Ein Erfahrungsbericht

Diagnose
Hamophilie
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Diagnose
Hamophilie

Die Diagnose Hamophilie ist fur o,
betroffene Familien zuerst meist
ein Schock. Im Vordergrund steht

oft die Frage, ob die neue Situation \ s

zu schaffen ist. Der Erfahrungsbericht
einer Mutter mit einem hamophilie-

erkrankten Kind — aufbereitet in
einfachen, berthrenden Bildern —
soll Mut machen sich der Heraus-
forderung zu stellen und daran zu
wachsen.

KRANKHEIT




Hallo,
liebe Leser!

Ich erzahle mal kurz wie es zu
folgenden Seiten gekommen ist:
2002 machte ich erstmals die
Bekanntschaft mit dem Thema
Hamophilie — als bei meinem Sohn
die Diagnose ,,schwere Hamophilie A,
gestellt wurde. 2017, also 15 Jahre
spater, brachte ich meine durch-
lebten Phasen zu diesem Thema

zu Papier.

Ich liebe es namlich, unsichtbare
Dinge, wie zum Beispiel Gedanken
und Geflhle, sichtbar zu zeichnen.
ihnen durch eine Zeichnung und
meine Aufmerksamkeit ein ,Gesicht
Zu geben, finde ich spannend und
befreiend.

“

Auf einem ,MUttertreffen zeigte ich
meine spezielle Innenschau den
anderen betroffenen Frauen.
,Vielleicht machen deine Bilder
anderen Familien Mut!*

,Komm, lass uns ein Buch daraus
machen”, meinte Eva.

Es hat geklappt! Danke Eva fur
Deine Unterstitzung beim
Sichtbarmachen.
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MUTTER

Andrea Jager Ich widme dieses Bluchlein allen Muttern, denen das Thema Hamophilie
www.blickwinkelei.at in der Rolle der Begleiterin ,anvertraut* wurde.
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Nachher ist
nichts mehr
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Die Fahrt ins
Spital — sorgenvall
VERWIRRUNG und nichtsahnend.
Mit dem Wissen
der Diagnose
spazieren viele neue
,Gefahrten” mit

nach Hause.
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ak
Mutter sein bekam
plétzlich eine vollig

neue Bedeutung!
””

»~Warum bekomme gerade ich

so eine Aufgabe?” ,Kann ich mit
jemandem tauschen?” ,Ich weil3
nicht, ob ich stark genug dafir bin.“

Nach einer Weile ... ,Ich muss es
einfach schaffen, es geht ja um
mein Kind. "
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£S KOMHT AVF DIE INNERE HALTUNG
VON UNS AN.

SIEH IHN ALS STARKEN MENSHEN
DER SEINE HERAVSFORDERVNGEN
MEISTERN WIRD.
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Zumuten statt

bedauern!
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Diese Aussage meines
Mannes ermoglichte es
mir, mein Kind wieder
als starken Menschen

ZU sehen.
»y
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44, DU HAST RECHT.
ES FUHLT sicH
ANDERS  AN.

DIESE MOGUICHKEIT
IST PASSENDER.




Es ist wichtig wie ich auf mein Kind
blicke. Das erkenne ich ganz
eindeutig als ich jammere und
gerade auf der ,Mitleid-Welle* bin.
Zum Giltick sehen Manner viele
Dinge anders und ich kann durch ein
offenes Gesprach mit meinem Mann,
den Blickwinkel &ndern.
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Mir wird Klar:

Es macht einen Unterschied wie

ich — als standige Begleiterin meines
Kindes — Uber die Lage, Uber mein
Kind, Uber die Hamophilie,... denke.
Denn es beeinfluBt meine Gedanken,
meine Worte und Handlungen.

Und meine Haltung gegentber
meinem Kind. Ich glaube, eine gute
Einstellung ist ein ganz besonderer
Schltssel mit viel Kraft.

KRANKHEIT ~ ANGST
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Da musste ich erst
lernen, die Angst

auch wieder gehen

ZU lassen.
s

DIE ANGST OND DIE
SORGENVOLLEN GEDANKEN
ZWISCHENDVRCH IN DEN URLAUR SCHICKEN!




DEN MENSCH SEHEN.

DIE UMSTANDE VON DER PERSON TReNEN hh
KONNEN.

Um mein Kind wieder
l0sgelost von seiner
Krankheit wahrnehmen

ZU kdnnen.
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MUTTER KIND




WENN ICH MEINE
ENERGIETASSE  REGELMASSIG
AVFFOLLE , KANN ICH  MEINEH
KIND OFT DAVON ABGEBEN.

( WENN SEINE ENERGIETASSE
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Was gibt mir Kraft?
Wie fulle ich meine
ganz persodnliche

Energietasse auf?
»




ICH GEHORE
DORTHIN .

NICHT 2v die. EIGENTLICH WEISS IcH DAS.
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HAMOPHILE ~ MUTTEP
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Obwonhl es die Krank-
heit meines Kindes ist,
fuhlt es sich oft an, als
ob es meine Krankheit
ware.

In meinen Gedanken ist
sie viel prasenter als in

seinen.
99
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ICH HAB'S IRGENDWIE
GESCHAFFT !

IcH HARE VIELE NEUE
FARIGKEITEN ENTWICKELT(

[CH GLaug'
ICH SCHAYTTE
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Mit diesem Bild m&chte ich meinen
Dank und meine Wertschétzung
gegenuber den vielen Begleitern in
dieser stlirmischen Zeit ausdrlcken.

DANKE.

PSYCHOLOGEN ...

ak
Man muss nicht
immer alles alleine

schaffen!
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Mit freundlicher Unterstitzung von £h|re



