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Vorwort



	Obwohl dies meine Geschichte ist, ist dieses Buch nicht über mich, sondern stattdessen über die Lebensreise, die viele Väter auf sich nehmen müssen. Ich bin wie die meisten Männer. Ich bin in mich gekehrt, stoisch, im Allgemeinen emotionslos, und ich halte grundsätzlich viel davon, mein Privatleben für mich zu behalten. Meine Gedanken und Gefühle bleiben tief in mir vergraben und nicht nur vor meinen Mitmenschen, sondern sogar vor mir selbst verborgen. Ich habe beschlossen, diese vertraulichen, dunklen Flecken öffentlich zu machen, nicht um mich selbst wichtig zu nehmen, sondern um Vätern wie mir eine Stimme zu geben. So können andere Menschen Einblick in das Leben erhalten, das wir leben. Wenn Sie diese Seiten lesen, ersetzen Sie mich durch irgendeinen Vater eines Kindes mit besonderem Förderbedarf. Ich hoffe sehr, dass Sie ihn nach Lesen dieses Buches etwas besser verstehen werden.


	 


	Ich bin kein berühmter Mensch, Autor, Hochschulprofessor, Arzt, Athlet oder irgendeine andere Person großen öffentlichen Interesses. Ich bin nur ein Ehemann und Vater vierer wunderbarer Kinder, zweier Mädchen und zweier Jungen. Zufällig sind die Jungen Autisten. Mein ältester Sohn ist vom Autismus-Spektrum stärker betroffen als mein jüngster. Alle Familien in einer ähnlichen Situation sollten wissen, dass sich diese Diagnose auf den Rest ihres Lebens auf eine Weise auswirken wird, die sie möglicherweise gerade erst zu verstehen begonnen haben, unabhängig davon, wo ihr Kind auf dem Spektrum ist.


	 


	Dahinter zu kommen, was die Diagnose Autismus für Sie und Ihre Nächsten bedeuten wird, kann eine entmutigende und überwältigende Achterbahn der Gefühle sein. Das „Was, Wo, Wann“ und vor allem „Warum“ werden die meisten Ihrer Gedanken und Sorgen Tag für Tag prägen. Im digitalen Zeitalter, in dem wir heute leben, besteht Ihr erster Schritt vielleicht darin, ins Internet zu gehen und anzufangen zu lesen. Das Internet bietet so eine Informationsflut, dass Sie möglicherweise in eine „Informations-Überlastung“ geraten. Es wird höchstwahr-scheinlich Ihr erster Streifzug in ein Wissensgebiet sein, der Ihre ganze Welt auf den Kopf stellen wird. Er wird Sie und Ihr Umfeld auf eine Entdeckungsreise zu Ihnen selbst mitnehmen und zu den Dingen führen, die Sie unternehmen müssen, um ihrem geliebten Kind dabei zu helfen, ein möglichst erfüllendes und sinnvolles Leben zu führen.


	 


	Die Diagnose meines ältesten Sohnes kam genau zum gleichen Zeitpunkt, wie der erste wichtige Scheideweg meiner beruflichen Laufbahn. Ich hatte erst kurz zuvor meine Ausbildung im Hotelmanagement erfolgreich abgeschlossen. In Verbindung mit meiner bisher achtjährigen Berufserfahrung in dieser Branche bekam ich das Gefühl, dass ich nun die nächsten Stufen der Hierarchie in einer Firma erklimmen könnte. Stellenangebote kamen aus dem ganzen Land rein, und es ging gerade finanziell für meine wachsende Familie aufwärts. Meine Frau Dana und ich waren endlich am Ziel der Ausbildungszeit angelangt, und wir spürten, dass wir ausreichend vorbereitet waren. Wir waren zum Übergang in ein „geregeltes Leben“ bereit. Ich bekam die Chance, in der Hotelbranche zu starten, als ich im „Castle Mona Hotel” aus dem 16. Jahrhundert auf der Isle of Man im Vereinten Königreich arbeitete. Mit diesem Start hoffte ich, in die Fußstapfen meines Lehrmeisters zu treten und ein internationaler Manager und Sanierer in der Hotelbranche zu werden, alle paar Jahre um die Welt zu reisen, angeschlagene Hotels zu retten und dann zur nächsten Herausforderung weiter zu reisen. Wir hatten ein kleines Haus in Tucson, Arizona, gekauft, das als Standort dienen sollte, damit wir immer einen Platz zum Heimkommen zwischen den Arbeitseinsätzen hatten.


