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Vorwort


Man muss nicht an etwas glauben.


Was man wirklich braucht, ist sehr viel Geduld.


Ich beginne nun mit meinem langweiligen, aber wichtigen Vorwort. Doch wenn Sie – so wie ich – schnell ablenkbar, sehr skeptisch und urlaubsreif sind, dann verlieren Sie damit keine Zeit und starten am besten gleich mit dem ersten Kapitel. Andererseits sind Sie nicht der erste und auch nicht der letzte Mensch, der etwas Monotones liest, davon aber etwas mitnimmt. Also los!


Vor einer Weile, als meine jüngere Tochter plötzlich sagte, sie wolle mit ihrer behinderten Schwester nicht mehr vor dem Haus spielen, denn wie solle sie das ihren Freundinnen erklären, war ich sehr erbittert und verärgert. Ich ignorierte ihr Heulen und reagierte sauer. Wie konnte sie nur so böse sein und so über einen Menschen sprechen, der ihr nie absichtlich etwas getan hat?


Dann wurde mir klar, dass ich selbst falsch reagierte und meine Reaktion für die beiden Kinder nicht gut war. Damit ich in Zukunft als Mutter besser agieren könnte, machte ich mir kurze Notizen. Ich wollte eindeutig erkennen, was und wie oft etwas bei uns verkehrt läuft. Ich schrieb auf, was ich unsinnig fand, und notierte mir gleichzeitig, wie wir die Probleme bisher gelöst hatten. Aber diese kurzen Notizen beinhalteten bereits alles Spätere. Es steckte eine kleine Familiengeschichte mit vielen Tipps dahinter.




Erste Tipps. Und zwar KONKRET


Pinguine sind Vögel und haben auch Flügel. Doch


es gibt keinen einzigen Pinguin, der fliegen kann.


Auch der große Strauß oder der kleine Kiwi


können nicht fliegen. Sie sind einfach flugunfähig.


Man kann das leider nicht behandeln.


Wie geht es ihren Eltern?


Regel 1:


Keine Panik!


Alle wissen, dass der Umgang mit psychisch kranken Menschen wahnsinnig anstrengend ist. Man verbindet damit oft negative Gedanken, Wut und Schamgefühle. Aber das ist in einer solchen Situation völlig normal.


Ich möchte nicht zu viel Wasser auf die Mühlen gießen, sondern nur kurz sagen: Vor allem braucht man hier keine Höllenangst zu haben! Ein behindertes Kind großzuziehen, ist wirklich eine gigantische Verantwortung, aber solche Kinder sind sehr gefühlvoll und einfühlsam.


Unsere Maria ist in einer ganz kleinen Familie bestehend aus ihr, einem Geschwisterchen und der Mutter aufgewachsen.


Den Vater kennt sie nicht. Bei ihr dachte ich während der ersten 6 Monate, ich hätte ein völlig gesundes Kind. Dann ist mir aufgefallen, dass Maria bei allem etwas länger braucht. Sie begann erst mit 12 Monaten sich zu drehen und konnte mit 16 Monaten weder frei sitzen noch robben. Bis zu ihrem 19. Lebensmonat ist sie nicht gekrabbelt. Die ersten Schritte machte Maria erst nach ihrem zweiten Geburtstag und richtig gehen konnte sie noch später.


Parallel dazu bildete meine Tochter keine Silben und verstand die Sprache generell nicht. Sie steckte keine Gegenstände ineinander, baute nichts, spielte überhaupt nicht mit Bausteinen. Wenn ich eine Sache vor ihren Augen unter einem Tuch versteckte und man sah, dass etwas darunter war, wusste sie trotzdem nicht, dass sich dort etwas verbarg. Grob geschätzt war Maria auf dem Stand eines 6 Monate alten Kindes.


Von ärztlicher Seite kam keine klare Aussage über Marias Entwicklung. Oft können Ärzte nichts sagen, weil es keinen eindeutigen Befund gibt. Wäre ein ungewöhnliches Verhalten genetisch bedingt, wie zum Beispiel beim Down- oder beim Angelman-Syndrom, hätte man eine exakte Diagnose, die man auch erklären könnte. Aber wenn man keinen Auslöser findet, hängt man in der Luft. Es blieb mir also nichts anderes übrig als abzuwarten.


Doch bald hieß es, die Entwicklung meines Kindes sei verzögert. Sofort gingen die Frühförderung und die Spieltherapie los. Mitarbeiter des Sozialpädiatrischen Zentrums machten mir noch Vorwürfe, warum ich nicht früher gekommen sei. Dann hätte ich eventuell noch einiges retten können.


Ich las verschiedene Bücher, um zu erfahren, ob sich bei Maria eindeutige Signale für eine geistige Behinderung zeigten. Bis heute habe ich auch keine Erfahrungsberichte oder Beschreibungen gelesen, die erzählen, dass solche Kinder wie Maria ihre Defizite behoben haben.


Als meine Tochter noch klein war, stellte ich mir oft vor, wie sie mit dem Laufen oder mit dem Sprechen beginnt, wie sie eine Ausbildung macht und später heiratet. Aber die Wahrheit ist, dass all diese Vorstellungen und Wünsche, die jede Mutter hat, in Wirklichkeit unbedeutend und bloße Phantasie waren.


Wenn es ein behindertes Kind in der Familie gibt, haben alle Eltern eine gewisse Ahnungslosigkeit und deswegen Frustrationen und Ärger. Sie sind verzweifelt, wenn sie feststellen, dass ihre Kinder etwas nicht können, was bei anderen üblich ist. Die größte Lüge wäre zu behaupten, ein Mangel an Kenntnissen sei nicht normal.


