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			Dieses Buch widme ich allen, die meiner Frau und mir über die Jahre dabei geholfen haben, für Nick da zu sein: seinen Geschwistern Aaron und Michelle, aber auch unserer Schwiegertochter Kanae, unseren Eltern und Verwandten und in erster Linie Gott, unserer Kraftquelle Nummer eins.
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			Über dieses Buch

			„Ein wertvoller Erfahrungsschatz – nicht nur für Familien mit beeinträchtigten Kindern. Außerdem hochinteressant für alle, die Nicks Geschichte mal aus einer anderen Perspektive erleben möchten.“

			Axel und Sabine Garthe, Eltern von Sport-As Theo, 13, der ohne Beine zur Welt gekommen ist

			„Von der ersten Seite an dachte ich: Wow – Boris Vujicic schreibt das, was wir so oder ähnlich auch erlebt haben!, auch wenn die Behinderung unserer Tochter ganz anders ist. Dieses Buch macht Mut für unseren nicht immer leichten Alltag und zeigt: Über allem steht Gottes Liebe! Das tut gut, weil man schwarz auf weiß lesen kann, dass man mit seinen Gefühlen, Ängsten und Hoffnungen nicht allein dasteht. Auch nicht mit den Fragen, die man an Gott hat in Bezug auf die Behinderung. Ich empfinde es als wohltuend, wie er biblische Bezüge hergestellt und klarmacht:

			Gottes Liebe ist immer da! Dieses Buch ist mehr als ein Lebensbe­richt, vielmehr ein wertvoller BeRATer, im besten Sinne des Wortes, und das ganz alltagsnah: Aus seinen Erfahrungen heraus notiert Boris Vujicic am Ende jedes Kapitels kurze ‚Gedanken zum Mitnehmen‘ für Eltern, die wirklich aus der Praxis für die Praxis sind!“

			Sabine Langenbach, Mutter einer mehrfachbehinderten, blinden Tochter, Radiomoderatorin und Autorin

			„Jeder weiß, dass Nick Vujicic ein außergewöhnlich mutiger, empathischer und gütiger Mann ist. Aber nur die wenigsten kennen denjenigen, der am stärksten an Nicks Charakter gefeilt hat.

			In diesem Buch erleben Sie, wie ein Vater seinen Sohn liebt, den er ganz anders erwartet hatte – und dass sehr viel mehr dazu gehört, ein behindertes Kind aufzuziehen, als man denkt. Ich lege ALLES AUSSER GEWÖHNLICH allen ans Herz, die sich mit Fragen über ein Kind mit einem Handicap oder einer Krankheit herumschlagen. Von der starken und sehr persönlichen Aussage dieses Buches können alle Eltern profitieren, die ihre Kinder so bedingungslos lieben wollen, wie Gott uns liebt. Unbedingte Leseempfehlung!“

			Joni Eareckson Tada, Joni and Friends International Disability Center

			„Dieses Buch ist ein bewegendes und motivierendes Zeugnis dafür, dass man als Eltern Außergewöhnliches zu leisten imstande ist. Sein Kind anzunehmen, wie es ist, gepaart mit bedingungsloser Liebe, Zuversicht und Gottvertrauen öffnet die Tür zu ungeahnten Möglichkeiten. ALLES AUSSER GEWÖHNLICH erzählt von einer berührenden, dramatischen und herzerweichenden Reise von einem Elternpaar, das zu einem echten Vorbild geworden ist.“

			Dr. Robin Berman, Autor von Permission to Parent: How to Raise Your Child with Love and Limits

			„Ich freue mich so über dieses Buch. Ich verlor nach einer Krebserkrankung im Alter von fünf Jahren ein Auge. 

			Meine Eltern wären über eine kostbare Quelle wie dieses Buch damals sicher froh gewesen. Nick ist ein leuchtendes Beispiel dafür, dass eine gute Erziehung auch uns ‚unperfekte‘ Kinder zu Großem befähigt. Danke, Boris Vujicic, für dieses wertvolle Werkzeug.“

			Lisa Bevere, Messenger International, Bestsellerautorin

		

	
		
			Vorwort

			von Nick Vujicic

			Keine Arme und Beine zu haben hat mich im Leben vor viele Herausforderungen gestellt. Trotzdem wird mir oft bewusst: Wer ohne liebevolle Eltern aufwachsen muss, hat es noch viel schlimmer getroffen. Ich kann mir kaum vorstellen, wie hart das sein muss.

			Mein Vater und meine Mutter waren immer für mich da. Das heißt nicht, dass sie mich verhätschelten und mir jeden Wunsch erfüllten. Meine Großeltern und andere Leute konnten zum Beispiel nicht verstehen, wieso meine Mutter nur dastand und zusah, wie ich als Knirps versuchte aufzustehen.

			„Lass ihn“, sagte meine Mom dann. „Er muss das selbst herausfinden.“

			Ich gebe zu, dass mich dieser Erziehungsansatz manchmal nervte, vor allem als meine Eltern auf einmal wollten, dass ich mir das Taschengeld verdiente. Ich musste Staub saugen, mein Zimmer aufräumen und das Bett machen. Ich erinnere mich auch an viele lange Abende, an denen Dad mich mit einer Matheaufgabe nach der anderen quälte, während meine Nintendo-Konsole nach mir rief.

			Heute weiß ich, dass sie gute Eltern waren. Sie wollten mir eine starke Arbeitsmoral mitgeben, Eigenverantwortlichkeit und ein Fundament des Glaubens. Dasselbe gilt für meine Geschwister. Fast jeden zweiten Tag hörte ich von ihnen, dass mein Leben keine Limits hat. 

			„Bei dir fehlen vielleicht ein paar Kleinigkeiten, na und? Du kannst trotzdem alles schaffen, was du willst.“

			Später fragten sich meine Eltern, ob sie es mit dem Wurzelngeben und Flügelverleihen ein bisschen zu gut gemeint hatten. Sie wollten aus mir einen unabhängigen Menschen machen … und den bekamen sie! 

			Mit neunzehn kündigte ich an, auf meine erste internationale Tour als Redner zu gehen. Ich hatte schon die ersten Vorkehrungen für meine Reise nach Südafrika getroffen und wollte für bedürftige Waisenkinder meinen Sparstrumpf von zwanzigtausend Dollar auflösen.

			Meine Eltern hatten einige Einwände gegen diesen tollkühnen Plan, wie du dir vorstellen kannst. Sie machten sich hauptsächlich Sorgen um meine Sicherheit und fragten sich, wie ich im Rollstuhl durch Afrika kommen sollte. Und natürlich waren sie auch schockiert, dass ich jetzt schon mein mühsam aufgebautes Polster aufbrauchen wollte.

			Ich erinnerte sie nicht ohne Vergnügen daran, dass sie es gewesen waren, die immer von einem Leben ohne Limits gesprochen hatten. Außerdem hatte ich doch Abend für Abend mit ihnen für die armen Kinder in der Welt gebetet.

			„Das habt ihr nun davon!“, sagte ich.

			Mom und Dad waren nicht begeistert, aber sie stellten sich mir auch nicht in den Weg. Manchmal sind sie heute noch bestürzt angesichts meiner großen Träume und meiner Abenteuerlust, aber sie stehen immer hinter mir und packen mit an.

			Natürlich haben sie auch ihre Fehler, aber: für mich sind sie, was sie sind: vollkommen unvollkommen. Je älter ich werde, desto bewusster wird mir, dass ihre erhobenen Zeigefinger und Regeln, die mich als Teenager so nervten, mich für ein produktives und erfülltes Leben vorbereiten sollten.

			Die Tatsache, dass mein Vater bei fast allem, vor dem er mich gewarnt hat, recht behielt, ist trotzdem gemein. So oft war ich der felsenfesten Meinung, dass er falsch lag, aber am Ende musste ich meist klein beigeben.

			Mein Vater ist mir irgendwie immer drei Schritte voraus. Und ich habe den leisen Verdacht, dass ich ihn nie einholen werde. Als Kind habe ich mich manchmal gefragt, ob er Superkräfte hat oder an zwei Orten gleichzeitig sein kann. Er hatte drei Jobs gleich­zeitig, gründete als Laienprediger mehrere Gemeinden und half dann noch meiner Mutter, einen kleinen Wirbelwind ohne Arme und Beine sowie zwei weitere Kinder großzuziehen.

			Immer, wenn wir Dad brauchten, war er auf wundersame Weise sofort da.

			Zum Beispiel an dem Abend, an dem ich versucht hatte, in der Badewanne Selbstmord zu begehen. Anschließend hatte ich meinem kleinen Bruder davon erzählt, dass ich meinem Leben auf jeden Fall vor dem einundzwanzigsten Lebensjahr ein Ende setzen wollte. Aaron ging sofort zu Dad.

			Mein Vater kam am Abend an mein Bett und redete mit mir. Er sagte, dass er und Mom mich liebten, dass meine Geschwister mich lieb hatten und Gott auch. Dann blieb er bei mir sitzen und strich mir über den Kopf, bis ich eingeschlafen war. Das werde ich nie vergessen.

			O ja, in die Haare kriegen wir uns auch – weil wir uns so ähnlich sind. Wir haben denselben Ehrgeiz und denselben Dickkopf. Dad hat mir vorausgesagt, dass es mir mit meinen Kindern einmal nicht anders gehen wird. Als wir meinen Eltern eröffneten, dass Kanae schwanger war, lächelte er nur und sagte: „Jetzt wirst du merken, wie das ist als Vater.“

			Und natürlich behielt er recht. Ich ermahne Kiyoshi, sein Spielzeug aufzuräumen. Eines Tages wird er im Haushalt mithelfen müssen, um sich sein Taschengeld zu verdienen. Wir beten abends für die armen Kinder auf der Welt. Und dann streiche ich ihm mit dem Kinn über den Kopf, bis er einschläft. Ich hoffe, dass er das nie vergessen wird.

			Vollkommen unvollkommene Söhne werden zu vollkommen unvollkommenen Vätern. Aber eins werde ich anders machen als mein Vater. Wenn Kiyoshi mit neunzehn zu mir kommt und verkündet, dass er sein ganzes Erspartes in irgendeinem entlegenen Winkel der Erde an Waisenkinder verpulvern will, werde ich antworten: „Und ich komme mit!“

			Mom und Dad, danke für alles. 

			Ihr habt mich auf ein unverschämt gutes Leben vorbereitet. Dank euch kämpfe ich für ein Leben ohne Limits und ihr habt mich gelehrt, wie man ohne Wenn und Aber liebt.

			Kanae und ich werden das an unsere Kinder weitergeben.

			Hab euch lieb!

			Euer Nick
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			Das vollkommen unvollkommene Kind

			Wenn man sein Kind erst annehmen und lieben lernen muss

			Meine Frau Dushka und ich waren aufgeregt und schrecklich nervös. Die Voruntersuchungen sahen alle gut aus. Die Schwangerschaft war komplikationsfrei verlaufen. Als das Baby sich bemerkbar machte, verschwand meine Frau mit den Ärzten und Schwestern im Kreißsaal. Ich saß draußen, betete und wartete darauf, hineingerufen zu werden.

			Dushka war ausgebildete Krankenschwester und Hebamme. Sie und ich wussten, was alles bei einer Schwangerschaft und Geburt schiefgehen konnte. Was für ein Wunder ist doch eine normale ­Geburt!

			Da es sich um die erste Schwangerschaft handelte, rechneten wir damit, dass die Geburt länger dauern würde, und so war es auch. Die Wehen zogen sich über zwölf Stunden hin, bis ich endlich in den Kreißsaal gerufen wurde. Das Erste, was mir auffiel, war das Leuchten in den Augen meiner Frau. Ich war sofort angesteckt und betrachtete begeistert das kleine Menschlein, dass da an der Brust seiner Mutter schlief: ein kleiner Junge, mit zwei Armen, zwei Beinen und einem wunderschönen Gesicht.

			Es war ein gesundes, hübsches Kind Gottes.

			Unser erster Enkel!

			Mein Sohn Nick strahlte vor Stolz und wich seiner Frau Kanae keinen Zentimeter von der Seite. Ein Wunder war geschehen! 

			Nick war so euphorisch und voller Glück, dass er über seiner Frau und seinem Sohn zu schweben schien. Er knuddelte und ­küsste sie und versicherte sich, dass sie tatsächlich echt waren – seine eigene Familie. Endlich.

			Von diesem Augenblick hatten Nick, Dushka und ich kaum zu träumen gewagt. Wir hatten immer die Sorge, dass Nick nie eine Frau finden und eine Familie gründen können würde. Aber innerhalb zwei kurzer Jahre war das Unvorstellbare zur Realität geworden. Nick hatte eine hübsche, gefühlvolle und gläubige junge Frau kennengelernt und ihr Herz erobert.

			Ein Jahr und einen Tag, nachdem Kanae Miyahara und er geheiratet hatten, kam ihr Sohn Kiyoshi zur Welt.

			Voll auf dem Schlauch

			Sieben Monate zuvor hatten Kanae und Nick sich ins Zeug gelegt, um die Neuigkeit von Kanaes Schwangerschaft zu einem unvergesslichen Augenblick zu machen. Für eine verspätete Feier zum Vatertag – Nick war unterwegs gewesen – hatten wir uns alle bei ihnen zu Hause versammelt. Unsere Tochter Michelle war gerade zu Besuch und ebenfalls eingeladen. Kanae hatte lecker gekocht wie immer. Nach dem Essen brachte sie eine Torte zum Nachtisch. Zuerst fragten wir uns noch, ob beim Verzieren irgendwas schiefgegangen war. Eine Hälfte der Torte war einfach hellblau, die andere Hälfte rosa. Wir dachten uns nichts weiter dabei.

			Ich tappte noch immer im Dunkeln, als Kanae mich fragte, „Möchtest du blau oder rosa?“

			„Blau“, erwiderte ich.

			Dushka merkte auch nichts. Sie wollte überhaupt keine Torte.

			Ich war längst mit meinem Stück beschäftigt, als Kanae plötzlich loslachte. „Scheint ja nicht so gut zu klappen mit unserem kleinen Zaunpfahl.“

			Ich stand noch immer voll auf dem Schlauch, aber Dushka und Michelle kreischten fast gleichzeitig: „Du bist schwanger!“

			Endlich fiel auch bei mir der Groschen. Jetzt hatten wir erst recht Grund zum Feiern: Vatertag – und das erste Mal, dass ich diese Rolle mit meinem Sohn, dem werdenden Vater teilen konnte!

			Unser erster gemeinsamer Vatertag war ein unvergesslicher Höhepunkt in meinem Leben. Die lange emotionale Reise, die mit Nick hinter uns lag, machte diesen Augenblick nur noch kostbarer. 

			Dushka und ich hatten als junges Paar nicht geahnt, dass unser Sohn ohne Arme und Beine geboren werden würde, und obwohl uns die Ärzte immer wieder versicherten, dass dieser Defekt nicht vererbt wurde, fiel uns ein großer Stein vom Herzen, als Kiyoshi mit allen Bauteilen geliefert wurde.

			Die Ankunft unseres Enkels wischte den restlichen Schmerz weg, der von unserer Trauer und Angst bei Nicks Geburt noch übrig geblieben war. Der Kontrast zwischen den beiden Geburten war kaum zu überbieten. Wir waren so erleichtert, dass auf unseren Enkel ein normales Leben wartete.

			Trotzdem hatte ich in den Jahren bis zu Kiyoshis Geburt ein anderes Verständnis davon entwickelt, was einen „perfekten“ Menschen ausmacht. Meine Frau und ich waren zwar gläubig und wussten, was Gottvertrauen ist, aber das hatte uns bei Nicks Geburt nicht davor bewahrt, in eine tiefe Glaubenskrise zu fallen. Wir konnten nicht begreifen, dass uns ein liebender Gott so ein ­schwerbehindertes Kind auflastete. War das eine Strafe von ihm für Dinge, die zu hoch für uns waren?

			Später merkten wir, dass unsere Reaktion ganz typisch war. Uns fehlten einfach eine Perspektive und die Möglichkeit, in die Zukunft zu schauen und zu sehen, was alles auf Nick wartete. Wir konnten damals nicht ahnen, dass er zu einem gewaltigen Segen werden würde, nicht nur für unsere Familie, sondern für Menschen in aller Welt.

			Wunderbar gemacht

			Aus unserer beschränkten Sicht sahen wir nur Kummer und Leid für Nick und uns voraus. Zum Glück lagen wir komplett falsch. Unser Sohn und all die Erfahrungen, die wir mit ihm machen konnten, haben unser Leben über alle Maßen bereichert und uns viele gute Lektionen erteilt, die wir in diesem Buch weitergeben möchten. Nick definierte die Vorstellung eines idealen Kindes für uns völlig neu und lehrte uns, der Sicht des Himmels auf die Dinge mehr zu vertrauen.

			An Nick lernten wir erst richtig, was es heißt, wenn in Psalm 139 steht, dass wir „wunderbar und einzigartig gemacht“ sind. Nach und nach sahen wir unseren Sohn als Gottes wundervolles Geschöpf, liebevoll geschaffen nach seinem Bilde. Anfangs allerdings fehlte uns die Weisheit dazu. Alles, was wir sehen konnten, war das behinderte Kind. Es passte nicht in unseren Kopf, dass seine fehlenden Gliedmaßen zu Gottes guten Gedanken für ihn gehören konnten.

			Wenn Menschen Nick begegnen, wissen sie sofort, dass er sich sein heutiges Leben hart erkämpfen musste. Sie spüren, wie viel Kraft es gekostet haben muss, aus all den Herausforderungen als optimistischer Mensch und Mut machender Redner hervorzugehen, der um die Welt reist und anderen Hoffnung gibt. Das ist einer der Gründe, warum Menschen berührt werden, wenn Nick zu ihnen spricht.

			Dushka und ich wissen heute, dass Nick und Kiyoshi und alle Kinder wunderbar gemacht sind. Das hat allerdings seine Zeit gedauert. Wir mussten durch viele dunkle Täler wandern, um das zu begreifen. Manche Täler nahmen scheinbar kein Ende. Aber aller Frust und Schmerz, den uns die Kindheit unseres außergewöhn­lichen Sohnes bereitet hat, machte die kleinen und großen Siege nur noch schöner und bedeutungsvoller.

			Zwei sehr unterschiedliche Geburten

			Die Geburt des ersten Enkelkinds ist für werdende Großeltern immer ein besonderer Augenblick. Als ich sah, wie Nick zum ersten Mal seinem Sohn zärtlich die Stirn an den Kopf legte, wollte mein Herz vor Freude schier platzen. Nicks Geburt dagegen war ein riesiger Schock und mit so vielen Ängsten verbunden gewesen. Kiyo­shis Geburt war genau das Gegenteil – pures Glück.

			Kiyoshi ist ein gesunder Junge. Wer ihn sieht, weiß, dass ihm nichts fehlt. Aber genauso wenig wie wir ahnen konnten, was Nick aus seinem Leben machen würde, können wir die Zukunft für unseren Enkel voraussehen. Wird unser „vollkommener“ Enkel seinen „unvollkommenen“ Vater überflügeln? Er muss in große „Fußstapfen“ treten, aber letztlich ist das nicht wichtig. Ich wünsche mir, dass Kiyoshi glücklich und seinen Vorstellungen und Wünschen entsprechend leben kann.

			Was ich hingegen für wichtig halte, ist, dass wir unseren Kindern keine Grenzen im Kopf setzen. Wir sollten sie nicht mit unseren Erwartungen belasten. 

			Was ist unsere Weisheit schon gegen die unseres Schöpfers? Man sagt ja, ein Glas kann entweder halb voll oder halb leer sein, aber es gibt noch eine dritte Möglichkeit: Das Glas ist immer voll. Vielleicht nicht voller Wasser, aber wo kein Wasser ist, ist Luft. Wir Menschen gehen oft nur nach dem, was wir sehen können. Dabei ist die Wahrheit oftmals verborgen, wie der unsichtbare, kostbare Sauerstoff, der das Glas füllt.

			Als Nick geboren wurde, erschien uns sein Leben wie eine einzige Talwanderung. Wir unterschätzten, wie anpassungsfähig und kreativ Menschen sein können. Ludwig van Beethoven litt die letzten fünfundzwanzig Jahre unter einem Gehörleiden, das ihn schließlich taub werden ließ. Trotzdem schrieb er während dieser Zeit seine berühmtesten Sinfonien.

			Was das Hören anging, war er beeinträchtigt, aber er schrieb nicht nach Gehör; er komponierte aus dem Herzen heraus. Stephen Hawking hat trotz seiner fortschreitenden Amyotrophen Lateral­sklerose (ALS), die ihn schließlich vollends lähmte, eine vierzig­jährige glänzende Karriere als theoretischer Physiker hingelegt. Ihm gehorchen heute weder Arme noch Beine; sein Körper ist nur noch eine Hülle. Aber was zählt, ist das Herz und unser starker Geist, der fast jede körperliche Schwäche überwinden kann.

			Nach und nach zeigte uns unser Sohn, was wir dem winzigen Bündel auf der Entbindungsstation nicht ansehen konnten. Er lehrte uns Demut und zwang uns, die Augen und unseren Verstand zu öffnen. Nick schien unvollständig zu sein, aber es war unsere Sicht, die fehlerhaft war.

			Angst oder Vertrauen

			Dushka und ich standen anfangs große Ängste aus, nicht nur ­wegen Nicks scheinbarer Grenzen, sondern auch wegen unserer. Wir fühlten uns einfach nicht fähig dazu, so ein Kind großzuziehen, geschweige denn es zu einem fröhlichen, selbstbewussten und erfolgreichen Mann zu machen. Wie sollte das gehen?

			Wir waren keine perfekten Eltern, auch nicht für unsere anderen Kinder Michelle und Aaron. Dushka und ich haben natürlich unsere Stärken, zu denen ich auch unser festes Gottvertrauen zähle, aber wir wurden mit Nick auf jede nur erdenkliche Art auf die Probe gestellt. Auch unsere Liebe machte viele Belastungsproben durch, manchmal bis knapp vor die Grenze.

			Mit Gottes Hilfe brachten wir Nick bis zur Volljährigkeit. Ich würde gern sagen, dass wir aus ihm den Mann geformt haben, der er heute ist. Aber in Wirklichkeit haben wir nur nicht den Mann ruiniert, den Gott aus ihm machen wollte. Ich gebe beispielsweise gern zu, dass Nick seine Berufung als Redner und Evangelist ganz ohne jedes Zutun von mir gefunden hat. Ich konnte damals dieses Potenzial in ihm nicht sehen, aber ich habe ihn glücklicherweise auch nicht versucht aufzuhalten, als er einmal davon überzeugt war. Heute bin ich sehr froh darüber.

			Ich bestand allerdings darauf, dass er sich einen Plan B zurechtlegt und alles nötige Wissen aneignet, um ihn im Zweifelsfall auch in die Tat umsetzen zu können. So richtig dankbar war er mir damals nicht; heute ist er es. Ich wollte natürlich nur das Beste für ihn. Schließlich war es unsere Aufgabe als Eltern, ihn ins Leben zu führen, wenn wir auch manchmal selbst nicht wussten, wohin.

			Am Anfang unserer Reise als Eltern hatten wir nur im Blick, was Nick alles nicht konnte. Erst nach und nach weitete sich unsere Perspektive, weil Nick anscheinend immer einen Weg fand oder wir gemeinsam kreativ wurden. Irgendwann sahen wir nicht mehr so auf das, was nicht ging, sondern auf das, was er konnte. Dieser kleine Perspektivwechsel änderte unsere Gefühlswelt und unsere alltägliche Herangehensweise an die Erziehung von Grund auf.

			Oft werden wir auf Nicks Veranstaltungen von anderen Eltern mit schwerbehinderten Kindern angesprochen. Wir bekommen Briefe oder E-Mails. Dabei sind die meisten davon mehr Inspiration für mich als andersherum. Trotzdem kann schon die Tatsache, dass man nicht allein ist, einen trösten. Es bedeutet mir sehr viel, dass wir anderen Eltern helfen können, auf welche Art auch immer. So gesehen ist es ein großes Geschenk, Nicks Vater zu sein.

			Vorreiter

			Im Frühjahr 2014 flogen Dushka und ich nach Vietnam, um an einem Vortrag von Nick in einem Stadion teilzunehmen. Inzwischen war er international als Bestsellerautor, Motivationsredner und Evangelist bekannt. Heute hat er über siebeneinhalb Millionen Follower auf Facebook, 350.000 auf Twitter und fast dreißig Videos auf YouTube, manche mit bis zu vier Millionen Klicks. Nick gehört definitiv zu den bekannteren und beliebtesten Menschen mit Behinderung auf diesem Planeten.

			Wegen Nick zieht es Eltern von Kindern mit Behinderungen zu uns. Sie wissen, dass wir dasselbe durchlebt haben, und sie haben viele Fragen, genau wie wir damals. Als wir ins Elternsein geworfen wurden, brachten uns Fragen wie diese um den Schlaf:

			
					Wie sollen wir dieses Kind am Leben erhalten?

					Wird er jemals in der Lage sein, selbstständig zu essen oder sich anzuziehen?

					Ist er auch geistig behindert?

					Wo soll er zur Schule gehen?

					Wird unser Sohn jemals ein normales Leben führen?

					Wie können wir ihm helfen, selbstständiger zu sein?

					Wenn er jemals Kinder hat, werden sie die gleiche Behinderung haben?

					Wie sollen wir ihm seine Behinderung erklären? Seinen Geschwistern? Anderen Kindern?

					Wie sollen wir ihm beibringen, dass Gott ihn liebt? Und dass es sich lohnt, Gott zu lieben?

					Wie können wir ihm Lebenshoffnung geben und einen starken Willen?

					Woher sollen wir bloß die Kraft nehmen, um dieses Kind großzuziehen?

			

			Schon oft haben uns die Geschichten anderer Eltern zu Tränen gerührt und uns gezeigt, wie gut wir es eigentlich haben. In jedem Fall sind wir dankbar für die Möglichkeit, ihnen neue Hoffnung zu geben und zu zeigen, dass auch ein körperlich behindertes Kind das Potenzial hat, ein versierter und lebensfroher junger Mann zu ­werden.

			Nick sagt oft, dass er als Kind zwar nie ein Wunder erlebt und Arme und Beine geschenkt bekommen hat, aber dass Gott ihn selbst als Wunder gebraucht, um andere Menschen zu inspirieren und zu ermutigen. Meiner Frau und mir geht es ganz ähnlich. Nach Nicks Geburt beteten wir noch jahrelang um Arme und Beine, aber natürlich auch um Weisheit oder zumindest jemanden, der uns zeigen konnte, wie man ein Kind mit ungewisser Zukunft großzieht.

			Leider fanden wir während Nicks Kindheit nie jemanden, der ein Kind ohne Gliedmaßen hatte. Unsere Hilfe und Quelle blieb also aus. Wir mussten es selbst herausfinden und machten viele Fehler dabei. Deshalb ist es uns ein besonderes Anliegen, Eltern mit behinderten Kindern mit Rat und Tat zur Seite zu stehen.

			Segen satt

			In Vietnam hatte ich Gelegenheit, über unsere Reise als Eltern nachzudenken. Zu sehen, wie Tausende Menschen in einem mir völlig fremden Land unserem Sohn als ihrem Vorbild zujubelten, bewegte mich und erfüllte mich mit Frieden und Dankbarkeit. Dushka und ich waren verblüfft zu sehen, wie unzählige Leute aus dem Publikum versuchten, ein Foto mit ihm zu bekommen, mit ihm zu sprechen oder ihn wenigstens zu berühren.

			Nach Nicks Geburt hatten wir jahrelang für seine Zukunft mehr oder weniger schwarzgesehen. Ich konnte mir schlichtweg nicht vorstellen, dass er zu einem derart kompetenten und erwachsenen Mann heranreifen würde, geschweige denn zu einem Ehemann und Vater. 

			Nick ist der lebende Beweis dafür, dass unsere Umstände kein Gefängnis sein müssen und dass man ein sinnvolles und erfülltes Leben erreichen kann, wenn man nicht auf seinen Mangel, sondern auf seine Fähigkeiten schaut. 

			Wir sind alle unvollkommen. Und wir sind alle vollkommen.

			Mein Sohn hat diese Themen in seinen Büchern immer wieder aufgegriffen. 

			Ich möchte mit diesem Buch eine andere Perspektive ergänzen – die eines Elternteils. Meine Frau und ich sind nicht als talentierte Eltern auf die Welt gekommen. Als vor religiöser Verfolgung geflohene Einwandererfamilie brachten wir höchstens etwas mehr Widerstandsfähigkeit und innere Stärke mit. Ansonsten waren wir auf Nicks Geburt überhaupt nicht vorbereitet. Nicks Erfolg allerdings geht voll auf sein und Gottes Konto. 

			Kann man als Eltern falschliegen? Und ob. Und das trifft nicht nur auf mich zu. Immer wieder verkennen Eltern das Potenzial ihrer Kinder, auch derer, die mit Behinderungen auf die Welt kommen. Ich für meinen Teil habe mich immer als tiefgläubigen Mann gesehen. Ich habe als Laienprediger gearbeitet und Gemeinden gegründet. Aber als mein Sohn ohne Arme und Beine auf die Welt kam, war ich leider nicht der Meinung, dass Gott gute Gedanken für ihn im Sinn haben könnte, noch dazu solche, die unsere kühn­sten Träume übersteigen. 

			Nick musste es uns beweisen. Schon als Kleinkind zeigte er, dass mehr in ihm steckte, als wir dachten. Unser Sohn ist der Beweis: Wer entschlossen und mit Gottvertrauen an die Dinge herangeht, für den gibt es keine Limits. Und Nick ist nicht der Einzige, an dem man das sehen kann.

			In Vietnam und auf vielen anderen seiner Auftritte haben wir erlebt, wie Nick geradezu ein Magnet für andere Menschen mit Behinderung ist. Wir durften Männer, Frauen und Kinder kennenlernen, die unglaubliche Hürden überwunden haben, ob mental, emotional oder körperlich. Sie alle haben ihre Grenzen gesprengt.

			Anfangs fragten wir uns wirklich, ob Gott uns mit diesem Kind bestrafen wollte; heute fühlen wir uns unendlich beschenkt. Dank Nick wissen wir, dass es stimmt, wenn in der Bibel steht: „Alle Dinge sind möglich dem, der da glaubt.“ Gott kennt keine Limits. 

			Einst waren wir am Boden zerstört, heute sind wir stolz und fühlen uns geehrt, Nicks Eltern sein zu dürfen. Wir sind dankbar, dass wir ihn auf seinem Weg begleiten konnten. Dass wir durch ihn anderen Eltern Hoffnungs- und Inspirationsquelle sein können, ist für uns das größte Geschenk – abgesehen natürlich von unseren Enkeln Kiyoshi und Dejan!

			Dieses Buch soll all denen Hilfe sein, die von ihrer Aufgabe überwältigt sind oder sich unzulänglich fühlen. Mein Ziel ist es, gerade Eltern den Silberstreif am Horizont zu zeigen, damit sie wiederum ihr Kind ermutigen können, das Beste aus seinem Leben zu machen.