	 


	Unsere Lebensreise sollte an dieser Stelle eine Kehrtwende nehmen, aber wir erkannten das volle Ausmaß dieses drastischen Richtungswechsels erst, nachdem ein paar Jahre vergangen waren. Mit Kylers Diagnose beschlossen wir, meine Karriere für einige Jahre auf Eis zu legen. Mit Beginn von Kylers Unterstützungsweg liefen wir offenbar im Hinblick auf Ärzte, Therapeuten, Unterstützer, Trainer, Lehrkräfte und staatliche Hilfen usw. gerade zur rechten Zeit genau dem richtigen Menschen über den Weg. Wenn Kyler Betreuung brauchte, fügte sich scheinbar alles genau so, wie wir oder er es brauchten. Falls ich eine Stelle im Ausland oder irgendwo in den USA anträte, wusste ich, dass diese Unterstützungsmöglichkeiten für meinen Sohn wahrscheinlich wegfielen, so dass ich beschloss, abzuwarten und zu sehen, wie es weitergehen würde. Aus den paar Jahren wurde über ein Jahrzehnt, und meine beruflichen Hoffnungen und Träume sollten sich zu etwas anderem entwickeln müssen. BITTE KEIN BEDAUERN!!! Es wurde nicht so, wie ich geplant hatte, aber ich habe beschlossen, für gelernte Lektionen, geschlossene Freundschaften und meine persönliche Entdeckungsreise dankbar zu sein.


	 


	Es gibt kein Allheilmittel, um alles auf dieser Lebensreise besser oder leichter zu machen, zumindest jetzt noch nicht. Tatsächlich ist es offenbar so, dass je mehr Ärzte und Wissenschaftler über Autismus in Erfahrung bringen, desto mehr finden sie heraus, dass es viele unterschiedliche Wege oder Ansätze gibt, wie man mit dessen Auswirkungen und Symptomen umgeht. Offensichtlich sind sich keine zwei autistischen Kinder ähnlich. Sie alle haben verschiedene Einschränkungen, verschiedene Problemfelder, und manchmal unglaubliche Inselbegabungen.


	 


	Ich bin ein Vater, der mit einer ungewissen Zukunft und besonderen Lebensumständen konfrontiert wird. Ich gehöre zu einer Gruppe von Vätern, die früher ein sehr exklusiver Club war, die heute aber immer mehr Mitglieder in besorgniserregendem Tempo zählt. Ich kann das als ein halb volles oder als ein halb leeres Glas eines lebenslangen Vorhabens sehen. Ich habe entschieden, es als ein Glas zu betrachten, das auf einer unüblichen Lebensreise bis zum Rand mit Chancen gefüllt ist.


	 


	Meiner Meinung nach „braucht es dabei kein Dorf, um ein Kind groß zu ziehen“. Stattdessen „braucht es liebevolle Eltern mit einem Plan, eine Menge Hilfe von Fachleuten und eine Offenheit gegenüber eigener Lebensüberzeugungen, um ein autistisches Kind groß zu ziehen“.


	 


	Vor ein paar Jahren besprach ich die besondere Perspektive aus Sicht eines Vaters, ein autistisches Kind zu haben, mit Paula und Noelle, den Ergotherapeutinnen meines Sohnes. Als ich diese Gedanken, Gefühle und Emotionen zum Ausdruck brachte (mit der sich meiner Vermutung nach alle Väter auseinanderzusetzen haben), merkte Paula etwas an, worüber ich noch nicht nachgedacht hatte: Sie stellte fest, dass bisher viele Bücher aus vielen verschiedenen Blickwinkeln über Autismus geschrieben worden sind. Manche spiegeln den klinischen Standpunkt wider; manche fokussieren die vielen Behandlungsverfahren; in manchen ist der Weg aufgeschrieben, den Eltern auf sich genommen haben, um ihrem Kind zu helfen, sich aus einem Leben voller Dunkelheit und Isolation zu befreien; manche empfehlen Ernährungs-umstellungen; viele beschreiben die Ursachen von Autismus und so weiter.


