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Vorwort

7

Ich dachte lange Zeit, ich wére weit und breit die einzige Mutter mit Behin-
derung. Dann brach, Jahre spater, plotzlich der Babyboom in der
Behindertenszene aus. Ich war gliicklich!

Damit wir uns austauschen konnten, organisierte ich Uber das bifos
e.V. mehrere bundesweite Tagungen fir Eltern mit Behinderung. Dort traf
ich auf Eltern, die sehr unterschiedliche Behinderungen haben — blinde,
kérperbehinderte, schwerhérige Menschen, Leute mit Lernschwierigkeiten
und chronischen, sowie fortschreitenden Behinderungen. Wir stellten fest,
da wir trotz unserer Unterschiedlichkeit sehr viele Gemeinsamkeiten
haben. Im Alltag stoRen wir auf sehr dhnliche Vorurteile. Die negative
gesellschaftliche Einstellung gegeniiber unserer Behinderung, ganz gleich,
ob wir blind, gehérlos oder korperbehindert sind, und die Ablehnung ge-
geniiber unserem Eltern-Sein sind die Ursachen fiir die Ausgrenzung al-
ler behinderten Eltern aus vielen gesellschaftlichen Bereichen.

Der Austausch iiber unsere Situation als Eltern mit Behinderung und
dariiber, welche Lésungen wir im Alltag anwenden, ist fiir uns sehr star-
kend. Mir ist dariiber hinaus jedoch sehr wichtig, daB wir nicht nur unter
uns bleiben, sondern unsere Erfahrungen und unser Wissen auch an
andere (potentielle) Eltern mit Behinderung sowie an Professionelle aus
dem Gesundheitswesen weitergeben.

Behinderten Eltern, die in einer dhnlichen Situation sind, mdchte ich
Mut machen und ihre Phantasie anregen, passende Losungsmoglichkei-
ten fir die eigene Situation zu finden. Elternschaft mit Behinderung ist
nicht nur méglich, sondern auch wiinschenswert! Zeigt doch unsere Si-
tuation, daR es viele Mdglichkeiten gibt, in einer vielseitigen und bunten

Gesellschaft zu leben.

Ein weiterer Grund fiir mich, diesen Sammelband herauszugeben, ist der
Wunsch, die ausgrenzenden gesellschaftlichen Bedingungen auf Dauer
zu andern. Geselischaftliche Veranderungen brauchen Zeit. Wir konnen
einen Anfang machen, indem wir zuerst einmal zeigen, da es uns gibt
und indem wir auf unsere speziellen Bedlirfnisse aufmerksam machen.
Wihrend sich behinderte Eltern in Landern wie GroRbritannien und den
USA bereits in Selbsthilfegruppen und auf nationaler Ebene zusammen-
geschlossen haben, sind deutsche Eltern mit Behinderung noch weitge-
hend isoliert und “unsichtbar”.



Kriicken, Babys und Barrieren

Das soll sich durch dieses Buch andern!

Bei den engagierten Autorinnen und Autoren bedanke ich mich herzlich
fir die Mitarbeit an diesem Buch.

Gisela Hermes
Im Herbst 1998
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Einleitung
-]

Kindergérten, Schulen und Tréger von Kontakt- und Freizeitangeboten
sind fiir kérper- und sinnesbehinderte und fiir gehorlose Eltern meist “un-
zuganglich” und somit ist die Isolation oft gro. Nicht nur die behinderten
Menschen selbst, sondern auch deren Familien werden ausgegrenzt.

Eltem mit Behinderung sind in alien Behinderungsgruppen und in
allen Gesellschaftsschichten zu finden. Manche haben ihre Behinderung
schon von Geburt an, andere bekamen ihre Behinderung erst als Erwach-
sene. Meist haben Eltern mit Behinderung ein oder mehrere behinderte
oder nichtbehinderte Kinder. Obwohl sie mitten in der Gesellschaft leben,
stehen sie aufgrund fehlender Unterstiitzungsméglichkeiten doch héaufig
am Rand. Oft mangelt es ihnen nur an einfachen Hilfsmitteln, die den

Alltag erleichtern. Da sie jedoch nicht auffallen wollen, machen Eltern mit

Behinderung selten auf ihre Bedirfnisse aufmerksam.
Behinderte Frauen, die trotz aller Vorurteile Mitter werden, berichten, da

sie sich unter dem standigen Druck fiihlen “die Supermutter” zu sein, um

ihre Kompetenz zu beweisen. Oft fiirchten sie, daB ihnen die Kinder weg-
genommen werden, wenn sie Hilfe zur Bewéltigung des Alitags einfor-
dem. Somit sind Eltern mit Behinderung mit ihren spezifischen Lebens-
bedingungen und Beddirfnissen bisher (fast) unsichtbar.

Dieses Buch ist ein Sammelband, der sich mit der Situation behin-
derter Eltern in der Bundesrepublik Deutschland beschatftigt. Es zeigt auf,
welche Schwierigkeiten aufgrund der Behinderung mit der Umwelt, mit
Eltern, Verwandten und Fachleuten bestehen. Verschiedene Autorlnnen
untersuchen, auf welche alitaglichen Probleme behinderte Eltern stoRen,
wie sie die kieinen und groen Probleme des Alltags I6sen und welche
Unterstiitzungsmoglichkeiten es bereits gibt. Desweiteren wird beschrie-
ben, wie Behinderung und Familie zusammenwirken, und wie behinderte
Eitern die Beziehungen zu ihren Kindern gestaiten.

Der Band beginnt mit den Entscheidungen rund ums Kinderkriegen, be-
schaftigt sich dann mit der Zeit der Schwangerschaft und Geburt, und im
Anschlu daran mit den schwierigen und schénen Seiten des Eltern-Seins.
Neben verschiedenen personlichen Beitrigen behinderter Eltern bietet
dieser Band auch viele praktische Ratschlage zur Erleichterung des All-
tags. Im Anhang finden Sie einen ausfiihrlichen Adress- und Literaturteil
zu verschiedenen Fragen der Elternschaft behinderter Menschen.



Ober dieses Buch

- _ -
In den von mir verfaliten Kapiteln wertete ich bestehende Literatur von
und (iber behinderte Eltern und fiinf Interviews aus, die ich speziell fur
dieses Buch durchgefihrt habe. Vier der Interviews habe ich in die ver-
schiedenen Kapitel eingearbeitet, eines in Form eines Gespréchs voli-
standig dargestelit, da es in diesem Gespréch speziell um das “Leben mit
Assistenz” geht. Alle Kapitel, die nicht durch Namen gekennzeichnet sind,
wurden von mir verfalit.

Beim Lesen kommen lhnen vielleicht viele Themen und der Um-
gang mit verschiedenen Schwierigkeiten vertraut vor. Das liegt sicher
daran, daR viele der zitierten AuRerungen genauso gut von nicht-
behinderten Eltern hatten gemacht werden kénnen. Die Gemeinsamkei-
ten zwischen nichtbehinderten und behinderten Eltern sind sehr stark.
Eine Behinderung von Eitern ist nur ein Faktor unter vielen anderen, der
Auswirkungen auf das Familienleben hat. in den Familien von Eitern mit
Behinderung steht die Rolle als Partnerin und als Mutter/Vater und nicht
die Behinderung im Vordergrund. Sie sind eben Eltern mit Behinderung,
Eltern mit besonderen Lebensbedingungen.

Auf der anderen Seite ist mir auch wichtig, herauszustellen, wo sich
Eltern mit Behinderung von anderen unterscheiden, Es macht keinen Sinn,
sich hinter einen angeblichen “Normalitat” zu verstecken, die behinderten
Eltern enorme Energien abfordert, weil diese sich nicht so zeigen kon-
nen, wie sie sind. Wenn wir den Barrieren und Vorurteilen Aufmerksam-
keit schenken, die behinderten Eltern entgegengebracht werden, kdnnen
wir die Gesellschatft vielleicht in die richtige Richtung verandern. Von we-
niger Barrieren, weniger Perfektionsdenken und mehr Entlastungs-
méglichkeiten werden alle Eltern mit kleinen Kindern profitieren.

Das Wichtigste am Eltern-Sein ist jedoch die Freude, mit Kindern
zusammen zu leben. Kinder schrénken zwar ein, sie erweitern aber den
eigenen Horizont auch sehr, sodaf wir Eltern viele Einschrankungen gern
in Kauf nehmen. Das Leben mit Kindern ist manchmal sehr anstrengend
und schon zugleich. Das Gleiche gilt fiir das Leben mit einer Behinde-
rung. Beides, Behinderung und Eltern-Sein kénnen wir miteinander ver-
einbaren. Dieses Buch soll vor allem Wege aufzeigen, wie Elternschaft
fur Menschen mit Behinderung trotz aller bestehenden individuellen und
geselischaftlichen Schwierigkeiten mdglich ist.
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— Einleitung

Die Interviews

Insgesamt filhrte ich fiinf Interviews mit behinderten Eltern durch, vier
davon mit Einzelpersonen, eines mit einem behinderten Elternpaar. Mei-
ne Gesprichspartnerinnen waren mir schon vorher bekannt; eine Mutter
kannte ich nur aus Erzahlungen. Bei der Suche nach Interviewpartnerinnen
war mir bewuRt, daR ich mit meiner Methode keine reprasentative For-
schungsarbeit erstellen konnte. Das war auch nie das Ziel dieser Verdf-
fentlichung. Mir geht es vielmehr darum, ein méglichst breites Spektrum
und viele Aspekte der Elternschaft behinderter Menschen aufzuzeigen.
Deshalb suchte ich nach Eltern mit sehr unterschiedlichen Behinderun-
gen und Lebensbedingungen. Wichtig waren mir die Kriterien Fruh-
behinderung/ Spatbehinderung, fortschreitende Behinderung, Benutzung
von Assistenz, mit Partnern lebende und alleinerziehende behinderte El-
tern, sowie Eltern, die ihnre Behinderung an ein Kind weiter vererbt haben.

lch freute mich sehr dariiber, wie selbstversténdlich sich alle Inter-
viewten bereit erklarten, sich mit mir zu treffen. Unsere Treffen schienen
fiir die Eltern eine willkommene Gelegenheit, endlich einmal ausfiihrlich
iiber ihre Situation erzahlen zu konnen.
Bis auf ein Interview fanden alle Gesprache in den Wohnungen meiner
Interviewpartnerinnen statt. Dadurch, daf sie einen “Heimvorteil” hatten,
konnte sehr schnell eine vertraute Atmosphére entstehen. Mir lag viel
daran, die Fragen, die fir die betroffenen Eltern wichtig waren, zu be-
sprechen. Deshalb wéhlte ich die offene, nicht vorstrukturierte Gesprachs-
form. Da ich lediglich einen groben Leitfaden und keine vorgefertigten
Fragen hatte, entwickelten sich die Gesprache sehr unterschiedlich. Die
Interviews dauerten zwischen einer und zweieinhalb Stunden, wurden
auf Band aufgezeichnet und spéter abgetippt.
Damit Sie sich meine Interviewpartnerinnen, die ich in den folgenden
Kapiteln immer nur ausschnittweise zitiere, besser als Personen vorstel-
len kénnen, stelle ich sie in Kurzportrats vor.