			Ich möchte allen Eltern raten, sich vor Schubladendenken zu hüten und stattdessen ihr Kind als das einzigartige Wesen zu sehen, das es ist. Lehrer, Ärzte und auch Psychologen stecken ihre Patienten in Schubladen, weil sie nur nach den ihnen bekannten Merkmalen gehen, aber sie wissen nicht, was in dem Kind steckt, das sie als Legastheniker, Mensch mit Down-Syndrom, geistig oder körperlich Behinderten eingestuft haben.

			Wir haben uns immer gegen jeden Versuch gewehrt, Nick mit einem Stempel zu versehen, weil wir wollten, dass unser Sohn sich wie jeder andere beweisen konnte. Subjektive Beurteilungen, Einschätzungen und Vorurteile bilden nie die ganze Wahrheit ab. Alle Kinder haben Stärken und Schwächen, und alle Kinder sind für Überraschungen gut. Unsere Pflicht als Eltern ist es, sie zu fördern, zu ermutigen und zu motivieren, damit sie ihre Stärken ausbauen können.

			Dushka und ich wissen sehr gut wie es sich anfühlt, diese Last aus Schuld, Wut und Ungewissheit auf den Schultern zu haben, die bei der Geburt eines Kindes mit unerwarteten Behinderungen auf einen niederkracht. Unsere Erfahrungen mit Nick haben uns zum Glück im Lauf der Zeit Geduld, Flexibilität, Durchhaltevermögen und eine Glaubenstiefe wachsen lassen, die wir vorher nicht kannten.

			Nicht nur reden

			Wer sein Kind zu einem vernünftigen und fähigen Erwachsenen erziehen möchte, muss ihm vor allem eins sein: ein Vorbild. Wie heißt es in einem Gedicht von Edgar Guest: „Kleine Augen schauen dir zu, egal, ob Tag, ob Nacht.“ 

			Wie Sie leben ist viel wichtiger als was Sie Ihrem Kind sagen. Kinder bekommen sehr viel mit und werden Sie ohne zu Zögern darauf ansprechen, wenn Ihr Handeln nicht Ihren Worten entspricht.

			Alle Kinder sind bestens für das Leben ausgestattet, das Gott für sie vorgesehen hat. Das Böse kann Gottes Pläne aber durchkreuzen, also sollten wir unseren Kindern helfen, Gottes Gedanken und Vorstellungen zu erkennen und ihnen zu folgen. Dushka und ich möchten deswegen in diesem Buch mit Ihnen teilen, was wir bisher gelernt haben, damit Sie

			
					verstehen können, dass alle Kinder Gottes vollkommen sind

					positiv und aktiv an Ihre Rolle als Eltern eines Kindes heran­gehen können, auch an die eines Kindes mit Behinderung oder besonderen Bedürfnissen

					ohne Schuldgefühle auch Ihre Traurigkeit zulassen können

					das Schwierige an Ihrer Situation nach und nach annehmen und Ihre Erwartungen anpassen können, ohne angesichts zusätz­licher Belastung oder Kosten die Hoffnung zu verlieren

					offen bleiben, zuhören und Ihr Kind beobachten, wenn es Ihnen zeigt, welcher Erziehungsstil ihm am besten hilft

					lernen, im Kontakt mit Ärzten und dem Gesundheitswesen für Ihr Kind einzutreten und die richtigen Fragen zu stellen 

					dafür sorgen, dass alle ihre Kinder genügend Liebe und Aufmerksamkeit bekommen, wenn eines viel davon beansprucht. Denn gerade Geschwister von behinderten Kindern fühlen sich oft vernachlässigt, schuldig oder verpflichtet, „Musterkinder“ für ihre überlasteten Eltern zu sein

					die beste Kita und Schule für Ihr Kind auswählen und es mit den Herausforderungen und der Bürokratie aufnehmen, die jedes System unweigerlich mit sich bringt

					Ihr Kind auf die Welt da draußen vorbereiten und zugleich lernen, loszulassen 

					Ihrem Kind eine feste emotionale Basis geben können, damit es mit seinen Unsicherheiten und mit Hänseleien umgehen lernt, sich auch Fehler gestattet und Misserfolge annimmt, um letzten Endes zu einem möglichst eigenständigen und produktiven Erwachsenen zu werden

					immer auf Kommunikation setzen, sich in alle Beteiligten hi­neinfühlen können und als Paar und als Familie genug Zeit miteinander verbringen

					auf Ihr Gottvertrauen bauen können. Wir haben die Kraft des Gebets in unserer Ehe erfahren. Jedes Elternpaar sollte sich frei fühlen, bei Gott um Beistand und Führung zu bitten.

			

			Wo auch immer Nick auftaucht, versammeln sich seine Fans und Unterstützer in Scharen und stehen stundenlang an, um ihn kennenzulernen und zu umarmen. In manchen Orten mussten sogar Straßen gesperrt werden, weil es so voll war. Oft fragt man uns, wie wir es geschafft haben, Nick trotz seiner Behinderung zu einem derart optimistischen, entschlossenen und fähigen gläubigen Mann zu erziehen. Dieses Buch ist meine Antwort auf diese Frage.

			Ich kann es nur wiederholen: Nach Gott geht das meiste ­sowieso auf Nicks Konto. Daran, wie mein Sohn an das Leben herangeht, kann man sehen, wie viel Kraft im menschlichen Geist und im Glauben an Gott steckt. Falls Ihr Kind schon lesen kann und alt genug ist, kann ich Ihnen nur empfehlen, es mit Nicks Videos oder Büchern bekannt zu machen. Lassen Sie Ihr Kind mit eigenen Augen sehen, dass jemand mit einem „unperfekten“ Körper ein durch und durch erfülltes – und mit Nicks Worten – „unverschämt gutes Leben“ führen kann.

			Gedanken zum Mitnehmen

			
					Eine Behinderung Ihres Kindes ist nicht maßgebend dafür, was für ein Mensch er oder sie später einmal wird.

					Ihre ersten Ängste und Vorstellungen, wie es wird, dieses Kind großzuziehen, werden sich nicht bewahrheiten. Mit der Zeit wird es besser, als Sie glauben.

					Oft wird aus der größten Last am Ende ein noch größeres Geschenk.

					Sie sind nicht allein. Viele andere Eltern haben genau dasselbe durchgemacht. Holen Sie sich deren Rat, wann immer Sie können.

					Was Sie in der Vergangenheit erlebt haben, steht fest; seien Sie offen dafür, in Zukunft Neues zu lernen.

					Haben Sie Vertrauen darauf, dass Sie genügend Kraft und Unte­r­stützung finden werden. Seien Sie offen dafür.

			

		

	
		
			2

			Die Geburt – ein Schock

			Geben Sie der Traurigkeit Raum und sich selbst Zeit, sich neu zu sortieren

			Kein Paar rechnet damit, dass das stärkste Gefühl bei der Geburt ihres ersten Kindes Trauer sein wird. Es fällt mir schwer, das überhaupt zu schreiben, vor allem weil unser Sohn uns letzten Endes so viel Freude gebracht hat.

			Trotzdem möchte ich anderen Eltern von behinderten Kindern sagen, dass Trauer eine verbreitete und vor allem verständliche Reaktion ist. Für mich war gar nicht so schlimm, dass Nick behindert war. Viel mehr trauerte ich um den Verlust des „perfekten“ Kindes, das wir nicht bekommen hatten.

			Mir haben viele Eltern bestätigt, dass sie durch eine ähnliche Phase gegangen sind. Sie haben sich wegen ihrer Reaktion schuldig gefühlt und waren durcheinander. Auch ich musste erst lernen, mir diese Gedanken und Gefühle zuzugestehen, und ich kann das nur jedem raten. Wir sind alle Menschen. 

			Dushka, die damals fünfundzwanzig war, hatte ihre letzte Ultraschalluntersuchung acht Wochen vor der Geburt gehabt. Während der Untersuchung sagte die medizinische Assistentin, dass wir definitiv einen Jungen bekommen würden. Sie zeigte auf den Bildschirm und meinte: „Das sieht man hier ganz eindeutig, weil seine Beine nicht im Weg sind.“

			Dieser Kommentar fiel uns nicht weiter auf und wir übergingen ihn einfach, aber im Nachhinein haben die Worte der Assistentin fast etwas Unheimliches. Dushka hatte ihre Ärztin sogar noch gefragt, dass sie das Gefühl habe, das Baby sei zu klein und läge ­irgendwie falsch herum, aber diese beruhigte uns, alles sähe ganz normal aus.

			Wir hatten keinen Grund, die Aussagen der Mediziner anzu­zweifeln. Dushka war ja selbst aus der Branche. Sie hatte schließlich auch auf alles Wichtige während der Schwangerschaft geachtet. Geraucht hatte sie noch nie, und während der Schwangerschaft waren für sie Alkohol und jegliche Medikamente tabu.

			Als die Wehen einsetzten, lehnte Dushka schmerzstillende Mittel ab. Anfangs lief alles wie erwartet. Ich war mit im Kreißsaal. Es gab einen Moment der Aufregung, als die Hebamme merkte, dass das Kind in Stirnlage war, die ungünstigste Lage für ein Ungeborenes: Kopf und Nacken des Babys sind leicht gestreckt und der ­größte Kopfumfang muss während der Geburt durch das Becken. Normalerweise beugt das Kind bei Geburtsbeginn den Kopf, was der besten Geburtshaltung entspricht, aber wenn das Kind in Stirnlage bleibt, machen die Ärzte meist einen Kaiserschnitt.

			Erleichtert stellten wir etwas später fest, dass unser Kind seinen Kopf in eine bessere Position gebracht hatte. Zu diesem Zeitpunkt war ich auch heilfroh, Dushka die Hausgeburt ausgeredet zu haben, bei der ich ihr assistieren sollte. Ich wollte nicht ohne ein Ärzteteam und die Möglichkeiten eines Krankenhauses mit Geburtskomplikationen konfrontiert sein.

			Meine Erleichterung sollte nur von kurzer Dauer sein. Der Arzt benutzte eine Geburtszange, um dem Kind durch den Geburtskanal zu helfen. Nicks Kopf und Hals kamen heraus, und da fiel mir sofort auf, dass etwas mit seiner rechten Schulter nicht stimmte. Zuerst hatte sie für mich nur eine eigenartige Form, und dann wurde mir klar, dass offensichtlich ein Arm fehlte.

			Aus meinem Blickwinkel war es schwer auszumachen. Die Schwestern rückten näher heran und verstellten mir die Sicht, und ich hatte nur diesen ersten Blick auf unser Kind erhascht, bevor sie ihn zur weiteren Untersuchung in eine andere Ecke des Kreißsaals brachten. Niemand sagte etwas.

			Was ich gesehen hatte, wollte nicht in meinen Kopf. Ich vergaß zu atmen. Dushka hatte unser Kind bis dahin überhaupt noch nicht gesehen. Auch ihr Blick war von den Schwestern und Ärzten verstellt. Eigentlich rechnete sie damit, dass die Hebamme jeden Augenblick mit dem Baby zurückkam und es ihr in den Arm legte. Das war der normale Ablauf. Als nichts dergleichen geschah, wurde Dushka nervös.

			„Ist alles in Ordnung?“, fragte sie.

			Manchmal höre ich in meinen Träumen noch ihre ängstliche Stimme. Die Frage verhallte ohne Antwort. Die Ärzte und Schwestern blieben um unser Kind geschart. Dushka fragte noch einmal, diesmal mit mehr Nachdruck. Wieder kam keine Antwort.

			Mein Verstand versuchte derweil immer noch verzweifelt einzuordnen, was ich gerade gesehen hatte. Es war alles so schnell gegangen. Ich fragte mich, ob da wirklich eine Schulter ohne Arm gewesen war. Als niemand auf meine Frau reagierte, wurde mir übel und ich umklammerte meinen Bauch. Wortlos geleitete mich eine Schwester nach draußen.

			Auf dem Weg zur Tür schnappte ich ein Wort auf: ­Phokomelie. Ich hatte keine Ahnung, was es bedeutete, aber es machte mir Angst. Ich setzte mich in den Gang und vergrub das Gesicht in den Händen. Noch immer wusste ich nicht, was los war, aber irgend­etwas stimmte ganz und gar nicht.

			Es kam mir wie eine Ewigkeit vor, bis der Kinderarzt herauskam. Er meinte, dass er Dushka etwas gegeben habe, damit sie schlafen und sich ausruhen könne.

			„Ich muss mit Ihnen über Ihr Kind reden“, fuhr er fort.

			„Ihm fehlt ein Arm“, platzte ich dazwischen.

			„Ihr Kind hat weder Arme noch Beine.“

			„Was? Gar keine Arme? Und keine Beine?“

			Der Arzt nickte grimmig. 

			Später erklärte er mir, dass Phokomelie der Fachterminus für fehlende oder missgebildete Gliedmaßen sei. Ich habe noch nie einen richtigen Boxschlag gegen den Kopf bekommen, aber so stelle ich mir das Gefühl vor. Mein erster Gedanke war, Dushka zu holen, ­bevor es ihr irgendjemand erzählte. Ich stand auf, und der Kinderarzt legte mir auf dem Weg zurück in den Kreißsaal eine beruhigende Hand auf die Schulter. Mein Kopf raste, aber mein ganzer Körper fühlte sich taub an. Meine Knochen waren wie hohl, die Adern blutleer.

			Ich überlegte verzweifelt, wie ich meiner Frau das beibringen sollte, aber als ich in den Kreißsaal kam, verriet mir ihr Weinen, dass mir schon jemand zuvorgekommen war. Das passte mir überhaupt nicht. Ich wollte bei ihr sein, als sie es erfuhr! Ich wollte sie trösten. Aber es war zu spät. Ich beugte mich zu ihr herunter, nahm sie in den Arm und versuchte, ihren Schmerz in mich aufzunehmen und ihr die Qualen zu erleichtern. Ihr Körper wurde von Schluchzern erschüttert, und mir ging es bald darauf nicht anders.

			Dushka war von der langen Geburt und den Medikamenten noch ganz erschöpft; nach wenigen Minuten wurde sie still und schlief ein. Ich ließ sie sich ausruhen und hoffte, dass sie genug Kraft tanken würde, um all die schweren Entscheidungen zu fällen, die uns noch bevorstanden.

			Während Dushka schlief, ging ich in den Säuglingssaal und betrachtete meinen Sohn zum ersten Mal aus der Nähe. Er lag mit anderen Neugeborenen, die alle in ihre Decken eingewickelt waren. Er schlief und sah eigentlich sehr süß aus, ein typisch hinreißendes Neugeborenes, so unschuldig und völlig unwissend, dass ­irgendetwas an ihm nicht stimmte.

			Eine Schwester nahm Nick hoch und gab ihn mir. Zum ersten Mal hielt ich ihn im Arm. Ich war überrascht, dass er so schwer war, so kernig und stark. Er wog etwa sechs Pfund, und seine Robustheit war irgendwie tröstlich für mich. Er schien wie ein ­normales, liebenswertes Kind.

			Ihn im Arm zu halten löste endgültig ein Gefühlschaos bei mir aus. Ich wollte ihn so gern lieb haben. Schon merkte ich, wie zwischen uns eine Bindung entstand, aber es stürmten auch ebenso viele Zweifel auf mich ein: Bin ich stark genug, so ein Kind großzuziehen? Was für ein Leben können wir ihm denn bieten? Werden seine Bedürfnisse unsere Kraftreserven übersteigen?

			Die Schwester bot mir an, Nick aus seiner Decke zu befreien. Ich wusste nicht, ob ich schon bereit war, seinen Körper zu sehen, aber ich willigte ein. Sie können sich vorstellen, was es in mir auslöste, erst sein hübsches Gesicht und dann den winzigen Torso ohne Arme und Beine zu sehen. Eigenartigerweise kam mir sein Körper ziemlich stromlinienförmig und sogar hübsch vor, weil die Höhlen für Arme und Beine mit glatter, weicher Haut bedeckt ­waren.

			Bei näherem Hinsehen fielen mir seine kleinen „Füßchen“ auf. Rechts war eher so ein Anhängsel. Der Fuß auf der linken Seite war deutlich ausgeprägter und hatte zwei sichtbare Zehen, die scheinbar zusammengewachsen waren. Die rechte Seite schien mehr ein Fortsatz als ein Körperglied zu sein. Der größere Fuß machte schon einen aktiveren Eindruck.

			Davon abgesehen hatte Nick den strammen Körper eines normalen Jungen. Sein engelsgleiches Gesicht konnte jedes Elternherz höherschlagen lassen. Ich war irgendwie erleichtert über sein mangelndes Bewusstsein, seine ungetrübte Unschuld. So lange wie möglich wollte ich das Leid von diesem Kind fernhalten. Ich ­legte ihn wieder in das Bettchen und ging hinaus in eine ungewisse Zukunft. Mein Gefühl sagte mir, dass sich gerade meine gesamte Welt verändert hatte.

			Auf der Fahrt nach Hause überrollte mich eine Traurigkeitswelle nach der anderen. Ich trauerte nicht um unser Kind, aber um den Sohn, den wir erwartet hatten. Unser Kind, so fürchtete ich, würde zeitlebens furchtbar leiden müssen. Meine Fassungslosigkeit und Verzweiflung mündeten schließlich in Wut. Wieso tust du uns das an, Gott? Wieso?

			Ich kann nicht von mir behaupten, wie Superman oder ein mustergültiger Vater reagiert zu haben. Ich legte nicht sofort alles in Gottes Hände wie Hiob, der an einem Tag alle seine Kinder verlor und anschließend lässig sagt: „Der Herr hat’s gegeben, der Herr hat’s genommen.“

			Meine Reaktion war die eines unvollkommenen, ganz normalen Mannes, eines Ehemanns und Vaters mit gebrochenem Herzen, der sich fragte, ob er für diese Tragödie verantwortlich war, für dieses unfertige Kind. War das eine Strafe für etwas? Viele Eltern von behinderten Kindern haben mir bestätigt, dass sie anfangs mit ähn­lichen Zweifeln, Ängsten und Wut zu kämpfen hatten.

			Ich mache mir ehrlich gesagt auch mehr Sorgen um die, die sich nicht gestatten, traurig zu sein. Psychologen sagen, dass man seine Gefühle nicht verdrängen sollte. Man sollte ihnen Raum geben, sie herauslassen, damit sie hoffentlich danach vorübergehen. Dieser Prozess ist unvorhersehbar, und jeder Mensch funktioniert anders. Trauer gehört zum Leben, zu jedem Leben dazu, und so leid es mir tut, auch zu einer Geburt, bei der die Erwartungen auf ein gesundes, vollkommenes Kind enttäuscht werden.

			Im biblischen Buch Hiob geht es hauptsächlich um Hiobs ­innere Stärke, aber ich bin mir sicher, dass auch er seine zweifelnden, schwachen Momente hatte. Alle Eltern wünschen sich rundum gesunde Kinder, die eine strahlende Zukunft vor sich haben. Es ist ziemlich naheliegend zu befürchten, dass es ein behindertes Kind schwerer im Leben haben wird als andere.

			Es sollte einem nicht peinlich sein, seine Traurigkeit zu zeigen und auch Tränen zuzulassen. Das sage ich vor allem den Vätern. Wir Männer glauben ja immer, dass wir harte Kerle sind und ohne Murren oder Jammern alle Lasten schultern müssen. Ein Junge weint nicht; so werden wir erzogen. Gefühle zeigen ist ein Zeichen von Schwäche. Aber wer liebt, kann auch Schmerz empfinden. Frauen und Mütter haben nicht das Gefühlsmonopol. 

			Auch Männer haben eine Bindung zu ihren Kindern. Sie ­haben Träume und Vorstellungen für die Zukunft ihrer Kinder. Wir Männer können zugleich stark sein und trotzdem Ängste und Gefühle zeigen. Jesus hat das nicht anders getan. Das ist nichts, wofür man sich schämen müsste. Jeder braucht Zeit, um sich an eine neue ­Situation zu gewöhnen und sich darauf einzustellen.

			Durchkreuzte Erwartungen

			Zu Hause erwarteten mich eine gespenstische Stille und ein leeres Haus, das für die Ankunft unseres ersten Kindes bunt geschmückt worden war. Im Kinderzimmer stand das Kinderbett mit weichen Decken. Mir fiel ein, dass ich mir beim Zusammenbau des Bettchens noch Sorgen gemacht hatte, das Seitengeländer könne nicht hoch genug sein, sobald das Kind aufstehen konnte. Alles, was ich jetzt vor meinem inneren Auge sah, war mein Sohn, der zeit seines Lebens ans Bett gefesselt war und niemals stehen, laufen oder auch nur krabbeln würde. Ich brach neben dem Kinderbett zusammen und weinte bitterlich, bis die Erschöpfung mir einen unruhigen Schlaf bescherte.

			Der Morgen brachte kein Wunder. Alles tat mir weh. Ich ­trauerte um den perfekten Sohn, den wir nicht bekommen hatten. Ich trauerte um den verstümmelten Sohn, den wir in die Welt gesetzt ­hatten. Dass ich mich um so ein Kind kümmern konnte, schien mir außerhalb meiner Kräfte. Ich fühlte mich von Gott verlassen, der sonst immer an meiner Seite gewesen war. Am liebsten wollte ich gar nicht wieder ins Krankenhaus fahren. Es graute mir davor, ­meiner Frau gegenüberzutreten. Wie sollte ich sie denn trösten, wenn mir selbst jeder Halt fehlte? Wie sollte ich zu unserem unschuldigen Kind gehen, meinem Sohn, der mehr Unterstützung brauchte als ich zu geben imstande war?

			Dushka war wach und völlig verheult. Ich fragte sie, ob sie das Kind schon gesehen hatte. Sie konnte nur den Kopf schütteln.

			„Soll ich ihn holen?“

			Wieder ein Nein.

			Ich gab mein Bestes, um sie zu trösten, und blieb an ihrer Seite, bis sie wieder eingeschlafen war. Danach ging ich ins Säuglingszimmer. Unser Sohn lag mitten bei den anderen Neugeborenen. Er sah süß und zufrieden aus. Ich betrachtete sein hübsches Gesicht und ­dachte nur: Was für ein Leben soll ein Kind ohne Gliedmaßen führen? Er kann nicht laufen, sich nicht anziehen, nicht mal essen. Was soll aus ihm werden?

			Wut stieg in mir auf. Warum, Gott? Warum hast du das zugelassen? Es wäre besser für ihn, nicht zu leben. Besser, als so ein Dasein zu fristen. Warum nimmst du ihn nicht wieder zu dir und ersparst ihm das ganze Leid und die Qualen?

			Ich ging zurück zu meiner Frau. Sie war wach.

			Sie wollte wissen, ob ich Nick gesehen hatte.

			„Ja“, erwiderte ich. „Er ist ein hübsches Baby.“

			Sie verzog das Gesicht vor Schmerz und wandte sich ab.

			„Soll ich ihn dir bringen?“

			Wieder schüttelte sie den Kopf und schluchzte in ihr Kissen. Ich wusste nicht, was ich sagen sollte. Unser Leben, wie wir es kannten, war vorbei.

			In den ersten Tagen nach Nicks Geburt waren wir alles andere als Mustereltern. Das haben wir ihm später gesagt, und ich glaube, er versteht es. Das hoffe ich jedenfalls.

			Menschlich, ganz menschlich

			Auch nachdem wir den ersten Schock verdaut hatten, mussten wir uns intensiv mit unserem Zweifel auseinandersetzen, ob wir überhaupt das Zeug dazu hatten, Nick großzuziehen. Ein Faktor, der für uns sprach, war, dass Dushka und ich bereits fast fünf Jahre ver­heiratet waren. Wir hatten mit der Familiengründung gewartet, bis sie ihre Ausbildung zur Krankenschwester abgeschlossen hatte, und für die Weiterbildung zur Hebamme das Thema noch einmal verschoben. Ich war damals Angestellter und später Produktions­planer. Wir hatten die Zeit zum Reisen genutzt und Geld für ein Eigenheim beiseitegelegt. Unsere Beziehung stand auf festem Grund. Wir waren Ehepartner und Freunde, und wir konnten über alles reden und fast immer einen Kompromiss finden.

			Nicks Geburt sehe ich im Rückblick als erste große Belastungsprobe für unsere Beziehung, die erste von vielen. Ich glaube, ­Dushka machte eine Wochenbettdepression durch, die ihren ersten Schock noch verstärkte. Dass eine Frau nach der Geburt ihres Kindes erschöpft ist, ist ganz normal, und die meisten haben hinter­her mit Stimmungsschwankungen und dem sogenannten „­Baby-Blues“ zu tun, der durch die hormonellen Veränderungen nach der Geburt ausgelöst wird. Bei Dushka kamen zusätzlich noch Trauer und Angst hinzu und machten es ihr noch schwerer, sich mit Nicks Aussehen zu arrangieren.

			Meine liebevolle, fürsorgliche Frau wurde nicht damit fertig und weigerte sich, Nick zu nehmen oder zu stillen. Angst und Sorgen hatten sie völlig im Griff. Sie weinte stundenlang und sagte Dinge wie, „Das kann nicht sein; das muss ein Albtraum sein. Ich schaffe das nicht.“

			Dushka brauchte Zeit und Ruhe, um ihre Gefühle zu verarbeiten. Jeder hat ja seinen eigenen Weg, um mit Stress fertig zu werden. Für Trauer gibt es zwar aufeinanderfolgende Phasen, laienhaft gesagt: Nicht-wahr-haben-Wollen. Wut und Durcheinander der Gefühle. Auseinandersetzung mit der Trauer. Krise und Anpassung an die Situation, Neuanfang. Aber sie variieren ganz unterschiedlich in Dauer und Intensität. 

			Später las ich, dass Eltern, deren Kinder krank oder behindert zur Welt kommen, eine ganz eigene Form der Trauer durch­leben. Manche bleiben für längere Zeit im Zyklus der Trauerphasen ­gefangen. Dann hilft professionelle Hilfe in Form einer Therapie, daraus herauszukommen.

			Emotionales Trauma

			Zu wissen, dass jeder anders mit Traumata umgeht, kann helfen und beruhigen. Schließlich sollen Ehepartner füreinander da sein. Über den anderen zu urteilen, ist da nicht hilfreich. Vielleicht sind Sie der Meinung, besser mit der Situation oder Ihren Gefühlen umzugehen, aber Sie können nicht wirklich wissen, welche Qualen Ihr Partner oder Ihre Partnerin ausstehen muss.

			In den ersten Tagen nach Nicks Geburt war Dushka einfach überfordert, und ich wusste nicht, wie ich damit umgehen sollte. Das lag daran, dass ich die Tiefe und Intensität ihres Leids nicht wirklich begriff. Einmal kam ich in ihr Zimmer und fand sie weinend vor. „Habe ich etwa keine Blumen verdient wie andere Mütter?“, fragte sie mit tränenerstickter Stimme.

			Ich war wie vor den Kopf gestoßen. „Doch, natürlich! Es tut mir so leid.“

			Bei all dem emotionalen Chaos hatte ich völlig vergessen, ihr den traditionellen Blumenstrauß zu schenken. Ich ging schnell zum Blumengeschäft im Erdgeschoss und holte das nach. Dushka war auch verletzt, weil sich viele unserer Freunde und entfernten Verwandten nicht gemeldet hatten. Ich wusste, dass auch sie erst mit der unerwarteten Situation klarkommen mussten. Die meisten wussten einfach nicht, was sie sagen sollten, auch deswegen, weil wir mit vielen von ihnen noch nicht genauer hatten sprechen können. Allmählich trudelten noch mehr Blumen, Geschenke und Karten ein. Die meisten Karten waren sehr vorsichtig und ­einfühlsam geschrieben, und wir waren fast immer zu Tränen ­gerührt.

			Wenn ich an diese Zeit zurückdenke, haben Dushka und ich ­etwas ganz Typisches getan: Wir isolierten uns in diesen ersten Tagen und Wochen und zogen uns zurück.

			Es gab verschiedene Gründe dafür. Wir trauerten und brauchten Zeit für uns, um einen Weg durch das Gefühlschaos zu finden. Zuerst wollten wir auch nicht darüber reden, weil wir Angst hatten, dass das alles nur noch schlimmer machen würde. Jedes Wort fiel uns schwer, und unsere Freunde wussten auch nicht, wie sie sich verhalten sollten.

			Wir waren so in unserer eigenen zerbrochenen Welt, dass wir überhaupt nicht mitbekamen, wie alle um uns herum mitlitten. Auch sie nahm das Ganze natürlich mit. Ich musste mich ermahnen, dass meine Eltern, Schwiegereltern und andere Familienmitglieder genauso ihren Gefühlen Raum geben wollten. Wenn man leidet, verliert man leicht das Mitgefühl für andere. Man vergisst auch schnell, denen dankbar zu sein, die für einen da sind und helfen wollen.

			Wir mussten uns erst über einiges klar werden, bevor wir andere an uns heranlassen konnten. Ich möchte Eltern in ähnlichen Situationen Mut machen, sich Hilfe zu holen, sobald sie sich dafür bereit fühlen; bei uns hat es den Heilungsprozess letzten Endes erleichtert, darüber zu reden.

			Neuanfang

			Dushka ist eine liebevolle Frau mit einem starken Mutterinstinkt, aber in den ersten Wochen fiel es ihr unendlich schwer, sich mit Nicks Behinderung abzufinden. Ich war bestürzt, dass sie auch nach zwei Tagen unseren Sohn nicht sehen wollte, aber mir wurde bald klar, dass sie einfach nicht sie selbst war.

			Als die Mitarbeiterin der Sozialstation im Krankenhaus sah, wie sehr meine Frau unter der Situation litt, legte sie uns behutsam unsere Möglichkeiten dar. Sie sagte, wir könnten Nick zur Adoption freigeben, wenn wir es uns nicht zutrauen würden, ihn großzu­ziehen.

			Anfangs war Dushka offener für dieses Thema als ich. Wir wussten beide, dass dies eine Entscheidung war, mit der wir für den Rest unseres Lebens leben mussten.

			Ich wollte unseren Sohn nicht weggeben, aber ich ­machte mir Sorgen um meine Frau. Wenn sie sich sogar mit ihrer Krankenschwesterausbildung nicht in der Lage fühlte, sich um Nick zu kümmern, wie konnte ich dann darauf bestehen? Ich ­wusste nicht, ob sie wegen der Sorgen und Traurigkeit so erschöpft war, ob die Wochenbettdepression sie im Griff hatte oder beides.

			Normalerweise wird eine Mutter wenige Tage nach der Geburt aus dem Krankenhaus entlassen und nimmt das Kind mit nach Hause. Bei uns war das nicht so. Die Frau von der Sozialstation sorgte dafür, dass Dushka noch dort bleiben konnte. Ich bekam ein Bett in ihr Zimmer gestellt, damit wir einander trösten und mit­einander reden konnten.

			Die Krankenhausbelegschaft spürte, dass wir Zeit brauchten. Sie redeten zwar mit uns, machten uns aber keinen Druck. Wir verbrachten mehrere Tage im Krankenhaus, ruhten uns aus und sprachen miteinander über unsere Gefühle. Allmählich redeten wir über die nächsten möglichen Schritte.

			Wir hatten keinen Plan B für ein unvollkommenes Baby parat. Als Dushka einige Tage Kraft gesammelt hatte, sagte sie, sie sei jetzt bereit, Nick zu sehen und ihn zu nehmen. Ich war mir da nicht so sicher. 

			Sie schien noch immer emotional höchst instabil zu sein. Also sprach ich das an, und im Gespräch wurde mir bewusst, dass sie mit schweren Schuldgefühlen zu kämpfen hatte. Sie machte sich selbst für Nicks Behinderung verantwortlich, obwohl sie sich während der Schwangerschaft vorbildlich an alle Regeln gehalten hatte.

