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— Uben: In der Therapie
macht Lena
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Unterschliipfen: Lenas
Zimmertiir im Erlen-
busch zeigt, wie klein
sie beim Einzug war

Sein behindertes Kind weggeben? Das kann man doch nicht mat
Sie das auch? Dann lesen Sie die Geschichte von Familie King

I

Selbststandiger
werden: Hindewaschen
gehort dazu

3
3
=

TEXT_KATIA SCHORMANN FOTOS_ ANDREAS HERZAU




Lenas Weg:

ie besondere Geschichte von Lena
D begann im Frithjahr 2002: Als ihre Den Helfern helfen:
Mutter in der 27. Schwanger- Freiwillige sind in der
schaftswoche einen weiteren Kontroll- Erlenbuschkiiche
immer willkommen

Ultraschall machte, fiihlte sie sich eigent-
lich noch ganz gut. Der Bauch war rund,

das Baby strampelte. Anna King, damals Spielen und lemmen:

Puppenjacken anziehen

34, und ihr Mann Billy, damals 35, aus
Hamburg freuten sich auf ihr zweites Kind
— eine kleine Schwester fir Paula. Nicht
wirklich geplant, aber sehr willkommen.

Der Arzt hatte in den vergangenen Mo-
naten zwar schon UnregelmaBigkeiten auf
dem Ultraschall bemerkt, aber die Kings
auch immer beruhigt. ,,Das wird schon.
Wir miissen es im Auge behalten. Aber es
muss nichts Schlimmes sein!* Anna und
Billy hatten versucht, ihm zu glauben.

Doch an diesem Morgen schaute sich
der Arzt die Ultraschallbilder sehr lange an.
Und er hatte dabei diesen merkwiirdigen
Blick: unruhig, zweifelnd, besorgt. Wieder
und wieder sah er auf die Ausdrucke. Dann
endlich kamen die Worte aus seinem Mund:
»Anomalien, zu kleines Kleinhirn, Spas-
tiken, Sehstérungen, vielleicht, wahr-
scheinlich, weitere Abklarung ...“

Anna horte keine Sitze, sie horte nur
Wortstiicke. Sie begriff nicht, was sie be-
deuteten. Sie spiirte nur: Da passiert gera-
de etwas Schlimmes. Da fihrt ein Zug mit
mir in rasender Geschwindigkeit in die

- Ungewissheit. Ich kann nicht abspringen,
ich kann nicht aussteigen. Ich kann nur
die Hinde vors Gesicht halten und hoffen,
dass er irgendwann anhilt ...

Doch der Zug blieb nicht stehen. Uber
eine Abtreibung wollten Anna und ihr
Mann Billy jetzt, im siebten Monat, nicht
mehr nachdenken. Und so kam Lena kur-
ze Zeit spater zur Welt: sehr zart, aber auch
sehr wach und mit groBen dunklen Au-
gen. ,Fiir mich sah sie eigentlich vollig
normal aus®, sagt Anna King. ,Ich war
ganz verliebt in mein Baby. Und mein Im-
puls war damals: Ich nehme sie jetzt mit
nach Hause, und dann wird alles gut.”

Aber Anna und Billy durften Lena nicht
mitnehmen. Thr Baby atmete nicht richtig,
lief dauernd blau an, konnte auch nicht
selbststindig trinken. Lena kam auf die In-
tensivstation. Und ihre Eltern lernten, wie

man eine Sonde in ihre winzige Nase legt.
Wie man bei Atemstillstand eine Sauerstoff-
flasche bedient. Wie man einen Siugling
wiederbelebt — und dabei nicht vor Angst
verriickt wird.

Dann endlich, nach drei langen Mona-
ten im Krankenhaus, durfte Lena heim.

Als der Arzt sie entlieB3, gab er Anna und
Billy King eine Adresse und einen Rat:
Schauen Sie sich den Erlenbusch an!“
Der Erlenbusch, das erfuhr Anna, war ein
Heim fir schwerstbehinderte Kinder:
Doch sie wollte davon nichts horen, war
regelrecht schockiert. Und empért. Ein
Heim? Niemals!

Liebe, Geborgenheit, Vertrautheit, Zu-
sammenwachsen — das war es, was Anna
King sich wiinschte. Das war es, worauf
sie hoffte. Sie hatte Kraft, sie hatte Mut. Zu
Hause wiirde sie es schaffen. Mit Lena, mit
Paula — und mit Billys Hilfe.

