FOKUS FAMILIE

In Bewegung

Familie ist ein Abenteuer. Hier bleibt nichts, wie es ist. UMBRUCHE
scheinen eine Konstante des Familienlebens zu sein. Was Menschen
mit ,Familie“ verbinden, muss allerdings nicht auf VERWANDTSCHAFT

wurzeln. Fiir NAHE und Vertrauen kann man sich entscheiden. Aber in
Familien gibt es auch GEHEIMNISSE, die zu ergrinden Mut erfordert.

TEXT Anja Schimanke, Robert Fechner FOTOS Jan von Holleben
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Geliebte Roulade

Fabien Toulmé hat einen Comic uber das Leben
mit seiner behinderten Tochter veroffentlicht.

,Als ich meine Tochter Julia nach der Geburt das erste Mal
sah, habe ich sie abgelehnt - ich fand sie hasslich, wie eine
Fleischroulade. Ob ich sie lieben konnte? Da war ich mir am
Anfang nicht sicher. Ich habe mir Kinder gewiinscht, Kin-
der, mit denen ich einen Austausch haben wiirde, Dialoge
flhren kann. Julia hat das Downsyndrom, und ich dachte,
dann sei dies mit ihr nicht méglich - sie bliebe Kleinkind
flr immer. Hatte mich damals jemand aufgeklart, was es
bedeutet, ein Kind mit Downsyndrom zu haben, ich ware
nicht so traurig und enttauscht gewesen. Politisch korrekt ist
das nicht, aber dafiir stehe ich als Vater, es ist meine Ge-
schichte. Dass ich daraus einmal einen autobiografischen
Comic machen wirde, war mir nicht klar. Erst, als mich auf
einer Comicmesse ein Verleger fragte, ob ich ein Thema
habe, das mich personlich berlhrt, wurde mir bewusst: Es
ist meine Geschichte, die ich unbedingt erzahlen will. Keine
Selbsttherapie! Als ich mit dem Schreiben der Geschichte
anfing, war Julia drei Jahre alt und fiir mich kein ,behin-
dertes Kind*“, sondern eine Tochter, die ich genauso liebte
wie ihre Schwester. Ich schildere so prazise und ehrlich wie
nur moglich, was wir als Eltern erlebt und gefihlt haben.
Natdrlich hat es mich nicht kaltgelassen, an diese Zeit und
die Entwicklung zurlickzudenken. Dieses Gefuhl war ein rein
positives, eine Art Zufriedenheit bei dem Gedanken daran,
wie sehr ich mich als Mensch und Vater weiterentwickelt
habe. Als Vater ist es mir wichtig, dass ich meine Kinder
stark mache, und sie ihren Weg gehen. Sie sollen autonom
leben kdnnen. Rickblickend waren meine Sorgen, was mei-
ne jungste Tochter angeht, unbegriindet. Ich glaubte zu wis-
sen, was das Downsyndrom ist. Heute weiB ich: Ich hatte
tberhaupt keine Ahnung! Ein Kind ist selten so, wie man es
sich vorgestellt hat. Kinder sind immer ,unerwartet’.“

Jetzt glucklich sein!

Sabine Niese Uber ihr Leben mit Mann, drei
Kindern, Oma — und ALS.