			Zuerst fiel es mir schwer, ihr die Schuldgefühle zu nehmen, weil wir beide nicht wussten, wie es zu Nicks Fehlbildungen gekommen war. Wir hatten beide so viele Fragen! Es dauerte eine ganze Zeit, bis die Ärzte vermuteten, dass bei Nick eine Mutation der Gene stattgefunden hatte, die die Kindesentwicklung im Bauch der Mutter entscheidend beeinflussten.

			Spießrutenlauf

			Eltern von behinderten Kindern sagen oft, dass sie sich ein dickes Fell zulegen mussten. Ich hatte meine erste Berührung mit dieser bitteren Realität nicht lange nach Nicks Geburt. Ich traf mich mit jemandem, den ich immer als guten Freund gesehen hatte. Wir hatten oft miteinander gebetet und auch Privates miteinander geteilt. Ich dachte, er würde mir gegenüber sein Mitgefühl äußern. Stattdessen stellte er allen Ernstes Vermutungen an, die Behinderung unseres Sohnes müsse Gottes Strafe für meine Sünden sein.

			Wenn ich ehrlich bin, hatte ich diesen Gedanken auch schon gehabt, wenngleich mir partout nicht einfiel, was ich Fürchterliches getan haben sollte, um so eine grausame „Strafe“ für meinen unschuldigen Sohn zu verdienen. Die Worte meines Freundes trafen mich tief und warfen mich tagelang aus der Bahn. Ich fühlte mich von seinem unsensiblen Urteil schwer gekränkt.

			Ich ging wirklich in mich, um herauszufinden, ob er vielleicht doch recht hatte. Wir hatten einige offene Gespräche, und letzten Endes entschuldigte er sich bei mir. Ich glaube ja, dass er es trotz allem gut gemeint hatte. Trotzdem gehörte er zu dem wachsenden Kreis von Menschen, die uns mit ihren unsensiblen Kommentaren – manche mit den besten Absichten, andere einfach ahnungslos – tief verletzten. Dies war eine weitere schmerzhafte Lektion, die wir in der ersten Zeit machten und die viele Eltern mit behinderten Kindern machen müssen: Selbst wenn man als Eltern sein Kind angenommen hat und über seine Unvollkommenheit hinwegsehen kann, heißt das noch lange nicht, dass andere das auch können.

			Einige Tage nach Nicks Geburt ging ich wieder zum Säuglings­zimmer, um nach unserem Sohn zu sehen. Ich stand hinter der Scheibe und betrachtete den eingepackten Nick, der aussah wie alle anderen Neugeborenen. Als ich dort so stand, brachten zwei Kranken­schwestern einen frisch gebadeten Säugling zu seinem Bettchen und widmeten sich anschließend unserem Sohn. Sie sprachen leise mit ihm und lächelten ihn an, und er erwiderte die freundliche Behandlung sofort. Ich weiß, manche sagen, Neugeborene können nicht lächeln, aber diese Leute haben nie unseren kleinen Nick gesehen.

			Zum ersten Mal seit Tagen wurde mir ganz warm ums Herz, und ich spürte einen Anflug von väterlichem Stolz. Die Schwestern legten ihn auf einen Wickeltisch an der Wand. Aber als sie ihn aus seinen Windeln befreiten, änderte sich ihr Gesichtsausdruck. Sie rissen die Augen auf und schlugen sich erschrocken die Hände vor den Mund.

			Traurigkeit übermannte mich und ich musste weg, raus aus dem Krankenhaus. Tränen liefen mir übers Gesicht. An diesem Tag kehrte ich nicht mehr zum Säuglingsraum zurück.

			Eine gereifte Entscheidung

			Natürlich konnte ich verstehen, warum sie so auf Nick reagierten. Dushka und mir war es ja nicht anders ergangen. Vor Nick hatte keiner von uns beiden je ein Neugeborenes ohne Arme und Beine gesehen, und auch keines mit kleinen, vom Rumpf herausragenden unterentwickelten Füßchen. Der Anblick eines völlig ungewohnten Körpers löst bei uns Menschen erst einmal Beklommenheit aus.

			Dennoch fühlte ich mich von der Reaktion der Schwestern verletzt, wenngleich sich auch meine Vaterinstinkte meldeten. Das war mein Sohn, und ich wollte ihn vor allem Negativen beschützen – ob nun absichtlich oder unwissentlich. Allmählich stellte sich bei mir auch eine neue Überzeugung ein: Ich wusste zwar nichts darüber, wie man so ein Kind großzog, aber niemand würde ihn so annehmen und als Vater durchs Leben begleiten können wie ich.

			Dushka und ich hatten uns wegen der Adoptionsfreigabe noch nicht entschieden. Mein Bauch schickte aber eindeutige Signale. Wir hatten angefangen, uns mit unserer neuen Situation abzufinden. Nick bekam leider eine Harnwegsinfektion, und die Ärzte wollten ihn sicherheitshalber noch ein paar Tage im Krankenhaus behalten. Das verschaffte uns aber immerhin noch mehr Bedenkzeit. Meine Frau und ich kehrten nach Hause zurück und ließen unser Kind in der Obhut der Ärzte, um gründlich über die Zukunft unserer Familie nachzudenken.

			Wir sprachen offen über alle Möglichkeiten und unsere Sorgen. Es half uns beiden, dass wir aus einer ähnlichen Kultur kamen, ­einen ähnlichen Familienhintergrund hatten und auch den Glauben an Gott miteinander teilten. Das soll aber nicht heißen, dass wir keine Meinungsverschiedenheiten oder hitzige Diskussionen hatten. Wir waren unter enormem Stress und hatten beide schlaflose Nächte. Aber trotzdem versuchten wir einander zuzuhören.

			Die Entscheidung konnten wir nur zusammen treffen. Wir mussten an einem Strang ziehen, weil keiner von uns es allein schaffen konnte. Einige Leute im Krankenhaus hatten uns gegenüber anfangs angedeutet, dass Nick wohl mit keiner normalen Lebensdauer rechnen könne, aber Dushka versicherte mir, dass das nicht der Fall sei, vor allem dann nicht, wenn er angemessen gepflegt und unterstützt werde.

			Während wir unsere Möglichkeiten abwogen, merkte ich, dass Dushka langsam aus ihrem depressiven Tal herauskam. Als sie anfing, weniger über all die Schwierigkeiten zu reden, die uns erwarteten, und mehr über mögliche Lösungen und Antworten, wusste ich, dass meine Frau zurück war. Sie brachte den Vorschlag, dass wir uns mit anderen Eltern treffen sollten, die bereits ihr Leben mit einem behinderten Kind meisterten. Sie wollte wissen, wie die das schafften, welche Hilfen sie in Anspruch genommen hatten, welche Umstellung sie durchmachen mussten und wie der Alltag des Kindes aussah.

			Eltern mit einem behinderten Kind bekommen ziemlich oft die Empfehlung, sich andere Betroffene oder auch eine Selbsthilfe­gruppe zu suchen. Diesen Luxus hatten wir nicht. Wir kannten einfach kein Kind wie unseres. Dabei hatten wir die Hoffnung gehabt, wenigstens in Sachen Prothesen, Rollstuhl oder anderen technischen Hilfsmitteln Tipps zu bekommen.

			Es wäre so hilfreich gewesen – nein, ein Wunder geradezu –, ein älteres Kind mit denselben körperlichen Herausforderungen wie Nick zu finden. Wir hätten von seinen Eltern erfahren können, wie man ihm das Leben erleichtert, was funktioniert und was nicht und welche Ressourcen sie aufgetan hatten, um ihrem Kind ein so normales Leben wie möglich zu ermöglichen. Leider stellte sich dieses Wunder für uns nicht ein.

			Auf dem Weg zu Akzeptanz

			Auch das Krankenhaus hatte keinen Erfolg bei der Suche. Am nächsten kamen noch die Contergangeschädigten. Contergan war einst als Mittel gegen Schwangerschaftsübelkeit verschrieben worden. Erst als die schwerwiegenden Folgen bekannt wurden, wurde es verboten.

			Man gab uns die Adresse einer Frau in Beaconsfield, einem Stadtteil von Melbourne. Ihre Tochter hatte verkrüppelte Arme und Beine. Sie war damals etwa fünf Jahre alt. Wir besuchten die Familie und erhofften uns einige Erkenntnisse und vielleicht sogar neuen Mut. Bei dem Mädchen waren die Gliedmaßen so weit entwickelt, dass sie Prothesen tragen konnte, die für Nick niemals infrage gekommen wären. Das einzige besondere Hilfsmittel war ein pilzförmiger Plastikstuhl. Indem sie hin- und herschaukelte, konnte sie ihn in Bewegung setzen und mit ihm durchs Zimmer rutschen.

			Dushka und ich fühlten uns unwohl in unserer Haut, und wir hatten das Gefühl, nicht viel von diesem Kind und seiner Mutter lernen zu können. 

			Viel aufschlussreicher als das Gespräch war für uns, den Umgang der beiden miteinander zu beobachten. Es war offensichtlich, dass die Mutter auch nur begrenzte Kraftreserven hatte und ihre Tochter schwerbehindert war, aber ihre liebevolle Beziehung zueinander und die fast schockierende Normalität ihres Lebens ließ uns nicht mehr los. 

			Keiner von beiden schien mit der Situation überfordert zu sein. Sie machten das Beste daraus und jammerten nicht.

			Ich habe oft über diesen Besuch nachgedacht und welchen Einfluss er auf unsere Entscheidung, Nick zu behalten, hatte. Bis dahin konnte ich mir kaum vorstellen, ein behindertes Kind großzuziehen. Ich sah nur Mühsal und Elend für Nicks Zukunft voraus. Die Tochter dieser Frau hatte Fehlbildungen an Armen und Beinen, und trotzdem schien sie ein fröhliches Kind zu sein, das sich von seinem Körper nicht unterkriegen ließ.

			Der Besuch hinterließ bei mir Spuren. Ich begriff, dass es besser war, Nicks Situation zu akzeptieren und Tag für Tag das Beste daraus zu machen, als sich den Zukunftsängsten hinzugeben. In der Bergpredigt vertritt Jesus genau dieses Prinzip: „Sorgt euch vor allem um Gottes neue Welt, und lebt nach Gottes Willen! Dann wird er euch mit allem anderen versorgen. Deshalb sorgt euch nicht um morgen – der nächste Tag wird für sich selber sorgen! Es ist doch genug, wenn jeder Tag seine eigenen Lasten hat.“

			Mark Twain wird folgender Ausspruch nachgesagt: „Sich sorgen ist wie die Schulden eines Fremden abzuzahlen.“ Es ist ein Fehler, sich mit den Sorgen über das Morgen derartig zu belasten, dass man die Freuden von heute nicht mehr genießen kann. Planen ist wichtig, aber es steckt genauso viel Weisheit darin, jeden Tag zu nehmen, wie er kommt und das Gute darin zu suchen.

			Sowohl das Mädchen als auch ihre Mutter lebten im Hier und Jetzt und gingen die Herausforderungen eine nach der anderen an. Das berührte Dushka und mich gleichermaßen, wie wir hinterher herausfanden.

			Nach weiteren Gesprächen mit unseren Eltern, Freunden und Verwandten beschlossen wir, Nick nach Hause zu holen. In Wahrheit glaube ich, dass wir das von Anfang an wollten. Er war doch unser Kind. Wir fuhren am nächsten Tag ins Krankenhaus und verkündeten der Mitarbeiterin vom Sozialdienst unsere Entscheidung. Hinterher fiel ein Großteil des Stresses von uns ab. Wir hatten uns mit der Entscheidung und den potenziellen Auswirkungen wirklich gequält. Es war eine Erleichterung, sich für eine Sache entschieden zu haben und unser Herz für Nick zu öffnen.

			Während dieser Zeit begleitete mich ein bestimmter Bibelvers. Als der unverheirateten Jungfrau Maria ein Engel verkündete, dass sie einen Sohn bekommen würde, fragte sie: „Wie soll das zu­gehen?“ Der Engel antwortete: „Bei Gott ist kein Ding ­unmöglich.“

			Dushka und ich waren zuerst genauso vor den Kopf gestoßen wie Maria. Aber nun hatten wir beschlossen, dass unser Glaube uns tragen sollte: Mit Gottes Hilfe wollten wir dieses Kind großziehen und ihm helfen, die vielen Schwierigkeiten durchzustehen, die auf es warteten. 

			Von diesem Tag an war es unser erklärtes Ziel, Nick ein Leben als selbstbewusstem und möglichst selbstständigem Mann zu ermöglichen. Wir sahen nicht mehr zurück und bereuten unsere Entscheidung nie. Unsere Liebe zu ihm wuchs von Tag zu Tag.

			Gedanken zum Mitnehmen

			
					Machen Sie sich Ihre Traurigkeit bewusst und geben Sie ihr Raum.

					Geben Sie sich Zeit, um emotional wieder Boden unter die Füße zu bekommen.

					Sie brauchen mehr Ruhe als sonst, um mit dem Stress umzugehen.

					Machen Sie sich keine Vorwürfe wegen der Behinderung Ihres Kin­des, auch nicht Ihrem Partner.

					Treffen Sie keine überstürzten Entscheidungen.

					Holen Sie sich so viel Hilfe wie möglich: von Experten, anderen Eltern usw.

					Nehmen Sie sich Zeit, um sich an die neue Situation zu gewöhnen.

					Machen Sie sich bewusst, dass Ihr Umfeld auch betroffen ist.

					Ihr Leben ist anders geworden, aber Sie können es schaffen, einen Tag nach dem anderen.
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			Ein neuer Alltag

			Lassen Sie sich von Familie und Freunden helfen

			Ungefähr eine Woche vor Nicks Geburt hatte mich ein Freund gefragt, ob ich mit einem behinderten Kind zurechtkommen würde. Die Frage kam aus heiterem Himmel. 

			Meine erste Reaktion war: „Nein.“

			Ich dachte zunächst nicht weiter über unseren kurzen Austausch nach. Aber wenige Tage später war ich genau mit dieser Realität konfrontiert. Es machte mir noch mehr Angst, als ich mir vor­gestellt hatte. In meiner Verzweiflung dachte ich an die Szene aus der Bibel von Jesus im Garten Gethsemane. Auch er hatte angesichts seines nahenden Todes am Kreuz große Angst gehabt. Irgendwann betete er: „Vater, wenn es möglich ist, bewahre mich vor diesem Leiden.“

			Gott änderte seine Pläne nicht für seinen eigenen Sohn, und er tat es auch nicht für meinen. Ich musste mich mit der Situation abfinden und hoffen, dass er mir und Dushka genug Kraft geben würde. Wir werden ihm für immer dankbar sein, dass er mit Kraft nicht gespart hat und uns im Laufe der Zeit die Augen für Nicks außergewöhnlichen Weg öffnete.

			Neue Reserven

			Niemand weiß, was Menschen alles bewältigen können. Die meisten unterschätzen ihre Kraft. Oft klammern wir seltsamerweise auch Ressourcen aus, obwohl uns Dinge wie ein Glaubensfundament, die Familie, Freunde und das soziale Umfeld viel Kraft geben können. Heutzutage gibt es viel mehr Sozialeinrichtungen und Beratungsstellen für Menschen mit Behinderungen als damals. Ich wünschte, wir hätten mehr Stellen gehabt, an die wir uns hätten wenden können. Umso mehr freue ich mich über die Möglichkeiten, die Eltern heute haben.

			Wir nahmen Nick mit nach Hause und merkten, dass allein das schon einen großen Unterschied machte. Allmählich fanden wir unser Gleichgewicht wieder. Wir gewöhnten uns Stück für Stück an die neue Realität und arbeiteten instinktiv auf einen „Normalzustand“ hin. Wir brauchten einfach wieder ein Leben in geordneten Bah­nen, eine positive und aktive Umgebung, wo nicht der Stress im Vordergrund stand, sondern die Suche nach Wissen und Lösungen.

			Bis man eine Situation akzeptieren kann, ist es ein steiniger Weg. Immer wieder haben wir versucht, es Nick zu erklären: Wir waren nicht traurig, dass du auf die Welt kamst; wir waren traurig über die schwere Bürde, mit der du geboren wurdest. Wir mussten einen Gefühlssturm aushalten, der von Schuldgefühlen bis zum Gefühl der Unzulänglichkeit reichte. Unser Kopf dröhnte von all den medizinischen Informationen und der Menge an Entscheidungen, die wir zu treffen hatten. Und obendrein zweifelten wir an unserem Glauben, an Gott, und hatten damit unsere größte Kraftquelle geschwächt.

			Erst als wir zu Hause waren, konnten wir aufhören, nur zu reagieren, und anfangen, positiv zu handeln. Dazu gehörten die ganz normalen Babyaktivitäten wie Füttern, Anziehen und Baden, aber auch die Treffen mit Experten und Therapeuten, bei denen wir alle unsere Fragen loswerden konnten.

			Unser bester Schritt war aber, die Isolation zu durchbrechen und die Tür für unsere Lieben zu öffnen. Sie hatten geduldig darauf gewartet, uns beizustehen und Unterstützung anzubieten.

			Anfangs hatten wir uns zurückgezogen, weil wir mit der Situation komplett überfordert waren. Wir hatten das Gefühl, in einem Albtraum zu stecken und nicht zu wissen, wie man aufwacht. Soziologen und Psychologen bezeichnen diese Desorientiertheit während einer Krise als Anomie. 

			Das ist das Gefühl, nicht mehr zu wissen, wo oben und unten ist und vor allem nicht, was man tun soll, weil sich in so kurzer Zeit so viel verändert hat. Unsere Reaktion auf Nick stellte sich im Nachhinein als ganz typisch heraus, aber damals konnten wir uns mit diesem Wissen nicht trösten.

			Die Desorientiertheit wurde außerdem dadurch verstärkt, dass wir in eine uns unbekannte Welt mit ihrer eigenen ­Fachterminologie und Sprache geworfen wurden, eine Welt voller ernüchternder Termine und intensiver, verwirrender und zum Teil widersprüchlicher Gespräche mit Ärzten, Therapeuten und Sozialpädagogen.

			Wir taumelten durch die Tage und wälzten uns schlaflos durch die Nächte, immer unter dem immensen Druck, Entscheidungen treffen zu müssen, die unser ganzes Leben beeinflussen würden. Was sollen wir mit diesem Kind machen? Und wie soll das gehen?

			Eins der größten Probleme von frischgebackenen Eltern mit einem behinderten Kind ist, dass die Eltern-Kind-Bindung oft nicht so schnell wachsen kann. Manchmal ist das sogar unvermeidlich, weil akute medizinische Behandlungen, zum Teil sogar Operationen notwendig sind und das Kind nicht in der Säuglingsstation, sondern auf der Intensivstation landet.

			Als Nick geboren war, musste er von Ärzten und Spezialisten untersucht werden. Auch Dushkas seelischer Zustand beschränkte ihre gemeinsame Zeit. Dann mussten die Ärzte Nicks Harnwegsinfektion bekämpfen, was bedeutete, dass wir ihn nicht mit nach Hause nehmen konnten, selbst wenn wir gewollt hätten. Insgesamt musste Nick vier Wochen im Krankenhaus verbringen.

			Als wir endlich mit ihm allein zu Hause waren, konnten wir anfangen, eine ganz natürliche Eltern-Kind-Beziehung aufzubauen und den Stress hinter uns zu lassen. Stück für Stück brachten wir unser Leben wieder in geordnete Bahnen – ein Leben als Familie mit unserem kleinen Überraschungspaket.

			Nicht zumachen

			Wenn Sie sich in solch einer Situation befinden, möchte ich ­Ihnen Mut machen, so früh und häufig wie möglich die Gelegenheit zu nutzen, eine Bindung zu Ihrem Kind aufzubauen. Kämpfen Sie gegen den Drang an, sich zurückzuziehen und ins Grübeln über Dinge zu geraten, an denen Sie nichts ändern können. Ich weiß, wie schwer es ist, unter Leute zu gehen, wenn man tief betrübt ist, aber Ihre Lieben kennen Sie und können Sie auch aushalten, wenn Sie nicht salonfähig sind. Womöglich haben sie auch wichtige Gedanken oder Hinweise, die Sie vielleicht im ersten Augenblick nicht hören wollen. In unserem Fall brachte uns der weise Rat von Freunden und Familie oft eine dringend benötigte neue Sicht auf die Dinge.

			Mein Vater war in diesen ersten Tagen wie ein Fels in der Brandung für mich. Während ich ein emotionales Wrack war – verzweifelt und voller Panik –, bewahrte er Ruhe und einen klaren Blick. Er konnte nicht verstehen, wieso mich das derart aus der Bahn warf und machte mir deutlich, dass er überhaupt keinen Grund sah, auch nur über eine Adoptionsfreigabe nachzudenken.

			Seine Sicht auf die Dinge war so: „Wieso zieht ihr eine Adoption überhaupt in Erwägung? Das ist euer Kind. Ihr seid verantwortlich dafür, es großzuziehen. Ihr werdet das schaffen. Und wenn ihr das nicht schafft, schaffen wir es. Und wenn euch die Kraft fehlt, dann gibt sie euch Gott.“

			Ich kann mich noch gut an seinen Gesichtsausdruck erinnern. Seine Kiefermuskeln waren angespannt, sein Blick durchdringend. Mein Vater war ein Mann der Disziplin, vor allem in schweren Zeiten. Sein Glaube war unerschütterlich und seine moralischen Überzeugungen auch. Er erwartete von mir, das Richtige zu tun, ohne Wenn und Aber. Das Leben ist kein Ponyhof, das war seine Devise. Finde dich damit ab.

			Er erinnerte mich an die Worte von Petrus: „Meine lieben Freunde! Wundert euch nicht über die heftigen Anfeindungen, die ihr jetzt erfahrt. Sie sollen euren Glauben prüfen und festigen und sind nichts Außergewöhnliches.“ Mein Vater, der schon als Kind seinen Vater verloren hatte und in sehr bescheidenen ­Verhältnissen aufgewachsen war, verfügte über eine seelische Kraft, die meine ­Reserven bei Weitem überstieg.

			Sein Name war Vladimir Vujicic, ein starker Name für einen starken Mann. Er war ein Krieger, aber nicht die Sorte Soldat, wie Sie vielleicht denken. Er war vielleicht ein harter Knochen, aber vergaß nie zu erwähnen, dass sein Name auf Serbisch „Frieden regiert“ bedeutet. Das war wohl sein Lebensmotto. Er wurde im Zweiten Weltkrieg in die jugoslawische Armee eingezogen und diente als Sanitäter an der Front. Sein christlicher Glaube machte ihn zu einem Kriegsgegner. Er weigerte sich, an der Waffe zu dienen und zu schießen. Viele seiner Kameraden und Vorgesetzten brachte seine Haltung zur Weißglut. Sie schikanierten ihn und versuchten ihn mehrere Male zum Töten zu zwingen.

			Mein Vater wurde mehrfach von einer Einheit zur nächsten versetzt und hatte die Aufgabe, die Verwundeten herauszuholen und zu behandeln. Er kam unter Beschuss, rings um ihn flogen die Kugeln, aber er schoss nicht zurück. In jeder neuen Einheit gab es Kameraden, die sich über ihn ärgerten und ihn das spüren ließen. Ein Offizier, so erzählte er mir, sagte zu ihm: „Und wenn dich niemand anders zum Kämpfen gebracht hat, bei mir wirst du kämpfen. Und wenn du nicht gehorchst, hebst du dir dein eigenes Grab aus und ich werde dich erschießen.“

			„Schießen Sie doch“, erwiderte mein Vater. Er rückte nicht von seinen Überzeugungen ab.

			Ein anderes Mal stellten ihn die Offiziere als einzige Wache im Stützpunkt auf. Absichtlich ließen sie geladene Waffen zurück. Als sie zurückkamen, versteckten sie sich am Eingang und lauerten ihm auf. Dann beschossen sie ihren eigenen Stützpunkt und taten, als seien sie der Feind. Sie versuchten ihn so zu zwingen, zu den Waffen zu greifen. Aber selbst in höchster Lebensgefahr blieb er seinem Grundsatz treu. Sie nannten ihn einen Feigling, aber in Wahrheit war es unglaublich mutig, seine Überzeugungen nicht zu verraten.

			Ein neuer Blickwinkel

			Wenn man unter Bedrängnis steht, mitten in einer Krise steckt oder mit beängstigenden Umständen konfrontiert wird, kommt man schnell zu der Überzeugung, die Situation nicht bewältigen zu können. Dann sollte man zumindest versuchen, Abstand zu gewinnen und die Sache aus einem anderen Blickwinkel zu betrachten. Das hat mein Vater zwar nie direkt gesagt. Aber es wurde mir klar, als er und andere versuchten, mir mit Rat und Tat zur Seite zu stehen.

			Seine Kriegserlebnisse waren nur ein Teil eines nicht einfachen Lebens. Mein Vater wurde unter der kommunistischen Herrschaft in seiner Heimat als Christ verfolgt. Manchmal mussten meine Eltern an geheime Orte fahren, um einen Gottesdienst zu erleben. Wenn man sie erwischt hätte, wären sie ins Gefängnis gekommen. Als mein Vater achtundvierzig war, flohen meine Eltern nach Australien und fingen ein neues Leben in einem Land an, dessen Sprache sie nicht verstanden.

			Meine Mutter hatte ebenfalls mehr als genug in ihrem Leben durchgemacht. Sie hieß Nada, serbisch für „Hoffnung“. Sie war eine wundervolle Zuhörerin. Ich konnte mit ihr über alles reden.

			Das hieß nicht, dass sie mit mir immer einer Meinung war. Wie mein Vater – und Dushkas Eltern – war sie vom ersten Tag an überzeugt, dass wir uns der Verantwortung stellen und Nick behalten sollten. Sie und mein Vater konnten nicht verstehen, wieso wir etwas anderes überhaupt in Erwägung zogen. Für sie stand fest, dass wir unseren Sohn annehmen und großziehen sollten.

			Dushkas Eltern, die ebenso viel Not erlebt hatten, dachten genauso. Ihr ländliches Leben im vom Krieg zerschundenen Jugoslawien war schwer, und das kommunistische Regime bürdete ihnen hohe Steuerabgaben auf. Die medizinische Versorgung war eingeschränkt. Die sanitären Verhältnisse primitiv. Zwei ihrer Kinder vor Dushka lebten nur wenige Jahre. Eins ihrer jüngeren Geschwister starb ebenfalls noch als Kind.

			Ihre Familie musste über die Alpen, um nach Australien auswandern zu können. Aber auch dort war nicht alles rosig. Für Dushkas Eltern war das Leben nicht einfach, und sie erwarteten von uns, dass wir unser Päckchen trugen. Meine Eltern erinnerten mich an das, was Jesus zu seinen Jüngern gesagt hatte: „Wer mir nachfolgen will, darf nicht mehr sich selbst in den Mittelpunkt stellen, sondern muss sein Kreuz täglich auf sich nehmen und mir nachfolgen.“

			Unsre Eltern sagten uns klipp und klar, wir sollten uns auf Nick einlassen und sein Wohl an erste Stelle setzen. Wir nahmen ihren Rat ernst. Sie gaben uns einen neuen Blickwinkel auf unsere Situation, und das machte uns demütig. Sie hatten noch viel schlimmeres Leid durchgemacht; wieso sollten wir da unser Päckchen nicht schultern können? Wenn unsere Eltern die Kraft und den Mut für ihre Herausforderungen im Leben gefunden hatten, dann konnten wir das auch.

			Die Liebe siegt

			Einen anderen Blickwinkel zu bekommen ist ein enorm wichtiges Werkzeug, wenn man mit einer schwierigen Situation konfrontiert ist. Im Laufe der Jahre hat uns immer wieder die positive und liebe­volle Art von anderen Eltern beeindruckt, deren Kinder noch schwerer behindert waren als unser Sohn. Wir konnten an ihnen sehen, dass die meisten Eltern letzten Endes die Kraft finden, die sie brauchen. Viele von ihnen fühlen sich zwar überwältigt, erschöpft, ausgelaugt und von der ständigen Last der Verantwortung gebeutelt, aber wenn man ihre Freunde fragt, beschreiben diese sie als stark, als „Helden des Alltags“. Die meisten zeigen sich der Situation gewachsen. Es gibt immer wieder schwache Momente und Zweifel, aber die Liebe zu ihrem Kind ist die Kraft, die sie antreibt.

			In Zeiten persönlicher Krisen denken wir manchmal, niemand würde verstehen, was wir durchmachen. Dabei war fast jede Phase unserer Reaktion auf Nicks Behinderung ganz typisch für die plötzliche Konfrontation mit einem behinderten Kind. Traurigkeit, Fassungslosigkeit und schließlich der Versuch, sich mit der Situation zu arrangieren. Wenn man dort angekommen ist, kann die Eltern-Kind-Beziehung beginnen zu wachsen, und der Stresspegel beginnt zu sinken.

			Als Dushka und ich das Kind, das wir erwartet hatten, loslassen und das Kind, das Gott uns gegeben hatte, annehmen konnten, stellte sich eine optimistischere Sicht auf die Zukunft ein. Jeder Tag, an dem wir Nick hochnehmen konnten und sahen, wie er lächelte und auf uns reagierte, war ein kleiner Schritt nach vorn.

			Unser Weg aus dem Tunnel fing tatsächlich in dem Augenblick an, als wir beschlossen, Nick mit nach Hause zu nehmen. Sofort hatten wir etwas mehr das Gefühl, unser Leben im Griff zu haben. Wir hatten Nicks Behinderung angenommen und konnten jetzt dazu übergehen, das Beste draus zu machen.

			Dazu mussten wir auch Gottes Willen annehmen und uns da­rauf konzentrieren, einen Tag nach dem anderen anzugehen. Als wir das taten, ging es nicht mehr ständig nur um Nicks „Probleme“, sondern um Lösungen, die unser Leben so normal wie möglich machen würden. Das klingt vielleicht simpel, aber die Wogen in unserem Leben glätteten sich zunehmend, als wir aufhörten, uns andauernd Sorgen um die Zukunft zu machen. Wir hatten sie sowieso nicht in der Hand. Stattdessen kümmerten wir uns um das Hier und Jetzt.

			Ein Kind ist ein Kind

			Nick mag zwar ungewöhnlich aussehen, aber trotzdem war er in fast allen Belangen ein ganz normales Baby. Als frischgebackene Eltern und als Paar mit fünf gemeinsamen Ehejahren brachte unser Kind alle ganz normalen Umstellungen mit sich, und eben noch ein paar mehr. Dushka wusste natürlich viel mehr über die Versorgung eines Säuglings als ich. Ich war in Sachen Fläschchen geben und Windeln ein blutiger Anfänger. Sie musste mir beibringen, wie man das macht, und darüber hinaus mussten wir beide lernen, was bei einem Kind ohne Gliedmaßen zu beachten war.

			Eine der ersten Umstellungen betraf die Kleidung. Dushka und unsere Mütter wurden zu Schneiderinnen und trafen sich zum gemeinsamen Nähen, in denen sie die Löcher für Arme und Beine in den vor Nicks Geburt gekauften Kindersachen zunähten. Ein kleines Loch für sein größeres Füßchen musste offen bleiben. Am Ende sahen Nicks Strampler aus wie kleine Zwangsjacken. Manche Eltern wünschen sich das ja hin und wieder.