Ich selbst lebe in einer Welt, in der fast jeder Mensch irgendwelche ganz primitiven Sachen nicht beherrscht. Manche „parken“ am Sonntag auf der Couch und können sich dabei nicht einmal bewegen.


Ich persönlich kann nicht Fahrrad fahren. Ich bin ABSOLUT fahrradfahrunfähig. Ich habe das nur einmal in meinem Leben versucht, es war erfolglos. Wahrscheinlich hätte ich bei einer anderen Sache Erfolg. Aber nicht in diesem Bereich.


Manche können kein Deutsch sprechen, obwohl sie in Deutschland aufgewachsen sind. Meine Nachbarin ist eine Ausländerin, die bereits seit 15 Jahren in Deutschland wohnt und sich außer mit „Ach so!“ und „Keine Ahnung!“ nicht anders ausdrücken kann. Manche Menschen können nicht basteln, kochen, nähen, lesen oder schreiben. Sehr viele Menschen können sich nicht einmal normal benehmen, und es gibt auch Menschen, die niemals etwas richtig machen können.


Aber was habe ich konkret gemacht, um meine Panik loszubekommen, nachdem meine Tochter die Diagnose erhalten hatte, geistig behindert zu sein?




	Ich machte mir eine Liste und schrieb alles auf, worauf ich meiner Meinung nach verzichten muss, weil ich ein behindertes Kind habe. Als ich mit der Liste fertig war, betrachtete ich viele Sätze auch als eine kleine Lösung gegen meine Ängste. Ich schrieb zum Beispiel auf: „Ich verliere meine Freunde“. Aber Stopp! Was sind das für „Freunde“, die ich eventuell verlieren könnte? Dann korrigierte ich diesen Punkt: „Sogenannte Freunde werden aussortiert“. Ist doch etwas Positives, oder?


	
Ich lernte parallel dazu verschiedene Entspannungstechniken und hörte Musik zum Relaxen.


	Ich nahm das Medikament Citalopram, das ich von meinem Hausarzt verschrieben bekommen habe. Dadurch wurde ich viel entspannter.


	Ich knüpfte neue Freundschaften mit anderen Eltern, die ein behindertes Kind hatten. Wir konnten uns über ein paar Fragen austauschen und uns gegenseitig helfen.


	Ich war geduldig mit mir selbst. Über Nacht gelingt es nicht, diese dumme Panik abzustreifen. Aber schrittweise kann man vieles schaffen.





Vorneweg eine gute Nachricht: Die Panik, ein geistig behindertes Kind großzuziehen, dauert nicht ewig an und zählt zu den leichtesten Stressreaktionen, die sich normalerweise selbst auflösen.


Regel 2:


Öfter positiv denken


Meine Devise lautet: Öfter positiv denken und (wenn man es braucht) Beruhigungsmittel einnehmen. Und nichts erwarten. Weniger Hoffnung – weniger Frustration.


Als Maria 3 Jahre alt war und viele Sachen immer noch nicht konnte, wurde mir unterschwellig schon bewusst, dass vieles wohl nicht normal ablaufen würde. Die nächste Diagnose hieß: verminderte Intelligenz. Mein intuitives Wissen in Verbindung mit der Unsicherheit, wie es weitergehen würde, war für mich eigentlich das Schlimmste.


Doch geistig behindert zu sein, ist keine Schande und daran ist wahrscheinlich auch niemand schuld. Das passiert einfach. Gesunde Kinder zu bekommen, ist nicht vorprogrammiert.


Ich wartete die ganze Zeit darauf, dass meine Tochter plötzlich aufwachte und ich ein ganz normales Kind vor mir hatte. Doch das passierte nicht. Ich wartete darauf, dass sie mich endlich etwas fragte oder mir etwas erzählte und ihre Sprache sich irgendwann verbesserte. Aber das passierte einfach nicht. Maria kannte ganz einfache Sachen nicht und benahm sich wie ein Baby. Sie interessierte sich für ihren Schnuller und für ihre Trinkflasche mehr als für die Welt, die sich vor ihren Augen befand. Und diese schöne große Welt nahm sie nicht war.


Im Internet recherchierte ich über Verzögerungen bei Kindern, las verschiedene Informationen und suchte nach Antworten auf meine Millionen von Fragen. Ich fand sehr viele pädagogische Bücher, Ratgeber, Broschüren, medizinische Verzeichnisse und sonst auch viel Nützliches, doch Maria passte nicht wirklich zu den Beschreibungen. Sie war einfach anders.


Viele Autoren beschreiben psychisch kranke Kinder mit verschiedenen Syndromen. Es wird immer behauptet, solche Kinder könnten nicht normal kommunizieren und sich äußern. Aber es ist nicht genug zu behaupten, dass einem Kind einfach die Intelligenz fehlt.


Wichtig ist festzustellen, dass solche Kinder immer wieder irgendetwas Monotones wiederholen oder sich immer mit den gleichen Objekten beschäftigen und allem Neuen mit großer Angst oder Desinteresse entgegentreten. Bei solchen Kindern sind alle Bereiche betroffen: Sprache, Grobmotorik, Feinmotorik, Koordination und noch vieles mehr. Dabei ist die Entwicklung verzögert.


Diese Erfahrung machte auch ich selbst. Leider konnte ich früher nie richtig verstehen, was ich für eine Mutter bin. Erstens habe ich wirklich verstanden, was bedingungslose Liebe heißt. Wir lieben einander, weil … Ich aber liebe meine Tochter ohne „weil“ und auch nicht auf Grund unserer Verwandtschaft.


Das Leben ist ein Prozess. Jeden Tag wacht man auf, arbeitet und schläft wieder. Die Tatsache war, dass ich keine Pläne machen konnte. Aber genau das machte mich irgendwie frei. Ich war nicht an die Zukunft gebunden, sondern nur an mein Kind.
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