LAls ich 2009 erfuhr, dass ich an ALS erkrankt bin, dachte
ich, ich hatte noch drei Jahre zu leben. ALS ist unheilbar und
ldhmt Menschen schon nach wenigen Monaten, man kann
nicht mehr sprechen und schlucken und stirbt. Ich habe gro-
Bes Gliick — meine Krankheit verlauft langsam. Und ich habe
gelernt, ihr nicht zu viel Beachtung zu schenken. Ich bin ’
ein frohlicher Mensch, lache viel und habe viele Ideen.
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Es ist wie ein Reflex: Ich sterbe? Dann muss ich jetzt noch
gliicklich sein und das Beste aus der mir noch verbleiben-
den Zeit machen! Schone Augenblicke, ein gutes Gefuhl,
das Zusammensein mit meiner Familie sind mir seitdem
wichtiger als die Etikette. Es fallt mir heute darum noch
schwerer, bei meinen Kindern konsequent zu sein. AuBer-
dem hoffe ich immer, dass sie genug gute Erinnerungen an
mich bekommen. Und wie viele Erinnerungen braucht ein
Kind? Es muss ja langen flr den Rest des Lebens. Ich selbst
habe keine Angst vor dem Sterben und dem Tod. Dass mei-
ne Kinder damit dann umgehen mussen, ist das einzige,
worlber ich richtig traurig bin. Ob ich einen Luftrohrenschnitt
bekommen soll? Dariiber habe ich kiirzlich mit meinem Al-
testen gesprochen, und seine Antwort hat mich echt uber-
rascht. Aber auch sehr stolz gemacht, dass er sagt, was er
denkt. Mir ist wichtig, dass wir offen und ehrlich Uber alles
reden. Uber die Beerdigung haben wir auch gesprochen. Ich
finde, meine Familie soll kein Geld fir das Grab bezahlen
und es pflegen missen. Ich mag es nicht, Menschen an ei-
nen selbst oder an Orte zu fesseln. Das mdchte ich auch
nach meinem Tod, dass meine Kinder frei sind. Sie mussten
mit vielen Einschrankungen aufwachsen, entweder, weil es
mir gesundheitlich nicht gut ging, oder wir kein Geld hatten
- das macht das Leben doppelt kompliziert. ,Eigentlich
braucht man sich nichts vorzunehmen, wer weiB, ob es
Uberhaupt was wird’, hat mein GroBer mal gesagt. Mir liegt
am Herzen, dass meine Jungs mutig sind zu leben. Sie sol-
len keine Angst vor dem Leben haben, weil hinter der
nachsten Ecke etwas passieren konnte. Sie sollen ihr Poten-
zial nutzen, Ziele und Traume haben, danach streben und
herausfinden, was sie zufrieden macht. Darauf bereite ich
sie vor, auf ihr Leben, nicht auf meinen Tod.*

Zusammen ist schoner

Mario Friele und seine Frau Christina kommen
mit Assistenz gut in ihrer Wohnung Klar.

,lch habe Tina beim Stammtisch der Lebenshilfe kennenge-
lernt. Verliebt haben wir uns erst spater, bei einem gemein-
samen Ausflug auf den Weihnachtsmarkt. Da hat sie zu mir
gesagt: ,Gib mir mal deine Hand'. Sieben Jahre oder so ist
das jetzt her. An Tina geféllt mir alles, ihre ganze Art, sie ist
freundlich und sieht gut aus. Wir wohnen zusammen, haben
drei Zimmer, 68 Quadratmeter. Wir nutzen unsere Raumlich-
keiten meistens zusammen, aber man kann auch in einen
Extraraum gehen. Als mein jingster Bruder von zu Hause
ausgezogen ist, da wollte ich auch auf eigenen FuBen ste-
hen. Meine Eltern waren erst skeptisch. Eltern haben Angst
loszulassen. Ein bisschen Bedenken, wie das so wird, hatte
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ich auch. Aber Tina war sowieso das ganze Wochenende
Uber bei mir und wollte von zu Hause weg. Zusammen ist
einfach schoner, macht mehr SpaB, kann man was zusam-
men unternehmen, sich unterhalten. Wir machen alles zu-
sammen: Dienstags gehen wir schwimmen. Wir besuchen
Freunde, spielen Wii oder gucken Filme. Tina guckt gerne
Harry-Potter-Filme. Ich mag das A-Team, und wir sind beide
Schalke-Fans, wie alle in der Familie. Einkaufen gehen wir
zusammen, immer freitags mit Tinas Assistenz. Kochen tue
ich weniger, darum kiimmert sich Tina. Unsere Assistenten
kommen regelmaBig - die helfen einem Uberall, wenn wir
Hilfe brauchen. In zwei Tagen haben Tina und ich Hochzeits-
tag. Ich glaube, es ist der sechste. Tinas Eltern waren gegen
unsere Heirat. Ich bin ihnen nicht gut genug fur Tina, vermu-
te ich, weil ich das Geld nicht habe. Tinas Eltern haben Geld.
Tina wollte unbedingt heiraten, und dann haben wir beide
das durchgezogen.*

