PFLEGENDE ANGEHORIGE

Pflegende Angehorige von Kindern mit Epidermolysis
bullosa stehen vor einer korperlich, emotional und so-

zial besonders herausfordernden Aufgabe.
S

Hier finden Sie Hinweise und Anregungen fir langfristi-

ge Bewaltigungsstrategien. _

Diese Informationen ersetzen nicht eine Behandlung durch
Arztinnen/Arzte und anderes medizinisches Personal!
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Der Alltag betroffener Familien ist gepragt von aufwendiger Pflege, medizinischer Versorgung und
standiger Wachsamkeit. Eltern sind dabei nicht nur Bezugspersonen, sondern Gbernehmen auch
Rollen als pflegerische Fachkrafte, Organisatoren und unermudliche Unterstitzer ihrer Kinder.
Gleichzeitig bewegen sie sich haufig in einem Spannungsfeld zwischen Firsorge, Erschopfung und
dem Wunsch nach Normalitat. Fir viele Eltern ist es selbstverstandlich, jederzeit fir ihr Kind da

ZU sein.

Durchhaltevermogen ist in einer solchen for-
dernden Lebenssituation eine wichtige Ressour-
ce. Langfristig ist es jedoch entscheidend, auch
die eigenen Bedurfnisse und Grenzen wahrzu-
nehmen. Wenn es gelingt, das kdrperliche und
seelische Gleichgewicht zu erhalten oder wieder-
zufinden, kdnnen die Herausforderungen besser
bewaltigt werden — und Eltern bleiben eine sta-
bile Stutze fir ihre Kinder.
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Jede Familie ist individuell, daher gibt es keine
allgemeingtltigen Losungen. Folgende Anregungen konnen jedoch hilfreich sein:

e Bewusst kleine Pausen in den Alltag einzubauen ist kein Luxus, sondern eine Voraussetzung fir

langfristig gute Pflege.

e Planen Sie regelmalige (auch kurze) Auszeiten als Paar und sprechen Sie offen tGber Belastun-

gen.
e Nehmen Sie sich gezielt Zeit fir Geschwisterkinder.

e Praktische Unterstitzung — etwa durch Haushaltshilfen oder mobile Kinderkrankenpflege —
kann ebenso entlasten wie das Einbeziehen von Familie und Freunden.

e Gesprache mit Psychologinnen oder Psychotherapeutinnen kdnnen emotionale Entlastung
bieten. Seelische Unterstitzung ist genauso wichtig wie medizinische Versorgung.

» Achtsamkeits- und Entspannungsiibungen kénnen helfen, mit Angsten umzugehen. Auch Hob-
bys wie Sport, Singen, Tanzen oder Malen tragen zum Stressabbau bei.

e Da Epidermolysis bullosa (EB) eine chronische und derzeit nicht heilbare Erkrankung ist, kann
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es entlastend sein, Perfektion loszulassen und kleine Erfolge im Alltag bewusst wahrzunehmen.

e Der Austausch mit anderen betroffenen Familien wird von vielen Eltern als besonders hilfreich
erlebt, beispielsweise bei Treffen und Angeboten wie MUtter- oder Vaterwochenenden.

¢ Es gibt verschiedene 6ffentliche und private finanzielle Unterstitzungsleistungen.

Eine Sozialberatung, z.B. von DEBRA Austria kann helfen, pas-
sende Angebote zu finden und bei Antrdgen zu unterstttzen.
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https://www.debra-austria.org/schmetterlingskinder/hilfe-fuer-betroffene/
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Dieses Kapitel bezieht sich auf folgende EB-Formen:

FB simple?( (’ / \ /

Lokalisierte EB simplex
Intermedidre EB simplex
Schwere EB simplex
EB simplex, andere seltene Formen
Junktionale EB
Intermedidre junktionale EB
Schwere junktionale EB
Junktionale EB, andere seltene Formen
Dystrophe EB
Lokalisierte dominant dystrophe EB
Intermedidare dominant dystrophe EB
Intermedidre rezessiv dystrophe EB
Schwere rezessiv dystrophe EB
Dystrophe EB, andere seltene Formen
Kindler EB
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