Die Portrats

Anita ist 43 Jahre alt. Ihre Behinderung, eine doppelseitige Hiftluxation,
wurde mit eineinhalb Jahren entdeckt. AuRerhalb des Hauses benutzt
Anita einen Rollstuhl, im Haus kann sie laufen. Sie hat eine 13-jahrige
Tochter und ist seit acht Jahren alleinerziehend.



Uber dieses Buch
R
Weil die Mutter ihr von klein auf Bedenken uber eine mdgliche Mutter-
schaft einredete, konnte sich Anita lange Zeit selbst nicht vorstellen, ein-
mal Kinder zu bekommen. Sie setzte sich nicht mit ihnrem Kinderwunsch
auseinander, sondern schlitterte uniiberlegtin ihre Schwangerschaft hin-
ein. Trotzdem bereut sie bis heute nicht, Mutter zu sein.

Rita ist 48 Jahre alt und hat zwei Téchter im Alter von 12 und 16 Jahren.
Ihre Behinderung, eine Multiple Sklerose Erkrankung (im folgenden mit
MS abgekiirzt) wurde erst vor ca. 10 Jahren diagnostiziert. Rita ist verhei-
ratet und lebt mit ihrer Familie in einem auf ihre Behinderung angepafiten
Reihenhaus. |hr standig schwankender Gesundheitszustand machen es
ihr und ihrer Familie schwer, die Behinderung zu akzeptieren.

Lange Zeit versuchte Rita ohne Hilfsmittel und fremde Hilfe auszukom-
men und qualte sich dabei. Als sie sich endlich zu dem Schritt entschlos-
sen hatte, im Alltag einen Rollstuhl zu benutzen, empfand sie diesen “als

totale Befreiung”.

Brigitte ist 28 Jahre alt, ist von Geburt an blind und benutzt im Alltag
einen Fihrhund. Ihr Mann Gerd ist 34 Jahre alt und sehbehindert. Sie
haben zusammen zwei Kinder: Stefan, drei Jahre und Malte, drei Monate
alt.

Beide Eltern wollten schon immer gerne Kinder haben und stellten ihren
Kinderwunsch trotz eventueller Vererbbarkeit nie in Frage.

Schon friih hatten Brigitte und Gerd Kontakt mit anderen blinden Eltern
und sind dartber sehr froh. Der Austausch war und ist entlastend fir sie
und half ihnen dabei eine lockere Einstellung gegentiber Problemen zu
entwickeln.

llka ist 40 Jahre alt, mit einem nichtbehinderten Mann verheiratet und hat
zwei Kinder: eine leibliche 7-jahrige Tochter, namens Janna, und einen
zweijahrigen Adoptivsohn mit Namen Hannes. Beide Kinder sind behin-
dert. llka hat eine vererbbare Behinderung, im Volksmund Glasknochen
genannt. Sie kann laufen, ist aber aufgrund der Behinderung nur 1,45m
grofl®. DaR lika Kinder haben wollte stand fir sie nie aulRer Frage. Im Vor-
feld der Schwangerschaft beschaftigten sie und ihr Mann sich sowohl auf
der medizinischen wie auch auf der Alitagsebene mit der Vererbbarkeit
ihrer Behinderung. Sie entschieden sich bewuft fiir ihr Kind - llkas Toch-
ter erbte die Behinderung. Aufgrund der eigenen Behinderung kann lika
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Einleitung

sich oft sehr gut in die Situation ihrer Tochter hineinversetzen und kann
ihr ein Vorbild im Umgang mit der Behinderung im Alltag sein.

Die Familie adoptierte ein weiteres behindertes Kind mit “Glasknochen”.
Die Eltern filhlen sich heute vom Staat im Stich gelassen, da die finan-
zierte Unterstiitzung fiir die Betreuung der Kinder nicht ausreicht.
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Eltemschaft behinderter Menschen
— R

Zum einen besteht das Bild vom behinderten Menschen, der als abhén-
gig, unselbstandig und als nicht entscheidungsfahig gesehen wird. Diese
Vorstellung resultiert aus einer medizinischen Sichtweise von Behinde-
rung. Behinderte Menschen werden als Kranke angesehen, und Kranke
sind in der Regel hilflos und abhangig. Es besteht die Ansicht, daB sie die
liebevolle, bevormundende Fiirsorge von professionellen Helfern bendti-
gen. Behinderte Menschen werden damit in die Rolle des passiven Lei-
denden gedrangt, der abhangig und jeder Verantwortung enthoben ist.
Sie werden nicht gefragt, wie sie leben wollen - ihnen werden Lebensbe-
dingungen ,verordnet”. In der Regel bestimmen nichtbehinderte Menschen
dariiber, was fir behinderte Menschen gut und was fiir sie schlecht ist.
Aufgrund des Vorurteils, dafd behinderte Menschen nicht fiir sich selbst
sorgen und eigene Entscheidungen treffen kénnen, sind sehr viele von
ihnen in entmiindigenden Sondereinrichtungen untergebracht.
Auch das Vorurteil, dafd behinderte Menschen weniger leistungsfahig als
nichtbehinderte Menschen sind, ist allen Betroffenen nur zu gut bekannt.
Es macht sich unter anderem daran fest, daR sie nur schwer einen Ar-
beitsplatz finden - und wenn sie einen ergattert haben, missen sie stan-
dig beweisen, daf sie ihn besser ausfiillen kénnen als ihre nichtbehinderten
Kolleglnnen.

Die Vorstellung, daf® behinderte Frauen und Manner Sexualitat le-
ben und attraktive Partnerinnen sein kénnten, erscheint der nicht-
behinderten Umwelt geradezu absurd. “Die Leute denken, dal} du solche
Art von Sachen nicht tust, weil du behindert bist.”@ Annie erinnert sich an
ein Ereignis, als eine Besucherin ihres Freundes sie fragte , wie sie “es
gemacht haben”. Annie erwiderte, “ich springe aus den Klamotten, was
denkst Du?” und freute sich an der Verwirrung der Frau. Sie meint dazu
«“Manchmal muft du zu Leuten sarkastisch sein. Sonst verstehen sie
nicht.”®
Den nichtbehinderten Lebensgeféhrtinnen wird in der Regel als Motiv fiir
die Partnerschaft neben Liebe ein groes MaR an Opferbereitschaft un-
terstellt. “Welche Blicke ich hasse, sind die Blicke, die sich voller Mitleid
auf meinen Mann richten, wenn sich herausstelit, daf er kein Zivi von mir
ist. Diese Blicke oder Satze wie: ‘Da haben Sie sich aber eine Last aufge-
laden’ oder: ‘Das ist aber toll, daR Sie das gemacht haben’ hafdt er auch.
Aber wir beide mussen mit diesem Vorurteil des ‘barmherzigen Samari-












Elternschaft behinderter Menschen

siv, daB auf ihre Bedurfnisse Rucksicht genommen wird. Stattdessen be-
mihen sich Eltern mit Behinderung maglichst unauffallig zu sein und dem
Bild der idealen Eltern (das auch schon fur nichtbehinderte Eltern eine

Uberforderung darstellt) méglichst nahe zu kommen.

Die Kehrseite dieses Verhaltens ist, daf} sich nichts verandert. Nur
wenn behinderte Eltern selbstbewult auf ihre Lebensbedingungen auf-
merksam machen und aufzeigen wo und wann sie Unterstiitzung brau-
chen und welche Barrieren sie in ihrem Alltag mit Kindern behindern, kén-
nen sie dazu beitragen, so wahrgenommen zu werden wie sie sind: als

Eltern mit speziellen Lebensbedingungen.















Der lange Weg zur Elternschaft

derung das Bild von der unattraktiven, asexuellen, unfahigen Behinder-
ten selbst verinnerlichen und sich nicht zutrauen, ein Kind zu versorgen.

Manchen Menschen mit Behinderung wurde nicht nur versteckt,
sondern ganz offen vermittelt, daB eine Familie fur sie nicht in Frage kédme.
Anitas Mutter redete ihrer behinderten Tochter von klein auf Bedenken
gegeniiber einer Mutterschaft ein. Sie stellte u.a. in Frage, ob eine Schwan-
gerschaft aufgrund der Behinderung iberhaupt moglich sei und duRerte
die véllig unbegriindete Befiirchtung, dal Anita ihre Huftluxation verer-
ben kénnte. Anita erinnert sich an die Argumente ihrer Mutter: “Da ist
bestimmt was nicht in Ordnung. Vielleicht ist ein Kind auch dadurch be-
hindert. Wenn du ein Kind bekommen solitest und die Hiften nochmal
aus dem Leim gehen, dann kannst du gar nicht mehr laufen. Ja solche
Dinge kriegte ich vermittelt eigentlich schon von klein auf, dal’ das aiso
kein Thema ist.” Lange Zeit konnte sie sich selbst nicht vorstellen, ein
Kind zu bekommen, weil sie die Angste ihrer Mutter Gbernommen hatte.
Ihr Wunsch nach Bestétigung als Frau und Mutter wurde jedoch im Laufe
der Zeit so stark, daR sie kaum verhiitete (...) das war dann nun so (...)
als ob ichs vollkommen drauf angelegt hatte.” Sie setzte sich jedoch nicht
bewuRt mit ihnrem Kinderwunsch auseinander. “Ich hab mein Kind nie,
also die Sarah die jetzt auf der Welt ist, nie geplant. ich hab den Vater in
einer Disco kennengelernt und war drei Wochen spater schwanger...Also
es war total verriickt.” *® Trotz vieler Probleme war sie lber die Schwan-
gerschaft sehr gliicklich. Im Nachhinein betrachtet, findet sie die Entste-
hung ihrer Schwangerschaft véllig absurd, *(...) aber ich denke mal, an-
ders wire ich nicht zum Kind gekommen. (...) Ich hatte immer diese Bot-
schaft mit ‘du kriegst kein Kind, da ist eh alles kaputt, und wenn du es
kriegst, ist es auch nicht so gut’ (...) Nur irgendwo wollte ich es wohl
wissen, hatte so ein Bedirfnis (...) nach Schwangerschaft und Frau
Sein.” 19
Wegen fehlender Auseinandersetzung mit ihrem Kinderwunsch als be-
hinderte Frau und dem verinnerlichten Bild, daR sie ja nie einen Partner
finden wiirde, mit dem sie Kinder bekommen kénnte, (...) hab ich so aus
dem Bauch raus agiert. Ich hatte mir manches auch ein biichen leichter
machen kénnen, ich hatte mir nun wirklich nicht den erstbesten Mann,
der mir unter die Finger kommt als Vater aussuchen missen, nur weil ich
so drin hatte, das geht bei dir sowieso alles nicht.” Anita, die heute keine
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Entscheidungen rund ums Kinderkriegen

Kind ungeplant bekommen hatte, mit Eltern, die nichtbehinderte Kinder
und Eltern, die behinderte Kinder geboren hatten.

