

[image: cover]




Vorwort


Das Leben ist eine Reise.


Eine Reise ins Unbekannte. Man weiß nie, welche Menschen einem auf dem Weg begegnen, welche Abenteuer, welche Herausforderungen. Wird man sie bestehen? Wird man daran wachsen? Oder wird man scheitern?


Wenn man ein Kind erwartet, dem schon vor seiner Geburt eine schwerwiegende Diagnose gestellt wurde, das möglicherweise, und ich zitiere einen unserer Ärzte, "schwere kognitive und motorische Beeinträchtigungen" haben wird, also schwere körperliche und geistige Behinderungen, dann ist diese Reise ins Unbekannte noch viel spannender als unter normalen Umständen.


Jeder Tag wirft neue Fragen auf, gerade zu Beginn dieser Reise. Viele dieser Fragen kann nur die Zeit beantworten. Sehr oft nicht am selben Tag. Auch nicht in derselben Woche. Viele dieser Fragen nach der Entwicklung des Kindes werden erst nach Jahren beantwortet. Erst dann weiß man als Mutter und Vater, ob das eigene Kind bestimmte Entwicklungsschritte geht oder nicht. Man lernt, sich in Geduld zu üben, das Warten auszuhalten, sich nicht mehr vorschnell Sorgen zu machen und sich Hilfe zu holen, wenn man es doch einmal tut. Man erfährt, wie groß die Bandbreite dessen ist, was unter "normaler Entwicklung" bei gesunden Kindern verstanden wird. Und dass das Gras auch nicht schneller wächst, wenn man daran zieht.


Auf dieser Reise mit unserem Balkenkind befinden wir uns inzwischen seit über zehn Jahren.


Ich möchte Sie, liebe Leser, liebe Leserinnen, liebe Mütter und Väter, liebe Freunde, Verwandte, Unterstützer und Begleiter betroffener Eltern einladen, mein Balkenkind und uns als seine Eltern ein weiteres Stück auf seiner Reise zu begleiten.


Sabine Brömmer




1 - Neuanfang


Kurz nach Jans zweitem Geburtstag stand für unsere ganze Familie ein Umbruch ins Haus.


Wir zogen aus dem Süden Deutschlands, wo Jan und Marie geboren worden waren, zurück dahin, wo unsere große Tochter zur Welt gekommen war, in den Westen des Landes, an den Rhein. Mit dem Gedanken an einen Umzug hatten wir uns schon länger getragen, und die anstehende Einschulung unseres ältesten Kindes hatte die Entscheidung schließlich akut gemacht. Einen Schulwechsel während der Grundschulzeit wollten wir ihr ersparen.


Die Suche nach einem Haus in unserer neuen alten Heimat gestaltete sich ein wenig kompliziert. Unsere Bedürfnisse, unsere Wünsche und unsere Möglichkeiten mussten unter einen Hut gebracht werden. Doch schließlich hatten wir das Passende gefunden. Das Haus hat einen wirklich großen Garten, eine schöne Terrasse und vor allem einen dort eingelassenen Springbrunnen.


Nachdem wir fündig geworden waren, fuhren wir mit der ganzen Familie ins Rheinland, um den Kindern ihr neues Zuhause zu zeigen.


Jan war sofort fasziniert. Der Garten mit den vielen Hecken, einigen Baumgruppen, all den Winkeln und Ecken, die es zu entdecken gab, war ganz nach seinem Geschmack. Am meisten jedoch begeisterte ihn unser kleiner Springbrunnen. Jan kletterte auf die Abdeckplatte, aus der die durchaus beachtliche Fontäne sprudelt, hielt die Hände in den Wasserstrahl und war nach kürzester Zeit patschnass.


Einige Monate später fuhren wir erneut an den Rhein, um die Formalitäten des Kaufs zu erledigen. Die Kinder waren wieder mit dabei. Sobald die Tür zu unserem neuen Haus aufging, stürmte Jan hinein, durch den Flur und das Arbeitszimmer hinaus auf die Terrasse und zum Springbrunnen. Er hatte sich nicht nur gemerkt, dass es hier einen Brunnen gab, sondern auch den Weg dahin.


Im Sommer schließlich zogen wir um, und nach den Ferien begann für unsere große Tochter die Schule. Jan und Marie hatten wir in einer örtlichen Kindertagesstätte angemeldet, die sie nach der üblichen Eingewöhnungszeit als Ganztagskinder besuchten. Das heißt, sie wurden zwischen drei und vier Uhr nachmittags abgeholt.


