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Wie lebt es sich als behinderter oder
chronisch kranker Vater? Und was,

wenn man deswegen auf Nachwuchs
verzichtet? Vier Betroffene berichten

aus ihnrem Leben

Von Christa Roth

»Natiirlich bin ich auf Hilfe ange-
wiesen”

Fiir mich kommt es auf die Familie an.
Ich bin als Siebzehnjahriger beim Ba-
den verungliickt. Seitdem binich quer-
schnittsgelihmt. Nur meine Arme
kann ich noch eingeschrinkt benut-
zen. Meine drei kleinen Kinder ken-
nen mich ausschlieflich als aktiven
Rollstuhlfahrer. Am meisten unter-
stiitzt mich meine Frau, manchmal
helfen die Schwiegereltern aus, die in
der Nidhe wohnen. Dass wir Kinder woll-
ten, war schnell ein Thema. Ob das auf
natiirlichem Weg klappen und wie wir
das alles stemmen wiirden, dariiber ha-
ben wir uns keine Gedanken gemacht.
Umso gliicklicherbin ich, dass es funk-
tioniert hat.

Natiirlich bin ich auf Hilfe angewie-
sen. Aber da konzentriere ich mich
nicht drauf. Auch ,Normalsterbliche“
sind nicht zu allem imstande. Ich ha-
dere nicht mit meinem Schicksal. Al-
les zu Ende denken zu wollen, heifit,
nichts Neues beginnen zu konnen. Es
war nicht einfach, aber ich habe es ge-
schafft, meine Energie der Gegenwart
zu widmen und Vergangenes hinter
mir zu lassen. Dass ich als Lehrer be-
ruflich Erfolg hatte, hat sicherlich mei-
ner Selbstwahrnehmung und der Wahr-
nehmung anderer, speziell von Frauen,
gutgetan, die in einem Mann einen ver-
lasslichen Partner suchen.

Dass im Alltag eher mal meine Frau
als ich angesprochen wird, passiert.
Das nehme ich mir in der Regel nicht
mehr zu Herzen. Wenn unsere Kinder
solche Reaktionen mitbekommen oder
generelle Unterschiede - etwa, dass ich
mit meinem Sohn nicht Fuf3ball spie-
len, aberihnanfeuernkann -, sprechen
sieim Zweifel dariiber. Wenn nicht mit
mir, dann eben mit meiner Frau. Damit
gehen wir offen um.

Reimar Deibert, 40, Osnabriick

»Plotzlich spielte meine Beein-
trachtigung doch eine Rolle“
Benachteiligt wurde ich schon auf
dem Schulhof. Wegen einer angebore-
nen Gehbehinderung und einem kur-
zenrechten Arm mit nur einem Finger
haben michandere Kinder schikaniert.

Meinen Kinderwunsch habe ich
meiner ersten Beziehung freiheraus
erzahlt. Ich konnte mir vorstellen, mit
dieser Person eine Familie zu griin-
den. Passiert ist es Jahre spater mit ei-
ner fliichtigen Bekanntschaft. Als sie
schwanger war, brachte ich eine Ab-
treibung ins Spiel. Das lag nicht an der
absehbaren Verantwortung, ich wollte
eineandere Partnerin. Doch sie behielt
das Kind. Ich habe jetzt einen Sohn.

Ein geteiltes Sorgerecht kam nicht
zustande. Beim Jugendamt hiefd es ge-
geniiber der Kindsmutter:,Nach deut-
schem Recht haben Sie das alleinige
Sorgerecht. Uberlegen Sie sich gut, ob
Sie es abgeben wollen.”

Einige Monate nach der Geburt mei-
nes Sohnes ist mein Kontakt zu ihm
eingefroren. Plotzlich spielte meine
Beeintrachtigung doch eine Rolle. An-
fangs war es nicht nur fiir mich schwer,
sondern auch fiir meine Mutter, die ih-
ren Enkel nicht mehr sehen durfte. Seit-
dem sind fiinf Jahre vergangen.

Mein Umgangsrecht habe ich nie
eingefordert, weil die Situation mir
psychisch und korperlich zugesetzt hat.
Unsere Kommunikation war Stress pur
fiar mich.

Wie es jetzt ist, ist es gut. Ich zahle
Unterhalt, schreibe Briefe, schicke Pa-
kete. Ein Wiedersehen mit einem He-
ranwachsenden, der seinen biologi-
schen Vater nie kennengelernt hat,
furchte ich nicht. Ich hoffe einfach,
dass er mich verstehen wird.

Weitere Kinder sind erst mal nicht
geplant. Meine Lebensgefahrtin und
ich haben momentan andere Priori-

taten. Aber den Anforderungen einer
echten Vaterrolle gerecht zu werden,
das schaffe ich, wenn es so weit ist.
Hans-Friedrich,,Graf Fidi“ Baum, 40,
Berlin

»Mich um meine Kinder kiim-
mern zu konnen, das gibt mir
Kraft*

Bei der Geburt meines jiingsten Kindes
2014 schien alles in Ordnung. Meine
Lungenprobleme damals schrieben
alle meinem hohen Arbeitspensumals
selbststandiger Geschaftsfiihrer priva-
ter Kindertagesstitten zu. Heute weifd
man, dass das bereits mit meinem jet-
zigen Leiden zusammenhing.