Da llka eine sehr “milde” Form der “Glasknochenkrankheit” hat, war die
Auseinandersetzung mit verschieden starken Auswirkungen der Behin-
derung zuerst einmal ein Schock fiir beide Partner. Durch das nahere
Kennenlemen der betroffenen Menschen verschwanden jedoch die ne-
gativen Gefiihle und Bedenken. Firr lika war sehr schnell klar, daf} sie mit
einem behinderten Kind gut zurechtkommen wiirde “weil ich ja nun auch
relativ gut durchs Leben gekommen bin bis jetzt und hab gedacht also ein
Kind von uns miiRte es eigentiich &hnlich schaffen.” @5 Nachdem ihr Mann
Uber den Selbsthilfeverband andere behinderte Menschen kennengelernt
hatte, konnte auch er sich gut vorstellen, mit einem behinderten Kind zu
leben. Die mégliche Behinderung ihres Kindes war fur llka letzendlich
kein Hinderungsgrund, weil sie sich gut vorbereitet fahlte und aulRerdem
ihr eigenes Leben mit Behinderung als sehr wertvoll erlebt.

llka bekarn eine behinderte Tochter und entschied sich wegen der korper-
lichen Belastung durch Schwangerschaft und Geburt gegen ein weiteres
leibliches Kind. Sie und ihre Mann adoptierten einen kleinen Jungen mit
“Glasknochen”. Die Auspragung von Hannes Behinderung ist jedoch
wesentlich starker und ihr Familienleben fiilit sie sehr aus. So stellt llka
fest “Ich hab diesen EntschluB nie bereut, ein behindertes Kind bekom-
men zu haben. Und auch jetzt der Zweite, der ja nun angenommen ist

. und sehr, sehr viel schwerer noch behindert ist. Also, die Kinder geben

einem nun ja nun wirklich wahnsinnig viel wieder zurtick und das sind so
Erfahrungen, die méchte ich nicht missen. Und deswegen mochte ich
jedem sagen - natiirlich muR jeder seine eigene Situation sehen, das ist
ganz klar - aber da er sich nicht verunsichern zu lassen braucht durch
Arzte, durch prénatale Diagnostik, durch genetische Beratung.” (26)

Um sich nicht von Medizinern oder anderen Zweiflern abschrecken zy
lassen, findet sie es sehr wichtig, sich ein reales Bilg uber die moglichen
Auswirkungen zu machen und sich bej betroffenen Eltern selbst 2u infor-
mieren. Sie empfiehit “(...) Selbsthilfegruppen zy suchen und zu gucken
wie es da lauft. Da man wirklich sehen kann wie es im Alltag geht, unab-
hangig davon, daR man von behérdlicher Seite jedweder Art immer nur
die grausigen Szenarien gemalt bekommt.” Wichtig findet sie auRer-
dem, daf beide Partner die Entscheidung und die Konsequenzen zu-
sammen tragen.
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Entscheidungen rund ums Kinderkriegen

Die Frage des Kinderkriegens ist meistens keine einmalige und oft keine
endgiltige Entscheidung. Entscheiden sich Menschen in einer bestimm-
ten Lebenssituation wie z.B. wahrend Arbeitslosigkeit oder im Studium
gegen Kinder hei3t das nicht, daR diese Entscheidung fiir immer gelten
muB. Im Laufe eines Fortpflanzungsiebens werden je nach momentaner
Lebenssituation eine Menge verschiedener Uberlegungen angestelit und
Entscheidungen getroffen - ob man iiberhaupt ein Kind haben will; ob der
Zeitpunkt der richtige ist; ob die Familie vergréRert werden soll und falls
ja, um wieviele Kinder; welcher zeitliche Abstand zwischen Geschwistern
liegen soll; ob eine ungeplante Schwangerschaft abgebrochen oder fort-
gefiihrt werden soll. Selbst wenn die Entscheidung gefailt wurde, keine
Kinder zu bekommen, bleiben andere Fragen wie z.B. welche Art der
Verhitung gewahit werden soll; ob man sich eventuell fiir eine Sterilisati-
on oder Vasektomie entscheiden soll. Behinderte Menschen, die fiirchten
missen, daR ihnen Unverantwortlichkeit vorgeworfen wird, machen sich
deshalb meistens mehr Gedanken dariiber als alle anderen.

Damit Menschen mit Behinderung eine méglichst realistische Vor-
stellung vom Leben mit Kindern erhalten und sie eine kiare Entscheidung
fur oder gegen Elternschaft treffen kdnnen, soliten ihnen maoglichst viele
Informationen zur Verfligung stehen. Dazu gehért, daf sie bereits als Kin-
der oder Jugendliche Uber ihre Sexualitat aufgekiart werden. Frauen mit
Behinderung missen die Mdglichkeit haben herauszufinden, welche Aus-
wirkungen eine Schwangerschaft auf ihre eigene Gesundheit haben kann.
In anderen Landern hat sich auf diesem Gebiet schon mehr getan. “Méchte
eine behinderte Frau in den USA ...selbst ein Kind bekommen und die
Freuden einer Schwangerschaft und Geburt erleben, kann sie sich bei
einer behinderten Gynakologin (die im ibrigen einen variablen, rollstuh|-
zuganglichen Untersuchungsstuhl entwickelt hat) dariiber beraten lassen,
welche gesundheitlichen Auswirkungen eine Schwangerschaft bei ihrer
spezifischen Behinderung haben wiirde. Se|bst die Bedingungen bei sel-
tenen Erkrankungen und Behinderungen sind erforscht. Statt einer be-
hinderten Frau von einer Schwangerschaft
klar die Risiken, aber auch mégliche medizi
gezeigt.” G0

Menschen mit vererbbaren Behinderungen sollten sich sachlich tber die
mogliche Wahrscheinlichkeit einer Vererbung informieren kénnen. Und

abzuraten, werden ihr zwar
nische Unterstlitzungen auf-
















Der lange Weg zur Eiternschaft

N
Diese Haltung - geboren aus einer naturwissenschaftlichen arztlichen
Tradition und genahrt durch die gangigen Abrechnungsrahmen der Kran-
kenkassen - trifft leider allzu oft auf die pal3genauen Erwartungen der
“Patienten”. Sie sind gekommen, mehr oder weniger sauer auf den eige-
nen Korper, der ihnen die Leibesfrucht verwehrt, der sie behindert macht
und den sie oft sogar fiir ihre gesellschaftlich miBachtete Rolle verant-
wortlich machen. Der so gelittene Korper pustet ihnen dann erst einmal
was.
Der Seele geht's auch nicht besser, denn von ihr wird verlangt, daR sie
sich raushalt. Das tut sie aber nicht, sondern reagiert auf MiBachtung mit
Boykott und Sabotage. Erfolgreiche Paarspaltung statt erhoffter
Zellspaltung.
An Stelle von “Kindermachen” empfehle ich einen ProzeR des Eltern-
werden-wollens. Eltern-werden bedeutet, ein ganz neues Leben zu be-
ginnen — im doppelten Sinne. Dieses neue Leben bringt neue Freude
aber auch viele Einschrankungen und Verantwortung fir ein Kind mit ei-
genen Erwartungen. Alles wird anders. Das beginnt bei Veranderungen
in der Beziehung der Elternteile und endet nicht bei der Erfahrung, daf}
gute, alte Freunde sich zurlickziehen.

Eltern-werden-wollen beinhaltet das Risiko des Scheiterns. Wer sich
als querschnittgelahmter Mann der Uberpriifung seiner Zeugungsfahig-
keit stellt, sollte versuchen, sich nichts vorzumachen. Suspekt sind mir
die Aussagen, man wolle ja nur mal sehen, ob es klappt, und wenn nicht,
sei das nicht so schlimm. Kinder, die im Kopf auch nur gedacht sind, be-
kommen schon ein Eigenleben. Es ist, als ob sie zu ihrer eigenen Zeu-
gung drangen. Sie nicht bekommen zu kénnen, schmerzt immer. Gut ist,
bereit zu sein zur Trauer fir den Fall, daf8 der Gedanke letztlich doch zu
Grabe getragen werden mufd. Das macht es leichter, ein Kind zu bekom-
men. Ein Kind will ernsthaft gewollt werden, besonders wenn seine Zeu-
gung auf Schwierigkeiten stoft.

Ein Kind will auerdem nicht Beweismittel sein, daf Mann noch ein
ganzer Kerl ist und im Grunde gar nicht behindert. Wenn es den Betroffe-
nen gelingt, die neue Identitat als behinderte Menschen oder als behin-
dertes Paar in ihre Personlichkeit zu integrieren, kann das Kind unbela-
steter auf die Welt kommen, als wenn es Indiz wird, daB seine Eltern doch
eigentlich ganz normal sind.

37



38

Insemination - Zeugen mit Leib und Seele

Kinder haben es auch schwer, wenn sie “das ganze Glick” der Eltern
werden sollen. Sie sind dann allein verantwortlich fir dieses Glick. Gut,
wenn die Eltern auch noch andere Mdglichkeiten der Erfullung haben.
Das nimmt allen den Druck.

Gut auch, wenn die Eltern in spe die Insemination mit Leib und See-
le wollen. Rein technisch wird ein Spezial-Massagegeréat mit einer be-
stimmten Frequenz auf die Eichel gesetzt. Die Schwingungen l6sen den
Ejakulationsreflex aus. Der Samen wird in einem Gefal aufgefangen und
dann mit Hilfe einer Spritze — ohne Kaniile natiirlich — in die Scheide der
Partnerin eingefiihrt. Die Reststrecke legen die Spermien dann allein zu-

rick. Doch das ist nur ein Teil des Ganzen.
Wie beim natiirlichen Zeugungsakt alle Sinne der Liebenden durch den

Geschlechtsverkehr beteiligt sind, so muf (ja, muR) das auch bei der
Insemination der Fall sein. Héren, riechen, sehen, fiihlen, schmecken, fiir
alles mu} gesorgt sein. Liebevoll ausgesuchte belebende Ole sollten den
Raum erfiillen: erdende Zeder, erfrischendes Lavendeldl, anregende Oran-
ge, inspirierendes Eisenkraut oder Muskatellersalbei. Die Diifte missen
sorgfaltig vorbereitet sein und zu den Personen passen.