	 


	Da inzwischen jedes 68. in den Vereinigten Staaten geborene Kind laut Bericht des CDC (dem US-amerikanischen Zentrum für Krankheitskontrolle und Prävention) aus dem Jahr 2014 autistisch ist, meinte Paula, dass sie gern davon hören würde, wie man mit diesem Lebensumstand aus der Sicht eines Vaters umgeht. Paula fragte mich: „Wie sind Sie als Vater damit fertig geworden? Wie haben Sie es geschafft, dass Ihre Ehe gehalten hat? Wie sind Sie den Problemen begegnet, die Sie als Vater dabei empfinden, ein Kind mit besonderem Förderbedarf zu haben? Warum gehen Sie offenbar besser damit um als die meisten Väter, die zu mir kommen?“ Ich dachte eine Zeit lang über diese Fragen nach und war nicht in der Lage, eine einfache Antwort darauf zu geben. Wenn ich nur sagen würde, dass es daran läge, dass ich meine Frau und meine Kinder bedingungslos liebte, würde das nicht der Wahrheit entsprechen. Das wäre keine ehrliche Antwort. Das würde nicht den Schmerz, die Enttäuschung und Einsamkeit ans Licht bringen, die jeder Vater eines Kindes mit besonderem Förderbedarf auf seiner eigenen Lebensreise durch die Behinderung seines Kindes ertragen muss. Der persönliche Schmerz, den ich fast täglich aushalte, wenn ich vom seelischen und körperlichen Leidensdruck höre, denen meine Jungen täglich aushalten müssen, ist so quälend, dass ich ihn selbst auf persönlicher, seelischer und körperlicher Ebene spüre. Ich schaute tief in mich hinein, um zu suchen und zu verstehen, wie ich an diesen Punkt gelangt war. Wie habe ich die oft stürmischen Gefühle, schlaflosen Nächte, die Selbstverleugnung, Enttäuschungen und den herzzerreißenden Schmerz überlebt, die aufkommen, wenn Sie erfahren, dass Ihr Nachwuchs ein Kind mit besonderem Förderbedarf ist?


	 


	Ich habe diese Worte aufgeschrieben, um den Vätern dieser Kinder eine Stimme zu geben. Wie erklären Sie als Vater Ihrem Vater, Ihrer Mutter, Ihren Großeltern, Tante, Onkel, Vetter, Nichte, bestem Freund oder irgendeinem anderen Menschen, mit dem Sie in Verbindung stehen, etwas über Ihre Erfahrung? Die Antwort darauf ist nicht leicht. Wie zeichnet man Erlebnisse und Emotionen eines ganzen Lebens in ein paar Sätzen auf oder gibt sie in einem zehnminütigen Gespräch wieder? Ich habe versucht, anderen meine Gedanken und Erlebnisse bei zahllosen Gelegenheiten zu erklären, zu vermitteln und sie ihnen gegenüber zum Ausdruck zu bringen. Ich habe daraus gelernt, dass dies unmöglich ist, und aus diesem Grund habe ich dieses Buch geschrieben. Wir alle müssen unsere eigenen Kreuze im Leben tragen, und so lange wir nicht einen Tag das Leben eines anderen Menschen miterleben, können wir niemals wirklich verstehen, was andere derzeit durchmachen. Ein Kind mit besonderem Förderbedarf groß zu ziehen kann eine lebenslange Herausforderung für die Eltern sein, ein lebenslanger innerer Schmerz, der niemals völlig ausgelöscht werden wird. Die Lebensreise jedes einzelnen Vaters wird anders sein; Schmerz und Bürden jedes einzelnen Vaters werden besonders sein. Leider werden sie deutlich anders sein als die Bürden eines Elternteils eines „normalen“ Kindes. Obwohl sich Eltern für den Rest ihres Lebens um ihre Kinder sorgen werden, werden diese Eltern wahrscheinlich nicht für den Rest ihres Lebens für das eigene Kind sorgen müssen. Die Sorgen um ihre Kinder werden sie nicht auf eine Weise aufzehren, die nur andere Eltern eines Kindes mit besonderem Förderbedarf verstehen können. Dieses Buch ist keine Trauerfeier. Ich würde meine Jungen für nichts auf der Welt eintauschen, aber es gibt Einblick in das Innerste eines Mannes, der sich täglich um die Lebensreise sorgt, die seine sehr besonderen Jungen ertragen müssen.