			Für unseren kleinen Nick waren die engen Strampler eher eine Kampfansage. Als er mobiler wurde und anfing, zu kriechen und sich zu winden, wurde er zu Nick Houdini, dem Entfesselungskünstler. Ich weiß nicht, wie er es anstellte, aber ständig hatte er sich aus seinen Stramplern gewunden.

			Das Verlangen, überschüssige Kleidung loszuwerden, begleitet Nick bis heute. 

			Es dauerte seine Zeit, bis wir begriffen hatten, dass sein Körper viel weniger Hautoberfläche hat, um Wärme abzugeben. Nick überhitzt schnell. Selbst heute noch entledigt er sich seines T-Shirts, wenn er unbeobachtet ist, um abzukühlen.

			Als seine Geschwister auf der Welt waren, merkten Dushka und ich erst, dass Nick in den ersten Monaten in manchen Dingen viel einfacher gewesen war als sein Bruder oder seine Schwester. Wir mussten uns keine Sorgen machen, dass er sich blutig kratzte, die Decke wegstrampelte oder sich selbst wach machte, weil er beim Träumen mit Armen oder Beinen zuckte.

			Es wurde zu einer Art Running Gag bei uns, dass wir ziemlich viel Geld und Anziehzeit sparen könnten, wenn wir ihn einfach nur in Windeln kleiden und den Rest weglassen würden. Später machten wir Bemerkungen darüber, wie viel reicher wir waren, weil wir ihm nie Schühchen, Söckchen und Handschuhe hatten kaufen müssen. Aaron und Michelle waren da schon viel kostenintensiver. Nick zog seine Geschwister irgendwann selbst damit auf.

			Schlafen, ein Fremdwort

			Es gab noch ein weiteres Problem junger Eltern, um das wir uns mit Nick keine Sorgen zu machen brauchten. Viele Eltern jammern, dass sie oft mitten in der Nacht aufwachen und nach ihren Kindern sehen, weil sie Angst haben, dass diese nicht schlafen und Unsinn machen. Wir mussten nie gucken, ob Nick schlief, weil er das sowieso fast nie tat – und wir auch nicht.

			Wir brauchten kein Babyfon. Wenn Nick nicht schlief, brüllte er. Das lag aber nicht an seinem Körperbau. Nick litt an den häufig auftretenden, sehr anstrengenden Säuglingskoliken. Kinder, die daran leiden, weinen ständig, sind unruhig und leicht reizbar. Als ernste Krankheit werden Koliken zum Glück nicht eingestuft, es sei denn, man genießt Schlaf oder braucht ihn, um bei Verstand zu bleiben.

			Babys mit Koliken weinen unerbittlich. Sie können stundenlang brüllen. Die genauen Ursachen für Säuglingskoliken sind noch nicht erforscht. Sie treten im Alter zwischen zwei Wochen und vier Monaten auf. In den meisten Fällen klingen sie nach wenigen Wochen ab. Nick hatte sie mehrere Jahre lang, glaube ich – na gut, vielleicht einen Monat. Man verliert den Überblick über die Zeit, wenn man nicht mehr schlafen kann.

			Nick wachte auf und fing sofort an zu brüllen, bis er vor Erschöpfung wieder einschlief. Dushka und ich nahmen ihn abwechselnd hoch und versuchten ihn zu beruhigen. Manchmal hörte er für ein, zwei Minuten auf, und dann ging die Sirene wieder los, ohne dass man sie irgendwo abstellen konnte.

			Ich weiß kein Allheilmittel gegen Koliken, aber manche Eltern raten dazu, die Babynahrung auf Sojamilch umzustellen. Ich kenne Eltern, die ihre Kinder in einem Kindersitz auf den Trockner ­gestellt haben. Die Vibrationen helfen offensichtlich beim Einschlafen. Andere sind mit ihren Heulbojen im Auto durch die Gegend gefahren, bis sie eingeschlafen waren. Dushka und ich haben das oft getan.

			Wie Nick in einem seiner Bücher schrieb, fuhr ein Bekannter von uns mit Gehörschutz sein Kind im Kinderwagen so lange um den Esstisch, bis es aufhörte zu weinen. Er meinte, er habe an manchen Abenden mehr Runden geschafft als ein Rennfahrer beim Indianapolis 500.

			Dushka und ich wurden durch Nicks unbarmherzige Koliken zu Schichteltern. Ich übernahm die Nachtschicht, weil ich tagsüber arbeiten musste. Dushka hatte die Tagesschicht. Wir waren wie zwei Schiffe, die im Dunkeln aneinander vorbeifahren; zwei sehr langsame Schiffe mit wenig Wind in den Segeln.

			In meinem an Schlafentzug leidenden, leicht benebelten Zustand fragte ich mich, ob vielleicht Nicks fehlende Gliedmaßen zu der Schwere seiner Koliken beitrugen. Ich konnte kaum noch klar denken. Außerdem hatte ich Sorge, dass er Hunger hatte und deswegen schrie. Er trank nämlich zu wenig. Ich wusste einfach nicht, wie ich ihn beruhigen sollte. Natürlich nahm ich ihn hoch und bot ihm sein Fläschchen an, aber daraus wurde das nächste Problem.

			Andere Eltern warnten uns, nicht jedes Mal zu ihm zu stürzen, wenn er weinte, weil er sich daran gewöhnen würde. Das Baby hochnehmen und mit ihm kuscheln sei in Ordnung, sagten sie, aber in den meisten Fällen sei es besser, es weinen zu lassen, bis es einschlafe. Für frischgebackene Erstlingseltern mit einem behinderten Kind ist das keine leichte Übung. In meinem Kopf entstanden sofort alle möglichen Schreckensszenarien, wenn Nick schrie, auch wenn ich wusste, dass es an den Koliken lag.

			Nach mehreren harten Wochen ging Dushka endlich mit Nick zum Kinderarzt und schilderte ihm, dass wegen der Weinanfälle keiner von uns mehr schlafen konnte. Der Arzt stufte Nicks Koliken als ziemlich schweren Fall ein und gab uns Tropfen, die wir in die Babynahrung tun sollten. Ich weiß nicht, was es war, aber damals kam es mir vor wie ein Wundermittel, denn Nick beruhigte sich und wir konnten endlich wieder einmal schlafen.

			Um Gerüchten vorzubeugen: Ich empfand keinerlei Schaden­freude oder Rachegefühle, als Nicks Sohn Kiyoshi später Koliken hatte und Nick nächtelang wachhielt. So ein Vater und Großvater bin ich nicht. Ich habe ihn höchstens immer mal an all die schlaf­losen Nächte erinnert, die er uns beschert hatte …

			Ein Gutes hatten Nicks Koliken ja. Zum ersten Mal seit seiner Geburt konnte ich bei anderen Eltern mitreden und etwas ganz Normales beisteuern. Das war großartig!

			Unsere Bekannten und Verwandten mit Kindern zeigten sehr viel Mitgefühl wegen unserer besonderen Herausforderungen mit Nick, aber sie hielten mit ihrem eigenen Kummer auch nicht hinterm Berg. 

			„Ihr habt Schlafmangel? Willkommen in der Welt der Eltern!“

			Hauptsache normal

			Wir alle streben nach Normalität. Wir wollen uns über ähnliche Erfahrungen austauschen. Das kommt ganz einfach daher, dass wir ein Bedürfnis nach Zugehörigkeit haben. Und das ist einer der Gründe, warum es uns anfangs so aus der Bahn warf, ein behindertes Kind zu haben. Wir hatten die Orientierung verloren, weil wir mit einem normalen Kind und einem normalen Elterndasein gerechnet hatten. Ein Kind ohne Gliedmaßen katapultierte uns in vollkommen unbekanntes Terrain.

			Die meisten Menschen schrecken vor großen Herausforderungen zurück, es sei denn, sie suchen gezielt danach. Wenn man in eine Situation geworfen wird, die die Komfortzone sprengt, fühlt man sich unter Stress und überlastet. Sofort springt der Instinkt an und versucht so etwas wie Normalität herzustellen.

			Für Eltern mit behinderten Kindern bedeutet das, neu zu definieren, was für ihre Familie als normal gilt. Sie müssen ihre Komfortzone neu ausrichten. Dushka und ich sagten oft Dinge wie, „Wir wollen einfach nur unser Leben zurück“ und „Wir wollen endlich wieder eine normale Familie sein“.

			Einige Zeit fragten wir uns natürlich, ob uns das jemals gelingen würde. Aber je mehr Zeit wir mit unserem Sohn verbrachten, desto mehr gewöhnten wir uns an unser neues Leben. Dabei war es eine große Hilfe, die Familie um uns zu haben, die mittlerweile bereit war, Nick in unsere große Runde aufzunehmen.

			Dushkas Eltern hatten neun Kinder. Ich hatte fünf Geschwister. Dann gab es Cousins und Cousinen, entferntere Verwandte und viele Mitglieder unserer Kirchengemeinde, die wie eine Familie waren. Unser soziales Netz war sehr engmaschig, aber alle hatten uns erst einmal Zeit gegeben, damit wir uns an die Situation gewöhnen konnten. Sie warteten, bis wir bereit waren, Hilfe anzunehmen.

			Es klingt vielleicht seltsam, aber unser Leben hatte sich auf so dramatische Weise geändert, dass wir etwas überrascht waren, unser Umfeld aus Familie und Freunden noch intakt zu sehen. Sie waren gar nicht so anders, wie wir befürchtet hatten. Sie waren noch ­immer für uns da. Von überallher bekamen wir Mut zuge­sprochen. Dushka und ich fühlten uns, als wären wir nach einer langen Wanderung durch Kälte und unwirtliches Terrain in ein warmes und einladendes Haus getreten.

			Ich hatte zuerst Bedenken, mich mit anderen zu treffen, weil ich dachte, es würde sowieso niemand verstehen können, was wir gerade durchmachten. Würden wir uns nur anschweigen? Und was, wenn Nicks ungewöhnlicher Körper sie abschrecken würde, wenn niemand ihn halten oder mit ihm sprechen wollen würde? Umso erleichterter war ich, als die meisten viel Mitgefühl zeigten und regelrecht neugierig waren, Nick zu sehen. Zu erleben, wie Menschen, die uns wichtig waren, ihn umarmten und mit ihm knuddelten, tat unendlich gut.

			Als Nick endlich die Koliken überwunden hatte, kam sein wahrer Charakter zum Vorschein. Alle waren von dem gutmütigen, lächelnden und entschlossenen Kerlchen angetan. Er war richtig süß. Schon damals konnte er Fremde mit seinem Charme von sich überzeugen. Auch wer nur kurze Zeit mit ihm verbrachte, merkte, dass sein Körper viel weniger im Vordergrund stand als seine übersprudelnde und einnehmende Art. Er liebte es, herumgetragen und geknuddelt zu werden und zeigte das auch.

			Nick gehörte nun zu einer großen Rasselbande aus etwa dreißig Cousins und Cousinen, davon viele rauflustige Jungs, und sie alle stellten sich als Segen für ihn heraus. Vom ersten Tag an haben seine Cousins ihn angenommen, geneckt, herumgeworfen (zu meinem Entsetzen!) und grundsätzlich als einen von ihnen behandelt.

			Die gesamte Familie freute sich, munterte uns auf und zeigte sich erleichtert darüber, dass wir mit unserem Sohn zu Hause waren. Alle boten uns ihre Unterstützung an, wann immer wir sie ­brauchten.

			Die Rückkehr in den Kreis unserer Lieben förderte unseren Heilungsprozess enorm und brachte uns als Familie enger zusammen. Natürlich waren Dushka und ich allein in der Lage, uns um Nick zu kümmern. Wir konnten ihn füttern, baden, anziehen. Aber andere um uns zu wissen, die ihn genauso liebten, gab uns Kraft, um emotional zu gesunden.

			Wenn die Traurigkeit nachlässt

			Als unsere Familie und Freunde Nick kennenlernten und annahmen, wuchs unsere Liebe und Bindung zu ihm umso mehr. Wenn ich Zeit zum Nachdenken hatte, dachte ich manchmal, ich hätte diesen Punkt gern viel früher erreicht, ohne das tiefe, dunkle Tal. Es wäre so hilfreich gewesen zu wissen, dass wir letzten Endes die Kraft finden würden, uns einen normalen Alltag zu bauen. Einer, der eher dem Leben entsprach, das wir erwartet hatten.

			Die Schwangerschaft macht eine Frau emotional verletzlich, und man sollte als Mann aufpassen, optimistisch und hoffnungsvoll zu bleiben. Ich vermute, dass die Sozialpädagogen, Ärzte und Therapeuten einen nicht mit aufreibenden Gedanken belasten wollen, was verständlich ist. Wahrscheinlich gibt es nie den perfekten Zeitpunkt, werdende Eltern mit der Möglichkeit zu konfrontieren, dass ihr Kind auch behindert sein könnte. Und trotzdem hätte ich mir gewünscht, dass man uns auf irgendeine Weise darauf vorbereitet hätte.

			Ich möchte nicht den Eindruck erwecken, dass sich alle Ängste über Nicks Zukunft in Luft auflösten, kaum dass wir ihn zu Hause hatten. Auch nach seinen Koliken hatten wir noch schlaflose Nächte. Aber wir konnten nun freier atmen und uns mehr wie richtige Eltern fühlen.

			Allmählich stellte sich bei mir eine gewisse Zuversicht ein. Ich lernte, die Dinge so zu nehmen, wie sie kamen, und mich auf Gott zu stützen, wenn mir die Kraft fehlte. Das Ausmaß unserer Fähigkeit, Dinge zu überwinden und zu ertragen, lernt man erst kennen, wenn man wirklich gefordert ist und viel auf dem Spiel steht. Dann, und erst dann merkt man, was in einem steckt.

			Dushka und ich nahmen die Herausforderung an, Nick großzuziehen, aber voller Demut und mit viel Gebet. Das war das Beste, was uns einfiel, denn wir hatten definitiv das Gefühl, überfordert zu sein. Wir sind alle Menschen mit Grenzen, und wir sollten nicht zögern, uns das einzugestehen und auf Hilfe von oben zu vertrauen. Genau das musste auch der Apostel Petrus einst lernen. Er sah sich als den treusten Jünger Jesu. Als die Rede von Jesu Verhaftung und Verfolgung war, prahlte Petrus, er würde seinen Meister nie verlassen, sondern bis zum letzten Atemzug für ihn kämpfen.

			Jesus erwiderte, dass Petrus noch vor dem Morgen drei Mal leugnen würde, ihn überhaupt zu kennen. Petrus empörte sich und widersprach, aber es kam genau so. 

			Als uns die Realität eines Kindes ohne Gliedmaßen einholte, brach für uns eine Welt zusammen. Wir hatten so große Erwar­tungen. Wir waren bereit gewesen für ein „perfektes“ Kind. Wir hatten uns selbstsicher gefühlt, wie Petrus, stark und unerschütterlich im Glauben. Und als dann Nick kam, waren wir am Boden zerstört. Die Vorfreude war einem Schock gewichen. Unser Kind hatte keine Gliedmaßen. Unser Glaube wankte. Unser ganzes Leben versank im Chaos.

			Ich bin froh, dass ich meinem Freund vorher ehrlich gesagt hatte, ich wäre nicht in der Lage, ein behindertes Kind aufzuziehen. Und trotzdem fühlte ich mich hinterher wie Petrus, weil ich noch viel schwächer gewesen war als erwartet. Ich war Gemeindeältester und hatte von der Kanzel aus gepredigt, man solle auf Gott und seine Verheißungen vertrauen. Gerade Gemeindeälteste sollten Vorbild sein. Aber auch Kirchenleiter erleben dieselben Schwierigkeiten wie alle anderen. Ich begriff Nicks Geburt als eine Lektion, dass ich ohne Gott nicht besonders weit kam.

			Er hat uns versprochen, uns nie zu verlassen und immer bei uns zu sein. Und genau das musste ich lernen: auf Gott und seine Macht zu vertrauen. Dushka und ich stützten uns aufeinander, auf unseren Gott, auf die Familie und unseren ganzen Freundeskreis. Noch immer plagten uns Ängste über Nicks Zukunft, aber wir beschlossen, uns erst einmal auf das Heute zu konzentrieren und ihn gut zu versorgen.

			Es gab noch eine weitere Kraftquelle, die uns fast täglich neu überraschte. Wie viele Eltern mit behinderten Kindern merkten wir, dass es die Kinder selbst sind, die uns am stärksten beflügeln. Im nächsten Kapitel wird es darum gehen, wie unser Sohn zu unserem Helden wurde.

			Gedanken zum Mitnehmen

			
					Widerstehen Sie dem Drang, sich ins Schneckenhaus zurückzuziehen.

					Versuchen Sie, Hilfe von Freunden und Familie anzunehmen.

					Versuchen Sie so schnell wie möglich, aus dem bloßen Reagieren wieder zu aktivem Handeln zu kommen.

					Etablieren Sie eine neue Routine.

					Nehmen Sie wieder an „normalen Dingen“ teil wie Arbeit, Freunde treffen und Freizeit.

					Suchen Sie sich Hilfe in Form von Selbsthilfegruppen, Onlineforen und Experten.

			

		

	
		
			4

			Selig sind die Kinder

			Lassen Sie sich von Ihrem Kind leiten

			Nick war erst achtzehn Monate alt, als wir uns zu einem Sommercamp der Kirchengemeinde nach Virginia in die Vereinigten Staaten aufmachten. Gegen Ende der Woche, es war ein schwüler Abend, brachten Dushka und ich Nick gerade in unser Zimmer, als jemand auf uns zukam.

			„Wann hört ihr endlich auf, heile Welt zu spielen?“, fragte er.

			„Ich verstehe nicht.“

			Er zeigte auf Nick, der wegen der Hitze bis auf eine Windel nackt war.

			„Wieso tut ihr so, als wäre alles in Ordnung?“

			Offensichtlich kränkte es ihn, dass unser Sohn halb nackt war. Er schien zu erwarten, dass wir Nicks Körper bedecken sollten, als würden wir uns für ihn schämen.

			„Ich weiß nicht, was Sie meinen“, erwiderte ich. „Wir sind wie wir sind, so wie Sie uns hier sehen.“

			Er ging kopfschüttelnd davon. Ich kann mir nicht vorstellen, dass er absichtlich gemein sein wollte. Er hatte wahrscheinlich noch nicht viel Zeit in seinem Leben mit Behinderten verbracht, denn sobald man das tut, ändert man seine Sicht. Man lernt über die Behinderung hinwegzusehen und den Menschen zu ent­decken.

			Der Mann war zwar unverblümt und unhöflich gewesen, aber hinterher war ich ihm fast dankbar. Er zeigte mir, wie weit ich schon gekommen war. Und wenn ich über unsere Reise nachdenke, war Nick selbst der stärkste Motor dabei. Er zeigte uns, wie wir ihn annehmen und lieben konnten. Sofort muss ich an Jesu Worte in Matthäus 18 denken:

			Jesus rief ein kleines Kind, stellte es in die Mitte und sprach: „Das will ich euch sagen: Wenn ihr euch nicht ändert und so werdet wie die Kinder, kommt ihr nie in Gottes neue Welt. Wer aber so klein und demütig sein kann wie ein Kind, der ist der Größte in Gottes neuer Welt. Und wer solch ein Kind mir zuliebe aufnimmt, der nimmt mich auf.“

			Nick zeigte uns, dass er kein minderwertiges Kind war. Er war ein Kind mit Behinderungen, die man mit Geduld, Kreativität und der heilenden Kraft der Liebe überwinden konnte. Wir lernten von Nick, das anzunehmen. Und er brachte uns noch viel mehr bei.

			Nach seiner Geburt sahen wir nur das behinderte Kind. Aber er zeigte uns, dass fehlende Arme und Beine ihn nicht ausmachten und schon gar nicht ausbremsten. Im Laufe der Jahre habe ich von vielen Eltern gehört, dass sie ihre Kinder immer mehr als Individuen entdeckten, die nicht nur aus der Behinderung bestehen. Natürlich sieht man sehr schnell, mit welchen Herausforderungen sie konfrontiert sind, aber die Behinderung macht nur einen kleinen Teil ihrer Person aus.

			Kind und Lehrer

			Mit zwölf Jahren büchste Jesus auf dem Heimweg vom Passahfest von Jerusalem nach Nazareth seinen Eltern Maria und Josef aus. Drei Tage vergingen, bevor sie es merkten und ihn schließlich im Tempel fanden. „Er saß bei den Schriftgelehrten, hörte ihnen aufmerksam zu und stellte Fragen“, heißt es im biblischen Bericht.

			Man fragt sich doch, wie Josef und Maria drei Tage lang ihr Kind abhandenkommen konnte. Heutzutage wären sie wahrscheinlich längst in Untersuchungshaft und in den sozialen Medien an den Pranger gestellt worden. In der Bibel hört man interessanterweise keine Kritik heraus. Die Zuhörer im Tempel waren nur verblüfft, wie verständig und weise dieser zwölfjährige Junge war. Für Josef und Maria muss es eine ziemliche Überraschung gewesen sein, wie klar ihr Sohn vor Augen hatte, wofür er auf dieser Welt war.

			Unser Sohn hatte in noch früherem Alter einen ähnlichen Effekt auf Dushka, auf mich und alle, die ihn kennenlernten. Auch heute sagen ihm oft die Leute, dass sie nach wenigen Minuten schon so von seiner Persönlichkeit eingenommen sind, dass sie die Behinderung gar nicht mehr wahrnehmen. Dushka und ich wissen, wovon sie sprechen. Schon von klein auf lehrte uns Nick, weg von den körperlichen Einschränkungen hin zu der dynamischen und entschlossenen Person zu sehen, für die es scheinbar keine Grenzen gab.

			Natürlich kann man argumentieren, dass unsere Erfahrung nicht mit der von Eltern mit noch schwerer behinderten Kindern vergleichbar ist, mit schwer geistig behinderten oder solchen mit eingeschränkter Kommunikationsfähigkeit. Dabei haben Dushka und ich viele Eltern von Kindern mit Down-Syndrom, Autismus und noch schwereren Behinderungen kennengelernt, und sie alle spiegelten uns dieselben Erfahrungen.

			Väter denken ja oft, sie könnten ihre Kinder, vor allem die Söhne, ganz nach ihren Wünschen formen. In Wahrheit läuft es oft anders: Die Kinder zeigen uns, wer sie sind und wie wir sie bedingungslos lieben sollen. Der Mann auf dem Campmeeting wusste nicht, dass Nick uns längst dahin führte, ihn zu lieben und stolz und dankbar zu sein, ihn als Sohn zu haben.

			Das war ein sehr wertvolles Geschenk für uns. Und wir haben unsere Erkenntnis mit vielen Eltern geteilt. Ein Vater, den ich in den letzten Jahren begleitet habe, hat einen Sohn, der ebenfalls ohne Gliedmaßen auf die Welt kam. Einmal erzählte er mir, dass es ihm unangenehm war, wenn die Menschen seinen Sohn anstarrten oder Kommentare fallen ließen. Er fühlte sich schuldig deswegen.

			„Soll ich ihn in der Öffentlichkeit lieber so anziehen, dass es niemand sieht?“, fragte er mich.

			Mir war klar, dass er seinen Sohn davor schützen wollte, verletzt zu werden. Aber ich erzählte ihm von dem Ergebnis, zu dem ­Dush­ka und ich gekommen waren: Nicks Behinderung zu verbergen brachte ihm mehr Schaden als Nutzen. Wir wollten nicht, dass Nick das Gefühl hatte, wir würden uns für ihn schämen. Eines Tages würde er mit Menschen zu tun haben, die ihn wegen seiner Behinderung hänselten, mieden oder gar mobbten. Unser Ziel war es, seine eingebaute Tendenz zu fördern, sich von nichts aufhalten zu lassen und so normal wie möglich leben zu wollen. Nick ließ sich von seinem Körper nicht entmutigen. Er gab sogar uns die Kraft, so offen mit seiner Behinderung umzugehen wie er selbst.

			Leider schaffen es nicht alle Eltern, ihre Kinder so anzunehmen wie sie sind. Manche fliehen vor der Verantwortung, vor der Ehe, vor der Behinderung. Die Auswirkungen einer äußeren oder inneren Flucht auf das Kind und die Familie können verheerend sein. Ich habe von Vätern gehört, die lieber Workaholics wurden, um sich nicht mit ihrem Kind zu Hause beschäftigen zu müssen. Andere greifen zu Drogen oder zur Flasche, weil sie mit der Frage „Warum gerade wir?“, der Trauer, den Schuldgefühlen und der Überforderung nicht zurechtkommen.

			Das ist sehr traurig. Ich kann sie nicht verurteilen, aber sie verpassen so viel davon, was ihnen ihr Kind über Lebensmut und bedingungslose Liebe beibringen kann. Die Falle, in die viele Mütter und Väter tappen, ist, dass sie glauben, Supereltern werden zu müssen. Die wenigsten von uns sind solche Überflieger, und wir müssen es auch gar nicht sein. Wir müssen nur unser Bestes geben, Vertrauen haben und offen sein für Unterstützung. Unsere Kinder werden uns leiten.

			Wenn Nick führt

			Dass man das Heute leben und nicht immer nur ans Morgen denken soll, dieses Thema griff auch Jesus einmal auf. Er fragte: „Und wenn ihr euch noch so viel sorgt, könnt ihr doch euer Leben um keinen Augenblick verlängern. […] Deshalb sorgt euch nicht um morgen – der nächste Tag wird für sich selber sorgen!“

			Diese Lektion mussten wir erst einmal lernen. Wir rechneten anfangs damit, dass es ein täglicher Kampf, eine ewige Plackerei und eine an die letzten Reserven gehende Reise sein würde. Aber das war nicht so, hauptsächlich dank Nick und seines unerschütterlichen Lebensmuts. Unsere Erfahrungen mit ihm haben uns gelehrt, wie wertvoll jeder Mensch ist. Wir haben gelernt, uns über die kleinen Dinge im Leben und über Gottes Gegenwart zu freuen. 

			Meine Frau und ich waren nicht die Einzigen, die für ein bestmögliches Leben für unser Kind kämpften. Nick beteiligte sich nach Kräften daran. Die Ärzte, Psychologen und Therapeuten berieten uns zwar zu Nicks speziellen Bedürfnissen, aber in Wahrheit war er unsere beste Informations- und Inspirationsquelle. Fast in jeder Entwicklungsphase zeigte er sich selbstständiger, als wir es erwartet hätten. Irgendwann hörten wir auf, Vermutungen darüber anzustellen, was er können und was er nicht können würde.

			Behinderte Kinder sind eigene Persönlichkeiten wie nicht behinderte Kinder. Sie müssen viel von uns lernen, aber sie können uns auch viel beibringen: über ihre Bedürfnisse, ihr Potenzial, ihre Fähigkeit, Schwierigkeiten zu meistern und über ihre mentale Kraft. Es ist zwar zu erwarten, dass ein behindertes Kind mit schweren Einschränkungen zu leben hat, aber genauso gilt, dass viele sich nicht darum scheren und ihre Grenzen sprengen.

			Während unserer Eingewöhnungsphase zu Hause zeigte sich, dass wir zwei ganz unterschiedliche Herangehensweisen an unser familiäres Zusammenleben hatten: Dushka und ich waren eher übervorsichtig und machten uns ständig Sorgen, Nick könne krank sein oder Hunger haben, sich wehtun oder verletzt werden.

			Der kleine Nick hingegen merkte nichts von seinen stressgeplagten Helikoptereltern. Er war fröhlich, zufrieden und ziemlich lebhaft. Seine fehlenden Gliedmaßen schienen ihm nichts auszumachen.

			Allmählich wurde uns bewusst, dass Nick seine Arme und Beine gar nicht vermissen konnte, denn er kannte es nicht anders. Er war in dieser Phase ein ganz normales kleines Kerlchen: Er war noch nicht übermäßig mobil, musste gefüttert und gebadet werden. Und wir kümmerten uns um ihn. In dieser Zeit konnten wir uns wie ganz normale Eltern fühlen und bekamen die Gelegenheit, Nicks Wesen kennenzulernen.

			Dushka kannte die typischen Entwicklungsphasen eines Kindes, wie zum Beispiel die ersten drei bis neun Monate, in denen die Babys erst kräftig genug werden, um auf dem Bauch liegend ihren Kopf zu heben, dann lernen sich umzudrehen, zu sitzen und schließlich zu krabbeln. Jedes Kind lernt natürlich in seinem eigenen Tempo, aber die meisten beherrschen mit einem Jahr alle diese Manöver.

			Was wir bei Nick erwarten konnten, wussten wir nicht. Er konnte mit etwa drei Monaten den Kopf heben, wenn er auf dem Rücken lag. Sein Nacken schien ziemlich kräftig zu sein. Aber wie er die nächsten Stufen meistern würde, blieb ungewiss, zumal man zum Umdrehen und Krabbeln Gliedmaßen brauchte.

			Das machte uns zu schaffen. Dushka meinte, Krabbeln sei ein wichtiger Meilenstein mit viel mehr Bedeutung als nur der bloßen Fortbewegung. Das Gehirn wird in seiner Entwicklung angeregt und für das Lernen vorbereitet. Beim Krabbeln muss das Kind Entscheidungen treffen, z. B. für die Richtung. Normalerweise ist Krabbeln ein früher Indikator für die Hand-Auge-Koordination des Kindes, die so viele Dinge – vom Lesen und Schreiben bis zum Fangen und Fußballschießen – entscheidend beeinflusst. Krabbeln ist aber auch wichtig für das Sehvermögen, weil das Kind ständig den Blick zwischen dem Krabbelziel und seinen Händen und dem Boden vor ihm wechselt.

			Zeigt her eure Schultern

			Diese ersten Meilensteine in der Entwicklung waren für uns eine Art Test, wie gut unser Sohn seine fehlenden Gliedmaßen kompensieren konnte. Hatte er die mentale Kapazität und war er anpassungsfähig, stark und entschlossen genug, um seine eigene Art der Fortbewegung zu entwickeln? Ich befürchtete noch immer, dass er sein ganzes Leben lang ans Bett gefesselt sein würde. Man hatte uns gesagt, dass er wahrscheinlich nicht innerhalb des normalen Rahmens von vier bis acht Monaten damit anfangen würde, sich umzudrehen, hinzusetzen oder zu krabbeln. Dabei war er gar kein lethargisches Kind; er war sehr aktiv, bewegte sich und drehte und wand sich immerzu. Bald schon kamen wir an sein Kinderbett und merkten, dass er auf einmal ganz anders lag. Von da an löste jeder Fortschritt bei uns Begeisterung aus.

			Wir begriffen, dass die Ärzte nicht unbedingt richtig lagen, wenn sie sagten, dies oder jenes würde unser Sohn nie können. Nick interessierte das nicht. Er machte es auf seine Art. Wenn wir ihn hochnahmen und hielten, merkten wir, dass ziemlich viel Kraft in diesem kleinen Kerlchen steckte. Er zeigte uns, dass er sich sehr wohl allein aufrecht halten konnte. Das schien ihm sehr zu gefallen, und wir klatschten begeistert.