Kerzenschein wirkt harmonisierend und feierlich. Allerdings soliten fiir die
notwendigen Handlungen Kompromisse mit hellerem Licht eingegangen
werden. Die Spritze mul zum Beispiel so in die Scheide eingefiihrt wer-
den, dal moglichst wenig Samen wieder rauslauft.

Ist der Samen auf die selbstandige Reise geschickt, sollte die Frau einige
Zeit ruhig auf dem Riicken liegen bleiben, um die wackeren Spermien auf
ihrem Weg zu foérdern. Schén, wenn dann kleine Lieblingsspeisen oder
leckere Getrinke den Gaumen verwdhnen: Weintrauben, Pralinen, Long-
drinks, Bananen, Fruchtsafte — auch Sekt oder Wein, Hauptsache man
hat Lust drauf.

Zum Hoéren wird jede/r die passende Musik kennen, weil Liebende ihre
Lieder haben, und zum Fihlen gibt es natiirlich nichts Schéneres als den
Kérper des Partners oder der Partnerin.

Allein das gemeinsame Vorbereiten kann zum aufregenden Vorspiel wer-
den. Der Zeugungsakt, der ja bei der kiinstlichen Insemination mit dem
ublichen Geschlechtsakt wenig Gemeinsamkeiten hat, wird so sinnlich
und kreativ wie die Liebe selbst.



Der lange Weg zur Elternschaft

Nicht immer geht Inseminieren zuhause. Manchmal ist eine richtige Be-
handlung in einer Klinik oder Praxis unumganglich. Auf jeden Fall mis-
sen sich alle Zeugungswilligen vor dem Gebrauch des Massagegerates
arztlich beraten lassen, weil Insemination bei einigen (sehr wenigen)
Lahmungsbildern auch gefahrlich sein kann. Oft 18Rt sich jedoch mit dem
Massagegerat kein einziges Spermium hervorlocken. Dann gibt es eine
reiche Palette von weiteren medizinischen Mdglichkeiten bis hin zu ope-
rativen Eingriffen. Wo die Interessierten ihre persénliche Schmerzgrenze
setzen, miissen sie moglichst intensiv gemeinsam beraten. Offene Ge-
sprache sind natiirlich wahrend des gesamten Prozesses ganz wichtig.
Uber Schmerzgrenzen zu reden, ist unbedingt nétig. Wie gesagt, das er-
dachte Kind und die persénlichen Motivationen der Eltern in spe drangen
und lassen sie mit der Zeit Verfahren erleiden, die immer neue Anspri-
che stellen, kérperlicher und finanzieller Art. Die Krankenkassen zahlen
Insemination nicht unbegrenzt.

Insemination und Eisprung sollten sich so nah wie méglich kommen, denn
bei den meisten querschnittgelahmten Mannern |4kt sich der Samen nicht
andauernd gewinnen. Ich selber muBte nach drei Tagen Inseminieren
stets eine schdpferische Pause von mehreren Tagen einlegen. Bei mei-
ner Frau springt das Ei sehr unregelmaRig und darum nahm sie Hormone
zur Regulierung. Diese Hormonbehandlung fiihrte dann auch zu Zwillin-
gen. Weil viele Partnerinnen von querschnittgelahmten Mannern hormo-
nell behandelt werden, gibt es eben auch haufig Mehrlingsgeburten durch
das Inseminieren.

Unser Sohn Hauke ist drei Jahre nach den Zwillingen dann ganz ohne
hormonelle Behandlung meiner Frau geboren worden.

Querschnittgelahmte Frauen (brigens werden hier nur deshalb nachran-
gig genannt, weil bei ihnen die Behinderung Schwanger-werden und
Schwangerschaft nicht verhindert. Zumeist werden ihre Schwangerschaf-
ten als Risikoschwangerschaften behandelt. Querschnittgelahmte Frau-
en werden zum Beispiel haufig fir die letzten Wochen vor der Geburt
schon in die Klinik gebeten, weil durch die fehlende Sensibilitat die Kom-
munikation mit dem schwangeren Kérper eingeschrankt ist. Das sind im
Grunde aber nur Vorsichtsma3nahmen.
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Insemination - Zeugen mit Leib und Seele

Vater zu werden, das waren fiir mich die schdnsten Abenteuer meines
Lebens. Vater zu sein, macht mir riesigen Spal. Glicklich wird man si-
cher auch ohne Kinder. Fenja, Mirco und Hauke, meine Kinder, sind aber
fur mich taglich neuer Grund, glucklich zu sein.















Der lange Weg zur Elternschaft

. _—onea
de, und wir damit dem Kind nicht gerecht werden wurden.
Natirlich hatten wir uns auch Uberlegt, wie wir die Pflege eines Kindes
grundsétzlich sicher stellen wollten. In unserem Fall hiel? das, daR mein
Mann zu Hause bleiben wiirde, wenn die Betreuung fir mich kérperlich
zu anstrengend wirde.
SchlieRlich war noch das Alter des Kindes ein wichtiger Gesichtspunkt.
Hierbei stellten wir uns vor, dal es fir ein Kind unter einem Jahr am
einfachsten sein wirde, meine Behinderung und den Rollstuhl als Nor-
malitét seines Alltags zu erleben.
Das muf allerdings nicht fiir jedes Paar richtig sein. Ein Saugling ist im-
mer eine Wundertite. Bei einem éalteren Kind sind Temperament und
Wesen schon vorhersehbarer. Man sieht eher ob es sich z.B. um ein eher
ruhiges oder sehr lebhaftes Kind handelt. Auch die Betreuung stellt ganz
andere Anforderungen. Ein Kind das nicht mehr gewickelt werden muf
und sich selbst anziehen kann, ist natirlich kérperlich lange nicht so an-
strengend wie ein Kleinkind.

Mit all diesen Uberlegungen fiihiten wir uns gut vorbereitet, und er-
warteten voll Spannung den angekiindigten Besuch der Mitarbeiterin des
SKF.

Nach einigen Wochen erschien eine Sozialarbeiterin des SKF zum ver-
einbarten Hausbesuch. Obwohl ich telefonisch bereits auf meinen Roll-
stuhl hingewiesen hatte, erwies sich die Dame doch als einigermaRen
geschockt von meinem Anblick. Unser Anliegen, gerade ein behindertes
Kind aufzunehmen, schien sie vor diesem Hintergrund auch wenig nach-
voliziehen zu kénnen. Trotzdem bescheinigte sie uns, daR® wir aufgrund
unserer beruflichen Qualifikation (Psychologin/Krankenpfleger) eigentlich
ideal geeignet wéren, ein behindertes Kind aufzunehmen. Die (blichen
Vorbereitungsseminare fiir Adoptivbewerber brauchten wir daher auch
nicht zu absolvieren. Im Laufe des Gesprachs fragte sie nach unserer
Motivation, wie wir uns die Betreuung des Kindes vorstellten, gab zu be-
denken, daR es fiir ein Kind ja auch nicht einfach sei, eine behinderte
Mutter zu haben. Die Vorteile, die eine behinderte Mutter gerade fiir ein
behindertes Kind hatte, sah sie allerdings nicht. Uns wurde rasch deut-
lich, daR wir Gber behinderte Kinder und deren Entwicklungsméglichkeiten
wesentlich mehr wuflten als die Sozialarbeiterin. Am Ende des Gesprichs
handigte sie uns den Bewerberfragebogen aus und erklarte, daR sie in
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Der Iange Weg zur Elternschaft

che Bewerbungsgesprache durchstehen muften.

Dariber hinaus erfuhren wir, dafd es nicht nur Pflegekinder fur kurze Zeit
gibt, sondern da es durchaus auch Pflegekinder gibt, die dauerhaft in
einer Pflegefamilie untergebracht werden. Dies trifft vor allem auch auf
behinderte Kinder zu. Im Gegensatz zu Adoptivkindern gibt es auch we-
sentlich mehr Pflegekinder, die zur Vermittiung anstehen. Die Chance,
ein Pflegekind vermittelt zu bekommen, ist also erheblich groRer. Bei ei-
nem Pflegekind muR einem jedoch klar sein, da} eine Rickfiihrung in die
Ursprungsfamilie zumindest theoretisch immer méglich ist. In Pflege-
verhaltnissen haben die biologischen Eltern haufig Besuchskontakte, so
daR man nicht nur mit dem Kind, sondern auch ein Stiick mit der Ursprungs-
familie lebt. Verstandnis und Offenheit fur die abgebenden Eltern ist hier
vielmehr gefordert als bei einer Adoption, die ja in der Regel inkognito
verlauft.

Wegen der erheblich héheren Chance auf eine Vermittlung entschie-
den wir uns, uns um ein Pflegekind zu bewerben. Nachdem uns ja der
SKF enttauscht hatte, beschlossen wir, daR wir uns genauso gut beim
Jugendamt bewerben kénnten, obwohl das in unserer Stadt den Ruf hat-
te, sich in der Vermittlung behinderter Kinder sehr schwer zu tun.

Wir erholten uns ein paar Wochen. Dann meldeten wir uns beim
Jugendamt unserer Stadt. Wieder kam eine Sozialarbeiterin zum Haus-
besuch, und wieder hatten wir das Gefihl, da® sie sich eigentlich nicht
vorstellen konnte, daf} eine behinderte Frau Mutter sein konnte. Obwohl
wir versicherten, daf} die Pflege des Kindes auf jeden Fall sichergestelit
sei, weil mein Mann dann seine Berufstatigkeit erst einmal aufgeben wir-
de, schien das fiir die Sozialarbeiterin keine Beruhigung zu sein. ,Wie
wollen sie denn im Rollstuhl einen Kinderwagen schieben und wie wird
es werden, wenn das Kind in den Kindergarten kommt und wenn dann

alle Kinder gucken?“

Damit kamen wir dann auch ihrer eigentlichen Befirchtung etwas
ndher, namlich daf ein Kind unter der Behinderung der Eltern auf jeden
Fall leiden musse. Es wurde wieder ein neuer Termin flir einen Hausbe-
such ausgemacht. Die Sozialarbeiterin wolite sich bis dahin unser Anlie-
gen noch einmal durch den Kopf gehen lassen. Beim nachsten Besuch
erklarte sie dann, dal sie sich mit der Vermittlung behinderter Pflegekin-
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MiBhandlung auf dem Entwicklungsstand eines Sauglings - zur Vermitt-
lung anstehen wirde. Welche Entwicklungsmaéglichkeiten er haben wir-
de, war ungewil}.

Inzwischen ist aus Magnus ein sehr lebendiges Kindergartenkind gewor-
den, dem man auf den ersten Blick die Verletzungen der Vergangenheit
nicht mehr anmerkt.