M

REINLESEN UND GEWINNEN

Auszlige aus Fabien Toulmés Graphic Novel
»,Dich hatte ich mir anders vorgestellt ...“ gibt
es auf: www.aktion-mensch.de/m/toulme.

Wir verlosen funf Exemplare der Graphic No-
vel. Schreiben Sie mit dem Stichwort ,Toulmé*
bis 31. Januar 2016 an:
redaktion@aktion-mensch.de
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Keine Extrawurst

Conny Lobert lebt mit zwei Kindern und neuem
Lebenspartner zusammen.

,Vor sieben Jahren habe ich mich von dem Vater meiner
Kinder getrennt. Seitdem sind die Kinder eine Woche bei
mir, die andere bei ihrem Vater. Durch diese Regelung hat-
ten Timo und ich zwischendurch Parchenzeit — was uns gut
getan hat. Und auch meinen Kindern. Sie mochten ihn, trotz-
dem war es mir wichtig, ihnen Zeit zu geben - sie sollten
nicht das Gefuhl haben, dass ich ihnen einen neuen Papa
vor die Nase setze. So konnten wir uns alle nach und nach
an die neue Situation gewohnen. Seit letztem Jahr wohnen
wir alle zusammen in einem Haus. Jetzt prallen verschiede-
ne Vorstellungen aufeinander, und Schwierigkeiten sind da.
Timo liebt die Kinder und man merkt ihm an, wie gliicklich er
ist. Aber er ist keine Kinder gewohnt. Wenn er nicht mitdenkt
bei alltaglichen Dingen, die fir mich als Mutter ganz selbst-
verstandlich sind, bin ich genervt. Ihn stort, wenn die Kinder
ihre Sachen nicht wegraumen. Dass sie im Haushalt helfen
und Aufgaben Ubernehmen, ist ihm wichtig. Mit vielen Situa-
tionen geht er freier um, besonders, was Leander und seine
Behinderung angeht. Mein Sohn hat Spina bifida. Die meis-
ten Betroffenen sitzen im Rollstuhl. Leander kann laufen, ob-
wohl er vom Bauchnabel abwarts gelahmt ist. Manche Frei-
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zeitaktivitaten, Ausflige oder Urlaubsziele sind deshalb fir
uns schwierig. Als wir vor Kurzem wandern gehen wollten,
haben wir aber nicht verzichtet, sondern Uberlegt, wie wir
das hinkriegen — und flr Leander einen Esel gemietet! Ich
bin angstlicher und mache mir mehr Sorgen um Leander.
Bei Timo gibt es flr Leander keine Extrawurst — er muss
mehr laufen, bekommt weniger abgenommen. Wir tun nicht
S0, als ob er keine Behinderung hétte. Aber wir akzeptieren
erst mal nicht die Einschrankungen. Patchwork tut nicht nur
Leander gut, sondern uns allen!”

Der Zusammenhalt starkt

Almut Guercke-Bellinghausen pflegt ihre an
Demenz erkrankte Mutter zu Hause.