			Nicks Fortschritte waren langsamer als die anderer Kinder, aber als er sich herumrollen konnte, gab es für ihn kein Halten mehr. Eines Tages, er war fast ein Jahr alt, merkte ich, wie er hin- und herschaukelte und sich mit seinem Füßchen von der Matratze abstieß. Nach einigen Fehlschlägen schaffte er es, auf die Seite zu kippen. Zum ersten Mal hatte ich gesehen, wie er sich vom Rücken auf die Seite drehte. Allein dieser kleine Zugewinn an Mobilität war aufregend, ermutigend und auch tröstend für uns.

			Lass den Jungen machen

			Wir waren sehr froh, dass es Nick nicht genügte, nur zu liegen. Er war selbst aktiv und fand auch noch seine eigenen Lösungen. Das machte uns wirklich dankbar. Irgendwann brachte er uns mächtig zum Lachen, als er dank seines Füßchens auf dem Fliesenboden menschlicher Kreisel spielte. Das war einer der ersten Hinweise darauf, dass ihm sein Füßchen noch sehr nützlich werden sollte. Er benutzte es auch, um im Kinderbett mit Spielsachen zu spielen. Manche davon machten Geräusche oder spielten Musik ab, wenn sie bewegt wurden, und Nick merkte das sehr schnell. Er nahm das Füßchen zu Hilfe und wurde flugs ein Experte darin, sie zum „Sprechen“ zu bringen. Er schob die Spielsachen herum, steckte sein Füßchen in die verschiedenartigen Löcher und Öffnungen, schüttelte sie und warf sie durch die Gegend.

			Bunte Farben und Geräusche schienen ihn zu begeistern. Dushka und ich merkten, dass Nick genauso erpicht darauf war, uns zu zeigen, was er konnte, wie wir erfahren wollten, wozu er in der Lage war. Er wurde immer aktiver, wachsamer und baute sein Vokabular an Babysprache aus. Das machte uns Mut, weil es uns Grund zur Annahme gab, dass er nicht geistig behindert, sondern ziemlich pfiffig zu sein schien.

			Ich wünschte, die Ärzte, die Nicks Entwicklung in so düsteren Farben gemalt hatten, hätten ihn als Baby erlebt. Dushka und ich sahen gebannt und gerührt zu, wie unser kleiner Sohn erst flach auf der Erde lag, dann die Stirn auf den Teppich presste und den Rücken krumm machte, bis er den Unterkörper nach vorn ziehen und sich damit aufrichten konnte. Später fand er heraus, dass es noch leichter ging, wenn er die Stirn gegen die Couch oder eine Wand drückte. Wir wären niemals auf diese Idee gekommen; Nick fand seinen eigenen Weg.

			Zuerst war es uns nicht bewusst, aber unsere innere Einstellung zu unserem Sohn veränderte sich. Wir waren stolz auf jeden seiner Fortschritte. Man könnte sagen, wir waren seine größten Fans. All das gehörte zu dem Prozess, nicht mehr nur auf seine Behinderung und Einschränkungen zu sehen – die Dinge, die er nicht konnte –, sondern über seine Fähigkeiten zu staunen. Die meisten Eltern von behinderten Kindern erleben das auf ihre Art. Erst letztens wurde ich durch die Fotos eines jungen Vaters aus Utah daran erinnert, die er von seinem kleinen Sohn mit Down-Syndrom macht. Alan Lawrence hat sie in seinem Blog (www.thatdadblog.com) veröffentlicht und teilt die Erlebnisse mit seinem fünften Kind Wil dort mit der Welt.

			Er gibt ganz offen zu, dass seine erste Reaktion Angst und Enttäuschung war, als bei seinem Sohn Down-Syndrom festgestellt wurde. Alles, woran er denken konnte, war, was für eine Belastung für die Familie Wil sein würde. Er schämte sich so sehr, dass er sich weigerte, den Verwandten Babyfotos zu schicken.

			Aber dann zeigte der kleine Wil seinem Vater, dass mehr in ihm steckte. Als Kleinkind hatte er längst die ganze Familie mit seiner liebevollen Art und Fröhlichkeit angesteckt. Die Lawrences schämten sich nicht mehr für Wil. Er war keine Belastung; er war eine Bereicherung.

			Der quirlige Wil unterhielt die ganze Familie mit seinen lustigen Bewegungen beim Spielen oder Herumkrabbeln. Er ruderte oft mit Armen und Beinen, als würde er wie ein Superheld durch die Lüfte fliegen. Um Wils ungebändigten Geist sichtbar zu machen, fing Alan Lawrence an, den fliegenden Wil auf Fotos über seine Geschwister zu montieren, während sie Fahrrad fuhren, wanderten, etwas unternahmen oder einfach ihrem Alltag nachgingen.

			Zuerst veröffentlichte der Werbegestalter die Fotos nur auf seinem Blog, aber die Resonanz war so überwältigend, dass sie bald überall auf der Welt von der Presse aufgegriffen wurden. Die Familienfotos von Wil wurden rasend schnell bekannt, und Alan machte neue Fotos und einen Kalender, um für mehr Verständnis und Aufmerksamkeit für Kinder mit Down-Syndrom zu werben. „Ich möchte, dass andere Eltern, die vielleicht gerade am Anfang dieser Reise stehen … mit einem positiveren Ausblick starten können“, sagte Alan Lawrence in einem Interview.

			Alan Lawrence wird wie ich entdeckt haben, dass unsere Kinder uns mit ihren Fähigkeiten immer wieder überraschen können. Auch D. L. Hughley, amerikanischer Stand-up-Comedian und Serienstar, wird das bestätigen. Sein Sohn Kyle leidet am Asperger-Syndrom. Kyle ist mittlerweile fast dreißig und verblüfft seinen Vater noch immer. D. L. Hughley sprach unter anderem in der Sendung Oprah: Where Are They Now darüber.

			Kyle habe einen Collegeabschluss, sagte Hughley, aber er sei sehr schüchtern und folge einem strengen Rhythmus. Neue Dinge auszuprobieren gefiele ihm überhaupt nicht. Dementsprechend überrascht war Hughley, als sein Sohn ihm beim Tankstopp vorschlug, er könne doch das Auto betanken.

			Dass sein Sohn von selbst etwas ausprobieren wollte, kam so gut wie nie vor. Kyle stieg aus und machte sich an der Tanksäule zu schaffen. Hughley war „ein einziges Nervenbündel“. Als Kyle zurückkehrte und seinem Vater fröhlich den Kassenzettel und die Auto­schlüssel übergab, brach dieser schluchzend zusammen. Hugh­ley berichtete Oprah Winfrey, das läge daran, dass Kyle sich etwas getraut hatte, vor dem er immer Angst gehabt hatte. „Ich dachte nur, er packt das nicht. Aber er packte es. Und ich fiel ihm um den Hals und sagte ‚Du kannst alles schaffen.‘“

			Erwartung übertroffen

			Dushka und ich können uns mit solchen Erfahrungen sofort identifizieren. Wir begriffen ziemlich schnell, dass man besser nicht gegen Nick wettete oder ihm von vornherein irgendwelche Grenzen setzte. Wieder und wieder verblüffte er uns und bewies uns das Gegenteil.

			Im Frühjahr 2015 stellte Nick ein Video auf Facebook ein, das diese Tatsache gleich auf mehrfache Weise unterstreicht. Erstens: Als Nick geboren wurde, wagten wir nicht davon zu träumen, dass er sich einmal selbst auf irgendeine Weise fortbewegen würde. Zweitens: Wir zweifelten in hohem Maße daran, dass er jemals eine Frau finden würde. Drittens: Wir dachten nicht im Traum daran, dass er einmal Kinder haben würde.

			Der fröhliche Filmclip ist nur wenige Sekunden lang (www.youtube.com/watch?v=qU5TrnR1meY), aber er fängt damit an, dass Nick ins Bild hüpft, verfolgt von seinem kichernden Sohn Kiyoshi, der ihn fängt, umarmt, ihm ein Küsschen gibt und losstürmt, um ihr Versteckspiel fortzusetzen. Es ist ein simpler Augenblick, aber es steckt so viel Kraft darin, wenn man bedenkt, wie schwarz seine Zukunft einst in unseren Augen aussah.

			Das Kind, dessen Geburt uns in große Verzweiflung stürzte, wurde letzten Endes zu einem großen Geschenk. Es gibt noch Hunderte von Mut machenden Videos von Nick. Sie alle bezeugen wie kurz man denkt, wenn man seinen behinderten Kindern Grenzen setzt. Übrigens wurde das Video nur wenige Stunden nach seiner Veröffentlichung schon anderthalb Millionen Mal angeklickt.

			Läufer ohne Beine

			Als Nick noch ein Kleinkind war, freuten wir uns riesig darüber, dass er sich entgegen unseren Erwartungen allein umdrehen, hinsetzen und aufstehen konnte, und das nur wenige Monate später als Kinder ohne Behinderung. Sie können sich vielleicht unsere Gesichter vorstellen, als Nick anfing, aufrecht durchs Haus zu laufen. Wir begriffen anfangs noch nicht einmal, wie er das anstellte. Wir mussten genau hinschauen um zu sehen, dass er sich mit seinem größeren Füßchen nach oben drückte und dann die Hüfte nach vorn schob. Wenn er es langsam machte, konnte man einen kleinen Hüpfer in seiner Bewegung erahnen. Machte er es schnell, war es eher wie ein Galopp.

			Es berührt mich jedes Mal, wenn Nick davon erzählt, wie er in seinen Träumen durch ein Feld sprintet und wie gerne er das eines Tages machen würde. Dabei kann er auf kurze Distanz ziemlich schnell sein. Seine Geschwister und Cousins werden bestätigen, dass er beim Wohnzimmerfußball eine harte Konkurrenz war. In diesem begrenzten Raum stand er ihnen in fast nichts nach.

			Dushka und ich waren dankbar für seinen Bewegungsdrang, machten uns aber auch große Sorgen, dass er sich wehtun oder von seinen Spielkameraden verletzt werden könnte. Er war beim Spielen so draufgängerisch, dass die anderen Kinder seine Verletzlichkeit vergaßen. Wenn er hinfiel, konnte er sich nicht mit den Armen abfangen oder seinen Kopf davor schützen, den Fußboden oder ein Möbelstück zu treffen. Ständig ermahnte ich Nick und die anderen, vorsichtig zu sein und nicht so heftig herumzutoben. Manchmal war ich eine ziemliche Spaßbremse. Natürlich ging es bei den Kindern ins eine Ohr hinein und aus dem anderen heraus. Oder wie Nick sagen würde: „Ach komm, Dad, ich brech mir schon weder Arme noch Beine!“ Nick schaffte es tatsächlich durch die Kindheit ohne ernsthaftere Verletzungen, auch wenn einige böse Stürze dabei waren.

			Heute erzählt er gern von seinen tollkühnen Aktionen wie Surfen, Fallschirmspringen oder Snowboardfahren. Er hat es auch schon bis ins Handgepäckfach im Flugzeug oder auf das Kofferband im Flughafen geschafft. Glauben Sie mir, er kam nicht erst als Erwachsener auf solche Ideen. Er war von Anfang an furchtlos und unerschrocken.

			Eine seiner Lieblingsbeschäftigungen war es, auf einem Skateboard liegend die Straßen in der Nachbarschaft hinauf- und hinunterzurasen, oft ans Fahrrad seines Bruders oder anderer Spielkameraden angebunden. Ich bin froh, dass ich erst Jahre später erfahren habe, dass sie ihn oft auch auf der Lenkerstange durch die Gegend kutschiert haben.

			Eine harte Lektion

			Den größten Teil seiner Kindheit war Nick ein fröhliches, aufgewecktes Kind mit einem sonnigen Gemüt. Er brachte allen um sich herum viel Freude. Wenn Sie mit Nicks Vergangenheit vertraut sind, wissen Sie, dass er hin und wieder aber auch Phasen der Verzweiflung und Depression durchmachte. Das ist bei vielen Behinderten ein Problembereich, und ich kann nur sagen, dass Dushka und ich nicht darauf vorbereitet waren, als Nick auf einmal düstere Gedanken übermannten.

			Auch wenn Nick ein lebensfroher Mensch ist, hat er trotzdem eine ernste und nachdenkliche Seite. Schon als Kind stellte er uns Fragen, mit deren Tiefgründigkeit und Reife wir nicht gerechnet hätten. Mit acht oder neun wollte er zum ersten Mal wissen, wieso er ohne Arme und Beine geboren wurde, was der Grund gewesen sei, warum sie bei ihm nicht gewachsen waren, warum Gott ihn so gemacht hatte und wie wir uns gefühlt hatten, als wir davon ­erfuhren.

			Wir wussten, dass diese Fragen eines Tages kommen würden, und wir hatten beschlossen, ihm ehrlich zu antworten, weil wir Ehrlichkeit für eine intakte und liebevolle Beziehung für unerlässlich halten. Kinder sind sehr sensibel und bekommen unheimlich viele Dinge mit, auch wenn man glaubt, sie seien noch zu jung dafür. Eines Tages würde Nick herausfinden, welches emotionale Chaos wir bei seiner Geburt durchgemacht hatten, und wir ­wollten, dass er es von uns erfuhr. 

			Unser Ziel war, ihm vorsichtig beizubringen, dass wir zwar anfangs betrübt und ängstlich waren, ihn aber schnell liebgewonnen hatten. Dushka sagte auch, dass wir kurz darüber nachgedacht hatten, ihn zur Adoption freizugeben, aber nur, weil wir nicht sicher waren, ob wir es schaffen würden und die nötigen Ressourcen und das nötige Wissen hatten, um ein Kind ohne Gliedmaßen großzuziehen.

			Nick reagierte zuerst verletzt, aber wir redeten ausführlich mit ihm und hatten das Gefühl, er würde es verstehen, wenn vielleicht auch nicht jetzt, dann später. Immer wieder betonten wir, wie sehr wir ihn liebten und wie stolz wir auf ihn waren. Trotzdem gab er uns kurz darauf mit seinem emotionalen Zustand und seinen heimlichen Gedanken Anlass zur Sorge.

			Sein kleiner Bruder kam eines Abends im Nachtzeug zu mir, kurz nachdem wir die beiden ins Bett gebracht hatten. Er war ziemlich aufgewühlt. Nick habe ihm gerade etwas ganz Schlimmes gesagt, meinte er. „Dad, du musst mit ihm reden. Er hat gesagt, er bringt sich um, wenn er einundzwanzig ist“, sagte Aaron.

			Wenn er abends müde wurde, wurde Nick öfter nachdenklich und kam ins Grübeln, aber so etwas Alarmierendes hatte er noch nie gesagt. Besorgt eilte ich ins Kinderzimmer, setzte mich an Nicks Bett, strich ihm über den blonden Schopf und fragte, was ihn beschäftigte.

			Es folgte die Sorte von Was-wenn-Fragen, vor denen man sich als Eltern fürchtet.

			„Was, wenn dir oder Mom was passiert? Wer kümmert sich denn dann um mich?“

			„Was, wenn ich nie Arbeit finde? Wovon soll ich denn dann leben, wenn ihr mal nicht mehr da seid?“

			„Glaubst du, ich werde jemals heiraten und auch eine Familie haben?“

			Diese Fragen lassen keinen Vater und keine Mutter kalt. Ich versuchte behutsam, ihm die Ängste zu nehmen und wünschte mir einen Zauberstab herbei, mit dem ich seine berechtigten Sorgen in Luft auflösen konnte. Zuerst hatte ich das Gefühl, ihn einigermaßen getröstet zu haben, als er mir plötzlich eröffnete, dass die Selbstmordgedanken alles andere als vage waren.

			„Ich dachte, es wäre besser, wenn ich einfach weg bin, damit du und Mom und Aaron und Michelle ein ganz normales Leben führen könnt“, schluchzte er. „Vor ein paar Tagen saß ich auf der Küchenzeile und habe überlegt, ob ich springen soll, aber ich war mir nicht sicher, ob es auch hoch genug ist. Ich werde für euch ­immer nur eine Last sein, und das halte ich nicht aus.“

			Ich war wie vor den Kopf gestoßen, versuchte aber, meine Emotionen im Zaum zu halten und ihn zu beruhigen. Ich gab mir alle Mühe dabei. Wir kuschelten und ich nahm ihn in den Arm. Ich sagte ihm, dass wir zwar eines Tages nicht mehr da sein würden, aber die Familie, Verwandten und Freunde wären immer für ihn da.

			„Es gibt so viele Leute, die dich lieb haben. Und Gott liebt dich am allermeisten. Er versorgt dich mit allem, was du brauchst. Vertrau ihm“, sagte ich.

			Ich versicherte ihm, dass wir ihn furchtbar vermissen würden. An diesem Abend gab ich mein Bestes, um ihm zu zeigen, dass unsere anfänglichen Ängste und Zweifel sich schnell in Liebe umgewandelt hatten und dass wir an eine gute Zukunft für ihn glaubten. Am Ende schien Nick besänftigt zu sein. Ich nahm ihm noch das Versprechen ab, immer mit seinen Sorgen zu mir zu kommen.

			Trotzdem schlief ich danach viele Nächte lang schlecht. ­Dushka und ich überlegten, wie wir unserem Sohn zu einer stabileren ­Gefühlsbasis verhelfen konnten, damit solche ­Selbstmordgedanken nicht mehr aufkeimen konnten. In den folgenden Monaten ­ach­teten wir ganz besonders auf ihn, umarmten ihn häufig und sagten ihm jeden Abend, dass wir ihn lieb hatten.

			Dunkles Geheimnis

			Als Nick damals von seinen Selbstmordgedanken erzählte, wussten wir nicht, dass er bereits einen Selbstmordversuch unternommen hatte. Das erfuhren wir erst zwölf Jahre später, als er an seinem ersten Buch, Mein Leben ohne Limits, saß. Er hatte sich entschieden, offen darüber zu schreiben, weil er andere junge Leute davor bewahren wollte. Selbstmord ist zu einem großen gesellschaftlichen Problem geworden, gerade unter Jugendlichen, und Nick fühlte sich verantwortlich, darüber zu sprechen. Seine Hauptbotschaft dabei: Das Leben ist ein Geschenk, und es lohnt sich immer, auf bessere Zeiten zu hoffen. Sein eigenes Leben ist das beste Beispiel dafür.

			Nick hatte beim Schreiben das Gefühl, er müsse uns vorwarnen. Also brachte er uns die Geschichte selbst bei. Wir staunten nicht schlecht, als er uns die Details erzählte. Genau am Nachmittag vor dem Abend, an dem wir über seine Selbstmordgedanken redeten, hatte er mehrfach versucht, sich in der Badewanne zu ertränken.

			Wieso haben wir nichts gemerkt? Wo waren wir, als er uns dringend brauchte?

			Nick ließ nichts aus. Schon seit ein paar Jahren hatte er mit Gedanken von Hoffnungslosigkeit und Verzweiflung zu kämpfen. Jeden Abend betete er um Arme und Beine. Er konnte nicht verstehen, wie ein liebender Gott ihm diese Körperteile vorent­halten konnte, und das führte letztlich dazu, dass er sowohl seinen Glauben als auch seinen Wert infrage stellte.

			Ungefähr zu dieser Zeit erlebte Nick auch zum ersten Mal Hänseleien und gemeine Kommentare in der Schule. Er war zwar sehr anpassungsfähig und konnte viele Dinge mitmachen, aber trotzdem nagten immer wieder die Gedanken an ihm, dass er nie beim Sport mitziehen, mit einer Freundin Händchen halten oder einmal seine Kinder auf den Arm nehmen können würde.

			Seine Zukunftsängste wucherten. Würde er jemals sein eigenes Geld verdienen? Eine Frau finden? Vater werden? Die anderen Jungs in seinem Alter hatten nach und nach die ersten ­Freundinnen, und Nick machte sich Sorgen, dass ihn wegen seines Aussehens nie ein Mädchen toll finden würde. Er sah sich zeitlebens nur als Last und Bürde.

			Die düsteren Gedanken kamen in Wellen, und er konnte sie nicht aufhalten. Auf einmal erwischte er sich bei Gedanken wie Wenn ich hier runterspringe und tot bin, ist es endlich vorbei. Die Vorstellung, dass unser Sohn solche Gedanken hatte und wir nichts davon merkten, ist für mich beängstigend.

			Leben in Gefahr

			Nick erzählte uns später, dass er noch vergeblich versucht hatte, die selbstzerstörerischen Impulse fortzuschieben. Verfolgt von den finsteren Gedanken beschloss er, sich in der Badewanne zu ertränken. Er bat mich, ihm ein Bad einzulassen und tat so, als wolle er sich nur ein wenig entspannen. Das kam öfter vor. Als ich das Bade­zimmer verließ, tauchte er unter und versuchte mehrmals, unter Wasser zu bleiben.

			Zum Glück fehlte ihm der Mut, um es durchzuziehen. Die von Trauer verzerrten Gesichter von Dushka, Aaron, Michelle und mir gingen ihm immer wieder durch den Kopf. Er ahnte, dass uns sein Selbstmord für den Rest unseres Lebens verfolgen würde, und am Ende merkte er, dass er uns das nicht antun konnte.

			Vielleicht können Sie sich vorstellen, wie schwer es mir fällt, darüber zu schreiben. Der Gedanke, dass wir Nick fast verloren ­hätten, ist unerträglich. Wir können uns das Leben ohne ihn nicht vorstellen, und es hat lange gedauert, die Schuldgefühle zu verarbeiten, dass unser Kind einen Selbstmord überhaupt in Erwägung gezogen hat. In unseren Gesprächen mit ihm über dieses Thema hat sich aber gezeigt, dass wir zumindest eines richtig gemacht haben: Er wusste, dass wir ihn liebten und uns der Verlust für den Rest unseres Lebens nicht mehr loslassen würde.

			Nick sagte, letzten Endes sei seine Liebe und Sorge um uns stärker gewesen als seine Verzweiflung. Ich glaube, Nick erzählte Aaron von seinen Selbstmordgedanken, weil er insgeheim hoffte, dass sein Bruder zu uns kommen würde. Nick wollte, dass wir es erfahren. Davon bin ich überzeugt. Er wollte unsere Hilfe und dass wir eingreifen.

			Wir sind natürlich unendlich dankbar dafür, aber die Intensität seiner Verzweiflung in so jungem Alter macht uns manchmal heute noch zu schaffen. Wir werden nie wieder so tun, als wüssten wir, welche Last er auf den Schultern trägt, auch jetzt noch, wo er Millionen von Menschen auf der ganzen Welt inspiriert. 

			Auch als Erwachsener hat er noch Phasen der Depression durchgemacht. Die meisten traten auf, wenn er von seinen Reisen erschöpft war, einsam oder verletzt wegen in die Brüche gegangener Freundschaften, oder wenn ihm der finanzielle und geschäftliche Druck zu viel wurde. Mein Sohn hat die Tendenz, sich viele Dinge gleichzeitig aufzubürden, weil er an sich glaubt und Gottvertrauen hat. Wir müssen ihn oft ermahnen, sich mehr Zeit für die Familie zu nehmen, auch weil er dort am besten auftanken kann.

			Vielleicht glauben Sie, Ihr Kind zu kennen und zu wissen, was es denkt, aber wie wir bei unserem Sohn lernen mussten, haben Kinder mit Behinderungen oft ein sehr komplexes und verborgenes Gefühlsleben. Unsere Erfahrung mit Nicks Selbstmordgedanken hat uns ein paar wichtige Dinge gelehrt:

			
					Halten Sie das Gespräch mit Kindern immer am Laufen und beschäftigen Sie sich so oft es geht mit ihnen, um einen Einblick in ihr Gefühlsleben zu bekommen. Wie sagt man so schön: Hören Sie sich die unwichtigen Dinge an, mit denen sie zu Ihnen kommen. Dann kommen sie auch mit den wichtigen Dingen zu Ihnen.

					Egal wie gut Sie Ihre Kinder zu kennen glauben, es gibt Geheimnisse und verborgene Bereiche in ihnen, die man nur schwer ausfindig machen und verstehen kann. Eltern sollten die Warnsignale kennen, auf düstere Gedanken achten und bereit sein, sich im Zweifelsfall professionelle Hilfe und Unterstützung auf Zeit zu holen.

					Zukunftsangst und Verzweiflung darf man niemals auf die leichte Schulter nehmen. Wenn Ihr Kind solche Dinge äußert, und sei es nur zum Spaß, ist das ein Schrei nach Aufmerksamkeit und ein Warn­signal, sich mit ihren oder seinen Gefühlen ­auseinanderzusetzen.

			

			Experten sagen, dass in den meisten Fällen Behinderte nicht wegen ihrer Beschränkungen auf Selbstmordgedanken kommen, sondern weil sie gemobbt und ausgegrenzt werden und befürchten, zeitlebens nur eine Last zu sein. Die amerikanische Gesellschaft zur Erforschung der Suizidologie gibt an, dass Teenager mit Legasthenie häufiger an Selbstmord denken und Selbsttötungsversuche unternehmen als Jugendliche ohne Lese- und Rechtschreibstörung. Wissenschaftler an der Penn State University haben herausgefunden, dass die Quote an Selbstmordgedanken und Selbstmordversuchen unter autistischen Kindern achtundzwanzigmal höher ist als unter anderen Kindern. 

			Nicks Selbstmordversuch hat mir eins gezeigt: Egal wie nah man sich seinen Kindern fühlt und egal wie gut die Kommunikation aus der eigenen Sicht läuft, es bleibt immer noch Raum, wo die Dunkelheit in ihr Herz und ihren Kopf kriechen kann. Dushka und ich waren eigentlich der Meinung gewesen, Nick nach Kräften beschützt und in seiner Gefühls- und Verhaltenswelt stabilisiert zu haben, aber auch Kinder können sich hinter einer glücklichen Maske verstecken, wenn es ihnen eigentlich gar nicht gut geht.

			Kinderschutz mal anders

			Das Gefühl von Mutlosigkeit und Verzweiflung kann schnell ausufern, die Zukunft verdüstern und zu der Überzeugung auswachsen, dass das eigene Leben wertlos und bedeutungslos ist. Gegen solche Gedanken muss man etwas tun. Kinder sind genauso anfällig dafür wie Erwachsene, vielleicht sogar noch anfälliger, weil sie nicht wissen, wohin mit ihren Gedanken. Eltern sollten das im Hinterkopf behalten und auf Stimmungsschwankungen achten, Veränderungen im Essverhalten, darauf, ob sich das Kind von Familie und Freunden zurückzieht oder sonst von seinem normalen Verhalten abweicht.

			Heute gehört Nick zu denen, die überall auf der Welt vor Jugendlichen das Thema Selbstmord offen ansprechen. Schulen und Regierungsbeauftragte in den USA, Europa und Asien laden ihn ein, damit er jungen Leuten Hoffnung gibt und ihnen Mut macht. Er hat von Tausenden Rückmeldungen bekommen, dass ihnen seine Vorträge und Videos geholfen haben, selbstzerstörerische Gedanken zu überwinden.

			Seine Geschichte ist eine Warnung für uns alle und vor allem für Eltern von behinderten Kindern und Erwachsenen. Verzweiflung und Depression sind heimtückische Gefahren. Man weiß nie, wann sie einem das Denken verdrehen, und deswegen sollten wir immer darauf achten, dass sich unsere Kinder geliebt und wertgeschätzt fühlen.

			Ein Pastor erzählte einst die Geschichte von einer Frau, die zu ihm kam und sich beschwerte, dass ihr Mann sie nicht mehr liebe. Jedes Mal, wenn sie sich sahen, beklagte sie sich über die ­mangelnde Aufmerksamkeit ihres Mannes. Schließlich bat der Pastor den Ehemann zu einem Gespräch.

			„Ihre Frau hat mir gegenüber die Sorge geäußert, Sie würden Sie nicht mehr lieben“, sagte der Pastor.

			„Herr Pfarrer“, antwortete der Ehemann entrüstet, „am Tag unserer Hochzeit habe ich ihr gesagt, dass ich sie liebe. Wenn sich daran etwas ändert, werde ich es ihr schon sagen.“

			Ich fürchte, so funktioniert es weder mit unseren Ehepartnern noch mit Kindern. Nur weil ich hart arbeite oder Dinge für sie tue, kann ich nicht davon ausgehen, dass sie wissen, was ich für sie empfinde. Kinder brauchen Umarmungen und Zärtlichkeiten. Sie erwarten, dass wir uns für sie interessieren und Zeit mit ihnen verbringen.

			Zeit ist für Kinder das größte Geschenk, das Sie ihnen machen können. Erzählen Sie mit ihnen und erinnern Sie sie daran, dass sie sich jederzeit mit allem an Sie wenden können. Halten Sie Kontakt, halten Sie Augen und Ohren offen und versuchen Sie beim Zuhören, wirklich ihre Sicht zu verstehen. Wenn Kinder zeigen dürfen, wer sie sind und was sie brauchen, wird die Beziehung zu ihnen aufblühen.

			Gedanken zum Mitnehmen

			
					Ein Kind ist ein komplexes Individuum. Schubladendenken wird ihm nie gerecht, genauso wenig wie eine Behinderung es als Mensch ausmacht.

					Lassen Sie sich von Ihrem Kind zeigen, wer es ist, wie man zu ihm durchdringt und was bedingungslose Liebe bedeutet.

					Konzentrieren Sie sich auf die Dinge, die Ihr Kind kann, nicht auf die, die es nicht kann. Ermutigen Sie es, seinen eigenen Rhythmus zu finden.

					Lassen Sie die Kommunikation niemals abreißen und Ihr Kind immer spüren, dass es geliebt und wertgeschätzt wird. Gehen Sie nicht automatisch davon aus, dass es ihm gut geht, wenn es das sagt.

					Haben Sie ein Auge auf die Stimmungslage Ihres Kindes und halten Sie regelmäßig Kontakt zu seinen Lehrern, vor allem kurz vor und während der Pubertät.
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			Das Ärztelabyrinth

			Nehmen Sie die medizinische Versorgung Ihres Kindes in die Hand

			Mein Neffe Nate Polijak ist Krankenpfleger in Australien. Während seiner Ausbildung setzte er sich wegen seines Cousins Nick einmal schön in die Nesseln. Der Dozent brachte der Klasse gerade bei, wie man den Blutdruck misst. Als er wissen wollte, ob es Fragen gebe, meldete sich Nate. „Was, wenn der Patient keine Arme hat?“

			„Dann nimmt man eine Beinvene“, antwortete der Dozent.

			„Und wenn er auch keine Beine hat?“, erwiderte Nate.

			„Sehr witzig. Raus!“ Der Dozent warf Nate aus dem Unterricht. Nate hatte schon den Ruf als Klassenclown weg und musste jetzt schnell erklären, dass er die Frage durchaus ernst meinte.

			Eltern scherzen ja oft, dass sie sich für ihr Kind eine Betriebs­anleitung gewünscht hätten. In unserem Fall war das kein Scherz, gerade in Bezug auf Nicks medizinische Bedürfnisse. Wir hatten keinen blassen Schimmer, worauf man bei einem Kind ohne Glied­maßen achten muss, und den meisten Ärzten, die wir konsultierten, ging es nicht anders. Selbst eine so einfache Sache wie Blutabnehmen wird viel komplexer und gefährlicher, wenn dem Patienten die Gliedmaßen fehlen.

			Jedes Mal, wenn Nicks Blutwerte ermittelt werden sollten, gab es eine beachtliche Diskussion darüber, wie vorzugehen war. Manche Schwestern pikten ihm in den Zeh an seinem kleinen Füßchen. Andere wollten Blut über die Halsvene entnehmen, was gefährlich werden kann. Dushka musste oft resolut werden und sich als ausgebildete Krankenschwester zu erkennen geben, weil sie das Gefühl hatte, die Pflegekräfte improvisierten.