Der Zusammenbruch

Doch die herbeigesehnte Zeit zu Hau-
se wurde nicht friedlich. Statt Geborgen-
heit und Ruhe erlebten die Kings einen
Albtraum: Taglich erbrach Lena ihr Son-
den-Essen. Immer wieder musste sie des-

ist eine feinmoto-

halb zurtick in die Klinik, an den Tropf.
Dazu tiglich die nervenaufreibende Kran-
kengymnastik nach Vojta und Bobath. Und
die stindige Angst: irgendetwas falsch zu
machen, irgendetwas zu iibersehen.

,In der Nacht", erinnert sichAnna, ,, war
es besonders schlimm: Die Arzte hatten mir
gesagt, dass Lenas Behinderung mit Anfil-
len verbunden sein kénnte, die vor allem
nachts auftreten wiirden. Also lag ich oft
da, horchte panisch ins Dunkel und begann
mich immer mehr vor dem Morgen zu
furchten.” Und vor der Zukunft: Wie sollte
es weitergehen? Wiirde das Geld, das Billy
als Musikproduzent verdiente, reichen,
wenn Anna nicht mehr als selbststandige
PR-Beraterin arbeiten konnte? Wiirde Anna
die Kraft auch in den folgenden Jahren ha-
ben, sich Tag und Nacht um Lena zu kiim-
mern? Wiirde Billy sie unterstiitzen?

Schon jetzt schienen sie ihrer Beziehung
zu viel zuzumuten. Anna wiinschte sich ge-
rade jetzt einen Partmer, der ihr sagte, was zu
tun war. Welchen Weg sie gehen sollten.
Aber das konnte Billy nicht. Billy zog aus.
Fiir drei Monate, dann kam er zurtick —doch
der Warnschuss hallte lange nach. L
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—Tiiren zu- und wieder , \
aufmachen: \3\
Freitags wechselt ® \ B
Lena die Familie 3

Fiir sich sein: Lena haut
auf Paulas Lern-
computer in die Tasten

Und Paula, was sollte aus Paula werden,
wenn sich alles nur um Leben und Tod der
kleinen Schwester drehte? Die Zweijahrige
lief seit Monaten nebenher, meist betreut
von einem Kindermddchen. Sie hatte rie-
sige Augenringe, war total diinnhautig.

Fiir Anna waren diese Monate die
schrecklichste Zeit ihres Lebens. Sie hah-
gelte sich von einem Tag zum anderen,
fiihlte sich korperlich und seelisch immer
schlechter, bis sie zusammenbrach.

Anna wurde in eine psychiatrische Ab-
teilung gebracht. Sieben Wochen blieb sie
dort. Und wihrend sie in langen therapeu-
tischen Gesprichen zu begreifen versuchte,
was passiert war, wuchs Billy zu Hause bei-
nahe tiber sich hinaus und managte mit Hil-
fe von Omas, Opas, Kinderfrau und direktem

Ankommen: Na, wie
| war deine Woche?

Mehr Infos gibt es iiber den
« Bundesverband fiir korper- und mehrfachbehinderte
Menschen (www.bvkm.de)

* Bundesbeauftragten fiir die Belange behinderter Menschen
(www.behindertenbeauftragter.de)

» Hamburger Elternverein Leben mit Behinderung
(www.leben-mit-behinderung-hamburg.de)

» Forderverein Erlenbusch (www.erlenbusch.org)
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Zusammen sein: Lena
mit Paula, Billy, Anna

Fotografen beein-
drucken: Guck, ich kann
alleine trinken!

Draht zum Kinderarzt einen fast unwirk-
lichen Ausnahmezustand.
Das Eingestéandnis

Dann kam Anna nach Hause. Doch sie
war nicht mehr die alte Anna. Sie war nicht
mehr die Frau, die guter Hoffnung war und
voller Zuversicht ein zweites Kind erwartet
hatte. Die viel Kraft hatte und viel Mut. ,, Ich
erinnere mich noch genau, wie ich in die-
sen Tagen nach der Klinik manchmal auf
dem Bett lag und vor mich hin starrte. Wie
ich Angst hatte vor dem Morgen und, ja,
sogar vor meinen Kindern und ihren Be-
diirfnissen. Und wie ich erst ganz langsam
und dann immer mehr diesen Gedanken
zulieB: Wir schaffen das nicht! Nicht allein!
Nicht hier zu Hause!*

Der Rettungsanker

Das ist nun sechs Jahre her. Und es war
kurz bevor Anna Ruth Hohnel kennen-
lernte. Ruth Hohnel ist eine Frau mit of-
fenem Blick und besonnener Ausstrahlung.
Sie sagt Sdtze wie: ,,Bevor Eltern ihre Kin-
der zu uns geben, sind sie immer iiber
eine Grenze gegangen”, und man spirt
dabei, dass sie wirklich weil3, was das Wort
»Grenze” bedeutet: psychischer Ausnah-
mezustand, Zusammenbruch,Hoffnungs-
losigkeit, extreme Erschépfung.