Vor einigen Monaten hat Magnus dann einen Pflege-Bruder bekom-
men. Frau G. hatte sich gemeldet und gefragt, ob wir uns vorstellen kénn-
ten, zu Magnus einen hirngeschadigten Saugling aufzunehmen. Die Ver-
mittlung verlief in Kooperation mit dem Jugendamt der Nachbarstadt.

Natirlich hatten wir vor dem ersten Gesprach dort ein mulmiges
Gefiihl, weil wir ja nicht einschatzen konnten, wie der Amtsleiter auf un-
sere besondere Familiensituation reagieren wiirde. Zu unserer Freude
war das flr ihn aber kein Problem. Dieser Mensch zeichnete sich vor
allem dadurch aus, daf er mit viel Engagement und Durchhaltevermégen
versuchte, eine Familie fiir das behinderte Baby zu finden.

Leider ist so eine Einstellung nicht selbstverstandlich. Immer wieder
liegen behinderte und chronisch kranke Sauglinge, die nicht in ihrer Fa-
milie aufwachsen konnen, in Kinderkliniken. Dort kann sich dann keiner
vorstellen, da® es Familien gibt ,die so ein Kind" aufnehmen wiirden.
Wenn diese Kinder dann dem Jugendamt gemeldet werden, wird dort
haufig sofort nach einem Heimplatz gesucht. Heimpléatze fir behinderte
Kinder werden vom uberortlichen Trager der Sozialhilfe bezahlt und bela-
sten daher nicht den Etat der Stadte.

Zum guten Schlufl:

Pflege- oder Adoptiveltern zu werden ist nie ganz einfach. Man muB sich
eine Menge Fragen zu seinem Privatleben stellen lassen und seine Moti-
vation ,warum eigentlich Kinder" sehr genau begriinden kénnen. Schlief3-
lich wird ein sogenannter Sozialbericht Gber einen verfafit, und wenn man
Gliick hat, steht am Ende die erfolgreiche Vermittlung eines Kindes. Wenn
bei dem hoffnungsvollen Bewerberpaar eine Behinderung vorliegt, ver-
kompliziert das die Sache erst einmal.

Aber es ist auch dann nicht unmdglich.

Eine gute Portion Ausdauer und Frustrationstoleranz gehéren allerdings
dazu. Unsere Erfahrungen sind insofern spezifisch, weil wir uns von An-
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erleben und die in dieser Situation keinesfalls behindertenspezifisch ist.
Eine gute Moglichkeit, sein Weltbild in diesem Punkt wieder gerade zu
ricken, ist die Teilnahme an einer Pflege-/ Adoptivelterngruppe. Der
Gruppenbesuch lohnt sich schon, bevor man zum ersten Mal Kontakt zu

einer Vermittlungsstelle aufnimmt.
Es geht doch nichts dariiber schon mal live zu héren, auf welches Aben-

teuer man sich da eigentlich einlaft.

Folgende Jugendhilfetrager in Westfalen-Lippe bieten derzeit die
Betreuungsformen “Sozialpidagogische Pflegestellen” an.

Sozialdienst Katholischer Frauen e.V.

Warendorf: Tel: 02581/ 60896
Mdanster: Tel: 0251/ 5300-9170
Lidinghausen:  Tel: 02591/ 23534
Paderborn: Tel: 05251/ 23475

Stadtverwaltung -Jugendamt-

Menden: Tel: 02372/ 903293
Hamm: Tel: 02381/ 176304
Soest: Tel: 02921/ 302065
Detmold: Tel: 05231/ 62349
Bielefeld: Tel: 0521/ 516623

Gesellschaft fir Sozialarbeit
Zeppelinstr.68, 59229 Ahlen, Tel: 02382/ 74000
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Schwangerschaft und Geburt

nert sich "da wurde ich mehr so aufgewertet. Ich merkte so mehr, daf die
Respekt haben, die jungen Madchen. Da war ich mehr so ein Vorbild, das
war fiir die toll. (...) Ich fand das richtig gut als behinderte Frau schwanger
zu sein. Ich fand es dann richtig schade, da® man es gar nicht so deutlich
sah.” 38

Reaktionen der Familie

Es ist gedanklich nachvollziehbar und trotzdem verletzend, dal unwis-
sende, oft mit Vorurteilen beladene Menschen aus unserer Umwelt, die
uns und unsere Lebensbedingungen nicht kennen, zweifelnd auf unsere
Schwangerschaft reagieren.

Unglaublicher sind dagegen die Berichte tiber Familienmitglieder und enge
Freunde, die behinderte Frauen davon abhalten wollen Kinder zu bekom-
men.

Als Resiimee ihrer Interviews mit behinderten Muttern schreibt Kwella:
"Auch im engsten Familien- und Freundeskreis wird der betroffenen Frau
nicht zugetraut, ein Kind groRzuziehen, obwohl sie die Frau gut kennen.
Bei diesem Kreis ist die Angst der eigenen Uberforderung, sowie die der
Frau sehr gro. Noch mehr Hilfestellungen geben zu missen, I6st das
Gefiihl aus, eingeengt zu sein. Die Selbsténdigkeit der behinderten Frau
wird oft unterschatzt, die eigene Angst, tiberfordert zu werden, ist zu grof,
als daR® man in Ruhe zusehen kann, ob die Frau das schafft.” &

Wihrend die Themen Sexualitét und Fortpflanzungsmdglichkeiten
behinderter Frauen vorher tabuisiert wurden, fiihlen sich viele Familien-
mitglieder bemiRigt, zu einer Schwangerschaft ihren Kommentar abzu-
geben. Mit Satzen wie "Das kannst Du doch gar nicht” und "Hast Du schon
mal an Abtreibung gedacht?” werden viele der behinderten Frauen auch
von nahen Verwandten entmutigt.

Die aufkommenden Einwande sind meist praktischer Natur: "Wie willst
Du die nétige Hilfe und die nétige Ausstattung bezahlen?”, "Wie willst Du
das Baby transportieren”, "Was passiert, wenn sich Dein korperlicher
Zustand verschlechtert?”. Manchmal ist die Sorge echt, oft liegt den prak-
tischen Einwanden jedoch das verborgene Vorurteil zugrunde, behinder-
te Frauen sollten am besten gar keine Kinder bekommen. "Als sie von
meiner Schwangerschaft hérte, sagte meine Schwester, da} man mich
hitte sterilisieren sollen bevor ich 18 war, denn offensichtlich hatte ich
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ten gegeniber der Schwangerschaft eines behinderten Familienmitglie-
des ist sehr groB, und reicht von offener Ablehnung uber abwartendes
Verhalten bis hin zur Freude. Anitas Mutter stand der Schwangerschaft
ihrer Tochter mit gemischten Gefiihlen gegenuber. Sie zeigte ihre Angste
zwar nicht deutlich, aber A. vermutet, daR sie "eine Wahnsinnspanik hat-
te, ob ich das lberhaupt lberlebe; wie ich ...die Schwangerschaft denn
Uberhaupt tiberstehe mit der Behinderung und ob ich ein behindertes Kind
bekommen kénnte. Da ist viel in ihr vorgegangen, was sie mir aber so
nicht gesagt hat.” “® Sie vermittelte ihrer Tochter eher unterschwellig,
daR sie besser eine Abtreibung vornehmen lassen solle. Auf der anderen
Seite freute sie sich auch, ein Enkelkind zu bekommen. Anita empfand
diese Situation als "véllig ‘double bind‘. Sie (die Mutter, d. A.) war nie
davon ausgegangen, daR sie Enkelkinder bekommt. Ich bin ja das einzi-
ge Kind. Also deshalb - ich merkte so, sie hat auch deshalb so richtig teil
daran gehabt, je mehr die Schwangerschaft voranschritt.” “® Die Freude
der Mutter nahm zu, als sie im Laufe der Schwangerschaft sah, daf3 ihre
Angste nicht bestatigt wurden.

Wenn die Eltern erst einmal begriffen haben, daB die Schwanger-
schaft ihrer Tochter eine unabanderliche Tatsache ist, die sie nicht mehr
beeinflussen kénnen, dann arrangieren sie sich meistens damit, wie
Behrendt berichtet "... meine Eltern und meine Freundin waren sehr skep-
tisch, ob das iiberhaupt ginge, ob ich das Kind versorgen kann. Im allge-
meinen war die Forderung von denen eher, dal ich das Kind nicht kriege.
Irgendwann haben sich die Leute dann damit abgefunden, daB ich mich
dazu entschlossen habe, das Kind zu bekommen. Sie fingen dann auch
an, soweit sie es konnten, mich zu unterstiitzen.” “?

Neben diesen Beispielen gibt es jedoch auch behinderte Frauen,
die iberhaupt keine negativen Reaktionen wahrend ihrer Schwangerschaft
erfahren haben, und die berichten, daB sich ihre Umwelt gemeinsam mit
ihnen gefreut hat. Brigittes und Gerds Eitern, die den Kinderwunsch der
beiden nie angezweifelt haben, freuten sich sehr Gber den zu erwarten-
den Nachwuchs, und Brigittes Mutter hatte lediglich ganz normale Mutter-
sorgen, namlich ob Brigitte im ganzen Stre3 wahrend der Schwanger-
schaft ihr Examen schaffen wirde. ¢
Auch Kwella schreibt iber eine Interviewpartnerin: "Die Reaktionen auf
ihren Kinderwunsch waren durchweg positiv. Nicht eine negative Reakti-
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die ‘gesunde’ Kinder bekommt, eine gute Mutter, und eine Frau, die ein
behindertes Kind zur Welt bringt, eine Versagerin ist. Da behinderten Frau-
en von vornherein unterstellt wird, dal sie entweder gar keine Kinder
bekommen kénnen, und wenn, dann ‘nur’ behinderte, stehen sie schneli
unter dem Druck, das Gegenteil beweisen zu wollen. Es entsteht eine
Ambivalenz, die Anne Finger in ihrem Buch "Lebenswert” sehr ehrlich
beschrieben hat. Wie alle Schwangeren setzte sie sich zu einem bestimm-
ten Zeitpunkt ihrer Schwangerschaft mit der Angst auseinander, da® ihr
Kind eine Behinderung haben kénnte.

"Ich muf meiner Angst ins Gesicht sehen: Also gut, was soll's? Sein
Leben kann trotzdem gut werden. Er kann gliicklich werden. Wovor habe
ich Angst? Vor meinem Schuldgefiihl, meinem Verantwortungsgefihl? Vor
der Schande? DaR die Leute auf der StraRe uns anstarren werden, ich
noch mehr auffallen werde, als ich jetzt auffalle? Davor, daf} ich mit mei-
ner eigenen intellektuellen Manie konfrontiert werde? Wenn ich der Angst
ins Gesicht sehe, tatsachlich ins Gesicht sehe, schmilzt sie.