Ichhabe dreiKinder. Eines leidet un-
ter Epilepsie, ein anderes unter Autis-
mus. Bei meiner Muskelerkrankung
spielen Angste mit rein, weil eine Ver-
erbung nicht ausgeschlossen ist. Meine
Kinder konnten also irgendwann ge-
nauso davon betroffen sein. Aber mo-
mentan wiirde vor allem eine akute
Verschlimmerung meines Zustands
die Situation fiir alle verschlechtern.

Nach etlichen Krankenhausaufent-
halten habe ich 2017 meinen Tiefpunkt
erreicht. Staatliche Unterstiitzung hat
kaum eine Rolle gespielt. Unabhangig
davon, dass eskeine nennenswerte gab,
entsprach das nicht meinem Selbst-
verstandnis als ,Macher” Familie und
Freunde haben meiner Frau geholfen,
sichum die Kinder zu kimmern, wah-
rend icheinJahrbetreut gewohnthabe.
In dieser Zeit haben wir uns kaum ge-
sehen. Dann hat sich meine Frau ge-
trennt.

So hatte ich Gelegenheit, zu reflek-
tieren und zu hinterfragen. Ich habe
meine homosexuelle Neigung reali-
siertund bald sogar einen Partner und
damit eine Stiitze gefunden, nicht nur
fir Alltagliches.

Inzwischen leite ich ein lokales In-
klusionsprojekt und sitze selbst im
Elektrorolli. Meine Kinder sind zu mir
in die neue Wohnung gezogen. Bei Be-
darf greifen mir Grof3eltern und Nach-
barn unter die Arme. Mich um meine
Kinder kiimmern zu konnen, das gibt
mir Kraft.

DG*, 34, lebt in Sachsen

»Frither wurde man sterilisiert,
heute regelt es das System von
alleine*

Kinder sind und werden in meinem
Umfeld mehr und mehr zum Thema.
Einige Freunde und Bekannte haben
bereits Nachwuchs. Sogar in meiner
WG lebt seit Kurzem ein Neugeborenes.
Eigene Uberlegungen dazu stehenalso
auch bei mir im Raum.

Das Studium habe ich fast hinter
mir. Wie es ist, bald 30 zu werden und
als ungebundener Epileptiker durchs
Leben zu gehen, ist nicht leicht zu be-
schreiben. Diese weitgehend unsicht-
bare Krankheit ist ein Teil meinerIden-
titat geworden. Aber sie soll nach au-
Ren hin nicht das Bild von mir pragen.
Ob aus Selbstschutz oder Unsicherheit?
Das kommt auf die jeweiligen Um-
stande an.

Die gesellschaftliche Wahrnehmung
von Behinderung und Beeintrachti-
gung jedweder Art bleibt in meinen Au-
gen problematisch. Dieses System dis-
kriminiert. Oder krasser gesagt, im letz-
ten Jahrhundert wurde man sterilisiert,
heute regelt es das System von alleine.

Der aktuellen rechtlichen Lage kann
ich nur wenig abgewinnen. Am Ende
steht jeder alleine da. Ich muss mir die
Hilfen selber suchen, die Arme nach
Unterstiitzung ausstrecken. Ansons-
ten kommt nichts bei mir an.

Am Beispiel meiner behinderten
Mutter ist mir klar geworden, wie viel
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» Meinen
Kinderwunsch
habeich
meiner ersten
Beziehung
freiheraus
erzéhit.”
Hans-Friedrich
JGraf Fidi"
Baum, 40, lebt
in Berlin
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Energie und Kraft notig sind, wennman
einintaktes Familienleben aufrechter-
halten will und gleichzeitig standig fiir
seine eigenen Belange kampfen muss.
Das Eigenwohl bleibt da auf der Strecke.
Am Ende treffe ich die Entscheidung
fiir Nachwuchs nicht allein. Wenn es
meine Partnerschaft dann zuldsst
und mein soziales Netzwerk bereit ist,
meine Einschrinkungen im Notfall
aufzufangen, sehe ich fiir mich aber
keinen Grund, auf eine eigene Familie
zu verzichten.
TL*, 29, lebt in Freiburg

*Die Namen sind der taz bekannt

Erziehung als Menschenrecht

Was bedeutet es fiir die Kindererzie-
hung, wenn Eltern durch einen Unfall
oder eine Erkrankung eingeschrankt
sind? Seit 1994 gilt laut Grundgesetz:
Niemandem darf aufgrund seiner
Behinderung ein Nachteil entstehen -
oder das Kind weggenommen werden,
wie das Sozialgesetzbuch betont.
Kinder zu bekommen und selbst zu
versorgen, ist ein Menschenrecht.
Bundesregierung und Lénder haben
sich 2009 auf Basis der UN-Behinder-
tenrechtskonvention verpflichtet,
Eltern mit Behinderung zu unterstutzen.
Dann geschah lange nichts. Als das
Bundesteilhabegesetz 2017 auf den
Weg gebracht wurde, lebten circa
12.000 registrierte Kinder bei ihren
behinderten Eltern. Vater mit Behinde-
rung oder chronischer Krankheit
kdmpfen noch immer: Nicht nur um
einen moglichst reibungslosen Alltag,
sondern vor allem um ihre Rechte.
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