			Nicks Körper fehlt das übliche Wärmeableitungssystem eines normalen Patienten, der im Wartezimmer oder OP-Saal auftaucht. Normalerweise werden wir überschüssige Körperwärme zu einem hohen Anteil über unsere Arme und Beine los. Nicks Hautoberfläche ist viel kleiner, und er kann innerhalb kurzer Zeit regelrecht überhitzen. Ärzte und Schwestern haben das nicht immer bedacht.

			Gerade als kleines Kind, als Nick sich noch nicht äußern konnte, war das ein großes Problem. Die Krankenschwestern auf den Säuglingsstationen packen die Neugeborenen gern fest ein, damit sie nicht frieren und sich wohlfühlen. Aber Nick fühlte sich nicht wohl, wenn er fest eingepackt war. Er fing regelrecht an zu glühen. Bis heute hat er mit Hitzeausschlag zu kämpfen.

			Dushka musste immer extra aufpassen, wenn Nick in Behandlung war. Immer wieder musste sie Schwestern und Ärzte ermahnen, ihn nicht so sehr zuzudecken, einzupacken oder unter heiße Lampen zu legen, weil das für ihn lebensgefährlich sein konnte. Nicks Tendenz, sich selbst zu grillen, hat in der Familie das geflügelte Wort etabliert: „Wenn Nicky kalt ist, sind die Enten längst erfroren.“

			Elternveto

			Lachen ist die beste Medizin, sagt man. Gott sei Dank, muss ich ergänzen, denn wie jeder mit einem behinderten Kind weiß, sind die medizinischen Bedürfnisse nicht nur ein Dauerthema, sondern fressen auch ein regelrechtes Loch ins Portemonnaie. Es ist besondere und aufwendige ärztliche Fürsorge notwendig, und das Kind verbringt mehr Zeit im Krankenhaus, der Notaufnahme und bei Physio- und Psychotherapeuten als andere Kinder. Oft braucht es zusätzlich noch Vollzeit- oder Teilzeitpflege und teure medizinische Ausrüstung wie Spezialrollstühle, Prothesen, Spezialbetten, Rampen, Lifte, umgebaute Bäder und Duschen und so weiter.

			Psychologen sagen, der Zugang zu bezahlbarer und kompetenter ärztlicher Fürsorge ist für Familien mit behinderten Kindern eine wesentliche Voraussetzung dafür, dass sich in ihrem Leben so etwas wie Normalität einstellen kann. Viele Familien nehmen sogar einen Umzug in Kauf, in unserem Fall mehrfach, um die besten Ärzte, Kliniken und Behandlungsmethoden für ihre Kinder zu finden.

			Nick hatte immer wieder mit zu hoher Körpertemperatur, Hitze­ausschlag, Harnwegsinfektionen und Atemproblemen zu kämpfen. Dushka hatte das Gefühl, dass das regnerische und wechselhafte Klima in Melbourne dazu beitrug. Als Nick etwa zehn Jahre alt war, beschlossen wir, es in einer wärmeren Gegend zu versuchen. In jenem Sommer nahmen wir vier Wochen frei und zogen nach Brisbane, was über anderthalbtausend Kilometer nordöstlich von Melbourne und in einer stabileren subtropischen Klimaregion liegt.

			Im Hinterkopf hatten wir allerdings noch einen größeren Um­zug – in das sanfte Klima Kaliforniens. Wir hatten Verwandtschaft in der Nähe von Los Angeles, die uns in den Ohren lagen, zu ihnen zu ziehen. Die Vereinigten Staaten kamen auch deshalb für uns infrage, weil wir gehört hatten, dass dort Behinderte gesellschaftlich besser akzeptiert sind. Wir hofften, dass auch die medizinische Versorgung besser war. Schon vor einigen Jahren, noch vor unserem Umzug nach Brisbane, hatten wir ein Arbeitsvisum für mich beantragt, aber das Ganze zog sich so sehr in die Länge, dass wir mehr oder weniger aufgegeben hatten. Dann, kurz nach dem Umzug, bekamen wir die Genehmigung für drei Jahre. Dushka hatte wegen unterschiedlicher Voraussetzungen für die Zulassung als Krankenschwester leider weniger Glück.

			Wir zogen also 1992 in die USA, bereuten unsere Entscheidung aber schnell. Das Wetter in Kalifornien und die schöne Landschaft waren ein Traum, aber um nur von einem Gehalt zu leben, war es dort schlicht zu teuer. Wir mussten auch feststellen, dass das amerikanische Gesundheitssystem mit seinen Privatversicherungen viel kostspieliger und längst nicht so großzügig war wie das soziale System in Australien.

			Vielleicht war es nicht fair, unseren Kindern so schnell wieder einen Umzug zuzumuten, nachdem sie sich gerade in Brisbane eingewöhnt hatten. Es fiel ihnen schwer, sich auf Kalifornien und damit auf ein ganz anderes Land und Schulsystem einzustellen. Und nun, nur drei Monate später, beschlossen Dushka und ich, wieder nach Australien zurückzuziehen. Das lag teilweise auch daran, weil unser Anwalt uns gesagt hatte, dass es ein sehr langwieriger Prozess sein würde, eine unbegrenzte Aufenthaltsgenehmigung für die ­Vereinigten Staaten zu bekommen. Wir bezweifelten, dass es überhaupt je passieren würde. Also zogen wir zurück in unsere alte Heimat, wo wir uns auf bekanntem Terrain bewegten und wussten, wie wir mit Schulsystem und Gesundheitssystem umzugehen hatten.

			Das höchste Gut

			Dushka und ich sind sehr dankbar, dass Nicks medizinische Pro­bleme sich hauptsächlich auf seine fehlenden Gliedmaßen und wenige Begleiterscheinungen beschränkten. Abgesehen davon war er ein gesundes und robustes Kind. Australiens Gesundheitssystem ist zum größten Teil staatlich, und auch wenn wir im Lauf der Jahre einige Arztrechnungen zu begleichen hatten, waren sie sicher nicht so hoch, wie sie in den USA gewesen wären. Außerdem unterstützten uns diverse Organisationen.

			Oft empfehlen wir anderen Eltern, dass sie als resolute Vorkämpfer für ihre Kinder auftreten müssen, weil ihre Kinder niemandem so viel bedeuten wie ihnen. Wir hatten es durch Dushkas Berufserfahrung als Krankenschwester anfangs etwas leichter, aber wir mussten uns trotzdem weiterbilden und Nick bei all seinen Behandlungen beistehen. Ein paar Mal hätten wohlmeinende Ärzte und Schwestern ihm ernsthaften Schaden zugefügt, wenn Dushka nicht eingegriffen hätte.

			Eltern können es sich nicht leisten, ihre Kinder einfach den Ärzten und Therapeuten zu überlassen und sich um nichts mehr zu kümmern. Ich kann allen Eltern mit behinderten Kindern auch nur raten, sich mit der Gesetzeslage und den Rechten ihrer Kinder auseinanderzusetzen. Es ist sehr wichtig, dass Sie den Behörden, Ärzten und Therapeuten die richtigen Fragen stellen können. Sie sollten sich genau über die Behinderung Ihres Kindes und die besten Behandlungsmöglichkeiten informieren.

			Nicks Behinderung ist so selten, dass wir kaum passende Selbsthilfegruppen, Verbände, Online-Foren und Webseiten fanden, aber bei weiter verbreiteten Beeinträchtigungen ist das sicher anders. Außerdem gab es zu unserer Zeit noch nicht das Internet mit all seinen Ressourcen.

			Wir legten uns eine detaillierte Krankenakte an: Untersuchungen mit ihren Ergebnissen, Behandlungspläne, Medikamente, Allergien, Krankheiten, OPs und alles andere, was medizinisch von Belang war. Man darf sich nicht darauf verlassen, dass die Ärzte schon alles aufheben.

			Zu guter Letzt möchte ich allen Eltern empfehlen, sich mit dem medizinischen Personal zusammenzutun und anzufreunden. Je besser diese Ihr Kind als geliebten Menschen kennen, desto mehr Mühe werden sie sich geben. Das ist eine Kunst, und es ist nicht einfach, gute Beziehungen mit allen zu haben, die sich um Ihr Kind kümmern, aber unserer Erfahrung nach hat es die Pflege verbessert.

			Oft müssen Eltern schwierige Entscheidungen treffen, die die Gesundheit und Lebensqualität ihrer Kinder beeinflussen. Wir waren sehr oft hin- und hergerissen, wenn die Ärzte Eingriffe vorschlugen, die vielleicht für Nicks Gesundheit auf lange Sicht gut waren, aber ihn in seiner Aktivität und seiner aufgeschlossenen Art beeinträchtigen würden. Manchmal waren die Ärzte mit unseren Entscheidungen nicht einverstanden. Wir mussten lernen, uns all ihre Ratschläge und Bedenken anzuhören und dann das zu tun, was wir für das Beste hielten. In manchen Fällen mussten wir eingreifen und den Ärzten klarmachen, dass einige ihrer Routine­methoden für „normale“ Patienten geeignet sein mochten, nicht aber für Nick.

			Hand und Fuß

			Dushka ist eine sanfte, liebevolle Frau, aber manchmal musste sie zur Löwin werden, wenn Pflegekräfte und Ärzte nicht ­aufpassten. Ein solcher Vorfall war der Versuch der Ärzte, Nick das Leben durch eine Operation an seinem wertvollen größeren Füßchen leichter zu machen.

			Anders als der kleinere Fortsatz auf der rechten Seite besteht sein linker Fuß aus Knochen und Muskeln, die er bewegen kann. Bei seiner Geburt sah er aus wie zwei große, ­zusammengewachsene Zehen. Wir hatten die Hoffnung, dass die Ärzte diese trennen ­könnten, damit Nick sie unabhängig voneinander bewegen und besser Dinge greifen konnte. Vielleicht konnte er so sogar einen Stift halten und andere Dinge tun, für die man normalerweise Hände und Finger braucht.

			Wir hatten ein Video eines Mädchens aus England gesehen, das keine Arme hatte, aber mit ihren Füßen Unglaubliches wie Kochen, Schreiben oder Malen vollbrachte. Dass man sich so an den Gebrauch der Füße gewöhnen konnte, gefiel uns unheimlich gut. Wir konsultierten Orthopäden und plastische Chirurgen und beschlossen, Nick mit vier Jahren operieren zu lassen. Alles, was ihm ein selbstbestimmteres Leben ermöglichen konnte, wollten wir gern tun.

			Während Nick für die Operation vorbereitet wurde, ermahnte Dushka das Team aus Ärzten und Schwestern mehrfach, dass seine Körpertemperatur unter Decken und heißen Lampen gefährlich in die Höhe schnellen konnte. Sie erwähnte auch, von einem anderen Kind ohne Gliedmaßen gehört zu haben, das während einer OP deswegen einen Schlaganfall erlitten und letzten Endes Gehirnschäden davongetragen hatte. Aber obwohl die Ärzte wussten, dass Dushka Krankenschwester war, hörten sie ihr nicht richtig zu.

			Die beiden Zehen wurden bei der Operation erfolgreich getrennt, aber Nick wurde beinahe gegrillt. Er kam völlig nass geschwitzt aus dem OP. Er glühte fast. Hektisch versuchten die Schwestern, ihn mit Eiseimern herunterzukühlen, bevor er einen Hitzeschlag bekam. Die Ärzte bekamen Dushkas Zorn zu spüren. Von da an passten wir jedes Mal auf wie die Luchse, damit alle Beteiligten von Nicks eingebauter Heizsonne wussten.

			Gut zu Fuß

			Leider brachte die Operation nicht den gewünschten Erfolg. Die Chirurgen trennten zwar die beiden Zehen, aber Nick konnte sie nicht unabhängig voneinander bewegen. Trotzdem wurde ihm das Füßchen immer nützlicher. Heute kann er einen Stift damit halten, obwohl er zum Schreiben den Stift meist in den Mund steckt. Er kann damit tippen und bringt es so am Laptop zu beeindruckenden vierzig Wörtern pro Minute.

			Michelle nannte Nicks Füßchen irgendwann „Nicks kleine Hähnchenkeule“, weil sie fand, dass er so aussah. Nick selbst macht oft Scherze darüber, aber dieser kleine Fortsatz ist für ihn unentbehrlich geworden. Er wählt damit Telefonnummern, scrollt auf dem Tablet-PC, betätigt den Steuerknüppel seines Rollstuhls, spielt Videospiele und vieles mehr.

			Die meisten Menschen genießen, wie praktisch die Smartphones von heute sind, aber für unseren Sohn sind sie ein echtes Geschenk. Er kann mit einem einzigen Gerät telefonieren, E-Mails und Textnachrichten schreiben, Musik hören, Videos ansehen, spielen, den Kalender pflegen, Sprachnotizen und Predigten aufnehmen, die neuesten Nachrichten lesen und die Wettervorhersage checken.

			Im Zeitalter vor Smartphones faltete man vor einer Reise noch eine Karte auf und plante die Route. Versuchen Sie das mal ohne Arme und Beine! Die ersten Handys waren ziemlich groß, was das Wählen einfach gestaltete, aber Nick auch vor Probleme stellte. Am Fuß konnte er niemanden hören, und am Kopf konnte er nicht wählen, also musste er es irgendwie schaffen, zuerst zu wählen und dann das Handy näher an Mund und Ohren zu bringen.

			Nicks Lösung war sein berühmter Handysalto. Er übte stundenlang, das Telefon nach dem Wählen hoch zur Schulter zu schnippen. Sein Ziel war, es zwischen Kinn und Schlüsselbein zu fangen und einzuklemmen. Es dauerte viele Stunden und war nicht gerade schmerzfrei. Ich stellte mir immer vor, wie der Arzt ihn fragte, ob die blauen Flecken im Gesicht von einer Prügelei kamen, und Nick dann sagte: „Ja, mein Handy hat mich plötzlich angegriffen.“ Andererseits trugen die Handys ja auch ihre blauen Flecken davon. Ich weiß nicht, wie viele er für diesen Trick auf dem Gewissen hat.

			Der menschliche Torpedo

			Schon als Kind war für Nick das linke Füßchen ein echter Segen. Dushka und ich waren begeistert, als er es benutzte, um aufzustehen und sogar zu laufen, aber wir hatten auch Angst, dass sein Körper das auf Dauer nicht mitmachen würde.

			Die Haut unten an der Hüfte ist nicht dafür gemacht, ständig mit dem Fußboden, Asphalt und anderen rauen Oberflächen Kontakt zu haben. Als Nick immer mobiler wurde, mussten wir diese Hautpartien mit viel Feuchtigkeitscreme und Salbe behandeln, weil sie aufplatzten und ihm Schmerzen bereiteten. Letzten Endes entstand dort eine ähnliche Hornhaut wie an Fußsohlen, aber das war nicht unsere einzige Sorge.

			Kurz nach der Geburt eröffneten uns die Ärzte, dass Nick an Skoliose litt, einer Verkrümmung der Wirbelsäule, die im Laufe seines Lebens wahrscheinlich immer schlimmer werden würde. Je weniger er seinen Rücken belasten würde, desto besser, rieten sie uns. Seine Rückenprobleme hängen natürlich mit den fehlenden Gliedmaßen zusammen. Normalerweise tragen Arme und Beine dazu bei, die Wirbelsäule gerade und aufrecht zu halten, weil das Gewicht gleichmäßig verteilt wird. Nick, der sich immer auf sein linkes Füßchen stützen musste, belastete damit seine Wirbelsäule einseitig und sorgte für eine leichte Verdrehung des Brustkorbs. Die kurzen Hopser beim Fortbewegen stauchten die Wirbelsäule und verstärkten den Effekt noch.

			Einige Spezialisten schlugen vor, die Wirbelsäule mit einem implantierten Eisenstab zu stützen, aber das hätte Nicks Bewegungsfreiheit stark eingeschränkt. Unser Sohn ist kein Faultier und kann nicht lange still sitzen. Er war schon immer unwahrscheinlich aktiv. Freunde nennen ihn den „menschlichen Torpedo“, weil er sich so hin- und herwirft, ob nun kopfüber in einen Swimmingpool oder auf der Rücksitzbank eines Autos auf der Autobahn. Meine Frau und ich wussten mittlerweile, dass die Medizin nicht immer eine zuverlässige Wissenschaft ist. Die Ärzte treffen Prognosen, aber bei einer Erkrankung wie Skoliose ist es unmöglich, genau vorherzusagen, wie sie sich einmal auswirkt. Chirurgen, so gewannen wir den Eindruck, waren manchmal fast erpicht darauf, Nick zu operieren, weil er für sie eine spannende Herausforderung darstellte. Der Gedanke, dass sie seinen Rücken aufschneiden und ihm einen Eisenstab implantieren würden, war verstörend, vor allem weil Nick so gern draußen herumtollte.

			Wir sagten den Ärzten, dass wir Nick nicht einengen wollten. Unser Ziel war, ihm noch mehr Mobilität zu verschaffen! Als er zwei Jahre alt war, machten wir uns auf die Suche nach einem Rollstuhl, den er selbst fahren konnte. Abgesehen von der Mobilität wäre er so in etwa so groß wie die anderen Kinder, und Kissen und Gurt würden seine Wirbelsäule entlasten.

			Wir wollten ihm so schnell wie möglich einen Rollstuhl besorgen, damit der Verschleiß an seinem Körper reduziert wurde. Natürlich stellte auch diese Suche uns vor einige Herausforderungen. Australiens Gesundheitssystem war zwar ziemlich großzügig, was die Zusatzleistungen betraf, aber nur für normale, unmotorisierte Rollstühle, die unserem Sohn nichts nützten.

			Ein halbes Jahr später hörten wir von einem elektrischen Rollstuhl, der in England entwickelt worden war. Er wurde per Joystick gesteuert, d. h. Nick konnte sein Füßchen verwenden. Interessanterweise hieß der Rollstuhl „Komet“ und sah aus wie ein aufgestelltes Fass mit Rädern. Er war nicht besonders hübsch, aber Nick liebte ihn, weil er damit unabhängiger war, ohne seinen Körper gleich zu überfordern.

			Dushka und mir gefiel vor allem, dass man auf dem Sitz ein Kind fest sichern konnte. Er war sehr teuer, aber eine Melbourner Spezialklinik für Menschen mit fehlenden Gliedmaßen sponserte uns diesen Rollstuhl.

			Unser kleiner roter Komet

			Eigenartigerweise waren Nicks Ärzte nicht begeistert. Sein Physio­therapeut hielt ihn für zu jung, um selbst damit herumzufahren. Nick war umso mehr davon überzeugt, es zu können. Wir als Eltern tendierten mittlerweile immer häufiger dazu, uns auf die Seite unseres Sohnes zu stellen, und schließlich gab auch das Ärzteteam grünes Licht.

			Der Hersteller schickte uns zum Rollstuhl auch gleich einen Techniker mit, der Nick zeigte, wie der Stuhl zu steuern war. Wir waren verblüfft, wie schnell Nick den Bogen raushatte. Weil der knallrote Rollstuhl abgerundet war und kleine Räder hatte, nannten wir ihn den kleinen roten Kometen, und Nick schien das sofort auf sich zu beziehen. Bald flog er damit durch die ganze Nachbarschaft.

			Der kleine rote Komet war der rudimentäre Anfang einer langen Reihe von teuren Sonderanfertigungen für unseren Sohn. Damit will ich mich keinesfalls beschweren. Elektrische Rollstühle haben Nicks Leben unwahrscheinlich erleichtert. Dank ihnen kann er um die Welt reisen und seinem Beruf als Redner nachgehen. 

			Heute ist die Technik viel weiter und er hat einen Rollstuhl, der sich bis zum Boden herunterfahren lässt. Nick muss nur aufspringen und kann bis zur Augenhöhe seines Gegenübers oder Publikums hochfahren.

			Eine meiner schönsten Erinnerungen an Nicks und Kanaes Hochzeit ist der Moment, als er mit Kanae auf die Tanzfläche fuhr. Dort legten sie zur Musik einen wunderschönen Tanz aufs Parkett. Kein Auge blieb trocken.

			Das Ehemobil

			Was viele nicht wussten: Der Rollstuhl war Nicks Hochzeits­überraschung und wurde extra für dieses Highlight entworfen. Der Hersteller war gerade noch rechtzeitig fertig geworden, was gut war, weil Nicks vorheriges Modell abgenutzt und kaum noch funktionsfähig war.

			Nick hatte dem Konstrukteur gesagt, er wolle auf einer tanzgeeigneten Höhe sitzen können. Der Porsche unter den Rollstühlen war zudem schnell und wendig: Nach der Hochzeit erzählte uns Kanae, dass Nick sie fast „umgerannt“ hatte, weil er einen so stürmischen Auftritt bei der Hochzeitsparty hingelegt hatte.

			Manche der neuen Rollstühle haben so kleine Motoren wie die Scheibenwischer am Auto. Die neusten Modelle haben sogar eigene Smartphone-Apps. Aber fast alle bisherigen Rollstühle mussten auf Nicks Skoliose und die fehlenden Gliedmaßen angepasst werden, ganz zu schweigen von seinen Anforderungen durch die vielen Reisen und seinen halsbrecherischen Fahrstil.

			Der einzige Rollstuhl von der Stange war der, den er in der Grundschule hatte. Er hieß YoYo und war ein Produkt aus Neu­seeland und Australien. Das war sein zweiter Rollstuhl. Nick konnte unten einsteigen und sich dann bis zur selben Höhe wie seine Klassenkameraden hochfahren. Der Rollstuhl war viel ­leichter und kleiner als der erste, was einem Transport im Auto sehr entgegenkam. Im Nachhinein hätte ich gleich zwei oder drei davon kaufen sollen, weil sie recht günstig waren und zu Nick passten, aber die Firma ging einige Jahre später pleite.

			Unser Sohn kann niemandem die Hand geben oder umarmen. Seine Methode, Verbindung zu Menschen aufzubauen, geht über Augenkontakt. Selbst als Kind war er schon so gut darin, dass Erwachsene sich erstaunt über seine sprechenden Blicke äußerten. Es war also sehr wichtig, dass seine Rollstühle ihn auf normale Höhe brachten, damit er nicht ständig zu den anderen ­hochschauen musste.

			Immer wieder hat sich Nick gefragt, wie groß er wohl mit Beinen geworden wäre. Seine Schätzungen liegen über einem Meter ­achtzig. Seinen Rollstuhl stellt er immer ungefähr auf diese Höhe ein, vor allem bei Kanae.

			Nick konnte schon als kleines Kind ziemlich gut mit seinen elektrischen Rollstühlen umgehen. Im Lauf der Jahre gab es hier und da ein Missgeschick oder einen Unfall, aber die Hauptgründe für einen neuen Rollstuhl waren meist, dass Nick inzwischen zu groß war oder der Rollstuhl den Geist aufgab. Ich glaube, bis zu seinem einundzwanzigsten Lebensjahr hat er fünf oder sechs Rollstühle überlebt. Wir hatten das große Glück, dass wir für die meisten davon Sponsoren hatten, darunter auch den Lions Club.

			Um die Welt gerollt

			Heute bezahlt Nick seine Rollstühle selbst. Da er besonders ­leichte und trotzdem strapazierfähige Modelle braucht, die wegen seiner vielen Reisen auch ins Flugzeug passen müssen, sind das nicht gerade die günstigsten. Zu Hause hat er robustere Varianten, mit denen er sich im Haus und in der Stadt bewegt, oft mit seinem Nachwuchs und manchmal auch mit seiner Frau an Bord. Die Mobilität, die ihm der motorisierte Rollstuhl verschafft, hat sein Leben verändert. Nick hat großes Mitgefühl für alle, die sich das nicht leisten können.

			Eins seiner Herzensprojekte ist das seiner Mentorin Joni Eareckson Tada, Wheels for the World. Diese gemeinnützige Organisation hat schon Tausende Rollstühle an Bedürftige in aller Welt gespendet. Und einmal hüpfte auch mein Sohn spontan aus seiner Sonderanfertigung und schenkte sie jemandem, der sie noch dringender brauchte.

			Das geschah 2013, am Ende einer sechsmonatigen Rednertour. Nick war völlig erschöpft und absolvierte gerade einen seiner letzten Vorträge in Kolumbien, als er einen Jungen ohne Gliedmaßen sah, der auch nur ein kleines Füßchen hatte. Der Junge saß in einem abgewetzten alten Rollstuhl. Nick wollte unbedingt mehr über ihn wissen. Über einen Dolmetscher sagte der Junge, er wohne in einem kleinen Dorf, gehe aber in der Stadt zur Schule, die eine Stunde entfernt sei. Jeden Tag trage ihn jemand eine Stunde zur Bushaltestelle. Nach der Schule mache er sich wieder auf die beschwerliche Rückreise. Er wolle die Schule unbedingt fortsetzen, aber seine fehlende Mobilität sei ein großes Problem.

			Vielleicht lag es daran, dass die Behinderung dieses Teenagers so ähnlich war wie Nicks. Vielleicht lag es auch daran, dass Weihnachten vor der Tür stand. Vielleicht lag es auch an dem, was Nick seinen „Hauptgrund“ nannte: „Ich hatte das Gefühl, Gott wollte, dass ich etwas tat. Ich sollte mal nicht nur auf meine eigenen Probleme sehen, sondern mich auf jemand anderen konzentrieren, der gerade Hilfe brauchte.“

			Nick schlug schnell einen Rollstuhltausch vor, und der junge Kolumbianer willigte begeistert ein. Nick legte später sogar noch nach und finanzierte dem Jungen und seiner Familie einen Generator, nachdem er gehört hatte, dass es in seinem Dorf keinen Strom gab. Den brauchte er ja unbedingt, um seinen batteriebetriebenen Rollstuhl aufzuladen. „Noch nie hatte ich so sehr das Gefühl, dass Gott durch mich etwas bewegt“, sagte Nick hinterher.

			Wieder einmal übertraf unser Sohn alle Erwartungen und machte uns mächtig stolz. Die restliche Tour bestritt Nick übrigens tatsächlich in dem abgewetzten Rollstuhl des Kolumbianers, weil er keinen batteriebetriebenen Ersatz dabeihatte.

			Schwergewicht

			Die Rollstühle wurden im Lauf der Jahre immer fortschritt­licher, aber oft auch schwerer. Sein aktuelles Modell wiegt über 80 Kilogramm, ohne Nick. Die Platzierung von Motor und Akku ist beim Rollstuhl sehr wichtig, weil sie das Gewicht der Person ausbalancieren. Ständig lag ich Nick in den Ohren, langsam zu fahren und vorsichtig zu sein, wenn er eine Rampe hinauf- oder einen Hügel hinabfuhr. Ich hatte Angst, er würde hintenüberfallen oder gegen etwas fahren und nach vorn rausstürzen. Das muss ihn mit der Zeit ziemlich genervt haben.

			Jeder, der auf einen Rollstuhl angewiesen ist, weiß: Mit dem Rollstuhl allein ist es noch nicht getan. Die meisten brauchen auch ein Gefährt, das groß genug ist, um ihn zu transportieren, und einen Weg, den Rollstuhl hinein- und wieder hinauszubekommen.

			Auf seiner Rednertour 2012 in Serbien besuchte Nick den Tennisspieler Novak Djokovic und seine Familie in Djokovics Restaurant. Am späten Abend wollte er ins Hotel zurück, aber es gab kein passendes Taxi, das den Rollstuhl hätte transportieren können. Djokovics Vater, der in der Nähe wohnte, ging extra nach Hause, um sein Auto zu holen und Nick und den Rollstuhl ins Hotel zu bringen.

			Elektrische Rollstühle sind wegen ihres Gewichts immer eine Herausforderung, was den Transport angeht. Wir hatten schon hydraulische Hebebühnen oder mobile Rampen am Auto. Die mobilen Rampen sind günstiger und oft viel praktischer, aber man muss beim Beladen sehr vorsichtig sein. Die hydraulischen Hebebühnen sind schwer und teuer, dafür aber einfacher zu benutzen.

			Als Nick etwa sechs Jahre alt war, hatten wir einen großen Transporter mit einer speziell angefertigten Hebebühne, die aus dem Wagen schwenkte, nach unten fuhr und Nick dann mitsamt seines Rollstuhls einlud. Dieser praktische Lift war vollautomatisch und lief über die Autobatterie. Man musste nur vorher Ross und Reiter gut sichern. Einmal stürzte unser Sohn mitsamt dem Rollstuhl vom Lift auf die Einfahrt. Nick landete sehr unsanft auf dem Kinn. Er hat heute noch eine Narbe davon. Meist führt er sie aber auf einen scharfen Hieb bei einem Schwertduell zurück.

			Wohnen ohne Hindernisse

			Wann auch immer wir nach Häusern gesucht oder eins gebaut haben, war uns eine offene Bauweise ohne Flure oder mit sehr breiten Gängen wichtig. Auch die Türen mussten breit genug für den Rollstuhl sein. Duschen durften keinen hohen Einstieg haben, und wir brachten immer niedrige Duschregale an, damit Nick über eine Fußpumpe an Duschbad und Shampoo kam.

			Das Haus, das wir in Keilor Downs bauten, einem Vorort von Melbourne, lag in der Nähe von Nicks Schule und entsprach seinen damaligen Bedürfnissen. Es hatte unter anderem Fußbodenheizung, weil er sich trotz des kalten Wetters sehr oft auf dem Boden aufhielt. Wir wohnten dort, bis Nick neun Jahre alt war. Dann zogen wir nach Brisbane und bauten ein Haus mit einem leicht abgeänderten Konzept.

			Die Fußbodenheizung hatte uns in Melbournes wechselhaftem Wetter nicht überzeugt. Das Heizsystem brauchte fast vierundzwanzig Stunden, um die Bodenplatte unter der Auslegeware zu erwärmen, und bis dahin hatte sich das Wetter oft geändert. Dann brauchte der Boden einen halben Tag oder länger, um wieder abzukühlen, und wir mussten überall die Fenster aufreißen, um es aushalten zu können.

			Je größer Nick wurde, desto selbstständiger bewegte er sich durchs Haus. Entweder er hüpfte herum oder benutzte seinen verstellbaren Stuhl. Er konnte auch allein in die Dusche steigen, sodass wir dort keinen Spezialzugang mehr brauchten. Brisbane liegt im subtropischen Klima, weswegen wir eigentlich keine Heizung oder einen Ofen brauchten. Im Sommer kühlten wir das Haus mit der Klimaanlage, und in kalten Winternächten oder am Morgen schalteten wir diese um auf Heizung.

			Arme ab Werk

			Wir sind sehr dankbar für den technischen Fortschritt und die bessere Verfügbarkeit in so vielen Bereichen des Lebens, aber Nick hat seine Hoffnung auf ein Wunder noch nicht begraben. Noch heute hat er ein Paar Schuhe im Schrank, falls Gott ihm eines Tages Arme und Beine schenken will. Viele Leute haben ihn im Lauf der Jahre ermutigt, es doch mit Prothesen zu versuchen. Gerade in den letzten Jahren hat der Fortschritt in der Prothetik diese Möglichkeit immer reizvoller erscheinen lassen.

