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,Mein Herz lacht®

Allein, erschopft, depressiv: Das beschreibt den Alltag unzdhliger Miitter und Viter, die ein ,,besonderes Kind“
mit einer chronischen Erkrankung oder Behinderung betreuen. Treffen und Austausch — wie Krabbelgruppe oder
Spielplatz — sind oft aufgrund der gesundheitlichen Situation der Kinder nicht méglich. Folglich vereinsamen
besonders die Miitter, deren gesamte Planung sich um das Wohlergehen ihrer Kinder dreht. Gerade sie hat Gail
McCutcheon mit ihrer Selbsthilfeorganisation ,,Mein Herz lacht in den Blickpunkt gertickt.

as Leben der gebiirtigen Englan-
Dderin hatte einen geradezu idea-
len Verlauf: Studienschwerpunkt
»International Business“ in Sheffield,
Deutsch und Franzésisch als Fremdspra-
chen. Auslandssemester in Deutschland,
wo sie ihren ,schwibischen Ehemann“
kennenlernte und sesshaft wurde. Arbeit
in der Kundenberatung und im Dialog-
marketing, auch fiir Spendenorganisati-
onen. Voller Vorfreude erwartete sie die
Geburt ihres ersten Kindes.

Als ihr Sohn vier Tage alt war, erfuhr
sie, dass sein Herz nicht vollstindig aus-
gebildet sei und dass er in den nichsten
Jahren mehrfach operiert werden miisse.
Schlagartig verdnderte sich ihr gesamtes

552

Leben. Fortan stand der Junge im Mit-
telpunkt, die Mutter nahm sich zuriick.
Bis sie vier Jahre spater eine Familienkur
machte, weil sie komplett ausgelaugt war
und viele Trinen flossen.

In den Jahren hatte ihr Sohn die Ope-
rationen gut lberstanden und war zu
einem fréhlichen Jungen herangewach-
sen. ,Mama, mein Herz lacht, wenn ich
laufe!“, war ein Satz, der sich in ihr Ge-
dichtnis eingebrannt hat. Aufbewahrt hat
sie auch das lachende Herz, das er gemalt
hat, und das heute Teil des Logos des
Selbsthilfevereins ist.
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»2010 habe ich die Kur gemacht. Und
dabei gelernt, dass Eltern an sich denken
miissen. Sie miissen etwas finden, dass
ihnen Energie und Kraft gibt, sonst ist
der Alltag nicht zu schaffen.” Fiir sie war
es das Laufen. Und so hat sie zwei Jah-
re nach der Kur am New-York-Marathon
teilgenommen. ,Das Laufen habe ich
auch genutzt, um Spenden zu sammeln.
Das ist in England total tiblich. Ich konnte
immer mehr Menschen animieren, dabei
mitzumachen. Im Laufe von sechs Jahren
haben wir 60.000 Euro fiir die Nachsor-
geklinik Tannheim erlaufen.”

Je langer sich Gail McCutcheon mit
dem System beschiftigte, desto mehr
wurde ihr eine grofle Liicke bewusst:
»Fur die Kinder wird vieles getan, dazu
gibt es die unterschiedlichen Selbsthilfe-
Gruppen, in denen das Kind und seine
Krankheit im Fokus ist. Aber wo bleiben
die Eltern, also meist die Mutter? Sollen
sie sich nur lber die Krankheit oder Be-
hinderung ihres Kindes definieren?“ Sie
selbst ist ,ins Leben zuriick gelaufen
und wollte ihre Erfahrung mit anderen
Miittern teilen. Jedoch nicht anonym im
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Internet, sondern von Angesicht zu Ange-
sicht vor Ort.

Bei der weiteren Planung kam ihr der
berufliche Hintergrund sehr zugute. Was
sie nicht wusste, hat sie sich vermitteln
lassen. Zwei Stipendien fungierten als
Tiiréffner, zwei Preise dienten der ersten
Finanzierung. 2019 erfolgt der Eintrag
von ,Mein Herz lacht” als gemeinniitzi-
ger Verein. 2021 gibt es bereits 200 Mit-
glieder auf lokaler Ebene in Baden-Wiirt-
temberg. Als nichstes steht ein Skalie-
rungs-Stipendium an, das zum weiteren
Wachstum des Vereins beitragen soll.

»~Momentan bewegen wir uns von
Landkreis zu Landkreis, von Stadt zu
Stadt. Das nichste Ziel sind neue Grup-
pen in weiteren Bundeslindern. Und ir-
gendwann méchten wir in jedem Land-
kreis und in jeder Stadt vertreten sein.“ In
neun Bundesldndern gibt es bereits Mit-
glieder und Anfragen zu Gruppengriin-
dungen derzeit von Aachen iber Berlin
bis Miinchen. Gail McCutcheon und ihre
Mitstreiterinnen stellen dazu ihr Wissen
zur Verfiigung, statten die ,,Neuen* mit
Informationsmaterial aus und helfen bei
akuten Beratungen. ,Dazu haben wir
einen Minijob eingerichtet. Unsere Mit-
arbeiterin ist total fit. Egal, aus welchem
Teil Deutschlands jemand bei uns anfragt
—innerhalb kiirzester Zeit hat sie die pas-
senden Adressen und Ansprechpartner
fir die Netzwerkarbeit und die Unter-
stiitzung der neuen Gruppenleitung he-
rausgefunden.”