,Meine Mutter ist mit 65 Jahren an Morbus Pick erkrankt.
Trotz ihrer schweren Demenz ist sie immer noch unglaub-
lich lieb, lacht viel und wirkt sehr gliicklich. Ich habe das
Gefuhl, dass sie keine Sorgen mehr hat. Meine Mutter er-
kennt mich nicht mehr. Dies wird dadurch ertraglicher, dass
sie mich trotzdem liebt und kisst. Es ist mein groBes Gliick,
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dass ich Privatleben mit der Pflege und Betreuung meiner
Mutter verbinden kann. Mir liegt sehr am Herzen, dass wir
die Pflege meiner Mutter zu Hause gewahrleisten, solange
wir es schaffen — dies ist der beste Ort fUr sie, finde ich.
Uber das Thema hatten wir vorher in der Familie héchstens
einmal im Scherz gesprochen. Mittlerweile gibt es bei uns
eine recht klare Aufgabenverteilung. Ich organisiere alles
und kidmmere mich zwei- bis dreimal die Woche um die
korperliche und medizinische Versorgung meiner Mutter,
erledige Besorgungen, den Haushalt, Arztbesuche und vie-
les mehr. Bei Bedarf bleibe ich auch Uber Nacht. Trotzdem
habe ich starke Schuldgefiihle, wenn es meiner Mutter nicht
gut geht und ich meine Eltern alleine lassen muss. Dann
denke ich darliber nach, bei ihnen einzuziehen. Einmal die
Woche ist sie bei meinem Bruder zu Hause, sodass mein
Vater Freiraum hat. Es ist uns wahnsinnig wichtig, dass es
ihm gut geht. Am Wochenende kochen wir immer zusam-
men und machen einen kompletten Familiensonntag. Un-
terstltzung haben wir von unseren Partnern und Kindern.
Auch der Freundeskreis meiner Eltern beteiligt sich aktiv.
Dieser Zusammenhalt gibt mir ein wunderbares Gefiihl. Na-
turlich weine ich manchmal, wenn mir bewusst wird, dass
Demenz eine Krankheit ist, die zum Tode fiihrt, und ich kei-
ne Kraft mehr habe. Momentan ist meine Work-Life-Balance
in eine gewaltige Schraglage geraten - die hohe Belastung
in meinem Dienst als Krankenschwester, dazu mein Privat-
leben, das auch immer ein bisschen wie Work erscheint. Ich
hatte mir sehr viel vorgenommen flr die Zeit, wenn mein
Sohn groB ist: ndhen und Russisch lernen, tber die Alpen
wandern und ganz viel tanzen, dafiir habe ich jetzt keine
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Zeit. Berufstatigkeit und standige Bereitschaft zu vereinba-
ren, ist die groBte Herausforderung, ebenso der ,Uberpra-
senz‘ von Krankheit und Sterben in meinem Leben einen
gesunden Ausgleich gegentberzustellen, mich selbst nicht
zu vergessen — diesen Spagat bekomme ich oft nicht so gut
hin. Durch die Krankheit meiner Mutter habe ich aber auch
deutlich vor Augen gefliihrt bekommen, was Liebe bewegen
kann und moglich macht.”

Das Chaos tut gut

Jorg Fielenbach und seine Frau haben eine
schwerbehinderte Tochter und einen Pflegesohn.