Einleitung



	 


	„Sie können die Blicke, das Anstarren, das Verurteilen von Menschen im Einkaufszentrum oder im Geschäft nicht steuern, wenn Sie mit ihrem Kind unterwegs sind. Sie wissen, dass sie im Stillen denken: ‚Hey, warum kriegen die ihr Kind nicht in den Griff?‘ Das ständige, sichtbare Urteilen, Verurteilen seitens anderer Leute kann oft nahezu unerträglich werden.“


	 


	Das Rennen
von D.H. Groberg


	
(übersetzt aus dem US-amerikanischen Englisch von Rosemarie Kahn-Ackermann)


	 


	„Schluß! Gib auf! Du bist geschlagen!“
Schreien sie und fleh’n mich an.
„Zu viele sind jetzt gegen dich,
Diesmal kannst du nicht gewinnen!“


	Und als mein Kopf sich langsam senkt,
Angesichts meines Versagens,
Hält plötzlich eine Erinnerung
Mein Abgleiten in Resignation auf.


	Hoffnung stärkt den geschwächten Willen,
Als eine Szene wieder vor mir ersteht,
Denn allein der Gedanke an jenes Rennen,
So kurz es war, macht mich wieder jung.


	Wettrennen zwischen Kindern – kleine Jungen –
Wie gut ich mich erinnere…
Aufregung, klar – aber auch Angst,
Das war deutlich zu erkennen.


	Alle in einer Reihe aufgestellt,
Erfüllt von Hoffnung, dieses Rennen
Zu gewinnen, wenn nicht als Erster,
So doch vielleicht als Zweiter.


	Und die Väter sehen von der Seite her zu,
Jeder ruft: „Kopf hoch!“ und winkt seinem Sohn.
Und jeder Junge hofft, dem Vater zu zeigen,
Daß er der Sieger ist.


	Der Pfiff ertönt, und sie stieben los,
Junge Herzen, in denen die Hoffnung brennt.
Zu gewinnen und hier der Held zu sein.
Das wollen sie alle, die kleinen Jungen.


	Besonders einer von ihnen,
Dessen Vater unter den anderen Vätern steht,
Rennt bei den vordersten Läufern und denkt:
„Mein Dad wird so stolz auf mich sein!“


	Aber während er über die Wiese rennt,
Über eine flache Mulde hinweg,
Stolpert er und fällt hin –
Vornüber aufs Gesicht.


	Gelächter ertönt aus der Menge,
Während alle Hoffnung in ihm erlischt;
Gewinnen kann er nun nicht mehr.
Beschämt möchte er irgendwo verschwinden.


	Aber während er noch auf dem Boden liegt,
Sieht er das Gesicht des Vaters, besorgt –
Und doch, für ihn sagt es:
„Steh auf und gewinne!“


	Schnell steht er auf, nichts ist passiert,
Er ist nur ein bißchen nach hinten geraten,
Und er rennt und rennt, bemüht,
Den Sturz wiedergutzumachen.


	So ängstlich bestrebt, die anderen einzuholen
– Und vielleicht doch noch zu gewinnen –
Eilt sein Verlangen den Beinen voraus,
Er rutscht aus und fällt erneut!


	Ach, hätte er doch schon vorhin aufgegeben,
Und sich dann nur einmal blamiert.
„Als Läufer hab‘ ich nun keine Chance mehr.
Ich sollte es gar nicht erst versuchen!“


	In der lachenden Menge sucht er
Und findet das Gesicht seines Vaters,
Das ihm ganz ruhig sagt:
„Steh auf und gewinne das Rennen!“


	Und so rafft er sich auf, versucht es erneut
– Zehn Meter hinter dem letzten.
„Wenn ich den einholen will“, so denkt er,
„Dann muß ich mich aber beeilen.“


	Alle Kräfte, die er hat, setzt er ein,
Überholt aufs neue acht oder zehn der andern,
Versucht an die Spitze zu kommen –
Rutscht aus und fällt erneut!


	Alles aus! Da liegt er nun,
Und Tränen steigen ihm in die Augen.
Alle Hoffnung ist zunichte – ich bin raus,
Warum sollte ich’s noch einmal versuchen?


	Doch dann glaubt er Vaters Stimme zu hören:
„Steh auf, noch hast du nicht alles verloren.
Du bist nicht hier, um zu versagen.
Nimm all deine Kraft und steh auf.


	Denn Gewinnen bedeutet nicht mehr als das:
Jedesmal aufstehen, wenn man gefallen ist!“
Und so rafft er sich auf, um weiterzulaufen.
Gewinnen oder verlieren – aber aufgeben nie!