Was macht den Unterschied zu anderen
Gruppen aus? ,,Bei uns stehen wirklich die
Eltern im Vordergrund. Wir versuchen ih-
nen wieder Kraft zu geben. Die Diagnosen
der Kinder sind héchst unterschiedlich.
Gerade dieser Aspekt zwingt die Eltern
nach sich selbst zu schauen, die Diagno-
sen der Kinder riicken in den Hintergrund.
Denn die Themen der Eltern sind gleich
— unabhingig von der Erkrankung der
Kinder. Alle haben Angst, alle fiihlen sich
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tiberfordert, alle kommen an
ihre Grenzen.“ Mal aus dem
Alltag ausbrechen, den Hori-
zont erweitern, etwas nur fiir
sich selbst tun: Das sind des-
halb Ziele der Gruppen.

Gail McCutcheon zum
persénlichen Austausch:
sUnsere Treffen finden pri-
mir real statt. Acht bis zehn
Mal pro Jahr kommen wir
zusammen. Dabei erhalten
unsere Gruppen auch Unter-
stiitzung aus der Selbsthilfe-
férderung der Gesetzlichen
Krankenkassen. Hinzu ge-
sellen sich Zoom-Meetings,
die oft von Therapeuten be-
gleitet und immer von einem
Gruppenleiter (Mitarbeiterin)
moderiert werden.“ Face-
book und Instagram nutzt
sie als werbliche Mafnah-
men und zur Erhéhung des
Bekanntheitsgrades  ihres
Vereins, Twitter hingegen als
Informationsmedium.

SELBSTHILFE | MAGAZIN '

Das persénliche Engagement der Ver-
einsgriinderin in Verbindung mit ihrer
beruflichen Erfahrung hat dem Verein
in kiirzester Zeit zu einer iberregionalen
Bekanntheit verholfen. Das will Gail Mc-
Cutcheon weiter ausbauen und ihre Er-
fahrungen weitergeben: ,Was ich erlebt
habe, das méchte ich auch anderen Eltern
mit chronisch kranken oder behinderten
Kindern erméglichen. Einen Austausch
mit Gleichgesinnten, die sie verstehen.
Denn wenn wir uns gegenseitig unter-
stiitzen, kénnen wir stark sein. Stark fiir
uns und fiir unsere Kinder.”

Mehr iiber den Verein finden Sie unter
www.meinherzlacht.de. Dort ist auch ein
Info-Flyer zur Weitergabe an die Eltern als
Download eingestellt.

Korrespondenzadresse:
Gail McCutcheon
Rutesheim
info@meinherzlacht.de
Telefon: 01511 - 647 1257
Interview und Red.: cb

Miitter und Arzte

+Was erwarten wir von unseren Kinder- und Jugend-
drzten?“ Diese Frage stellte Gail McCutcheon eigens
fir diesen Artikel anderen Eltern besonderer Kinder. Sie
erhielt aufschlussreiche Antworten: ,,Empathie. Das Le-
ben mit einem behinderten oder schwer kranken Kind
ist der Supergau, meist ein Leben lang. ... Auch Arzte
sollten den Eltern eingestehen, dass sie manches nicht
wissen — und nicht von vorneherein eine vorgefertigte
Meinung haben®, schrieb eine Mutter. Eine andere ant-
wortete: ,Wir brauchen reibungslose Abliufe beim Aus-
stellen von Rezepten, Verordnungen, Uberweisungen,
Antragen etc. durch den niedergelassenen Kinderarzt.
Ein freundliches und kompetentes Personal ist enorm
wertvoll.“

Eine Betroffene formulierte ihren Dank: , Fiir uns
war es hilfreich, dass der Chefarzt ehrlich mit uns war
und uns Eltern auf Augenhshe begegnet ist. ... Unser
Kinderarzt war der nichste, der fiir uns wirklich Gold

wert ist, da er uns keine Steine in den Weg legt, sondern uns
immer unterstiitzt, wenn wir mal wieder bei der Hilfsmittel-
verordnung Widerspruch einreichen miissen.”

Auch Mankos wurden genannt: ,,Ein perfektes Arztgesprich
sollte in Ruhe gefiihrt werden, der Arzt auf einem Stuhl sitzen
und nicht schon wieder halb in der Tir stehen. ... Ich wiirde
mir mit zunehmendem Alter meines Sohne wiinschen, dass
die Kinder in das Gesprich einbezogen werden; ein Arzt sollte

meiner Meinung nach mit dem Patienten und nicht tiber ihn
sprechen.” Die Miitter verstehen zwar, dass auch die Pidiater
sich nicht im Dschungel der Verordnungen und Betreuungen
auskennen, wiinschen sich aber dennoch mehr Informationen,
welche Unterstiitzungsangebote konkret fiir sie méglich sind.
Vermutlich nicht umsetzbar, aber sehr verstindlich ist der
Wunsch, dass die niedergelassenen Kinder- und Jugendirzte
Hausbesuche machen, wenn es dem Kind schlecht geht.
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