Versorgungsmaoglichkeiten
gibt es, wie werden diese finanziert und
was bedeutet das fur die gesamte Familie?

HEFT 4
Mit dem Fokus auf Familien, die sich entschie-
den haben, ihr Kind zu Hause zu pflegen,
benennen und erldutern wir relevante Entlas-
tungsmoglichkeiten, die die Gesetzgebung fur
pflegende Angehdrige vorgesehen hat.



HEFT 5

Das Gesundbleiben der Eltern steht hier im
Mittelpunkt. Auf sich selbst achtgeben, wie
kann das im anstrengenden Pflegealltag
tberhaupt gelingen? Und wie erlaube ich mir,
Auszeiten fir mich selbst zu nehmen? Wir
haben dazu einige Gedanken zusammengestellt
und sie um Erfahrungen von Eltern ergénzt.

HEFT 6

Die plotzliche schwere Erkrankung
eines Kindes ist ein einschneidendes
Erlebnis und I5st viele, zum Teil wi-
derstreitende Gefiihle bei Eltern aus:
Verzweiflung, Hoffnung, Trauer, Schuld-
gedanken und Zerrissenheit. Wir fassen in
diesem Text Hintergrtinde sowie hilfreiche Anregungen von
Expertinnen und Experten und von anderen betroffenen
Familien im Umgang damit zusammen.

HEFT 7

Ein Interview mit der Geschwisterkinder-Exper-

tin Marlies Winkelheide vermittelt eindrtick-

lich, wie einschneidend Geschwister die plotz-

liche familidre Veranderung bei gleichzeitiger

Sorge um ihren kranken Bruder oder ihre kranke
Schwester erleben. Es zeigt Eltern Méglichkeiten auf,
innerhalb des engen Zeitbudgets auch auf die Bediirfnisse
der Geschwister einzugehen.

HEFT 8
Mit Hilfe von Schaubildern werden Struk-
turen, Leistungstrager und Begriffe erldu-
tert, die fir Eltern eines Kindes mit Behin-
derung erfahrungsgemdl wichtig werden.
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Uber die Lumia Stiftung

Seit vielen Jahren stehen wir deutschlandweit
Familien mit einem Kind mit schwerer erworbener
Hirnschidigung zur Seite. Wir bieten telefonische,
schriftliche und auf Wunsch auch aufsuchende
Hilfe an. Unser Team, bestehend aus Sozial- und
Sonderpidagoginnen,

== ist vertrauensvoller Gesprichspartner und hat
ein offenes Ohr fiir alle Sorgen und Note der

Familien,

= unterstiitzt bei der Suche nach individuellen
Losungen und Bewiltigungsstrategien,

= nimmt sich den unterschiedlichsten Fragen
und Anliegen an, recherchiert und informiert,

e hilft bei biirokratischem Aufwand,

e informiert zum Umgang mit Behorden, Kassen
und rechtlichen Anspriichen

= und unterstiitzt dabei, ein regionales
Hilfenetz aufzubauen und weiterfithrende
Hilfen zu vermitteln.



<fRXrX- Lumia Stiftung

Familien kénnen sich mit einmaligen Fragen, aber
auch mit dem Wunsch nach regelmifligen Gespri-
chen und langjihriger Unterstiitzung an uns wenden.
Wir sind an der Seite der Familien, so wie sie uns
brauchen. Unsere Hilfe ist kostenlos, unabhiingig und
mit keinerlei biirokratischem Aufwand verbunden.

X Lumia Stiftung
Bundesweite Beratungsstelle
Hiniiberstrale 8
30175 Hannover

Telefon 0511 - 70 03 17 44

info@lumiastiftung.de

& B m

www.lumiastiftung.de
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