	So weit hinter den anderen ist er nun
– Weiter hinten als je zuvor –
Und doch gibt er alles, was er hat
Und rennt, als könnte er noch gewinnen.


	Dreimal ist er gestolpert und gefallen,
Dreimal ist er wieder aufgestanden.
Auch wenn er nicht mehr gewinnen kann,
So wird er durchhalten bis zum Ziel.


	Nun jubeln sie dem Sieger zu,
Als er über die Ziellinie läuft,
Mit erhobenem Kopf, stolz und von Glück erfüllt,
Kein Stolpern, kein Sturz, keine Schande.


	Aber als der kleine Junge, der hinfiel,
Als letzter über die Linie läuft,
Jubeln die Zuschauer noch mehr,
Weil er das Rennen zu Ende gelaufen ist.


	Auch wenn er der Letzte ist,
Sein Kopf gesenkt, gedemütigt,
So hätte man denken können,
Die Leute jubeln dem Sieger zu.


	Zu seinem Vater sagt er bedrückt:
„Ich hab’s nicht gut gemacht…“
„Für mich hast du gewonnen“, sagt sein Vater,
„Jedesmal, wenn du hinfielst, standest du wieder auf.“


	Und wenn alles düster und hoffnungslos scheint,
Und schwer zu ertragen,
So hilft mir in meinem „Rennen“
Die Erinnerung an den kleinen Jungen.


	Denn alles im Leben ist wie das Rennen damals,
Mit allen Höhen und Tiefen.
Und was ich tun muß, um zu gewinnen ist,
Nach jedem Sturz wieder aufzustehen.


	(Das Rennen ist hier in seiner Gänze auf Wunsch und mit Genehmigung des Autors abgedruckt. Die englische Originalversion ist: Groberg, D.H., The Race: Life’s Greatest Lesson, Warner Faith, New York 2004.).


	 


	Ich hörte dieses Gedicht und wurde zu Tränen gerührt, da ich über das Leben meiner Jungen nachdachte und überlegte, wie schwer es für sie würde. Meine Söhne werden fast jedes Mal stürzen, wenn sie etwas Neues ausprobieren, und ich muss ihnen beibringen, ohne Gejubel oder Motivation zum Sieg jedes Mal wieder aufzustehen. Aber was ist mit mir? Ich bat den Menschen, den ich das Gedicht hatte aufsagen hören, mir ein Exemplar zur Verfügung zu stellen. Als ich es ein paar Mal durchlas, wendete ich es schließlich auf meine eigene Situation an, aber in einem anderen Zusammenhang. Meine Jungen verspüren nicht das Bedürfnis, ein Rennen zu gewinnen oder aus dem Nervenkitzel des Sieges irgendeinen echten Ehrgeiz zu entwickeln; sie sind ganz einfach nicht so gepolt. Eine aufmunternde Menge bereitet ihnen nämlich viel Angst und Unbehagen, aber ich bin so gepolt. Ich bin darauf gepolt, zu gewinnen.


	 


	In meinem Fall spricht dieses Gedicht eher darüber, wie ich mit meinen Söhnen umgehe, und wie ich im Rennen antrete, und wie ich weiterlaufen muss, um aufzustehen und das Rennen zu Ende zu laufen. Ich bin der Vater. Es ist meine Aufgabe, aufzustehen und ihnen jedes Mal zu helfen, wenn sie scheitern. Es ist auch meine Aufgabe, zu beschleunigen und meine eigenen Schwächen und Unsicherheiten zu überwinden. Immer wenn ich wegen meiner Jungen entmutigt oder traurig bin, habe ich mich selbst zu ermahnen, für sie stark zu sein, und zu lernen, wie ich ihnen am besten dabei helfe, in ihren Leben Erfolg zu haben. Immer wenn ich erfahre, dass andere Leute meine Kinder kritisieren oder verletzen, ist mir klar, dass das an ihrem Unwissen über ASS (Autismus-Spektrums-Störungen) und ADHS (Aufmerksamkeits-defizit-/ Hyperaktivitätsstörungen) liegt, aber wenn ich ehrlich bin, fühle ich mich wie von einem Faustschlag getroffen. Immer wenn ich bezüglich meiner Söhne mit einem meiner zerschlagenen Träume konfrontiert und voller Schmerzen und Hoffnungslosigkeit in die Knie gezwungen werde, muss ich auf diese Stimme in mir hören, die mir sagt: „Steh auf und gewinne das Rennen!“


	 


