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Vorwort

Liebe Leserinnen und Leser,

beim freien Assoziieren zu Behinderung, Spina bifida oder Hydrocephalus
werden den meisten spontan Begriffe und Gedanken einfallen wie: Schick-
salsschlag, Krankenhaus, Operationen, Rollstuhl usw. Das trifft auch alles
zu, denn das Leben mit Behinderung bleibt fiir Familien und Betroffene ein
Leben lang herausfordernd. Die Weiterentwicklung von Medizin, Therapie,
Hilfsmitteln und Pflege helfen, aber im Alltag ist und bleibt eben vieles
anders, mithsam, belastend.

Aber manchmal ist das Leben auch nur anders schén. Diesen Blick auf
Behinderung hat man nicht, bzw. erst, wenn man mit ihr lebt. Deshalb la-
den wir Sie ein, die Perspektive mit diesem Buch zu wechseln und Seiten im
Leben mit Behinderung kennenzulernen, die nicht so ins Auge springen wie
ein Rollstuhl.

Was natiirlich nicht heiflen kann und heiflen soll, dass das Leben mit
Behinderung nur aus schénen Momenten besteht. Das tut es ebenso wenig
wie das Leben ohne Behinderung. Krankenhausaufenthalte, Sorge um die
Gesundheit, Scheitern an mancher Barriere, Enttduschung, Wut und man-
che Stunde der Verzweiflung gehéren auch dazu. Die schlechten Nachrichten
nehmen wir aber ohnehin intensiv genug wahr, deshalb ist dieser Ratgeber
ganz bewusst einseitig. Er hat nicht den Anspruch, eine Realitit abzubilden,
sondern er erzihlt Geschichten. Die gerne ansteckend wirken sollen.

Wir freuen uns, wenn die hier verdffentlichten Geschichten beim Lesen
einen Anstof8 geben, selber eine Gedankenreise zu machen und sich zu fra-

gen: was waren meine (bislang) schonsten Momente?
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Aber vieles ist wiederum gar nicht so anders, denn ein Kind ist ein
Kind, ist ein Kind, ist ein Kind ... und die Eltern lieben es. Es gibt Sorgen,
manche kleinen und groflen Katastrophen, Grenzen werden ausgetestet,
und es gibt die gliicklichen Momente, Stolz iiber Fortschritte und Talente
und manch unvergessliches Kinderlachen. ,,Sind so kleine Hinde ..., sang
schon Bettina Wegener so tiefsinnig, denn von Kindern geht viel Wunder-
bares, manchmal auch Wundersames aus. Daran dndert eine Behinderung

nichts. Und das ist gut so. Es heifit fiir alle Eltern:

Sind die Kinder klein,

miissen wir ihnen helfen, Wurzeln zu fassen.
Sind sie aber grof,

miissen wir ihnen Fliigel schenken.

aus Indien




Miitter der ASBH Selbsthilfegruppen Miinster hatten die

Idee, die schonsten Momente mit ihrem Kind aufzuschreiben.

Die Miitter der ASBH Miinster haben ihre Kinder inzwischen aus dem
Nest gelassen, treffen sich aber immer noch regelmiflig zum Erfahrungs-
austausch und zu einem Erholungswochenende, denn fiir Eltern bleibt das
Kind immer Kind und die miitterliche Fiirsorge — die aus gutem Grund
die Sorge im Wort enthilt — endet nicht mit dem Erwachsenwerden der
Kinder.

Die ASBH Miinster hat einen Erfahrungsaustausch fiir Miitter zum
Anlass fiir folgende Frage genommen:

Was war der schénste Moment mit meinem Kind?

Jede Mutter hat ihre schénste Erinnerung in einem Satz aufgeschrieben,
und wir lassen gerne alle daran teilhaben an diesen besonderen Momenten,

die immer bleiben, egal wie alt die Kinder werden.

5

Als mein Kind mit 1% Jahren mit Orthesen zum allerersten Mal alleine
stehen konnte.
Als mein Sohn das ,,Seepferdchen® gemacht hat.

Als mein Kind mich zum ersten Mal stehend umarmt hat.

5 4 4

Als mein Kind lesen konnte.

4

Als mein Kind das erste Mal ,Mama“ sagte.

Als mein Kind das erste Mal alleine kathetern konnte.

5 4

Als ich einen Tag vor der Entbindung erfuhr, dass mein Kind die Beine

bewegen kann.

)

Als ich am Tag der Geburt zum ersten Mal mein Kind sah und es ganz

stark auf meine Stimme reagierte.

«&  Als meine Tochter mir das erste Mal mit Orthesen und Rollator entge-
genlief und rief: ,Mama, ich hol’ dich jetzt mal ab.”

~& Als meine Tochter strahlend von ihrer Fiithrerscheinpriifung kam und
damit einen weiteren wichtigen Schritt in Richtung Unabhingigkeit
getan hatte.

~6 Als mein Sohn nach einer schweren Hirnhautentziindung zum
ersten Mal wieder gelichelt hat und Blickkontakt halten konnte.

-5 Mein schénster Moment war, als meine Tochter sich an mich kuschelte
und mir sagte, sie habe mich lieb.

«& Das Schonste ist, dass unsere Tochter trotz aller Sorgen, die sie uns

macht, immer ein Sonnenschein ist und war.

~&  Als mein Sohn mit 19 Monaten laufen konnte.

Nehmen Sie diese Zitate doch als Anregung, um die Gedanken auf die
Reise zu schicken: Was war mein schonster Moment mit meinem Kind bzw.
fiir die Kinder: Was war der schonste Moment mit meiner Mutter/meinem

Vater?



