

[image: cover]




Vorwort von einem guten Freund


„Ich dachte, du wärst in Spanien“ – das klingt wie der Titel eines Urlaubsromans. Es sei von Anfang an gesagt, dieses kleine Buch ist keine einfache Lektüre. Es ist eher das Gegenteil von Freizeit, Sonne, Strand und Weite, denn es beschreibt das Schicksal der 10-jährigen Lia, einem Mädchen, deren leibliche Mutter während ihrer Schwangerschaft Alkohol getrunken und damit ihr Kind bereits im Mutterleib nachhaltig geschädigt hat.


„Fetale Alkoholspektrumstörungen (FASD)“ lautete die Diagnose. Lange bevor sie diese Diagnose erhielten, wunderten sich die Pflegeeltern über Entwicklungsstörungen von Lia und fragten sich, was ihrem Pflegekind fehle. Sie gerieten in immer größere Zweifel, ob sie selbst etwas bei der Betreuung falsch machten. Die im Lauf der Zeit immer ausgeprägteren Verhaltensauffälligkeiten machten sie schier verrückt und ließen sie oft verzweifeln.


Nach der Diagnose waren sie zunächst erleichtert, nun endlich die Ursache für Lias Verhalten und für ihre Ängste zu kennen. Damit begann jedoch gleichzeitig der Weg, den die bewusste Entscheidung mit sich bringt, einem von FASD betroffenen Kind ein stabiles familiäres Umfeld zukommen zu lassen. Sie mussten immer wieder bereit sein, die eigenen Wünsche und Pläne loszulassen, sich an die eingeschränkten Möglichkeiten des Kindes anzupassen und ihm ohne Wenn und Aber Liebe, Nähe und besonders Verlässlichkeit zu schenken. Diese Entscheidung betraf sie als Pflegeeltern und als Paar, als Eltern ihrer leiblichen Tochter, ihren Kampf sich konsequent für ihre Pflegetochter einzusetzen gegenüber Behörden und Einrichtungen, im Kindergarten und der Schule. Und nicht zuletzt veränderte sich ihr Verhältnis zu Freundinnen und Freunden, zu ihren Eltern und zur Gemeinde. Oft mussten sie sich gute Ratschläge anhören, selbst von sehr guten Freuden, die aber nichts von den Beeinträchtigungen eines von FASD betroffenen Kindes verstanden hatten. Sie teilten die Erfahrungen vieler Pflegeeltern, die immer wieder an ihre Grenzen geführt werden und auch darüber hinaus und darin unverstanden bleiben.


Als die Pflegemutter begann, dieses Buch zu schreiben, war es wie ein Strohhalm, an den sie sich klammerte. Sie hatte noch nie vorher einen Text veröffentlicht. Entstanden ist ein wunderbares Buch. Es ist kein medizinisches Fachbuch über FASD, davon gibt es zum Glück inzwischen mehrere sehr gute. Und es ist allen Betroffenen zu raten, sich professionelle Hilfen zu holen und sich über das Krankheitsbild FASD zu informieren. Entstanden ist ein sehr persönliches Buch einer Pflegemutter, die es wagt, das Schicksal ihrer Pflegetochter öffentlich zu machen und der Unkenntnis über FASD bis hin zur Ignoranz zu entreißen. Fetale Alkoholspektrumstörungen wären z.B. vollständig vermeidbar, wenn werdende Mütter während der Schwangerschaft konsequent auf Alkohol verzichten würden.


Dieses Buch versammelt die vielen jahrelangen Erlebnisse mit Lia und lässt in dieser Gesamtsicht ein ganz neues Bild von ihrer Pflegetochter entstehen, trotz aller Beeinträchtigungen: Das Bild eines wunderbaren Mädchens! Ich musste immer wieder innehalten, weil mich die lebensnahen, schier unglaublichen Schilderungen über Lias Leben überwältigten.


Das Buch erzählt aber genauso deutlich von großartigen Begegnungen und von ebenso großartigen Menschen, die sich Lia und ihren Pflegeeltern mit Verständnis und fast nicht mehr geglaubter Einfühlsamkeit und wohltuendem Engagement zuwenden, wie es z.B. Lias Lehrerin tut. Sie verdienen die größte Anerkennung.