	In diesem Buch werden Sie über meine zwei autistischen Söhne Kyler und Koleden lesen. Sie sind beide im Autismus-Spektrum und sind in vielerlei Hinsicht ähnlich; dennoch unterscheiden sie sich auch extrem voneinander. Täglich lerne ich etwas Neues über meine Jungen. Gerade dann, wenn ich glaube, dass ich sie verstehe und ihre Behinderung begreife, taucht eine neue Eigenschaft oder Herausforderung auf. Glücklicherweise habe ich die Chance bekommen, über die Jahre etlichen wunderbaren Fachleuten zu begegnen, und allmählich beginne ich zu verstehen, was meine Jungen zu dem macht, was sie sind. Nachdem ich zwei ganze Tage damit verbrachte, Kyler untersuchen und einschätzen zu lassen, erklärte mir ein erstklassiger Neuropsychologe, der sich auf Autismus spezialisiert hat, wie Kyler und die meisten autistischen Kinder lernen. Im Grunde sagte er mir, dass es in den Köpfen autistischer Kinder mehrere Aktenordner gibt. Anders als normale Kinder, die den einen Aktenordner haben und die Informationen mit Querverweisen von einem Register in ein anderes verschieben können, können autistische Kinder dies nicht tun. Sie müssen für jede einzelne Handlung und Möglichkeit ein neues Register anlegen. Sie können Wissen aus einer Situation nicht auf eine ähnliche Situation übertragen. Wenn etwas in einem Zusammenhang oder einer Situation gut funktioniert hat, können sie daraus nicht schließen, dass es in ähnlichen Situationen auch gut funktionieren dürfte. Somit muss alles Gelernte in aufwändigen Schritten vermittelt werden. Da sie nichts übernehmen oder verstehen können, muss alles Schritt für Schritt mit unzähligen Wiederholungen vermittelt werden. Das macht die Förderung und den Unterricht für gewöhnliche Menschen und/oder Eltern schwierig und sehr frustrierend, aber lassen Sie mich Ihnen versichern, dass autistischen Kindern mit sehr viel Geduld und Wiederholung etwas beigebracht werden kann.


	 


	Kyler kam mit Autismus auf die Welt und ist mein ältester Sohn. Bei ihm wurden auch ADHS, Tourette-Syndrom und Depression diagnostiziert. Wir verstanden seine Probleme früh und starteten eine Intensivtherapie von über 40 Stunden pro Woche, als er etwa drei Jahre alt war. Diese intensive Entwicklungstherapie bekam er, bis er acht wurde, und dann verringerten wir sie auf 15 Stunden pro Woche, bis er 11 Jahre alt wurde. Ihm wurde beigebracht, alles zu tun – mit Spielzeugen zu spielen, aufs Töpfchen zu gehen, eine Gabel zu benutzen, Gesichtsausdrücke zu erkennen, zu telefonieren, und was er sagen sollte, wenn er einem fremden Menschen begegnete. Alles musste ihm beigebracht werden. Er ist wirklich ein Wunderkind. Wir befolgten aufs Wort alles, was uns die Fachleute zu tun aufgaben. Meine Frau gab ihre Arbeitsstelle auf, um jede Therapie, die er brauchte, begleiten und koordinieren zu können. Seine Sinneswahrnehmung ist schon immer schwach ausgeprägt gewesen, er brauchte intensive Bewegung, um seine Motorik in Balance zu halten. Selbst heute, nach all dieser Therapie und nach allen wunderbaren Fortschritten, die Kyler gemacht hat, versteht er nicht sehr viel. In Wahrheit erfasst er nur etwa 25 % von dem, was gesprochen wird. Das zeigt sich besonders dann, wenn er Teil einer Gruppe ist und ihrem Gespräch zuhört. Er hört oft einen Witz und lacht, wenn jeder andere lacht, aber dann dreht er sich still und leise zu mir um und bittet mich zu erklären, warum jeder glaubte, das Gesagte sei komisch. Selbst nach meiner Erklärung sagt er oft „Papa, ich kapiere das nicht.“ Dies tut er kaum oder niemals mit irgendwem anderen, es sei denn mit seiner Mutter oder einer Schwester. Er benutzt Bilder und Körpersprache, um zu erfassen, was Leute gerade sagen, und das täuscht gelegentliche Beobachter zur Genüge. Stellt man ihm dagegen direkte Fragen, um sein Begriffsvermögen ohne Wenn und Aber zu prüfen, erkennt man seinen Mangel an Verständnis letztlich ziemlich schnell. Er kann schlechte Laune bekommen. Gerne schlägt er seinen Kopf an die Wand, auf den Fußboden oder mit seinen Händen. Dann kann man unmöglich mit ihm vernünftig reden. In einer Sekunde kann er liebevoll sein und in der nächsten seinen Bruder verletzen, ohne mit der Wimper zu zucken. Er hat Probleme, die Folgen seiner Handlungen zu bedenken, besonders wenn solche Handlungen neu und nicht erprobt sind. Er hat wenige Freunde, kann aber verstehen, wenn Menschen gemein zu ihm sind oder ihn ausschließen. Er erkennt, dass er anders ist und dass Menschen nicht verstehen, wie anders er ist oder warum. Ihm ist beigebracht worden, das Handeln von Menschen zu entschuldigen, und er versucht, sich einzufühlen, weiß aber nicht wirklich, wie. Wir dürfen ihn nicht anschreien, weil er das verinnerlicht. Selbst wenn wir das aus gutem Grund tun, empfindet er das „wie eine Peitsche, die ihn schlägt“. Es ist traurig.