,Lina kam mit einem Gendefekt zur Welt. Gehen und spre-
chen kann sie nicht, aber frei sitzen — wenn auch etwas wa-
ckelig. Vermutlich hat sie kein Sprachverstandnis. Trotzdem
kann sie gut deutlich machen, was sie mochte. Auf einem
Rekorder sprechen Linas Bezugspersonen auf, was sie erlebt
hat. Per Tastendruck spielt Lina die Aufnahmen ab. So erzahlt
sie. Das Schlimmste an Linas Krankheit sind die epilepti-
schen Anfélle. Lina steht dann oft so unter Strom, dass sie
keinen Schlaf findet. Einmal war sie 80 Stunden lang wach.
In solchen Phasen nimmt sie weder Nahrung noch Flissig-
keit zu sich, ihr Korper ist im Ausnahmezustand, teilweise
mit hohem Fieber. Mit der Zeit haben wir gelemt, die Verlau-
fe besser zu deuten. Aber auch heute noch versetzen uns
die Anfalle in Alarm, weil sie lebensbedrohlich werden kon-
nen. Vorsichtshalber fahren wir nirgendwo hin, wo wir im
Notfall nicht schnell wegkdmen. Manchmal leiten wir. Lina
inzwischen medikamentos in den Schlaf, um die Spirale zu
unterbrechen. AuBerdem haben wir ihr eine Magensonde
legen lassen, Uber die wir sie notfalls erndhren konnen. So
mussen wir weniger Sorge um sie haben und sie gleichzei-
tig weniger quélen. Schon immer wollten wir zwei Kinder.
Aber wegen Linas Gendefekt trauten wir uns nicht, noch ein
eigenes zu bekommen. Stattdessen haben wir uns beim Ju-
gendamt als Pflegeeltern beworben. Wir wiinschten uns ein
Kind, bei dem es wahrscheinlich ist, dass es dauerhaft bei
uns bleibt. Ein Gastspiel auf Zeit ware fiir uns und fir Lina
nicht gut. Lorenz (Name geandert) war neun Monate, als er
zu uns kam. Anfangs war Lina sauer auf uns, weil wir nun
auch jemand anderem Aufmerksamkeit schenkten. Aber sie
und Lorenz waren schnell ein Herz und eine Seele. Sie lacht
viel, wenn er um sie herumwuselt, und er ist schon jetzt sehr
aufmerksam mit ihr. Seit Lorenz bei uns lebt, ist unser Alltag
abwechslungsreicher und chaotischer geworden. Er torpe-
diert unsere Plane, etwa, indem er pl6tzlich wegrennt oder
sich nicht anziehen will. Das tut uns gut. Auch deshalb war
die Entscheidung, Lorenz aufzunehmen, richtig — fir uns
vier. Alles hat sich so entwickelt, wie wir gehofft hatten.“ @
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FABIEN TOULME

Der franzosische Comic-
autor, 35, ist zweifacher
Vater. Dass seine jings-
te Tochter das Down-
syndrom hat, lieB seinen
Traum einer ,perfekten”
Familie platzen. Dariber
schrieb er ein Buch.

CONNY LOBERT

Conny Lobert, 40, lebt
mit ihren beiden Kindern
Leonie, 15, und Leander,
12, und ihrem Freund

Timo zusammen. Dass
ihr Sohn eine Behinde-
rung hat, war fur Timo
kein Thema.

M

ALLES ANDERS

Jutta Gillners Mann war
erst 48 Jahre alt, als er
starb. Was das fur sie
und die drei Kinder be-
deutete, lesen Sie unter:

www.aktion-mensch.
de/m/familienleben

SABINE NIESE

Sabine Niese, 40, lebt
mit Mann, drei Sohnen
(12, 17 und 20), ihren
Eltern und der 99-jahri-
gen Oma zusammen in
einem Haus. Sie ist vor
sechs Jahren an ALS
erkrankt.

ALMUT GUERCKE-
BELLINGHAUSEN

Almut Guercke-
Bellinghausen, 45, ist
Krankenschwester im
Palliativdienst und pflegt
ihre an Demenz erkrank-
te Mutter.

AKTIV
Mochten Sie ALS-
Aktivistin Sabine Niese

naher kennenlernen? Ein

Portrat lesen Sie unter:

www.aktion-mensch.
de/m/niese

Mario Friele, 36, lebt mit
seiner Frau Christina, 33,
und drei Chinchillaweib-
chen in einer eigenen
Wohnung. Fur Paare mit
geistiger Behinderung
noch keine Selbstver-
standlichkeit.

Der 49-Jahrige ist IT-
Sicherheitsexperte bei
der Aktion Mensch in
Bonn. Er lebt mit Ehefrau
Alexandra, 46, Tochter
Lina, 18, und Pflegesohn
Lorenz, 4, in Bonn.
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