Und trotzdem male ich mir die Zukunft aus. Ich sehe ihn neben mir her-
hinken, neben mir, die ich am Stock gehe und meinen Kérper walze, um
mein rechtes Bein voranzuwerfen, wahrend er neben mir mit unkoordi-
nierten spastischen Bewegungen dahertaumelt. Ein Spastiker. Ein Krip-
pel. Oder schlimmer. Nicht richtig im Kopf. Ich denke Dinge, die die fort-
schrittliche Behindertenbewegung ganz und gar nicht gutheien wirde.
Ich verstehe all dies sehr gut, ich verstehe, da im Kapitalismus die Idee
der Normalitat benutzt wird, um die in der Industriekultur notwendige
Gleichschaltung zu vertiefen. Kinder werden als Besitz, Annehmlichkei-
ten betrachtet. Gleichzeitig geht es mir wie eine Litanei immer wieder
durch den Kopf: Ich mochte nicht, daR ihm etwas fehlt; ich mochte nicht,
daR ihm etwas fehlt. Und dieser Satz steht neben meinem Wissen, dafld
ich ihn egal was ist, lieben werde.

Meine Freundin Vicky sagt: "Wir miissen eine Behindertenkultur aufbau-
en, weil wir so darauf trainiert sind, uns selbst zu hassen, da wir uns
auch gegenseitig hassen.” Mein Wissen um diese Wahrheit steht in mei-
nem Herzen direkt neben dem bestiandigen Wunsch: ,Ich méchte kein
retardiertes Kind. Ich mochte kein retardiertes Kind. Ich mdchte kein
retardiertes Kind.' Habe ich geglaubt, nur weil ich meine Meinung gesagt
und Reden {iber die Rechte Behinderter gehalten habe, weil ich so viel
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gar nicht, wird fast nie darauf hingewiesen, dal} die einzige Lésung des
Problems der Abbruch der Schwangerschaft ist. Dem Wunsch der Eltern,
ein gesundes Kind zu bekommen, wird mit dem Angebot der Pranatal-
diagnostik begegnet, das verspricht, so etwas auch zu gewéhrleisten.

3-4% aller Neugeborenen kommen mit einer Behinderung zu Welt.
Nur bei 0,5% von ihnen liegt eine chromosomal bedingte Ursache vor, die
vorgeburtlich erkannt werden kénnte. Die Suche nach genau dieser klei-
nen Zahl von Kindern beeinfluft jedoch alle schwangeren Frauen die
gesamte Zeit der Schwangerschaft hindurch.
Und wenn nun nichts Auffalliges gefunden wurde, welches Gefihl hat
frau dann? Kann mit dem Kind jetzt nichts mehr sein? Wird es jetzt garan-
tiert NORMAL? Bleiben? Ist das dann eine Gliicksgarantie-Bescheinigung?
Gegen Behinderung kann man sich nicht schiitzen. Sie kann zu jeder Zeit
eintreten. Das Kind kann bei der Geburt einen Schaden nehmen, es kann
mit 3 Jahren vor ein Auto laufen oder eine schwere Krankheit bekommen.
Wer ein Kind bekommen méchte, muft davon ausgehen, dal sich das
eigene Leben - wie auch immer - andern wird.

DIE SCHWANGERSCHAFT

Vor inzwischen 41 Jahren bin ich mit einem Spalt in der Wirbelsaule zur
Welt gekommen und benutze heute als Folge davon einen Rolistuhl.
Vor 6 Jahren ist unser erster Sohn Benjamin, und vor 4 Jahren unser
zweiter Sohn Augustin geboren. Die Zeit der beiden Schwangerschaften
habe ich zum Gliick sehr schén erlebt. Sie hatte jedoch ganz anders ver-
laufen kénnen, wenn ich mich in den vorgesehenen Lauf der Dinge ein-
gefugt hatte.

Als wir damals, vor 6 Jahren, zur Frauenarztin gingen, um mein Gefuhl
schwanger zu sein bestitigen zu lassen, war ich bereits in der 11. Woche.
Die Arztin hat uns dazu herzlich gratuliert, was mir sehr gut getan hat.
Denn ich hatte natirlich auch damit gerechnet - wie so oft gehort oder
gelesen - daB bei Frauen mit Behinderung sofort zu einem Schwanger-
schaftsabbruch geraten wird. Ich habe mich gefreut, daR sich meine Arz-
tin mit uns gefreut hat.

Aber schon einige Tage spéter rief sie mit der Absicht an, mich zu einem
Ultraschallexperten zu tiberweisen, denn inzwischen hatte sie sich zu
Hause mit meiner Behinderung beschéftigt.
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Schlauchen. Natirlich werden behinderte Menschen heute nicht mehr
vernichtet. Aber es wird mit viel Energie und Uppig flieRenden Forschungs-
geldern nach ihnen gefahndet, und zwar bevor sie zu uns stoRen, wenn
sie noch im Mutterleib sind, dann, wenn es noch legal ist, sie zu beseiti-
gen.

Das Labor, die Klinik, aber vor allem die ganz normale Frauenarztin-Pra-
xis und die Humangenetischen Beratungsstellen, das sind die Orte, an
denen heute Behinderung friiherkannt wird, und bis 1995 noch im zeitlich
verlangerten Rahmen der sogenannten embryopatischen Indikation recht-
maRig abgetrieben wurden. Seit 1995 ist ein Abbruch ohne zeitliche Be-
grenzung, also bis zum letzen Tag vor der Geburt, erlaubt, wenn der

Schwangeren ein Leben mit einem behinderten Kind psychisch nicht zu-

zumuten ist. Mit der Abschaffung der sogenannten embryopatischen In-

dikation und ohne die zeitliche Befristung bis zur 22. Wochen, ist behin-

dertes Leben vor der Geburt nunmehr {iberhaupt nicht mehr gesetzlich

geschitzt.

Die Nazis nannten den Vorgang “Rassenhygiene”, erliefien das “Gesetz

zur Verhiitung erbkranken Nachwuchses” und sprachen von “Erbge-

sundheit”. Heute nennen wir es “Pranatale Diagnostik”, “Embryopatische

Indikation” und “Bioethik”. .

Die Prénatale Diagnostik gewéhrleistet eine standige Kontrolle und Uber-

wachung in der Zeit der Schwangerschatft. Diese eugenische Geburten-

kontrolle ist fiir mich die moderne, zeitgeméaRe Fortsetzung des faschisti-

schen Rassegedankens.

Nur wer verspricht, normal zu werden, hat auch ein Recht auf Leben.

Selbstverstandlich gibt es keinen direkten Zwang, alles ist freiwillig und

die Entscheidungen werden verantwortungsbewuft getroffen. Niemand

ist bisher gezwungen, an diesem Vorsorgeprogramm teilzunehmen.

DIE GESELLSCHAFT

Aber wie wird sich unsere Gesellschaft weiterentwickeln, die immer weni-
ger Geld fiir Soziales aufbringt, die immer hochtechnisierter und technik-
glaubiger wird, die immer mehr rechtes, rassistisches Gedankengut pro-
duziert und duldet?

Krankenkassen schrénken ihre gesetzlichen Leistungen zur Zeit immer
mehr ein, und kénnten in Zukunft ihre Leistungen sogar ganz einstellen,
wenn man sich nicht freiwillig allen prénataldiagnostischen Untersuchun-
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Wir haben uns dem Rummel um Normalitat entzogen und waren einfach
gespannt.

Gespannt darauf wie sie sein werden, unsere Kinder, und wir haben die
Zeit genossen, uns das immer wieder vorzustellen und auszumalen, ohne
€es zu wissen.
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massiven Vorurteilen und groRer Unwissenheit ausgesetzt war. lhre erste
Schwangerschaft war in einem heiRen Sommer, und als sie eines Tages
einkaufen ging, fihlte sie sich plétzlich sehr schwach. Jemand sah ihre
schittelnde Hand und rief einen Krankenwagen, denn er dachte sie hitte
einen epileptischen Anfall. Im Krankenhaus horte sie dann mit an, wie
eine Krankenschwester, die ihre Schwangerschaft eindeutig miRRbilligte,
sagte: "Ihr Doktor hatte ihr nie erlauben sollen, in diesen Zustand zu gera-
ten”. Annie rief hinter den Vorhangen hervor: "Der Doktor hatte nicht das
Recht, da mitzureden”. Der Doktor, der sie untersuchte behauptete, daR
sie einen Anfall hatte. Uber ihre Behinderung hatte er keinerlei Kenntnis-
se. Annie erklarte, daR sie viele Anfille gesehen hatte und sich sicher sei,
daR sie keinen gehabt habe. Sie wies darauf hin, daf sie sich noch nicht
wieder so gut erholt hitte, wenn sie einen groRen Anfall gehabt hatte. Als
sie schlieRlich doch heimgehen konnte hérte sie wie die Schwester zu
ihren Kollegen sagte "Der Doktor sagt, sie hatte wahrscheinlich einen
grofien Anfall gehabt, aber sie verneint es”. €3)

Der zweite Vorfall passierte, als sie eine Fehlgeburt hatte. In der zehnten
Schwangerschaftswoche begann sie zu bluten und ging in die Klinik. Beim
Ultraschall sagte der Doktor: "Sind sie sicher, daB Sie schwanger waren?
Wenn da ein Kind war, ist es jetzt nicht mehr da.” Mit diesen Worten ver-
lieR er den Raum. "Die Art in der er mich behandelte, machte mich extrem
sauer. Ich hatte so viele Fragen, die ich loswerden wolite: Wie lange soll-
ten wir bis zur nachsten Schwangerschaft warten? Welche Art der Verhi-
tung sollten wir in der Zwischenzeit benutzen? Der Arzt schien nicht auf
meine Fragen antworten zu wollen. Das Gleiche galt fur den Rest des
Personals. Beim Versuch mit ihnen zu reden, bift ich mir die Zahne aus.”
4 Oft erleben schwangere behinderte Frauen, dal das medizinische
Personal meint, das Recht zu haben, impertinente Fragen zu stellen, oder
Aussagen (iber die Art der Verhiitung zu machen, die ein Paar sich her-
ausgesucht hatte, nur weil die zukiinftigen Eltern behindert sind.