Selbstverständlich haben wir die Erzieherinnen nicht über Jans vorgeburtliche Diagnose informiert, so wie wir schon in Schwaben den Kreis der Eingeweihten auf den Kinderarzt begrenzt hatten. Der neue Kinderarzt am neuen Wohnort allerdings gehört nicht zu diesem Kreis. Jans so vollkommen unproblematische, absolut zeitgerechte, ja oft optimale Entwicklung hatte uns, insbesondere mir, genug Vertrauen gegeben, um die Information über die mögliche Balkenagenesie für mich zu behalten. Einmal mehr waren wir unserer schwäbischen Hebamme dankbar, die uns zu einem unverdächtigen gelben Untersuchungsheft verholfen hatte.


Die Eingewöhnung unserer beiden jüngeren Kinder in der Kita gestaltete sich problemlos. Sie fühlten sich wohl, fanden sehr schnell Anschluss und wurden liebevoll betreut. Das schloss gelegentliche Meinungsverschiedenheiten zwischen den Erzieherinnen und mir nicht aus.


Ich hatte mit meinen beiden Mädchen die Erfahrung gemacht, dass Kinder ihr jeweils eigenes Entwicklungstempo haben. Dass es nichts bringt, eine Zweijährige ohne Windel laufen zu lassen, damit sie lernt, sich zu melden, wenn sie aufs Töpfchen muss. Natürlich haben sich die Mädchen gemeldet - nachdem sie eingepullert hatten, gern auch auf den Boden oder den Teppich. Nachdem sie die nötige Reife erlangt hatten, wurden sie sauber, wie alle Kinder.


Thema in den Kitas, die unsere Kinder besuchten, war immer wieder das Trinken aus dem Becher. Den Kindern sollte die Flasche abgewöhnt werden. Das ging so weit, dass meine Älteste während der Stunden in der schwäbischen Kita so gut wie nichts trank. Ich versuchte dann, sie so früh wie möglich abzuholen, und drückte ihr, sobald sie im Auto angeschnallt war, eine große Flasche in die Hand, die sie in einem Zug leer trank. Meist trank sie noch eine weitere große Flasche, wenn wir zu Hause waren.


Hier am Rhein waren die Methoden nicht ganz so rigoros.


Marie war zum Zeitpunkt des Umzugs vier Jahre alt und trank problemlos aus dem Becher. Jan allerdings bekam von mir drei bis vier große Flaschen mit seiner speziellen Fencheltee - Apfelsaft - Mischung mit in die Kita und durfte sie auch trinken. Er war noch ein Flaschenkind.


Das Flaschetrinken gehörte zu den für ihn so wichtigen Kuschelritualen.


Dieses und einige weitere Rituale, die wir zum Teil schon in Schwaben praktiziert hatten, gaben unserem Jüngsten in dieser Zeit der Umstellung und des Neuen Sicherheit, die Sicherheit des Bekannten, Gewohnten und Geliebten.




2 - Rituale


Neben dem Abendritual war das Flaschenritual das wohl wichtigste für meinen Zwerg.


Wenn er Durst hatte, kam er mit der leeren Flasche zu mir und sagte mir, mit knapp zwei Jahren dann schon in einem vollständigen Satz: "Mama, ich mag eine Flasche."


Dann folgte er mir in die Küche, passte auf, dass ich alles richtig machte, und dann machten wir es uns auf dem Sofa bequem. Jan krabbelte auf meinen Bauch, legte sich auf den Rücken, parkte seine Füßchen in meinen Händen und trank genüsslich seine Flasche, während ich ihm die Füße streichelte. Hatte er ausgetrunken, zog er die Flasche heraus, drückte sie mir in die Hand, sprang auf und spielte weiter.


Auch abends hatten sich gewisse Abläufe eingespielt, die es uns und den Kindern leichter machten, zur Ruhe zu kommen.


Als Jan noch ein Baby war, trug ich ihn im Zimmer herum, bis er eingeschlafen war, und legte ihn dann ganz vorsichtig in seine Wiege, später in sein Bettchen. Meist klappte das auch sehr gut. Er schlief weiter und meldete sich erst wieder, wenn er Hunger hatte.
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