			Dushka und ich hatten einst gehofft, dass künstliche Arme und Beine eine Wohltat für unseren Sohn sein würden, aber unsere Erfahrungen belehrten uns eines Besseren. Als Nick viereinhalb war, starteten der Lions Club von Melbourne und eine Obst- und Gemüsegroßhandelskette eine landesweite Spendenaktion für Nick. Dafür wurde extra ein Treuhandkonto eingerichtet.

			Bevor wir wirklich wussten, wie uns geschah, hatte der Lions Club schon für Nick eine Reise in ein renommiertes Krankenhaus im kanadischen Toronto arrangiert. Dushka und unser jüngster Sohn Aaron durften ihn begleiten. Air Canada sponserte die Flugtickets. Untergebracht wurden sie für die sechswöchige Zeit bei einer Familie in Toronto. Ich konnte sie nicht begleiten, weil ich als Buchhalter arbeitete und nebenbei meinen Diplomkaufmann an der Uni machte, damit ich später einen besser bezahlten Job finden konnte.

			Unser Interesse an Prothesen war deutlich gewachsen, nachdem wir von einer älteren Frau gehört hatten, die als Contergangeschädigte myoelektrische Arme bekommen hatte. Elektroden empfangen dabei die kleinen elektrischen Impulse der Muskeln bei der Kontraktion. Die Prothese wird auf diese Impulse hin programmiert. Sogar eine künstliche Hand kann man so öffnen und schließen.

			Wir waren nicht sicher, ob das bei Nick funktionieren würde, weil seine Schultergelenke leer sind und man dort nur schwer eine Prothese befestigen kann. Trotzdem war es den Versuch wert he­rauszufinden, was die Experten in Toronto für ihn tun konnten. Nick war sehr aufgeregt.

			Das Krankenhaus in Toronto hieß Hugh MacMillan Rehabili­tation Centre (heute Holland Bloorview Kids Rehabilitation Hospital). 

			Dushka war von der erstklassigen Klinik und den fürsorglichen und professionellen Mitarbeitern begeistert. Sie und Aaron verbrachten viele Stunden im Labor mit Nick, dem VIP-Patienten.

			Die ersten drei Wochen ging es nur darum, ihn durchzuchecken, seinen kleinen Körper zu vermessen und einen Gipsabdruck zu erstellen, damit ein spezieller Halteapparat für ihn gebaut werden konnte. Wenn Nick gerade nicht mit Kanülen und Spateln bearbeitet wurde, zogen er und sein Bruder durch die Gänge und freundeten sich mit den anderen Kindern an.

			Die Klinik bot Nick sogar Schwimmunterricht bei einem Ergo­therapeuten im hauseigenen Schwimmbecken an. Wie man über Wasser blieb, hatte Nick bereits gelernt, aber diese Stunden machten ihn sicherer und brachten ihm neue Schwimmtechniken bei. Quietschvergnügt rotierte er mit seinem kleinen Füßchen im Wasser und machte sich seinen eigenen Whirlpool.

			Was nicht passt …

			Leider gab es auch viele Rückschläge und Enttäuschungen bei seiner ersten Berührung mit der Prothetik. Das eigentliche Ziel war gewesen, Nick mit den allerneusten myoelektrischen Armen und Händen auszustatten, aber das Ärzteteam merkte schnell, dass Nicks Körper nicht für diese Technologie geeignet war. Da bei ihm keinerlei Arme gewachsen waren, fehlte es einfach an Muskelgewebe, um über Elektroden die Signale abzunehmen.

			Plan B war das ältere mechanische Modell, bei dem Nick über Schalter Arme und Hände steuern sollte. Der Metallrahmen für diese Prothese bestand zwar aus Leichtbaumaterialien, war aber trotzdem ziemlich klobig. Nachdem Nick Arme und Hände über ein speziell gegossenes Plastikgestell an den Schultern fixiert worden waren, brachten ihm die Mitarbeiter stundenlang bei, wie er die Schalter zu betätigen hatte.

			Dushka erzählte mir, wie sehr sie Nicks Entschlossenheit beeindruckt hatte, mit der er versuchte, der künstlichen Arme und Hände Herr zu werden. Es ging immer wieder schief, aber er gab nie frustriert auf. Unser Sohn übte geduldig und hartnäckig die komplexen Bewegungsabläufe, um mit den schwerfälligen Händen kleine Aufgaben zu bewältigen.

			Nick musste seinen Rumpf zum Teil seltsam verrenken, um die Arme und Hände an die richtige Position zu bringen, aber letzten Endes konnte er damit Dinge greifen. Er konnte einen Löffel oder eine Tasse hochheben, zum Mund führen und selbstständig essen.

			Nick auf seinem Stuhl zu sehen, im Hemd, mit entspannt aufei­nandergelegten Händen, war für Dushka ein ungewohnter Anblick. Die hautfarbene Prothese sah schon aus kurzer Distanz ziemlich natürlich aus. Sie fotografierte das Ganze und schickte mir Abzüge. Zum ersten Mal konnten wir erahnen, wie Nick mit Armen und Händen ausgesehen hätte. Unglaublich!

			Wir waren dem Klinikpersonal und allen Sponsoren sehr dankbar, dass unser Sohn eine eigens für ihn angefertigte Prothese bekam. Aber wir waren auch enttäuscht, dass die modernere Version für ihn damals nicht infrage kam. Wir ahnten, wie viel Übung und Routine es bedurfte, bevor Nick sich an die mechanischen Arme und Hände gewöhnen würde und sie etwa in der Schule einsetzen konnte.

			Versuch macht klug

			Als Dushka und die Jungs wieder zu Hause waren, machten wir Nick klar, wie stolz wir waren, dass er sich so viel Mühe mit der mechanischen Prothese gab. Er legte sie jeden Tag an und übte, und nach einer Weile war er ziemlich gut damit. Er konnte selbstständig essen, sich am Kopf kratzen und sogar Hände schütteln. In den ersten Monaten genoss er es, sein Spielzeug hochnehmen und damit spielen zu können. Die künstlichen Hände verschafften ihm einen festen Griff. Aaron lernte schnell, ihm nicht zu nahe zu kommen, weil Nick seinen Bruder gern einmal zwickte.

			Die Gesamterfahrung aber war nicht so rosig. Auch wenn Nick über ein Jahr mit der Prothese übte, war der Versuch letztlich gescheitert. Egal wie oft er sie anlegte und damit hantierte, es blieb dabei, dass dieses spezielle Modell für unseren kleinen Jungen unbequem und zu sperrig war.

			Nick fing an sich über Rückenschmerzen zu beklagen. Wegen seiner Skoliose und der empfindlichen Wirbelsäule läuteten bei uns sofort die Alarmglocken. Der in Hartplastik eingefasste Metallrahmen führte auch dazu, dass Nicks Körper sich aufheizte, und wir wollten vermeiden, dass er stark schwitzte, sich unwohl fühlte und Hitzeausschlag bekam.

			Letzten Endes mussten wir uns auch eingestehen, dass die Prothese Nicks Lebensqualität nicht entscheidend verbessern konnte. Sie machte die Dinge sogar in vielen Fällen umständlicher. Nick hatte für vieles schon seine eigene Lösung gefunden, und seine Methoden waren oft einfacher, leichter und fühlten sich für ihn natürlicher an.

			Wir waren dankbar für all die Hilfe, aber nachdem Nick schließlich über ein Jahr mit der Prothese gekämpft hatte, verstauten wir sie in einem Karton und ließen Nick einfach wieder machen.

			Er hatte es wirklich versucht. Der Vorschlag mit einer Prothese war von vielen Seiten gekommen, und wir sind froh, es probiert zu haben. Wir waren uns auch bewusst, dass die Prothese alle paar Jahre an sein Wachstum hätte angepasst werden müssen. Das wäre nicht nur sehr teuer geworden, sondern hätte auch viele weitere Tests und Stunden in Krankenhäusern bedeutet.

			Es gab Zeiten in Toronto und den vielen anderen Krankenhäusern und Kliniken, da hatten Dushka und ich das Gefühl, genug ist genug. Manche Behandlungen drangen in Nicks Privatsphäre ein, waren unpersönlich oder gar ausbeuterisch. Manchmal bekamen wir überhaupt keine hilfreichen Rückmeldungen. Zu sehen, wie unser Kind sich brav plagte, um es den Ärzten und seinen Eltern recht zu machen, löste manchmal in uns die Frage aus, ob sich der ganze Aufwand lohnte. Dushkas Mutterinstinkte ließen sie stets auf Nicks Lebensqualität und Selbstbewusstsein achten. Unser Bauchgefühl sagte uns, dass sein Päckchen im Leben auch ohne den zusätzlichen Stress und die Belastung schon schwer genug war.

			Kein Versuchskaninchen

			Ein Kind, dem von Geburt an Arme und Beine fehlen, ist medizinisch gesehen eine Seltenheit. Wir mussten im Lauf der Jahre feststellen, dass es Ärzte und Forscher gab, die einfach ihre Neugier stillen wollten oder dachten, Nick für ihre Studien zu untersuchen, würde sich gut in ihrem Portfolio machen. Manche baten uns, Nick zu medizinischen Konferenzen mitzubringen; andere wollten Röntgenaufnahmen haben. Irgendwann beschlossen wir, die Zusammenarbeit zu verweigern, es sei denn, es brachte Nick wirklich etwas oder war im Dienste einer bahnbrechenden technischen Entwicklung oder neuartigen Behandlung. Heute als Erwachsener trifft Nick diese Entscheidungen selbstverständlich allein.

			Wir haben immer wieder Prothesen in Erwägung gezogen, sind aber jedes Mal zu dem Ergebnis gekommen, dass sie Nicks Lebensqualität nicht entscheidend verbessern konnten. Vielleicht wird Nick eines Tages ja doch darauf zurückgreifen, vor allem, weil die Fortschritte so enorm sind. Manche Experten prophezeien, dass es Chirurgen innerhalb der nächsten Jahre gelingen wird, ganze Glied­maßen zu verpflanzen. Das eröffnet vielleicht ungeahnte Möglichkeiten.

			Hinzu kommt, dass die Kriege der letzten Jahre eine hohe Anzahl an Amputationen nach sich gezogen haben – und die Regierung der Vereinigten Staaten hat daraufhin im großen Stil in die Prothetik investiert. Der technische Fortschritt ist enorm und hat Prothesen hervorgebracht, die nicht nur leicht sind, sondern auch fast wie echte Gliedmaßen funktionieren. Es gibt sogar Exoskelette als Orthesen, die von außen den Körper unterstützen und einen ­aussehen lassen wie Iron Man.

			Die neuen Technologien und der medizinische Fortschritt sind faszinierend, aber genauso auch die Tatsache, dass Nick sich ein unverschämt gutes Leben aufgebaut hat – so wie er ist. Es kann gut sein, dass er es einfach dabei belässt.

			Aus meiner Sicht als Vater ist mir nur wichtig, dass er gut leben kann und von Menschen umgeben ist, die ihn lieben und gut für ihn sorgen. Ich brauche keinen Iron Nick oder Robo-Nick. Der gute alte Nick reicht mir vollkommen. Er ist auch so ein riesengroßes Geschenk.

			Gedanken zum Mitnehmen

			
					Werden Sie zum/r Experten/in für die medizinischen Bedürfnisse Ihres Kindes, und trauen Sie sich, für sein langfristiges Wohl zu kämpfen. Niemandem bedeutet Ihr Kind so viel wie Ihnen.

					Machen Sie sich mit der Rechtslage in Ihrer Stadt, Ihrem Bundesland und dem Staat vertraut. Sie müssen wissen, was Ihrem Kind zusteht.

					Bereiten Sie sich auf jeden Arztbesuch, jeden Therapeuten und jeden Krankenhausaufenthalt vor, damit Sie die richtigen Fragen parat haben.

					Pflegen Sie eine eigene Krankenakte für Notfälle am Computer daheim und wenn möglich auch auf dem Smartphone. Gehen Sie nicht automatisch davon aus, dass der Hausarzt oder der Arzt in der Notaufnahme die gesamte Patientenakte kennt.

					Nutzen Sie alle Ressourcen, die Sie haben. Dazu gehören auch spezielle Selbsthilfegruppen, Online-Foren, Webseiten und Blogs von Experten. Seien Sie aber bitte vorsichtig mit den Informationen im Internet – und holen Sie immer erst das Einverständnis des Arztes oder anderer Eltern und Experten ein, bevor Sie einem Ratschlag folgen.

					Pflegen Sie eine möglichst gute Beziehung zu den Ärzten, Schwestern, Pflegern und Büromitarbeitern, die sich um Ihr Kind kümmern, aber lassen Sie sie auch wissen, dass Sie resolut für die beste Behandlung Ihres Kindes eintreten werden.
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			Geschwister

			Auch Geschwister haben Bedürfnisse

			Schon vor Nicks Geburt stand für uns fest, dass wir ­mehrere Kinder wollten. Hinterher waren wir uns plötzlich nicht mehr so sicher. Die Ärzte versicherten uns immer wieder, dass die Wahrscheinlichkeit, ein weiteres derartig behindertes Kind zu bekommen, äußerst gering sei.

			Trotzdem fragten wir uns, ob irgendetwas in unserer Umgebung für Nicks genetischen Defekt verantwortlich war, was auch unsere anderen Kinder gefährden würde. Dushka machte sich sogar wegen der Röntgenstrahlen Gedanken, denen sie im Krankenhaus bei der Arbeit ausgesetzt war. Die Tatsache, dass wir keine definitive Ursache für Nicks Behinderung kannten, plagte uns.

			Wir hatten viele Diskussionen über das Thema Kinder und ob wir das Risiko eingehen sollten. Für manche ist Kinder in die Welt zu setzen ein egoistischer Akt. Wir sehen das anders. Für uns ist es ein sichtbarer Ausdruck von Liebe. Die Bibel sagt, Kinder sind ein Geschenk Gottes. Auf Nick trifft das in jedem Fall zu, aber damals fragten wir uns, ob wir wirklich in der Lage waren, gegebenenfalls ein zweites behindertes Kind großzuziehen, ohne Nick zu vernachlässigen.

			Das war keine leichte Entscheidung. Ich kann mir vorstellen, dass es vielen Eltern mit einem behinderten Kind ähnlich geht. Es ist letzten Endes auch ein sehr persönliches Thema, in das viele Faktoren hineinspielen, und deswegen will ich keine Ratschläge erteilen. Dushka und ich beschlossen jedenfalls aufgrund der Aussage der Ärzte, es noch einmal zu versuchen.

			Der Alltag mit Nick war außerdem eine viel kleinere Bürde, als wir anfangs befürchtet hatten. Inzwischen hatte er uns deutlich gezeigt, was für ein aktiver, intelligenter und entschlossener Bursche er war. Man musste ihn nicht ununterbrochen beaufsichtigen. Das kann bei anderen körperlich oder geistig behinderten Kindern anders sein. Dushka und ich hätten vielleicht eine ganz andere Entscheidung getroffen, wenn unser Sohn durch seine Behinderung eine viel umfassendere Pflege gebraucht hätte. Wir waren dankbar, dass Nick auch ohne Arme und Beine so viel allein konnte. Wir dachten, es würde ihm guttun, nicht das einzige Kind zu sein, um das sich alles dreht, und auch, ein Geschwisterkind zu haben, das ihn als ganz normal akzeptierte und liebte.

			Na gut, ich gebe zu, es gab noch einen weiteren Faktor. Dushka wollte eine Tochter. Aber unser Plan ging wieder nicht auf. Nick war noch keine zwei Jahre alt, als Dushka wieder schwanger wurde. Alle freuten sich für uns. Sicher hatten einige auch ihre Bedenken, aber sie behielten sie für sich.

			Dieses Mal baten wir den Arzt, sich die Ultraschallbilder ganz genau anzusehen. Er meinte, es sei wieder ein Junge, und die Glied­maßen seien sehr deutlich zu erkennen und augenscheinlich normal. Ein Junge war für uns vollkommen in Ordnung. Nick würde einen robusten Spielkameraden bekommen, und ein Mädchen konnten wir später vielleicht immer noch haben.

			Bruderliebe

			Trotz aller ärztlichen Prognosen waren wir wirklich erleichtert, als Aaron gesund zur Welt kam. Ob wir wollten oder nicht, wir schauten sofort nach, ob Arme und Beine, Finger und Zehen auch vollständig waren. Die Geburt war für Dushka viel entspannter als beim ersten Mal, und es gab jede Menge Glückwünsche.

			Wir benannten unseren zweiten Sohn nach dem biblischen Aaron, der seinem Bruder Mose eine große Stütze war, auch wenn in der Bibel Aaron der ältere der beiden Brüder war. Mose und Aaron, so beschreibt es die Bibel, standen gegen den ägyptischen Pharao Seite an Seite durch alle Plagen und den Auszug aus Ägypten. Der Gedanke gefiel uns, und es hat sich bewahrheitet: Unsere Söhne sind gemeinsam durch dick und dünn gegangen. Der Aaron aus der Bibel war außerdem Moses offizieller Wortführer. Wie ich bereits erzählt habe, war Aaron es, der zu mir kam und mich warnte, dass Nick über Selbstmord nachdenke. Wir haben ihm offensichtlich den richtigen Namen gegeben.

			Die beiden Brüder Aaron und Mose erlebten viele Abenteuer miteinander, und das trifft auf Aaron und Nick genauso zu. Aaron wurde schnell größer als Nick, und wir mussten immer ein Auge auf ihn haben, weil er seinen Bruder gern hochnahm und herumschleppte. Nick gefiel das nicht besonders gut. Er biss Aaron oder kniff ihn mit dem Kinn oder seinem kleinen Füßchen, bis der kleine Bruder lernte, auf Abstand zu bleiben.

			Ich bewunderte Nicks Schnelligkeit und Beweglichkeit. Wenn Aaron ihm ein Spielzeug wegnehmen wollte, blockte Nick seinen Bruder mit dem Körper ab wie ein Fußballspieler, der sich den Ball nicht abluchsen lassen will. Die meiste Zeit kamen sie aber gut miteinander zurecht.

			Wenn das behinderte Kind nicht das Älteste ist, entsteht natürlich eine ganz andere Familiendynamik. Ich habe von Familien gehört, in denen die Kinder große Schwierigkeiten hatten, sich an ein behindertes Geschwisterkind zu gewöhnen, weil das Leben der Familie sich so dramatisch verändert hatte.

			Dieses Problem blieb uns erspart, weil Aaron und Michelle ein Leben ohne Nick überhaupt nicht kannten. Sie nahmen ihn an, wie er war, und stellten erst Fragen, als sie ins Schulalter kamen. Für Aaron und später Michelle war es ganz normal, Nick bei irgend­etwas zu helfen. Sie taten es Dushka und mir einfach nach.

			Das gemeinsame Essen als Familie war immer sehr interessant, weil auch die Kleinsten mit dafür sorgten, dass Nick alles hatte, was er brauchte. Sie schnitten ihm ganz selbstverständlich das Essen klein, steckten ihm einen Strohhalm ins Glas oder ­fütterten ihn sogar mit Löffel oder Gabel. Wir brauchten keine klare Aufgabenverteilung beim Essen. Jeder sprang ein. Das ging uns so natürlich von der Hand, dass sogar die Freunde unserer Kinder mitmachten und Nick beim Erzählen und Lachen ganz selbstverständlich fütterten.

			Kleiner General

			Problematisch wird es, wenn das behinderte Kind die anderen beherrschen will, von ihnen abhängig wird oder von ihnen alles Mögliche verlangt, als wären sie seine Pfleger oder Diener und nicht seine Geschwister. Wir mussten etwas aufpassen, dass Nick nicht ständig Aaron in Beschlag nahm, als sie noch klein waren. Später konnte Aaron ganz gut auf sich selbst aufpassen, aber anfangs mussten wir ein paar Grundregeln aufstellen, weil Nick sich manchmal wie ein kleiner General aufführte.

			Wenn ein Kind Verantwortung für ein behindertes Geschwisterkind übernehmen muss, die eigentlich auf den Schultern von Vater und Mutter liegen sollte, kann die gesunde Kindheitserfahrung darunter leiden. Psychologen nennen das Parentifizierung. Das emotionale Wachstum des Kindes kann dabei geschädigt werden.

			Dushka und ich lernten, darauf und auf viele andere Dinge zu achten, als wir zweieinhalb Jahre nach Aaron das dritte Kind bekamen, Michelle, eine gesunde Tochter. Dushka freute sich sehr, noch ein weibliches Wesen im Haus zu haben, und ich mich natürlich auch. Es zeigte sich, dass Michelle und ihre Brüder gut miteinander zurechtkamen. Aaron und Nick fingen sogar an, sie zu verhätscheln. Die Beziehungen zwischen Geschwistern gehören ja zu den kompliziertesten, leidenschaftlichsten und lang anhaltendsten überhaupt. Wenn ein Kind behindert ist, kann das sowohl ­positiven als auch negativen Einfluss auf die Geschwister haben. Wir als Eltern wussten, dass wir nicht ganz unbeteiligt daran waren, ob das Gute oder das Negative überwog.

			Wir hatten von Kindern gehört, die eine Abneigung gegen ihr behindertes Geschwisterkind entwickelten. Sie empfanden es als Last oder es war ihnen peinlich, zu einer Familie mit einem behinderten Kind zu gehören. Manche Geschwisterkinder fühlen sich auch schuldig, weil sie „normal“ bzw. „gesund“ sind. Und wieder andere haben das Gefühl, perfekte Musterkinder werden zu müssen, die nie etwas falsch machen, überall die Besten sind und ja ihren Eltern nicht zur Last fallen dürfen.

			Solche negativen Gefühle oder Druck wollten wir in unserer Familie vermeiden. Um unseren Kindern eine positive, stabile und liebevolle Beziehung untereinander zu ermöglichen, gaben wir unser Bestes, um Aaron und Michelle über Nicks Behinderung aufzuklären, woher sie kam, was Nick konnte und was nicht. Wir versuchten auch, unseren zwei anderen Kindern genauso viel Zeit und Aufmerksamkeit zu schenken wie Nick, damit sie sich nicht vernachlässigt oder weniger ernst genommen fühlten.

			Der biblische Patriarch Jakob machte den großen Fehler, seinen jüngsten Sohn Josef zu bevorzugen. Er schenkte ihm als Einzigem einen bunten Mantel. Eltern können leicht in die Falle tappen, ihr jüngstes Kind zu verhätscheln und ihm alles durchgehen zu lassen, weil sie sich an den anderen Kindern verausgabt haben und keine Kraft mehr übrig ist.

			Fairness, Gleichheit und Gerechtigkeit lernen Kinder zuallererst von ihren Eltern. Dushka und ich gaben uns wirklich Mühe, in dieser Hinsicht Vorbilder zu sein. Wir lehrten sie das Gebot der Nächstenliebe und dass wir als Christen niemanden vorziehen und nicht auf andere herabschauen sollten.

			Grenzgänger

			Fairness erwähne ich auch deswegen, weil wir nicht wollten, dass Nick die Hilfsbereitschaft seiner Geschwister ausnutzte. Manchmal tendieren Eltern von behinderten Kindern dazu, sie zu verwöhnen anstatt sie zu erziehen. Ich kann verstehen, wieso. Ein Kind mit Behinderungen hat schon genug zu tragen. Es hat mehr Nachsicht und weniger hohe Anforderungen verdient, denken sie. Diesem Erziehungsansatz liegen vielleicht die besten Absichten zugrunde, aber er wird auf lange Sicht zu Problemen führen. Das Leben des behinderten Kindes wird letzten Endes schwerer, nicht leichter, denn jedes Kind braucht Grenzen.

			Einem Kind ohne Grenzen wird es als Erwachsenem an Diszi­plin fehlen, an sozialen Fähigkeiten und an emotionaler Intelligenz. Männer und Frauen mit Handicap können zwar heutzutage ein weitestgehend selbstständiges Leben führen, aber sie sind trotzdem oft auf die Freundlichkeit ihrer Mitmenschen angewiesen. Niemand hilft gern einem eigennützigen, fordernden, kontrollsüchtigen und egozentrischen Menschen – behindert oder nicht.

			Es gibt gute Erziehungsmethoden, um seinen Kindern zu zeigen, was unangemessenes Verhalten ist und welche Alternativen es gibt: „Deinen Bruder zu beißen, wenn er dein Spielzeug nimmt, ist nicht in Ordnung. Wenn er es dir nicht wiedergibt, kommst du zu mir oder suchst dir etwas anderes zum Spielen. Haben wir uns verstanden?“

			Die Konsequenzen sollten dem Vergehen immer angemessen und einheitlich sein, damit Ihr Kind Richtig und Falsch lernt und auch übt, andere zu respektieren. Wenn das Fehlverhalten schlimmer wird, müssen Eltern die Konsequenzen erhöhen und beispielsweise das Kind aus der Situation herausnehmen, seine Privilegien zurückschrauben und seine Lieblingsaktivitäten aussetzen, bis es sich wieder benehmen kann.

			Nick war schon immer eine starke Persönlichkeit. Er hatte von Anfang an einen starken Willen und schier unerschöpf­liche Entschlossenheit, also brauchte er als Kind eine ziemlich feste Hand. Er musste lernen, sich an Grenzen und Regeln zu halten. Wie die meisten Kinder spielte er lieber Videospiele und fuhr mit seinem Skatebord herum, als Hausaufgaben zu machen oder im Haushalt zu helfen. Wir mussten sehr klare Zeitpläne aufstellen, um sowohl Hausaufgaben und Haushalt als auch Zeit zum Spielen unter einen Hut zu kriegen.

			Das Gleichgewicht macht’s

			Unsere allerwichtigsten Regeln hatten wir aus der Bibel übernommen: „So wie ihr von den Menschen behandelt werden möchtet, so behandelt sie auch“ und „Liebe deinen Nächsten wie dich selbst“. Nick war als Kind in keiner Weise gemein, aber er erwartete manchmal von anderen, dass sie seine Wünsche erfüllten, ob sie nun Lust dazu hatten oder nicht. Wenn wir merkten, dass Nick anfing, Aaron herumzukommandieren, griffen wir ein. Wir mussten Nick manchmal daran erinnern, dass Aaron nicht sein Diener war und dass er, wenn er Hilfe brauchte, höflich darum bitten sollte. Ich denke, sowohl für Aaron als auch für Nick war das eine wichtige Lernerfahrung.

			Ältere Brüder oder Schwestern versuchen manchmal, über ihre jüngeren Geschwister zu bestimmen. Bei Aaron war die Situation noch durch Nicks Handicap verschärft. Aaron fühlte sich wahrscheinlich verpflichtet dazu, Nicks Kommandos auszuführen – oder schuldig, wenn er es nicht tat –, weil es ja Dinge gab, die Nick allein nicht konnte. Wir wollten aber nicht, dass Nick das ausnutzte und seinen Bruder ständig für irgendetwas einspannte. Er sollte nicht denken, dass er einen Anspruch auf Hilfe von anderen hatte. Stattdessen sollte er freundlich sein und dankbar, ob ihm nun seine Geschwister halfen, Hilfskräfte der Lehrer, Klassenkameraden, Freunde oder das Pflegepersonal.

			Wir erwarteten von Aaron, dass er seinen Bruder lieb hatte und ihm zur Seite stand, aber wir machten ihm auch klar, dass er nicht verpflichtet war, Nicks Wünsche zu erfüllen. Ich gebe zu, das war ein gewisser Balanceakt. Wir hatten eben Sorge, dass Nick sich zu sehr auf Aaron einschießen würde. Genau das zeigte sich, als bei Aaron einmal ein Kumpel übernachtete. Sie standen erst auf, als Dushka und ich längst aus dem Haus waren, also übernahm der große Bruder das Kommando.

			„Morgen, Leute! Soll ich euch was zum Frühstück machen?“, fragte er Aaron und seinen Gast.

			„Klar, gerne“, bekam er zur Antwort.

			„Okay, Aaron. Hol die Eier. Und eine Pfanne. Dann schlägst du die Eier in die Pfanne, machst den Herd an …“

			Natürlich erwartete niemand, dass Nick das Frühstück allein zubereitete, aber es war schon amüsant, dass er es ihnen erst anbot und dann ohne mit der Wimper zu zucken Aaron einspannte – und dieser machte sich auch noch brav an die Arbeit!

			So kann es unter Kindern mit Handicap und ihren Geschwistern gehen, und solange die Beziehung ausgewogen, liebevoll und von gegenseitiger Annahme geprägt ist, ist das auch in Ordnung. Aaron lernte, für seine Unabhängigkeit einzustehen, und das hatten wir auch nicht anders erwartet. Wir wollten, dass er seine eigene Identität hatte und nicht nur Nicks Bruder war.

			Dasselbe gilt für unsere Tochter Michelle, die heute Kranken­schwester ist und auch einen Abschluss als Musik­produzentin hat. Nick nahm sie als Kind oft auf seinem Rollstuhl mit. Wenn unsere drei Kinder spielten, bauten sie Nicks Behin­derung ganz natürlich mit ein. Nur manchmal ärgerten sich Michelle und Aaron über Nicks Vorteil beim Versteckspiel, weil er in Orte hineinpasste, wo sonst niemand hineinkam – z. B. in Schubladen oder Wäschekörbe.

			Brudersurfen

			Michelle spielte eigentlich mehr mit ihren Cousinen und Klassen­kameradinnen als mit ihren rauflustigen Brüdern. Trotzdem ließ sie sich nicht die Butter vom Brot nehmen. Sie war ein kleiner Wildfang. Manchmal sagte sie ihrem älteren Bruder sogar, wo es langging.

			Nick und Aaron spielten oft den ganzen Tag am Strand. Nick legte sich auf ein Bodyboard und Aaron zog ihn durch die Wellen, oft so schnell und heftig, dass Nick in hohem Bogen ins Wasser flog. Erst kürzlich bekamen wir mit, dass Michelles Lieblingswassersport dem in nichts nachstand. Sie nannte ihn „Nicksurfen“.

			Nick liebte das Wasser schon als kleines Kind, weil er dort mobiler ist als an Land. Aaron und Michelle trugen wie viele andere Kinder Schwimmflügel, damit sie nicht untergingen. Bei Nick funktionierte das nicht, aber er war selbst wie ein kleiner Schwimmkörper. Ohne das Gewicht von Armen und Beinen genügt ihm etwas Luft in der Lunge, und er kann stundenlang auf dem Wasser treiben und herumpaddeln.

			Nick ist eigentlich unsinkbar, weil man immer einen Rest Luft in der Lunge hat. Und da kam Michelle im wahrsten Sinne des Wortes ins Spiel. Nick versuchte als Kind oft, seinen Rekord im Luftanhalten unter Wasser zu brechen (und glauben Sie mir, nach seinem Selbstmordversuch hatten wir ein scharfes Auge auf ihn). Leider konnte er nicht lange unten bleiben, weil es ihn immer wieder an die Oberfläche trieb. Seine Lösung war, ins flache Kinderbecken zu schwimmen und die begeisterte Michelle zu bitten, sich auf seinen Rücken zu stellen, bis er fertig gezählt hatte.

			Michelle versuchte so lange auf ihrem Bruder zu balancieren, bis er mit dem linken Füßchen signalisierte, dass er wieder an die Oberfläche wollte. Er musste vorher nett zu seiner Schwester gewesen sein, damit sie ihn nicht eines Tages länger als Surfbrett benutzte, als ihm lieb war.