Nicht alle Medizinerinnen lehnen grundsatzlich ab, dal® behinderte
Frauen Kinder bekommen. Jedoch scheint die Vorstellung, dal das Kind
auch behindert sein wird véllig unakzeptabel zu sein, wie lika wahrend
ihrer Schwangerschaft erfuhr. Sie kannte ihren Gynékologen schon lén-
ger und hatte eine gute Beziehung zu ihm. Als sich dann herausstellte,
dal} ihre Toehter behindert sein wiirde, zeigte er wenig Verstandnis fiir
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Das Eltern-Sein

Spielen wir nicht die starke Frau, die alles locker bewaltigt, so sind die
Reaktionen schnell gegenteilig — wir werden bemitleidet. Rita, die mit ih-
rer Muitiplen Sklerose oft Probleme hat, erinnert sich wiitend an Vorurtei-
le, die ihr offen entgegengebracht wurden "(...) von Verwandten hab ich
schon oft Karten gekriegt zu Weihnachten, das hat mir total gestunken,
daB dann da draufstand,und hoffentlich fir dich auch ein paar angeneh-
me Stunden'. Da hétte ich ihr ein paar in die Fresse hauen kénnen. Als
wirde es fiir mich keine angenehmen Stunden mehr geben.” 2

Wenn die Familie vollstandig ist, und behinderte Eltern ohne weitere
Hilfe auskommen, werden sie meistens mit einem wohlwollenden Kopf-
nicken akzeptiert. Verlauft der Alltag jedoch nicht nach dem immer noch
géngigen "Mutter-Vater-Kind” Schema, so stoen behinderte Eltern eher
auf Mibilligung. Anita, die sich von ihrem Partner trennte, als ihre Toch-
ter funf Jahre alt war, traf vor allem bei ihrer eigenen Mutter auf Vorurteile.
Diese miRbilligte die Trennung und gab Anita das Gefihl, sie wiirde ein
Leben als alleinerziehende Mutter nicht schaffen. Als Anita eine Tages-
mutter engagierte, um weiterhin arbeiten zu konnen, machte die Mutter
ihr Vorwiirfe und wertete sie in ihren Mutterfahigkeiten ab "Na ja, du bist
behindert und dann geht das wohl auch nicht anders.” ¥ Die Mutter sah
die Behinderung als Mangel und als Grund fur den Einsatz einer Tages-
mutter und wollte nicht realisieren, daR diese wegen Anitas Berufstitig-
keit gebraucht wurde.
Jedes Verhalten, das von der Norm abweicht, wird zuerst einmal mit un-
serer Behinderung in Zusammenhang gebracht. Es schmerzt, wenn wir
in erster Linie als unfahige Behinderte und nicht als Menschen mit spezi-
ellen Lebensbedingungen gesehen werden.

Die befragten Eltern fanden es meistens genauso unangenehm, als
Heldlnnen betrachtet, so wie mit negativen Vorurteilen konfrontiert zy
werden. In beiden Fallen haben sie das Gefunhl, sie reprasentierten fiir ihr
Gegeniiber etwas, das wenig oder gar nichts mit dem zu tun hatte wie sie
wirklich sind. "Manchmal kommen Leute, auch véllig Fremde auf der Strafle
und manchmal auch Leute, die du jahrelang kennst zu dir und sagen:
"Bist du nicht groRartig” oder "ich wiirde nie so gut klarkommen wie du”.
Ich nehme an, daB sie mich aufbauen/starken wollen aber es hat auf
mich die gegenteilige Auswirkung. Es ist wirklich schwer zu erkidren,
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Beate Schultes
Zur Situation von Familien
mit sehgeschadigten Eitern

Ein Spielkamerad meines Sohnes sagte einmal zu ihm: "Deine Mama ist
blind und meine hat immer Kopfschmerzen”. ich fand diesen Vergleich
sehr schdn, denn ein andauernder kérperlicher Schmerz wirkt sich auch
auf die Kommunikation und den Umgang mit einem Kind aus, wie eine
Behinderung das tut, nur in anderer Form. Das Kind nahm als selbstver-
standlich, was in unserer Gesellschaft fiir viele Menschen nicht selbstver-
standlich ist, namlich daR eine Behinderung genauso zum Leben geho-
ren kann, wie beispielsweise Kopfschmerzen. Als sehgeschadigte Mutter
erlebe ich oft genug, daR fiir viele Blindheit und Elternschaft eigentlich
nicht zusammen gehdren. Standig bekomme ich zu héren, wie bewun-
dernswert und mutig es doch sei, als blinde Mutter doch drei Kinder zu
haben. Ist es nicht Uberhaupt mutig, mit Kindern zu leben und fir sie
Verantwortung zu ubernehmen? Was ist denn so viel schwieriger daran,
dies als blinde Eltern zu tun?

Tatséachlich gibt es einige Umstéande, die sehgeschédigten Eltern und
ihren Familien das Leben schwerer machen. Neben der allgemeinen Dis-
kriminierung behinderter Menschen und den zunehmend schwerer wer-
denden Umstéanden fiir Familien, sind es Schwierigkeiten, die in der Be-
hinderung der Eltern liegen.

Auch sehgeschadigte Eltern sind vielfach von den Uiberzogenen Si-
cherheitsanforderungen rund um Schwangerschaft und Geburt betroffen.
Hier wird die Frage der Vererbbarkeit einer Sehschadigung besonders in
den Mittelpunkt gertickt. Ich erlebte dies selbst als mein zweiter Sohn mit
einer Neugeborenenvergiftung im Krankenhaus lag. Der Kinderarzt woll-
te meine Augen untersuchen wegen Planungen fiir eventuelle weitere
Kinderwiinsche. Viele blinde Menschen, die gern Kinder hatten, lassen
sich verunsichern und trauen sich selbst nicht zu, diese gut versorgen zu
kdnnen. Auch die Angst vor eventuellen Entwicklungsdefiziten durch die
Sehschédigung der Eltern ist fir viele ein Grund, sich gegen Kinder zu
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Der Alltag

aber die betroffenen Eltern erleben in ihrem Alltag immer wieder, dal3 es
fur fast alle Schwierigkeiten Losungsmaoglichkeiten gibt. Wichtig ist, dal
behinderte Eltern herausfinden, was sie brauchen, daf} sie phantasievoli
sind und jemanden finden, der ihre Ideen auch technisch umsetzen kann.
Bei der Suche nach Lésungen haben behinderte Eltern herausgefunden,
daf die einfachsten Hilfsmittel oft die effektivsten sind. Viele von ihnen
sind im Haushalt zu finden. Man muf die Gebrauchsgegenstande oft nur
aus einem anderen Blickwinkel betrachten und zweckentfremden, aber
auch der Besuch eines Spielwarengeschaftes und eines Babyaus-
stattungsladens lohnt sich.

Im folgenden Kapitel beschreibe ich die haufigsten praktischen Schwie-
rigkeiten flir behinderte Eltern und mégliche Lésungen:

Ausstattung

Ob behinderte Eltern ihre Kinder allein pflegen kénnen, héngt unter ande-
rem auch von der Auswahl der richtigen Mobel und Ausstattung ab. Wenn-
gleich vieles davon nur fiir kurze Zeit gebraucht wird, lohnt es sich den-
noch, die einzelnen Dinge so auszuwahlen und gegebenenfalls Veréande-
rungen daran vorzunehmen, daR sie lhren Bediirfnissen entsprechen.
Wenn Sie Mébel und Ausstattung auswahlen, miissen Sie dabei lhre Ein-
schrénkungen berlicksichtigen. Sie sollten stabile, dauerhafte und pfle-
geleichte Mébel aussuchen, die auch dazu beitragen, das Kind friih zur
Selbsténdigkeit zu ermutigen. Die Sicherheitsfaktoren miissen dabei be-
achtet werden. z.B. sollen die Riegel an Kinderbett, Kinderstuht und Lauf-
gitter sicher schlieRen und fiir Sie, aber nicht fiir das Kind, leicht zu bedie-
nen sein.

Viele Ausstattungsstiicke sollten nicht als Einzelteile, sondern im Hinblick
auf einen ganzen Arbeitsablauf ausgesucht werden. Sie sollten Teil eines
Arbeitsplatzes sein, an dem eine bestimmte Arbeit in allen ihren Phasen
nacheinander ablaufen kann. Durch iberlegte Planung und gute Organi-
sation kénnen die meisten Arbeiten, die zur Pflege des Kindes notwendig
sind, sicher und bequem ausgefiihrt werden.” (®

Wickeln/Sauglingspflege

Es gibt viele Méglichkeiten und Orte, wo und wie man ein Baby wickeln
kann. Am haufigsten wird fiir diese Aufgabe ein spezieller Wickeltisch
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Sie stellte wahrend dieser Zeit alle gefahrlichen Dinge weg und achtete
besonders darauf, nicht auf ihn zu treten. Fast immer wulite sie, wo er
sich gerade aufhielt. Sie achtete auf seinen Atem und auf anderen Ge-
rausche. AuBerdem vermied sie laute Musik, um ihn héren zu kdnnen. (139

Anette Paul beschreibt in ihrer Diplomarbeit die Vorsichtsmafinah-
men einer blinden Mutter: "Frau D. gibt als Verbote die Stereoanlage,
Kldchenschranke ausraumen, heile Gegensténde und Klettern an. Zur
besseren Beobachtung bindet sie manchmal ein Gldckchen am Kind fest,
um es zu horen. Frau E. berichtet, dal3 das Kind durchaus Erfahrungen
wie von der Sofalehne purzeln machen durfte. Beim Kochen allerdings
mufte es in den Hochstuhl, obwohl in der Regel ihre Mutter anwesend
war. Bis zu zwei Jahren wurden keine Tischdecken benutzt.” (3

Autorlnnen, die sich mit der Situation blinder Eltern beschaftigten,
stellten die These auf, daR ein blindengerechter Haushalt meistens auch
ein kindgerechter Haushalt ist, "(...) da blinde Menschen schon aus eige-

nem Interesse meist findiger im Aufdecken diverser Gefahrenquellen
sind.” (132)

Mobilitiat drauRen

In ihrer Wohnung fiihlen sich behinderte Eltern in der Regel sicher. Wol-
len sie jedoch mit ihrem Kind das Haus verlassen, stoBRen sie oft auf gro-
Be Schwierigkeiten. Neben den bestehenden baulichen Barrieren wie zu
hohe Bordsteine und untiberwindbare Stufen vor Léden, Arztpraxen usw.,
stehen Rollstuhlbenutzerinnen vor der Frage, wie sie ihr Kind auBBerhalb
des Hauses sicher transportieren konnen.