Ruth Hohnel ist seit 19 Jahren Leiterin
des Erlenbuschs, eines Heims, in dem 40
Kinder mit zum Teil schweren Hirnschi-
digungen betreut werden. 40 Kinder, das

bedeutet auch: 40 Miitter und Viter, die
einen schweren Prozess durchlitten ha-
ben. Die, wie Anna und Billy, mit aller Kraft
versucht haben, ihr Kind zu Hause zu pfle-
gen. Die auch Hilfe von ambulanten Pfle-
gediensten oder Selbsthilfegruppen
holten. Und die doch irgendwann erken-
nen mussten: Diese Aufgabe ist riesig. Zu
riesig fiir uns!

Heute sind Eltern mit der Betreuung
ihrer behinderten Kinder aucl deshalb
zunehmend tberfordert, weil die Schwe-
re der Behinderungen in den letzten Jah-
ren deutlich zugenommen hat. Viel mehr
Frithchen tiberleben als noch vor einigen
Jahren, oft mit dramatischen Hirnschidi-
gungen. ,, Trotzdem ist das Urteil der Um-
welt oft unerbittlich®, weil Ruth Héhnel.
Aha, ihr wollt euer Kind abschieben* —
oft wird dieser Satz nur gedacht, manch-
mal wird er ausgesprochen. Und fast
immer hockt er als bohrender Zweifel, als
strenge moralische Instanz auch in den
Kopfen der betroffenen Eltern. ,,Sein be-
hindertes Kind in ein Heim zu geben ist
sicher nicht fiir jede Familie die richtige
Entscheidung®, sagt Ruth Hohnel, ,,es ist
auch kein leichter Weg. Und oft fiir alle
eine groBe psychische Herausforderung.
Aber es ist ein méglicher Weg. Und ich
finde es sehr schade, wenn der innere Wi-
derstand so groB ist, dass nicht mal der
Gedanke daran zugelassen wird.

Mit der Entscheidung leben

Anna und Billy haben sich den anderen
Weg angeschaut. Sie haben viele Ge-
sprache gefiihrt: mit Ruth Héhnel, mit
anderen Erlenbusch-Eltern. Und natiirlich
miteinander. Wiirden sie das aushalten?

SchlieBlich trafen die Kings eine Ent-
scheidung. Im Frithjahr 2003, Lena war
neun Monate, brachten sie ihr Kind in den
Erlenbusch. ,,Am Anfang war der Schmerz
unertraglich®, erinnert sich Anna. ,, Wir
dachten, wir drehen durch. Und in mir war

immer dieser Satz: Ein Kind gehért zu sei-
ner Mutter. Eine Mutter gehért zu ihrem
Kind. War es nicht absurd, was wir taten?*

Nein, absurd war es nicht. Aber eine
schwere Gratwanderung: Einerseits durften
sich Anna und Billy ihre Zweifel nicht an-
merken lassen und mussten Lena ermuti-
gen, ihren neuen Betreuerinnen zu
vertrauen, mussten die Nahe von anderen
zulassen. Nur wenn sie ihr Kind loslieBen,
Wé'jrde es hineinfinden in seine neue Frlen-
busch-Familie. Andererseits war gerade
dies eine bedrohliche Vorstellung: Denn je
besser Lena im Erlenbusch zurechtkam,
desto weniger wiirde sie Mama und Papa
brauchen!

Heute sieht Anna diesen Konflikt mit
anderen Augen: ,,Es geht nicht um ein
Entweder-oder, es geht um ein Sowohl-
als-auch. Lena hat zwei Familien: Sie PPP

Noch mehrFamilie;
Trulla und Alfons
gehoren auch daz
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Kinder zahlen lediglich einen ,Betrag fiir die hiusliche Ersparnis*, der sich an der Hohe des

[Einkommens orientiert.

Der Anspruch auf Ubernahme der Kosten durch den Staat besteht unabhangig davon, ob es
sich um ein 6ffentliches oder privates Heim handelt — oder um eine gemeinniitzige Einrich-
tung wie den Erlenbusch, der zur Martha-Stiftung gehort. Voraussetzung: Es existiert eine
Kos&mhbamngzﬁxhenﬂﬁmutﬂmsﬁndigemkostentﬁgu Ansprechpartner fiir
alle Fragen zur Kosteniibernahme bzw. Eingliederungshilfe ist das ortliche Sozialamt.

Das Leben mit einem behinderten Kind fordert Eltern in besonderem

MaRe heraus. Kontakt zu anderen Betroffenen finden Sie im Familiennetz
in der Gruppe unter WWw.eltern.de/behinderung.

hat Mama, Papa und Paula — und sie hat
den Erlenbusch.”

