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Fiir wen ist dieser Text?

Dieser Text ist fur Eltern. Die Eltern haben ein Kind mit Muskel-Erkrankung.

Q Eltern wollen ihr Kind schiitzen

Eltern wollen:
Mein Kind soll es guthaben. Mein Kind soll keine Probleme haben.

Das ist verstandlich.

Aber:
Kinder missen auch lernen.

Kinder lernen durch Erfahrungen. Auch durch schwierige Erfahrungen.

@ Kinder sollen selbststindig werden
Kinder sollen lernen:

o selbst zu entscheiden

o Dinge allein zu machen

e Verantwortung zu Ubernehmen

Das gilt fur alle Kinder. Auch fur Kinder mit Muskel-Erkrankung.

/\ Was ist bei Muskel-Erkrankung anders?
Kinder mit Muskel-Erkrankung brauchen viel Hilfe.
Das bleibt oft lange so. Und es wird mehr.

Das ist fur Eltern schwer. Eltern helfen dann oft sehr viel.

[ Zu viel Hilfe kann ein Problem sein
Zu viel Hilfe ist nicht gut.
Das Kind kann dann denken: Ich kann nichts allein.

Das Kind wartet dann immer auf Hilfe. Das nennt man:
7 gelernte Hilflosigkeit

Das bedeutet:

Man glaubt, man kann nichts allein. Auch wenn man es vielleicht kdnnte.




@ Wenn Eltern und Kind zu eng verbunden sind
Manchmal sind Mutter und Kind sehr eng verbunden.
Das passiert oft bei Krankheit.
Dann gilt:

o Die Mutter sorgt sich sehr

o Das Kind braucht viel Hilfe
Beide sind dann sehr abhangig voneinander.

Das ist nicht gut fur die Entwicklung.

ﬂ Das Kind braucht eigene Erfahrungen
Das Kind soll auch ohne die Eltern etwas machen.
Das ist wichtig.

Das Kind kann dann lernen:
7 lch schaffe etwas allein.

€3 Beispiele fiir Hilfe

Diese Dinge koénnen helfen:

&) Familie oder Freunde helfen

£) Das Kind libernachtet woanders
R Pflegedienst hilft bei der Pflege

Verhinderungspflege (eine andere Person hilft)
) Ferienfreizeiten fiir Kinder

Das Kind erlebt dann neue Dinge. Das Kind wird selbststandiger.

B Abstand ist gut
Ein bisschen Abstand ist wichtig.

Far das Kind:
> Es wird selbststandiger

Far die Eltern:
> Sie haben Zeit fir sich. Eltern brauchen auch Pausen.

X Wichtig fiir spater
Die Krankheit wird starker werden. Das Kind braucht dann mehr Hilfe.
Die Eltern werden alter. Deshalb ist wichtig:

7 frih Gben, selbststandig zu sein




@ Ein wichtiger Gedanke

Viele denken:
Gute Eltern opfern sich ganz auf.

Das stimmt nicht.
Gute Eltern:
e holen sich Hilfe
e achten auf sich selbst

e bleiben stark fir ihr Kind

Zusammenfassung

Ein Kind mit Muskel-Erkrankung braucht:
o Hilfe
e und Selbststandigkeit

Beides ist wichtig.
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