	 


	Tatsächlich ist Kyler ein geradezu gut aussehender Junge. In seinem kurzen Leben ist er etlichen „Fachleuten“ begegnet, und die Einschätzung jedes Therapeuten beginnt mit: „Das ist ein höflicher, gut aussehender Junge.“ Er weist keinerlei äußerliche Merkmale auf, die darauf hindeuten würden, dass er langsam, reaktionsverzögert oder behindert ist. In Pausen kann er körperlich alles tun wie jedes andere Kind. Trotzdem wird er weder je der Beste werden, noch wird er je der Schlechteste sein. Auf Spielplätzen wirkt er genau wie jedes andere Kind. Nur wenn er versucht, sich anderen mitzuteilen, oder er selbst das Spiel nach der Spielerklärung beginnen darf, treten Probleme auf. Kylers größtes Problem zeigt sich, wenn Spiele gespielt werden, die er nicht kennt. Wenn er die Anweisungen für das Spiel, das gespielt werden soll, nicht versteht, versucht er, sich einfach durchzumogeln. Leider funktioniert das nicht immer, und er frustriert damit manchmal seine Mitspieler. Selbst bei Kurzanweisungen von anderen weiß er anschließend nicht, was zu tun ist. Man kann ihm beibringen, wie er mitmachen kann, aber das braucht Zeit und Geduld, und daran mangelt es oft in solchen Situationen. Er vergöttert und liebt mich bedingungslos.


	 


	Bei Koleden wurde Autismus  diagnostiziert, der sich erst spät zeigte. In seinen ersten fünf Lebensjahren wirkte er wie ein „Geschenk“ für meine Frau, nachdem sie es schwer mit Kyler hatte. Alles änderte sich, nachdem wir ihn impfen ließen (wir schreiben seiner Impfung nicht an sich die Schuld zu, aber seine Veränderung setzte zu dieser Zeit ein). Heute ist er als typisch hochfunktionaler Autist diagnostiziert. Bei ihm wurden auch Depression, ADS, selbstverletzendes Verhalten und Tourette diagnostiziert. Er erhielt nicht die gleiche Hilfe, die sein älterer Bruder bekam. Er ist gerne für sich alleine. Er ist sehr gut in Mathe und Technik. Liebend gern sitzt er am Computer und spielt leidenschaftlich an der X-Box und an anderen Spielekonsolen. Er hat keine Freunde. Er hat keinerlei soziale Kompetenz und versteht keine sozialen Hinweise. Er ist in vielen Bereichen besessen und zwanghaft. Er ist süchtig danach, andere zu verpetzen und Regeln zu erzwingen. Er regt sich schnell auf, und wenn das passiert, schaltet er ab und reagiert absolut unvernünftig. In solchen Momenten können wir nicht an ihn herankommen, da zieht er sich mental in seine innere Welt zurück. Dennoch kann er der liebevollste Junge meiner Kinder sein. Er kann der Einfühlsamste von allen sein. Ich habe über die letzten paar Jahre hart daran gearbeitet, Koleden dazu zu bringen, körperliche Umarmungen und Nähe zuzulassen. Zu gerne schläft er in einem Nylon-Schlafsack, der für Kinder unter 1,52 Metern und unter 45 Kilogramm gedacht ist, obwohl er viel größer ist. Heute sitzt er neben mir und kuschelt; zugegeben, er sitzt neben mir und lässt zu, dass ich ihn halte. Es macht Spaß, mit meinem 69 Kilogramm schweren und 1,67 Meter großen, 13-jährigen Sohn zu kuscheln. Er ist so amüsant. Er nimmt alles so wörtlich, dass ich aufpassen muss, was ich sage. Er ist geräuschempfindlich und hat Probleme mit großen Plätzen voller Menschen. Mit Chaos kommt er nicht gut klar. Wir haben missbilligende Blicke auf uns gezogen, wenn wir seine Ohren schützen mussten oder ihm erlauben mussten, auf Konzerten, Vorträgen oder Auftritten unserer Töchter Kopfhörer zu tragen. Er verletzt sich selbst, wenn er sich aufregt oder enttäuscht ist. Er merkt nicht einmal, dass er das tut. Er kaut buchstäblich seine Finger zu blutigen Stummeln, ohne die Miene zu verziehen. Er zieht sich in seine eigene Welt zurück, wenn er versucht, vor was auch immer zu fliehen, was sein System dann überfordert. Ihn beruhigt es, an seinen Fingern zu riechen; aber diese Angewohnheit finden Realschulkinder abstoßend, was dazu führt, dass er zur Zielscheibe ziemlich grausamen Mobbings wird. Wegen einer angeborenen Fehlstellung seines rechten Beines geht er linkisch. Das führt bei ihm zu Gleichgewichtsstörungen, und Rennen oder Gehen über kurze oder lange Wege tun ihm weh. Noch einmal: So was wird unter seinen Altersgenossen nicht gern gesehen. Er passt definitiv in keine Gruppe.