Und wer weifl — vielleicht waren die
Kings ohne ihre Entscheidung vor sechs
Jahren gar keine Familie mehr. Vielleicht
wiirden sie zu den vielen Paaren gehoren,
die an der grofen Herausforderung zer-
brechen, ein schwerbehindertes Kind zu
begleiten. Zu den Familien, in denen die
gesunden Geschwister extrem leiden,
weil die Eltern vor lauter Sorgen und
Dauerpflege keine Kraft und Zeit mehr
haben, sich genug um sie zu kiimmern.

»Paula wire in einem extremen Aus
nahmezustand grofl geworden", sagt An-
na. Ja, sie weil3, dass das klingt, als wolle
sie sich im Nachhinein rechtfertigen.
Und, ja, es gibt sie auch heute noch, die
Gefiihle der Mutlosigkeit, der Unzuldng-
lichkeit und des Versagens. , Ich wire
gerne belastbarer, starker, souverdner ge-
wesen”, sagt Anna. ,,Dass ich es nicht war,
hat mich tief enttauscht.

Trotzdem hat Anna heute ein Stiick in-
neren Frieden gefunden. Und das liegt
auch daran, dass sie sich klar zum Erlen-
busch bekennt und als erste Vorsitzende des
Forderkreises viel fiir das Heim bewegt: Sie
sammelt Spenden, informiert Interessierte,
sie erklart anderen — und vielleicht auch
jedes Mal wieder sich selbst —, warum es
Kinder wie Lena im Erlenbusch gut haben.
Die Uberzeugungsarbeit fillt ihr inzwi-
schen leicht. Und das liegt auch an Lena
und ihrer wunderbaren Entwicklung.
Lenas Weg

,»Ihr Kind wird nicht greifen, nicht
sprechen und nicht laufen kénnen* —An-
na King erinnert sich noch gut an die
niederschmetternde Prognose, die sie an-
fangs von den Arzten zu héren bekam.

Inzwischen ist Lena sechs Jahre alt. Am
Wochenende ist sie bei ihren Eltern und
bei Paula, der groflen Schwester. Die him-
melt sie an, die ist fiir Lena einfach die
GroBte — vor allem, wenn Paula ihr vorliest.
Dann verkriimeln sich die beiden in ihr
Zimmer, bauen sich eine Hohle, und Pau-
la erzdhlt ihrer kleinen Schwester die span-
nenden Geschichten der ,,Wilden Kerle®.

Unter der Woche ist Lena im Erlen-
busch. Dort bekommt sie konsequente
Frithférderung durch Pidagogen, Kran-
kengymnasten, Ergo- und Logothera-
peuten. Einmal die Woche geht sie in
einen integrativen Kindergarten und in
eine integrative Sportgruppe, wo sie mit
gesunden Kindern zusammen ist. Nach-
mittags darf Lena auch mal zum Schwim-
men — oder auf Willi sitzen, dem
Erlenbusch-Pferd.

,»Im Erlenbusch hat jeder Tag einen
klaren Rhythmus. Alles geht sein eigenes
langsames Tempo®, sagt Anna. ,,Und ge-
nau dieses Tempo ist es vielleicht, was
Lenas Entwicklung so guttut: Zu Hause
ist Lenchen immer die Langsame. Im Er-
lenbusch zahlt sie wegen ihrer verblif-
fenden Fortschritte zu den Schnellsten.
Sie kann nicht nur selbststandig essen. Sie
kann auch laufen, sie kann greifen, sie
kann ihre Puppen an- und ausziehen.
Und sie kann sprechen.

,Jetzt geht ruhig weg", ruft Lena ih-
ren Eltern am Montagmorgen oft zu,
wenn die sie zurtick in den Erlenbusch
bringen und sie von ihrer Betreuerin Re-
nate empfangen wird.

Dann machen Anna und Billy genau
das: Sie gehen weg. Und meistens sind
sie dabei ruhig. Denn es ist gut, so wie es
ist: ,,Bis Freitag, Lenchen!” wum
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Die neue Freiheit
fur kleine FiiBe.

Querrillen
machen die Sohle
noch biegsamer.

Durch die Aus-
sparung in der
Mittelsohle kann
sich der FuB in
jede Richtung
bewegen.

Der abgerun-
dete Absatz
unterstiitzt
das Abrollen.

|. Der FuB findet die
natiirliche Abroll-
bewegung tiber
den grofien Zeh.

2.Beim Abrollen
kann der FuB sich
in jede Richtung
bewegen.

3. Die Abrollbe-
wegung wird im
Zehenbereich
unterstitzt.