Ich kann der Autorin nur gratulieren. Entstanden ist eine großartige Einladung zum Verstehen von Kindern und Eltern, die es schwer haben. Dieses kleine Buch gehört in jede Kinderarztpraxis, in die Einrichtungen der Jugendhilfe, in jeden Kindergarten und jede Schule. Als Freund, der zu diesem Buch geraten hat, kann ich sie nur bewundern und ihr danken für ihren großartigen Mut, den sie mit diesem Buch gewagt hat.


„Ich dachte, du wärst in Spanien“ – verheißt zwar keine Urlaubsatmosphäre, aber lädt ein zu Entdeckungen, die wir ohne Lia nie geahnt hätten. Wir sollten uns auf sie einlassen.


Arno Lohmann




Vorwort der Autorin


Liebe Leserinnen, liebe Leser,


dieses Buch ist kein Fachbuch. Es gibt schon so viele Fachbücher. Und vor allem gibt es Fachleute, die viel besser Fachbücher schreiben können als ich. Umfangreiche Informationen finden Sie u.a. im Internet auf www.fasd-deutschland.de.


Ich schreibe dieses Buch, weil immer wieder verschiedene Menschen zu mir gesagt haben: „Moni, du musst das mal alles aufschreiben“, „Mensch, schreib doch mal ein Buch“. Nun habe ich mir ein Herz gefasst und angefangen.


Ich möchte erzählen, wie sich unser Leben als Familie mit der Aufnahme eines Pflegekindes, unserer Pflegetochter Lia, verändert hat.


Mein Mann Carsten und ich haben schnell gemerkt, dass Lia anders ist als andere Kinder. Irgendwann wurde eher durch Zufall, sofern es so etwas überhaupt gibt, die Diagnose FASD gestellt.


Fetale Alkoholspektrumstörungen (FASD) werden durch Alkohol in der Schwangerschaft verursacht und gehören zu den häufigsten Behinderungen von Geburt an. Sie sind in der Regel nicht sichtbar, bei Lia schon. Betroffene Kinder und Jugendliche haben Verhaltensauffälligkeiten sowie zum Teil schwere geistige Behinderungen und benötigen dauerhaft fremde Hilfe und Unterstützung im Alltag. Durch die hirnorganische Schädigung ist FASD eine Körperbehinderung.


Die Auswirkungen sind ganz unterschiedlich. Wichtig ist es mir zu sagen, dass es nicht bedeutet, dass eine Mutter regelmäßig Alkohol getrunken hat. Sondern, so sagen die Fachleute, ein Schluck bzw. Glas zum falschen Zeitpunkt in der Schwangerschaft reicht aus, um ein Kind nachhaltig zu schädigen.


In unserem Fall hat Lias Mutter Alkohol getrunken, als sich gerade die Verknüpfung der beiden Gehirnhälften bildeten. Dadurch haben sich die Gehirnhälften nicht richtig miteinander verbinden können. Es ist ein Schaden, der niemals repariert werden kann, die Auswirkungen sind groß. Jemand hat mir das so erklärt: Lia kann überhaupt nichts filtern bzw. ausblenden. Alles strömt so auf sie ein. Man muss sich das normale Leben so vorstellen, als ob ständig fünf Actionfilme gleichzeitig laufen. Lia kann dadurch kaum zur Ruhe finden, mit jeder Anforderung wird noch ein Actionfilm mehr dazu geschaltet.


Es soll hierbei überhaupt nicht um Jammern oder Klagen gehen. Und es geht auch nicht darum, dass wir bemitleidet werden wollen. Vielmehr geht es hier um Zweifeln und Verzweifeln, um ganz viel Liebe, Trauer. Um unglaublich viel Freude, aber auch genauso viel Ärger, Wut und einfach nicht mehr weiter Können.


Ich möchte erzählen und aufmerksam machen auf eine Behinderung, die häufig nicht sichtbar ist, aber so viel mit sich bringt. Zu einem Menschen ohne Beine würde man nie sagen: „Steh endlich auf.“


Zu Lia haben wir früher oft gesagt: „Setz dich endlich hin … Benimm dich … Komm …“ – Heute wissen wir, dass sie genau das nicht kann.