	 


	Das sind meine Söhne auf den Punkt gebracht. Sie erfahren mehr, wenn Sie dieses Buch lesen. Ich liebe sie als die Menschen, die sie sind. Ich bin so selig, sie als Söhne zu haben. Das Rennen, das wir täglich laufen, erinnert mich, dass ich derjenige bin, der immer aufstehen muss, wenn ich stürze. Ich bin derjenige, der meinen Kopf hochhalten und von meinen Jungen lernen muss. Um das Rennen zu gewinnen, muss ich nur jeden Tag weiterleben und versuchen, ein besserer Vater zu sein.












Haben Sie jemals?



	von Tassy Tomlin


	 


	Haben Sie sich je gewünscht, Ihr Kind an sich zu drücken und von ihm Liebe bekommen zu können? Haben Sie sich je gewünscht, Ihr Kind würde Sie ansehen, nachdem Sie es fünf-, sechs- oder siebenmal gerufen haben? Haben Sie sich je gewünscht, es würde Sie rufen (Papa, Paps oder Pa)? Haben Sie sich je gewünscht, Ihr 2-Jähriger würde NEIN zu Ihnen sagen? Haben Sie je auf 8 verschiedene Müslischachteln gezeigt, um zu sehen, welche Schachtel Ihr Kind möchte, weil es Ihnen das nicht sagen kann? Haben Sie sich je gefragt, warum es die Dinge, die es sagt, immer und immer wieder sagt? Sind Sie je mit einem Grinsen über beide Ohren gesegnet worden, weil Sie verstanden, was es meinte, als es zum ersten Mal versuchte, Ihnen etwas zu erzählen? Haben Sie je zugelassen, dass es den lieben langen Tag Müsli isst, weil das fast alles ist, was es je essen wird? Haben Sie je zehnmal oder öfter in der Woche Pizza aufgetischt, weil es auch das isst? Haben Sie je diesen einen Teller oder diese eine Schale 2- bis 3-Mal täglich abgewaschen, weil es genau daraus essen muss? Haben Sie je zweimal beim Essen vom Tisch aufstehen müssen, um seine feinen Hände zu waschen, weil sie schmutzig wurden und es nicht weiter isst, bis sie wieder sauber sind? Haben sie je zugelassen, dass Ihr Kind 3 Tage hintereinander das gleiche Hemd trägt, und Gott sei Dank, dass es sich wenigstens heute anzieht? Haben Sie ihm je 6 oder 7 Mal seine Schuhe aus- und wieder angezogen, bis sie sich genau richtig anfühlten? Haben Sie je zugelassen, dass es im Bett Schuhe trägt, Nacht für Nacht?
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