Manche Menschen vermeiden Spaziergange aus Angst, ihrem Kind kénnte
etwas passieren. Wenn schon der Ausflug zum Kinderspielplatz zum un-
Uberwindbaren Hindernis wird, ist die Gefahr der sozialen Isolation sehr
grolR. Wie andere behinderte Mitter beschreibt auch Anita ihr gréRtes
Problem sei gewesen, alleine ”(...) mit dem Kind spazieren zu gehen.
Gleichzeitig einkaufen und Kind auf einmal, solche Dinge habe ich nicht
gemacht. Das haben wir dann immer (ihr Freund und sie, d.A.) zusam-
men gemacht. Nachdem dann Sarah sitzen konnte, habe ich sie dann mit
so einem Gurt festgeschnallt an mir. Mit so einem Sicherheitsgurt einfach
so festgemacht um den Rollstuhl rum, die erste Zeit, wo ich befiirchten
muldte, daf} sie mir runterspringt.” 13
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dem Rollstuhl mitfahren kénnen, etwa indem sie sich auf das FuBbrett
des Rolistuhls stellen.” (3%

Irgendwann weigern sich die Kinder auf dem Schol} der Eltern zu

sitzen. Sie wollen die Welt erkunden. Diese Entwicklungsphase kann sehr
anstrengend fir die Eltern werden, da die Kleinen zwar sehr mobil sind,
verniinftige Argumente jedoch noch nicht verstehen kénnen. Ein generel-
le Sorge, die alle behinderten Eltern in dieser Zeit haben, ist die Angst,
die Kinder nicht vor Unfallen im StralRenverkehr schitzen zu konnen. Was
macht die Rollstuhlfahrerin, wenn das Kind zwischen eng parkenden Au-
tos hindurch auf die StraBe lauft? Wie halt der Vater ohne Arme sein Kind
fest, wenn es ihm weglauft und sich gefahrdet. Was machen die blinden
Eltern in einer solchen Situation?
Behrendt, der vorwiegend Eltern mit einer Conterganbehinderung inter-
viewte, schlufdfolgert: "Um ihre Kleinkinder im Stra3enverkehr zu schiit-
zen, haben die behinderten Eltern aufgrund ihrer eingeschrankten Mobi-
litdt unterschiedliche Strategien entwickelt. Die Hélfte der Eltern hatte in
konkreten Gefahrensituationen ihren Kieinkindern ein Bein gestellt, wah-
rend andere Eltern zur grofReren Sicherheit ihre Kinder an die Leine ge-
nommen haben. Einige Eltern haben sich darauf verlassen, daR ihre Kin-
der sich an ihre Anweisungen halten und bei Gefahren im StraRenver-
kehr stehenbleiben.” (139

"Aus Amerika sind Armbé&nder bekannt, die sich das Kind und seine

Begleitperson um das Handgelenk ziehen, sie sind mit einem Band mit-
einander verbunden und erlauben beiden eine gewisse Bewegungsfrei-
heit.” (136)
Manche Eltern fuihlen sich sicherer, wenn sie eine lange Laufleine benut-
zen. Fir andere Eltern wiederum ist die Vorstellung, in der Offentlichkeit
eine Laufleine zu benutzen ein "rotes Tuch”, das nur ihre ‘Unfahigkeit'
zeigt, ihr Kind im Griff zu haben. Sie empfinden, daR ihr Kind mit der
Laufleine eher wie ein Tier, als wie ein Mensch, aussieht. Wie auch im-
mer - die Laufleine kann ein Mehr an Freiheit bieten: Sie ermdglicht den
Eltern, weniger Angst zu haben, daR das Kind weglauft und gibt dem Kind
somit die Fahigkeit, sich zu entwickeln. Obwohl Kinder anfangs eine Zeit
brauchen, um sich daran zu gewéhnen, eine Laufleine zu tragen, schei-
nen sie letztendlich doch gliicklicher zu sein, weil diese ihnen mehr Un-
abhangigkeit gibt.
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Assistenz fiir behinderte Miitter

#

Lage ist, sich zu behaupten. Jeder méchte ja das Beste fur das Kind.
Aufgrund des fehlenden Arbeitgeber-/Arbeitnehmerverhaltnisses kann die
behinderte Mutter ihre Ideen oft nicht realisieren. So werden Aufgaben im
Haushalt haufig ganz im Ermessen der/des haushaltsfihrenden Verwand-
ten, nicht aber nach den Bedurfnissen der behinderten Mutter durchge-
fuhrt.

Ein weiterer Aspekt ist die Doppelbelastung eines Familienmitgliedes, das
neben seiner Berufstatigkeit den Haushalt und die Kinder versorgt. Auf
diese Weise wird z.B. der Partner uberfordert, kann sich nicht genugend
ausruhen. Es entstehen emotionale Spannungen in der Familie.

Organisation von Assistenz

Die Maoglichkeiten, Assistenz zu organisieren, sind vielfaltig. Zunachst
konnen Privatpersonen in die Pflicht genommen werden. Der Vorteil ist,
daf} die behinderte Mutter sich ihre Hilfskraft nach eigenen Vorstellungen
aussuchen kann. Der Nachteil besteht darin, Ersatz zu bekommen, wenn
diese Hilfskraft verhindert oder krank ist. Dies ist dann weniger problema-
tisch, wenn eine Frau einen so grofl3en Hilfebedarf hat, dal sie mehrere
Hilfskrafte beschéaftigen kann.

Gestaltung des Alltags mit Assistenz
oder Gestaltung der Assistenz im Alltag

Der Unterstutzungsbedarf behinderter Mutter ist individuell sehr ver-
schieden.Ist beispielsweise eine Mutter aufgrund ihrer Behinderung be-
grenzt korperlich belastbar, so ist es flr sie sinnvoll, eine Assistenz zu
haben, welche sie stundenweise von der Betreuung des/der Kindes/Kin-
der entlastet, so dal} sie sich ausruhen kann. In diesem Fall wird die As-
sistenz eine Beziehung zu dem/den Kind/ern aufbauen und diese eigen-
standig betreuen. Wichtig ist in diesem Zusammenhang, daf} die Mutter
mitihrer Assistenz generelle Erziehungsfragen und -methoden abspricht,
damit die Assistenz auch in ihrem Sinne handeln kann. In einem anderen
Fall kann eine sinnvolle Assistenz darin bestehen, die behinderte Mutter
in jenen Dingen zu unterstutzen oder ihr die abzunehmen, die sie nur
schwer bzw. unzureichend erledigen kann, z.B. die Reinigung des Haus-
halts, den GroRReinkauf, etc. In diesem Rahmen ist es nur begrenzt nétig,
eine Beziehung zwischen Assistenz und Kind/ern aufzubauen, da die
Assistenz nicht unmittelbar mit dem/den Kind/ern zu tun hat.

































Der Alitag

mus beibehalten wird. Welche Person die dazu nétigen Handlungen wie
z.B. Schuhe binden etc. durchfiihrt, ist ihnen egal da Bettina immer als
kontinuierliche Bezugsperson da ist.

Die Selbstiandigkeit der Kinder

Wie die meisten nichtbehinderten Miitter auch findet Bettina es oft schwie-
rig, die Kinder zur Selbsténdigkeit zu erziehen und fiir deren Einbindung
in den Haushalt ein gutes Mittelmal} zu finden. Auf der einen Seite sieht
sie, daR die Tagesverfassung der Kinder sehr unterschiedlich ist. Manch-
mal brauchen sie ganz viel Zuwendung und Unterstiitzung und wollen
verwdhnt werden, was aber auch schnell ausgenutzt wird. Bettina fiirch-
tet auf der anderen Seite, zuviel von den Kindern zu fordern.

Hinzu kommt, daR es auch von ihrer eigenen Tagesform abhéngt, wie sie
auf die Kinder reagiert "Dann gibt's da so Situationen, die schwierig sind:
das eine mal lasse ich halt Schuhe zu binden, dann will ich ganz schnell
los. Das andere mal sag ich ‘bind dir deine Schuhe zu'. Das andere mal
denk ich: ‘jetzt hab ich schon zwei Tage lang das Brot kiein geschnitten,
jetzt muR ich mal gucken, daR von den Kindern auch mal so mehr selb-
stéandig kommt’.” (202

Als die Kinder kleiner waren und viel Hilfe brauchten, konnte Bettina
ihnen in vielen Situationen nicht selbst helfen und organisierte Unterstut-
zung. Sie hatte deswegen manchmal ein schlechtes Gewissen und fihit
sich dann nicht als "vollstandige Mutter”. Aus dem zeitweiligen Gefthl
heraus, den Kindern als Mutter zu wenig eigene korperliche Unterstit-
zung geben zu kénnen, verwdhnte sie sie oft. Seitdem die Kinder korper-
lich nicht mehr stark abhangig sind, hat Bettina ihnen gegenuber auch
kein schlechtes Gewissen mehr.

Inzwischen (ibernehmen Bettinas Kinder regelméRig kleinere Haus-
arbeiten wie Spiilmaschine ausrdumen oder Zimmer aufraumen. Manch-
mal sehen die Kinder jedoch nicht ein, da sie diese Aufgaben erfilien
sollen, weil ja stindig eine Assistentin da ist, die im Haushalt arbeitet.
"Die sagen dann auch oft ‘das kann doch Vera oder die und die ma-
chen.'.” (203
Bettina erklart ihnen dann, daR die Assistentinnen dafiir zusténdig sind,
solche Arbeiten zu erledigen, die sie nicht selbst machen kann, daB sie
Bettinas Anteil an der Hausarbeit erledigen, aber nicht die Anteile der
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Zum guten Schiufl
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Magazines/Newsletters for disabled parents

Disability, Pregnancy & Parenthood International. A forum for professionals and
parents to exchange information and experience.

Die Zeitschrift erscheint vierteljahrlich und kann unter folgender Adresse bestellt
werden:

1 Chiswick Staithe

London W4 3TP England

Fax: (+44) (0)181 994 1135

Parenting with a disability newsletter. Research and Training Center on Adults with
Disabilities, Through the looking glass,

6th street, Suite 100

Berkeley, CA 94707
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Dieser Hoistin inderspieplatz” |

| "'S.ollm\ Sie hier trotzdem |hren PKW
unbefugt abstellen, erklaren Sie
sich damit einverstanden, dafer

als Spielzeug benutzt wird.

Der Hauseigentumes







Eltern mit Behinderung — es gibt
sie und sie sind viele! Behinderte
Eltern sind in allen Behinderungs-
gruppen und in allen Gesellschafts-
schichten zu finden. Obwohl sie
sehr unterschiedliche Behinderun-
gen haben, ist ihnen eines gemein-
sam: Sie werden nur schwer von
der Gesellschaft akzeptiert und auf
ihre Bedurfnisse wird wenig Riick-
sicht genommen.

Bisher ist die Lebenssituation
behinderter Eltern kaum ein Thema
fur die breitere Offentlichkeit. Das
kénnte sich mit diesem bifos-Band
grundlegend andern.

Denn hier wird zum ersten Mal die

Elternschaft von Menschen mit
unterschiedlichen Behinderungen
ausfuhrlich thematisiert und aufge-
arbeitet. Gisela Hermes, selbst
behinderte Mutter, beschreibt,
ausgehend von ihren eigenen
Erfahrungen, die Lebensrealitat
behinderter Eltern in der Bundesre-
publik. AuRerdem hat sie, in vielen
Interviews, behinderte Eltern zu
ihrer Lebensrealitat befragt und
die Ergebnisse in diesem Band
zusammengestellt. Hierbei
kommen auch praktische Tips

fur den Alltag nicht zu kurz.
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