In all den Jahren habe ich es nicht geschafft, ein Tagebuch zu schreiben. Aus diesem Grund fehlt auch die eine oder andere Geschichte. Es gibt kurze Ausschnitte aus den Anfängen eines Tagebuches. Irgendwann kann sich jeder vorstellen, wie eine Woche bei uns aussieht.


Was mir aber bei all dem wichtig ist: Trotz aller Anstrengung, trotz Ärger und oftmal Chaos in unserem Lebe n lieben wir Lia genau so wie sie ist! Lia ist unsere Pflegetochter, die wie unser eigenes Kind aufwächst, und sie ist ein absolut wunderbarer Mensch mit vielen Besonderheiten. Ein Menschenkind, das einfach im Hier und Jetzt lebt, ein Mensch voller Liebe, Ängste, Freude und Neugier.


„Wenn es Lia nicht gäbe, dann müsste man sie erfinden!“


Siegen, im Juni 2022




Es geht los


Es war an einem Montag, als wir den Anruf von einem Pflegekinderdienst bekamen. Ein gesundes Mädchen wurde vor wenigen Momenten geboren. Das Mädchen ist in Obhut genommen worden und soll sofort in eine Pflegefamilie kommen. Wir sollen nun überlegen, ob wir uns vorstellen können, das Kind aufzunehmen. Aller dings hat die Mutter noch bis abends Bedenkzeit, ob sie mit dem Kind in eine Mutter-Kind-Einrichtung geht. Natürlich können wir uns vorstellen, das Kind aufzunehmen, und somit warten wir gespannt auf den Anruf. Da die Mutter sich aber bis spätnachmittags noch nicht entschieden hat, bekommen wir gegen 17 Uhr die Mitteilung, dass es noch keine Entscheidung gibt.


Am nächsten Morgen bin ich auf der Arbeit, als der Anruf vom Pflegekinderdienst kommt. Die Mutter hatte sich noch an dem vorherigen Abend selbst aus dem Krankenhaus entlassen, wir sollen nun schnell das Mädchen aufnehmen.


Schnell heißt in diesem Fall: Zwei Tage später, morgens um 7 Uhr, steht der Stubenwagen mit unserem neuen Familienmitglied Lia neben dem Frühstückstisch.


Lia ist sehr klein und leicht (46 cm, 2350 g), was auf den extremen Zigarettenkonsum der Mutter während der Schwangerschaft zurückzuführen ist. Auch Lias Haut ist extrem angegriffen. Am Anfang löst sich die Haut wie nach einem starken Sonnenbrand ab. Klar, dass Lia da besonders empfindlich auf Berührungen reagiert.


Neben all der Freude gibt es auch viele Fragen und es muss so einiges organisiert werden. Die ersten Besucher kommen, immer wieder melden sich Mitarbeiter vom Jugendamt und dem Pflegekinderdienst an. Es müssen Verträge unterschrieben werden, wir werden darüber informiert, wer für welche Dinge zuständig ist. An manchen Tagen ist es ein großes Durcheinander, ganz nebenbei sind wir gerade Eltern geworden und nicht zu vergessen, wir haben auch noch unsere 5-jährige Tochter Maria.


Nach ein paar Tagen spielt sich dann alles ein. Die erste Aufregung hat sich gelegt und wir gewöhnen uns an unser neues Familienleben. Schon recht bald merken wir, dass Lia sehr viel schläft und in den wachen Phasen sehr unruhig ist. Sie kann sich nicht bei uns anlehnen. Nur wenn sie ihre Flasche trinkt, liegt sie in unserem Arm. Ist sie mit dem Trinken fertig, will sie sofort hochgenommen werden. Am liebsten steht sie mit unserer Hilfe auf den Beinen. Recht schnell wird das Wickeln zum Problem. An manchen Tagen bekommt sie, sobald sie auf der Wickelkommode liegt, einen Schreianfall. Lia wehrt sich mit allem, was in ihrer Macht steht, bäumt sich auf und strampelt wild. Das Wechseln der Windeln wird oft zu einer riesigen Herausforderung. Wie sich in wenigen Wochen herausstellt, wird die ganze Körperpflege zu einer echten Tortur. Nach wenigen Monaten benötigt man oftmals zwei Personen, nur um eine Windel zu wechseln. Einige Zeit später wird auch das Zähneputzen und das Haarekämmen zu einer echten Herausforderung.
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