			Nick scheint dieses kleine Spiel heute noch Spaß zu machen, denn nicht vor allzu langer Zeit stellte seine Frau Kanae ein Foto ins Internet, wo sie in ihrem Swimmingpool auf ihm steht. Zu einer guten Ehe gehört Vertrauen, sagt man, und Nick wird schon wissen, was er tut!

			Nick, der Angler

			An der Küste Australiens oder an einem der Seen und Flüsse zu angeln war eine unserer liebsten Familienaktivitäten, als die Kinder noch kleiner waren, weil alle mitmachen konnten. Dem Fisch am Haken war es egal, wer da am anderen Ende festhielt. Nick wurde zum eifrigsten Angler der ganzen Familie. Wir kauften ihm eine elektrische Angel, damit er sie per Knopfdruck mit dem Füßchen einholen konnte. Wenn er die Angel zwischen Kinn und Schulter einklemmte, konnte er sie sogar auswerfen.

			War der Fang groß, schnallten wir ihn an einen Stuhl oder seine Geschwister hielten ihn fest, bis die Angel eingeholt war. Aber meistens brauchte er keine Hilfe. Angeln begeisterte ihn, nur es fehlte ihm an Geduld. Er zog oft an der Leine, um den Anschlag zu setzen, bevor der Fisch bereit war.

			Wenn Nick vom Land aus angelte und etwas anbiss, hielt er normalerweise die Angel fest und hüpfte so lange rückwärts, bis der Fisch an Land war. Einmal gab es aber nicht genug Platz dafür. Wir angelten an einem Fluss und bei Nick hatte etwas Großes angebissen. Die beiden lieferten sich einen harten Kampf. Die elektrische Angelrolle war zu schwach, also beschloss Nick, die Leine wie ein menschlicher Kreisel um sich selbst zu wickeln. Er landete den Fisch, aber wir brauchten fast eine Stunde, um Nick aus dem Angelsehnengewirr zu befreien. Wir rieten ihm, künftig nicht mehr als menschliche Angelrolle zu arbeiten.

			Es war uns wichtig, unsere Kinder Großzügigkeit zu lehren. Sie sollten einander auch nie für selbstverständlich halten. Wir hatten das Gefühl, dass dieser Same aufging, aber das heißt nicht, dass sie immerzu nur kleine Engel waren und sich nie zankten. Unsere Kinder waren ganz normale Geschwister, und sie mussten hin und wieder von uns eingenordet werden.

			Manchmal spielten Aaron oder Michelle die Nick-Karte. Als wir einführten, dass sie für ihr Taschengeld auch im Haushalt mithelfen mussten, gab es einen kleinen Aufstand. Natürlich entging ihnen nicht, dass für Nick diese Regelung anfangs nicht galt. „Ich ­wünschte, ich hätte keine Arme und Beine“, verkündete Michelle daraufhin trotzig, „dann müsste ich wenigstens nicht sauber machen!“

			Das konnten wir so nicht stehen lassen. Wir führten ein Gespräch mit Michelle, um ihr zu zeigen, mit welchen Herausforderungen ihr Bruder fertigwerden musste. Trotzdem mussten wir da­rüber nachdenken, ob für Nick vielleicht zu Unrecht andere Regeln galten.

			Er hatte sich doch als sehr fähig gezeigt: Er konnte eine Angel­rute halten, einen Baseballschläger schwingen und recht gut mit Golfschlägern umgehen. Dann konnte er auch den Staubsauger schwingen, fanden wir. Es war ein eingebauter Hausstaubsauger, bei dem man nur den Schlauch und nicht die ganze Maschine ziehen musste. Nick war nicht gerade begeistert, als wir seinen Namen auf die Haushaltsliste schrieben, aber er fand sich schnell damit ab und half mit.

			Von diesem Tag an gab es keine Sonderbehandlung mehr für Nick. Er musste sein Bett machen und sein Zimmer aufräumen wie seine Geschwister auch. Vielleicht finden Sie das etwas übertrieben oder fragen sich, wie macht man ohne Arme sein Bett?, aber Nick sah es als Herausforderung an und fand einen Weg. In einer Armeekaserne wäre er mit seinem Endergebnis vielleicht nicht durchgekommen, aber es war gar nicht so übel.

			Motivation ist alles

			Dushka und ich hatten uns vorgenommen, Nick zu motivieren, ihn bei Erfolgen zu loben und seine Pflege und die Schule unter einen Hut zu bringen. In fast allen Lebensbereichen mussten wir kreativ werden. Trotzdem war uns bewusst, dass Aaron und Michelle auch Aufmerksamkeit benötigten – wenn auch nicht gleich viel, aber dennoch so viel wie möglich. Wir wollten nicht, dass sie sich weniger geliebt fühlten.

			Mehrere Kinder großzuziehen ist immer ein Balanceakt. Wenn eins davon behindert ist, kann es zu einem Problem werden, jedem Kind genügend Aufmerksamkeit zu schenken. Wir konnten ja nichts daran ändern, dass Nick tagtäglich viel Zeit in Anspruch nahm. So gut wir konnten, versuchten wir das zu kompensieren, indem wir uns bei jeder Gelegenheit auf Aaron und Michelle konzentrierten und auch Nick anhielten, dasselbe zu tun.

			Unser Anspruch war nicht immer leicht umzusetzen. Vor allem, als wir unsere jüngeren Kinder für Aktivitäten begeistern wollten, bei denen Nick einfach nicht mitmachen konnte. Wir wollten nicht, dass Nick sich übergangen fühlte oder traurig war, aber zugleich wollten wir Aaron und Michelle auch anfeuern dürfen. Als Aaron etwa neun war, meldeten wir ihn im Fußballverein an. Er sollte lernen, sich gegen andere Jungs zu behaupten und Freundschaften außerhalb der Familie zu knüpfen, damit er seine Identität finden und ein eigenes soziales Netzwerk aufbauen konnte.

			Zugleich wussten wir, dass es Nick traurig machen würde, seinen kleinen Bruder beim Fußballspielen zu sehen und mitzubekommen, wie er neue Freunde fand. Nick schwelgte zwar selten in Selbstmitleid, aber er liebte Fußball und sagte oft, wie gern er mit den Jungs über den Platz rennen würde. Als er noch jünger und die anderen noch nicht so viel größer gewesen waren, war er für Aaron und die Cousins beim Wohnzimmerfußball ein ebenbürtiger Gegner gewesen. Durch den begrenzten Raum musste er sich nicht so viel bewegen. Sein linkes Füßchen war eine gefährliche Waffe für Tore auf kurze Distanz. Er wusste auch seinen Kopf zu gebrauchen, und das nicht nur beim Fußball.

			Es gibt ein faszinierendes Video auf YouTube, wo Nick per Kopf einen Basketball in den Korb befördert – und er schwört, nur wenige Versuche gebraucht zu haben. Er stand dabei in einer Sporthalle auf einem Tisch vor einer ganzen Meute von Zuschauern (www.youtube.com/watch?v=v08l3_sebeA).

			Wie sich herausstellte, war Nick zum Glück kein Spielverderber. Dushka und ich wussten, dass es ihm nicht leichtfiel, am Spiel­feldrand herumzustehen, aber Nick feuerte Aaron an, freute sich für ihn und sparte als älterer Bruder natürlich nicht mit Tipps.

			Leider kommen Kinder mit Behinderungen oft an den Punkt, wo sie mit den anderen nicht mehr mithalten können. Als Eltern muss man in diesen Situationen positiv bleiben. Ermutigen Sie Ihr Kind, trotzdem sein Bestes zu geben. Machen Sie ihm Mut, nicht gleich aufzugeben, sondern es zu wagen, die Erwartungen der anderen zu übertreffen. Bei Nick blieb es trotz aller Sportbegeisterung dabei, dass er nicht auf demselben Level spielen konnte. Er ist ein sehr ehrgeiziger Mensch, und dementsprechend schwer muss es ihm gefallen sein, das zu akzeptieren. Auch für uns als Eltern war es nicht leicht, das mit anzusehen.

			Nick machte das Beste draus. Er blies nicht Trübsal oder bemitleidete sich selbst. Er ging zu den Spielen, feuerte Aaron an und feierte seine Siege und Pokale mit ihm. Für Dushka und mich war es auch wichtig, dass unsere anderen Kinder einmal im Mittelpunkt stehen konnten.

			Dauerthema Behinderung

			Alle Experten warnten uns schon früh, dass Kinder sowohl positiv als auch negativ auf ein chronisch krankes oder behindertes Geschwisterkind reagieren können. Manche entwickeln einen Beschützerinstinkt und stehen ihrem Bruder oder ihrer Schwester bei. Andere fürchten sich und haben Angst, selbst eines Tages krank zu werden oder die Behinderung zu bekommen. Der Gedanke, sich später einmal um das behinderte Familienmitglied kümmern zu müssen, kann einem heranwachsenden Kind viel Stress bereiten.

			In Ratgebern für Eltern von Kindern mit Handicap steht normalerweise, dass Geschwisterkinder unter fünf die Behinderung meist noch nicht verstehen können, aber durchaus wahrnehmen, dass ihr Bruder oder ihre Schwester anders ist und ihm einfach helfen. Kinder zwischen sechs und zwölf begreifen die Behinderung besser, machen sich aber oft Sorgen, dass sie ansteckend sein könnte und fühlen sich zugleich wegen ihrer negativen Gedanken schuldig. Sie pendeln zwischen übermäßig liebevoll und gereizt und verärgert.

			Teenager können die Komplexität einer Behinderung meist ziemlich gut erfassen. Sie stellen mitunter provokative und bohrende Fragen, und es ist ganz normal, wenn es ihnen peinlich ist, von ihren Freunden mit dem behinderten Geschwisterkind gesehen zu werden. Kinder, die viel mit sich selbst beschäftigt sind und gern eigenständig denken, kann es belasten, Verantwortung für ihr Geschwisterkind übernehmen zu müssen. Aber es gibt auch Jugendliche, die sehr einfühlsam sind und eine starke, innige Verbindung aufbauen.

			Das sind natürlich nur allgemeine Beobachtungen. Dushka und ich raten Eltern, nicht einfach zu erwarten, dass die anderen Kinder mit dem Bruder oder der Schwester „klarkommen“. Freunde und Schulkameraden können die Beziehung zwischen ihren Kindern empfindlich stören, wenn sie sie hänseln, sich lustig über sie machen oder ihnen aus dem Weg gehen, nur weil es ein ­behindertes Kind in der Familie gibt.

			Auch hier ist Kommunikation alles. Je mehr Zeit Sie mit Ihrem Kind verbringen, ihm zuhören und sich von seiner Welt und seinen Gefühlen erzählen lassen, desto besser werden Sie ihm helfen können, eine liebevolle und wohlwollende Beziehung zu allen Geschwistern aufzubauen.

			Bevor Aaron und Michelle in die Schule kamen, lebten sie in einer Art Blase. Trotz Nicks offensichtlicher Behinderung und den Belastungen, die sie mit sich brachte, lebten wir ein ziemlich normales Leben. Dushka und ich gaben unser Bestes, allen unseren Kindern genug Liebe und Aufmerksamkeit zu schenken. Auch Nick hatte seinen Anteil daran, weil er nicht ständig verlangte, im Mittelpunkt zu stehen, und weil er ein aktiver, aufgeschlossener und liebevoller Bruder war. Wie ich bereits erwähnte, waren wir eine große Familie mit vielen Tanten und Onkels, Cousins und Cousinen, die mit ihrer Unterstützung dazu beitrugen, dass wir in einem Kokon der Normalität leben konnten.

			Als Aaron und Michelle diesen Kokon verließen und in die Schule kamen, machten wir uns Sorgen, dass man sie nur als Nicks Bruder und Schwester kennen würde. Nick war zwar klein, aber der Schatten, den er warf, war jetzt schon enorm. Nick war einer der Ersten in Australien, der trotz Behinderung auf eine ganz normale Schule ging, und er war damit so etwas wie ein Vorreiter für die gesamte Inklusionsbewegung. Die Medien spürten ihn auf und interviewten ihn. Er machte eine ganz gute Figur, wie Sie sich vorstellen können.

			Aaron und Michelle kamen in die Schule und ihr telegener Bruder war bereits in ganz Australien bekannt. Sowohl Lehrer als auch Mitschüler sahen sie sofort als „Nicks Bruder“ und „Nicks Schwester“. Das hatte sowohl positive als auch negative Auswirkungen für die beiden.

			Kinder können absichtlich grausam sein, und auch das kam vor, aber die meisten verletzenden Kommentare waren einfach unüberlegter Kindermund. Schlimm genug, dass Nick sich mit so indiskreten Fragen auseinandersetzen musste, wie ob er alle nötigen Körperteile für die Fortpflanzung habe oder wie er denn auf die Toilette ging. Nun mussten auch noch seine Geschwister herhalten und zu solchen Fragen über ihren älteren Bruder Rede und Antwort stehen.

			Oft werden Geschwister von chronisch kranken oder behinderten Kindern ausgelacht, gemobbt oder ausgegrenzt. Dieses Phänomen tritt so häufig auf, dass Psychologen und Soziologen einen eigenen Namen dafür haben: disability by association, also eine Art Kollektivbehinderung.

			Es gibt zahlreiche Studien und Berichte hierüber. Zu den verletzenden Kommentaren gehören Dinge wie: „Kriegst du das auch irgendwann?“, „Warum bist du nicht behindert?“, „Ist dir das nicht peinlich mit so einem Bruder?“ oder „Deine Familie ist doch nicht normal!“

			Zum Glück erlebten unsere Kinder nur relativ wenig davon, soweit ich weiß. Von anderen Eltern haben wir gehört, dass ihre Kinder zu Geburtstagen nicht eingeladen wurden und Mitschüler nur sehr zögerlich zu ihnen nach Hause kamen, weil ein behindertes Kind zu der Familie gehörte.

			Eins der Ziele von Inklusion ist, Vorurteile abzubauen, indem die Kinder ihre behinderten Mitschüler als Menschen und Individuen kennenlernen. Ich denke, das hat bei unseren Kindern ziemlich gut funktioniert, und ich bin davon überzeugt, dass sich seit Nicks Schulbesuch die allgemeine Haltung zu Behinderten deutlich verbessert hat.

			Aaron und Michelle waren zwar stolz auf Nick, wollten verständlicherweise aber nicht ständig nur als Nicks Bruder oder Nicks Schwester gesehen werden. Michelle machte außerdem während der Pubertät eine Phase durch, wo sie befürchtete, wegen ihres älteren Bruders ausgegrenzt zu werden. Das bekam ich damals gar nicht mit. 

			Sie hatte Angst, die anderen Mädchen würden ihr aus dem Weg gehen oder sie für komisch halten, weil sie einen Bruder ohne Glied­maßen hatte. Würde sie vielleicht deswegen keinen Freund kriegen? Solche Gedanken sind ganz normal für Jugendliche in diesem Alter, sagen Soziologen. Die meisten Kinder in der Pubertät sind unsicher und haben das übermächtige Bedürfnis, dazugehören zu wollen. Michelle behielt ihre Ängste für sich. Ich kann mich nicht an irgendwelche Zusammenbrüche oder Wutausbrüche erinnern. Sie war ziemlich beliebt und hatte immer viele Freunde und Freundinnen.

			Einige Jahre später konnte sie in einem Interview schon wieder über Nicks positiven Einfluss auf ihr Leben sprechen. „Als seine Schwester konnte ich lernen, dass Kinder mit Behinderungen ganz normale Leute sind wie alle anderen auch. Ich sehe gar nicht mehr auf ihre Behinderung. Ich sehe ihr Herz und ihr Gemüt und finde dort Liebe und Freude, und am allerwichtigsten: einen Menschen.“

			Glück gehabt

			Mit einem behinderten oder chronisch kranken Geschwisterkind aufzuwachsen, bringt auch Vorteile mit sich. Die Kinder sind oft reifer als ihre Altersgenossen, sie sind einfühlsamer und schneller bereit, sich für Hilfsbedürftige einzusetzen. Sie haben bessere Problembewältigungsstrategien, sind dankbar für Dinge, die andere für selbstverständlich erachten, sind geduldiger, teamfähiger und haben vielleicht ein großes Herz.

			Ich würde sagen, dass sowohl Aaron als auch Michelle den größten Teil dieser Vorteile mitbekommen haben. Wer wie sie mit Nick durch dick und dünn gegangen ist, den hat das nachhaltig positiv geprägt.

			Unter Soziologen wird diskutiert, wie sich ein behindertes Geschwisterkind auf die spätere Berufswahl auswirkt. Lange Zeit hieß es, ein erhöhter Anteil ergreife einen Beruf im Gesundheitswesen, als SonderpädagogInnen und SozialarbeiterInnen. Diese Ergebnisse sind zuletzt in Zweifel gezogen worden, aber zumindest auf eine aus unserer Familie trifft das zu.

			Michelle lernte Krankenschwester und arbeitete erst drei Jahre in der Notaufnahme, bevor sie bei mehreren Organisationen anheuerte, die bedürftigen Menschen einen Zugang zu medizinischer Versorgung ermöglichen. Eine ihrer herausragenden Erfahrungen war die dreimonatige Arbeit auf dem größten privaten Krankenhausschiff der Welt. Damals war sie dreiundzwanzig. Die Africa Mercy ankerte in Westafrika vor der Küste Togos. Michelle hatte von dem Krankenhausschiff über Nick erfahren, der es während einer Rednertour in Afrika besichtigt hatte.

			Man muss schon wirklich helfen wollen, wenn man auf der ­Africa Mercy anheuert, denn man muss für Kost und Logis selbst aufkommen. Michelle verkaufte ihr Auto und brach ihre Ersparnisse an, weil sie so gern für Menschen in Not da sein und auch persönlich wachsen wollte.

			Sicher hatte der Beruf ihrer Mutter auch etwas mit Michelles Berufs­wahl zu tun. Unsere Tochter ist ein freigiebiger Mensch, und manchmal gibt sie zu viel. Ich war froh, als sie erst einmal eine Pause einlegte und einen Abschluss als Musikproduzentin machte – eine weitere Leidenschaft von ihr, die sie mit Nick teilt.

			Jetzt, wo alle unsere Kinder erwachsen sind, wage ich zu behaupten, dass unsere Bemühungen, sie gleich zu behandeln und keins vorzuziehen, geglückt sind. Aaron und Michelle hegen keinen Groll gegenüber Nick, weil er immer so viel Aufmerksamkeit bekam. Ich weiß das, weil sie 2015 beide nach Kalifornien zogen, um bei ihm zu arbeiten und seine Non-Profit-Organisation Life Without Limbs und seine Firma Attitude is Altitude zu unterstützen. Es gehört zu den größten Geschenken unseres Lebens, unsere Kinder in unserer Nähe zu haben und zuzusehen, wie sie erzählen und miteinander lachen, sich füreinander freuen und gegenseitig helfen.

			Gedanken zum Mitnehmen

			
					Ihre Kinder können beste Freunde sein oder erbitterte Rivalen im Kampf um Ihre Aufmerksamkeit und Liebe. Nutzen Sie jede Gelegenheit, um ihnen so viel Zeit und Liebe wie möglich zu schenken, damit sich keins Ihrer Kinder vernachlässigt fühlt.

					Wenn Sie Ihrem behinderten Kind alles durchgehen lassen und es z. B. im Gegensatz zu seinen Geschwistern im Haushalt nicht mithelfen muss, kann das für Verstimmungen sorgen. Verzichten Sie auf die Sonderbehandlung, wann immer es geht.

					Sprechen Sie mit Ihren Kindern über die Ursache, die Art und die Auswirkung der Behinderung. Begegnen Sie der Angst, sie könnten sich „anstecken“. Machen Sie ihnen klar, dass ihr behindertes Geschwisterkind vielleicht nicht alles kann, aber dass es trotzdem Liebe und Unterstützung braucht. Gerade in der Pubertät, wo Dazugehören und Akzeptiertsein eine so große Rolle spielt, kann die Beziehung zwischen Ihren Kindern sehr komplex und von gegensätzlichen Gefühlen geprägt sein. Seien Sie sich dessen bewusst und versuchen Sie, die Familienbande zu stärken.

					Vermeiden Sie es, die Pflege Ihres Kindes auf die Schultern der anderen Kinder zu verteilen. Das übt zu viel Druck aus und sorgt für Unmut.

					Sprechen Sie mit Ihren Kindern darüber, was sie durch ihren behinderten Bruder oder ihre chronisch kranke Schwester fürs Leben lernen können. Helfen Sie ihnen mit dem, was sie ihren Freunden gegenüber sagen können.
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			Keine Extrawurst

			Überlassen Sie die Bildung Ihrer Kinder nicht dem System

			Bei unserem ersten Versuch, Nick auf einer Privatschule anzumelden, müssen wir ein Türschild am Büro des Direktors übersehen haben.

			Keine Arme? Keine Beine?

			Zutritt verboten!

			Und wir sprechen hier von einer christlichen Schule!

			Wir hatten bereits Berührung mit dem einen oder anderen diskriminierenden Verhalten gehabt und waren auf Yooralla, eine Sonderschule für Behinderte, verwiesen worden. Unser Ziel war aber, Nick in den normalen Schulbetrieb zu integrieren. Er war in Albanvale, einem Stadtteil von Melbourne, in einen ganz normalen Kindergarten gegangen. Dort wurde er auf die Grundschule und das Verlassen unseres familiären Kokons vorbereitet.

			Natürlich war das ein gewisses Risiko, und wir merkten schnell, dass nicht alle Institutionen Nick mit offenen Armen empfingen. Die Kinder im Kindergarten waren ganz unbelastet mit Nick umgegangen, weil sie noch keine Vorurteile gegenüber Behinderten entwickelt hatten. Leider traf das nicht auf alle Mütter zu. Dushka versuchte sie zu beruhigen, Nick als Teil der Gruppe zu haben, führe nicht dazu, dass den anderen Kindern Arme und Beine abfielen.

			Seine Zeit im Kindergarten war ansonsten gut. Es war ein Halbtagskindergarten, und die Erzieherin war offen und sehr entgegenkommend. Ein anderer Wind wehte nun, als wir Nick in einer Grundschule anmelden wollten. Meistens gehen Eltern einfach zu einer privaten oder staatlichen Schule in der Nachbarschaft und melden ihre Kinder dort problemlos an. Als wir Nick einschreiben wollten, liefen wir in dem Augenblick gegen eine Wand, als wir seine körperliche Behinderung erwähnten.

			Als gläubige Menschen verbringen wir viel Zeit mit der Kirchen­gemeinde. Deswegen war unser erster Gedanke, Nick auf eine christliche Schule zu schicken. Wir hofften, dass er in einer kleinen Privatschule mehr Aufmerksamkeit von den Lehrern bekommen würde. Die meisten Privatschulen waren natürlich teurer als ihre staatlichen Alternativen, aber dank Nicks Tanten und Onkel brauchten wir uns um die Kosten keine Sorgen zu machen. Kurz nach Nicks Geburt hatten diese schon ein Konto für seine Ausbildung angelegt.

			Es waren die Achtzigerjahre, Inklusion war noch kein Thema. Und wir machten den Fehler zu denken, dass eine christliche Schule „automatisch“ toleranter und offener sein müsste als andere. Dushka und ich waren schließlich schon immer aktive Christen gewesen und hatten in der Kirche und mit Christen immer viel Gutes erlebt. Aber kaum hatten wir den Schulkoordinatoren erklärt, dass Nick kein ganz typischer Schüler sei, machten sie die Schotten dicht. Nicks Behinderung schien für die Direktoren, Lehrer, Schüler und Eltern hier ein erhebliches Problem zu sein. Sie sahen Nick als Last, die ihre begrenzten Ressourcen noch weiter schröpfen würde. Wir hörten Einwände wie:

			
					Wir haben leider keinen rollstuhlgerechten Zugang zu unseren Klassenräumen.

					Uns fehlen die Gelder für pädagogische Assistenten.

					Wie würde er denn schreiben? Malen? Schneiden?

					Was ist mit seiner persönlichen Hygiene?

					Die Toiletten sind nicht behindertengerecht und wir haben leider niemanden, der ihm helfen könnte.

					Wie soll er denn in der Cafeteria essen?

					Wer soll für seine Sicherheit auf dem Spielplatz garantieren?

					Die anderen Kinder würden sich wahrscheinlich gestört ­fühlen.

			

			Vielleicht war es aber auch gut so. Nick wuchs in einer christlichen Familie auf und die meisten unserer Freunde waren ebenfalls Christen. Ihn auf eine christliche Schule zu schicken, hätte seine sozialen Kontakte und seinen Erfahrungshorizont womöglich eingeschränkt. Wir wollten ja auch nicht, dass er abgeschirmt vom Rest der Welt aufwuchs.

			Mainstream

			Die häufigste Empfehlung der Schulkoordinatoren war, Nick auf eine staatliche Sonderschule zu schicken. In dieser Zeit fuhr die Regierung den Kurs einer vom normalen Schulbetrieb abgekoppelten Lernumgebung, damit auf die speziellen Bedürfnisse von Behinderten eingegangen werden konnte. Diese Schulen bekamen dafür besondere Fördergelder. Sie waren alle behinderten- und rollstuhlgerecht. Natürlich war das ein naheliegender Vorschlag, aber wir wollten uns damit nicht abfinden.

			Wir wollten nicht, dass Nick auf eine reine Schule für Behinderte ging. Auf dem Papier klang das alles sehr sinnvoll. Aber im wahren Leben nicht. Wir hatten das Gefühl, dass die Umgebung auf lange Sicht nicht das Beste für ihn war. Nach unserem Besuch in der Yooralla-Schule beschlossen wir, ihn wegen der voneinander getrennten Welten nicht auf diese oder eine andere Sonderschule zu schicken. Nick hatte uns schon von klein auf gezeigt, dass seine Behinderung ihn nicht ausmachte. Er stemmte sich gegen die Grenzen, die ihm andere setzten, und wir wollten seinen freien und optimistischen Geist nicht unterdrücken. Früher oder später ­würde er in der ganz normalen Welt leben und arbeiten müssen. Je mehr er mit ihr zu tun hatte, desto besser, dachten wir. Kinder sind schließlich noch viel anpassungsfähiger als Erwachsene. Wir waren der Meinung, Nick würde schon seinen Platz finden.

			Nick hatte nun schon einige Erfahrungen mit Ablehnung machen müssen, und wir befürchteten, dass er in einer staatlichen Schule ziemlich viel mit Vorurteilen, Hänseleien und Mobbing zu tun haben würde. Das bereitete uns wirklich Kopfzerbrechen. Andererseits hat jedes Kind zu einem gewissen Grad damit zu kämpfen. Irgendwann muss man es zumindest zeitweise aus dem elter­lichen Nest schubsen, damit es lernt, in der Welt zu überleben.

			Wir mussten also stark sein. Eltern können ihre Kinder nun mal nicht vor allem und jedem beschützen. Die Sozialpädagogen und Koordinatoren meinten es sicher gut, als sie uns die Sonderschule empfahlen. Wir beschlossen aber, ihrem Rat nicht zu folgen und auf unser Bauchgefühl zu hören – und auf Nicks Sehnsucht nach einem normalen Leben. 

			Im Lauf der Jahre haben wir viele Experten konsultiert, aber Nick ist so einzigartig, dass die Standardansätze und Herangehensweisen oft nicht passen. Außerdem: Jedes Kind ist anders. Ärzte, Sozialpädagogen und Psychologen tendieren dazu, Etiketten zu verteilen und danach die Behandlung auszuwählen, aber was sie bei Nick übersahen, war seine Entschlossenheit. Wir wollten ihm unbedingt die Möglichkeit geben, in der breiten Masse seinen Weg zu finden und setzten daher unsere Suche nach einer passenden Schule fort.

			Elternaktivisten

			Nach Jahrzehnten der strikten Trennung von „normalen“ und Sonderschulen öffnete Australien allmählich seine Regelschulen. Den Schulen war nun erlaubt, auch Behinderte aufzunehmen, aber es fehlte noch überall an Rampen, Behindertentoiletten und anderen Umbauten. Dushka und ich wurden für Nick zu Aktivisten und setzten uns beim Bildungsministerium dafür ein, Gelder für päda­go­gische Assistenten bereitzustellen und Ehrenamtliche als Helfer für Behinderte im Klassenraum zuzulassen.

			Durch den Einsatz vieler Menschen öffneten sich die Türen zu den Regelschulen. Nick gehörte zum ersten Jahrgang, in dem Behinderte in unserem Bezirk auf eine ganz normale Schule gehen durften. Nun mussten wir nur noch eine passende Schule finden.

			Wir klapperten die Grundschulen ab, aber die Direktoren und Koordinatoren waren nicht begeistert. Trotz der landesweiten Umstellung beharrten sie darauf, noch nicht in der Lage zu sein, einen Schüler ohne Gliedmaßen im Rollstuhl aufnehmen zu ­können.

			Jemand aus der Verwandtschaft machte uns schließlich auf eine neugebaute Grundschule in einem neuen Wohngebiet im nordwestlichen Teil Melbournes aufmerksam. Die Schule war in Keilor Downs und extra behindertengerecht gebaut worden. Klassenräume, Flure, Toiletten, alles war rollstuhlgerecht.

			Für uns war das aus mehrerlei Gründen eine ­aufregende Entdeckung. Die Schule war die erste, die perfekt zu Nicks Bedürf­nissen als Rollstuhlfahrer passte, und in der Nachbarschaft gab es erschwingliche Grundstücke zum Hausbau. Unser altes Haus passte sowieso nicht mehr so gut, weil es enge Flure und Treppen hatte.

			Wir trafen eine Entscheidung: Wenn die Grundschule in Keilor Downs Nick aufnahm, würden wir ein Haus in Laufdistanz bauen. Uns gefiel auch, dass die Schule gerade erst eröffnete, also alle Schüler neu waren. Hoffentlich würde es Nick so leichter fallen, Freunde und seinen Platz in der Klasse zu finden.

			Team Nick

			Unser Timing war wie gesagt gut, weil das Schulsystem sich gerade wandelte. In jenem Schuljahr verteilte man im Bundesstaat Victoria dreitausendfünfhundert Schüler mit Handicap auf eintausend staatliche Regelschulen. Nick gehörte zu dieser ersten Kohorte, die den Schulkoordinatoren, Lehrern und Eltern einige Umstellungen abforderten.

			Wir hatten einen Termin beim Direktor der Grundschule in Keilor Downs, der uns erfreulicherweise seine Unterstützung und Bereitschaft zusicherte, Nick aufzunehmen. Allerdings, so ­stellte er fest, müssten noch einige Vorkehrungen getroffen werden. Die Lehrer mussten geschult werden und ihre Lehrmethoden und Schulmaterialien entsprechend anpassen. Auch die anderen Schüler und ihre Eltern mussten informiert und darauf vorbereitet werden, damit sie Nick willkommen heißen und akzeptieren konnten.

			In unserer heutigen offenen Zeit ist es schwer vorstellbar, dass Eltern sich besorgt äußerten, Nick könne eine Ablenkung im Unterricht sein oder so viel Aufmerksamkeit erfordern, dass ihre Kinder von den Lehrern gar nicht mehr beachtet werden könnten. Und doch hörten wir genau diese Argumente. Zum Glück waren sie in der Minderheit.

			Natürlich gab es auch jede Menge Papierkrieg und die unausweichlichen finanziellen Fragen zu klären. Die Schulbehörde musste extra Geld für einen Betreuer bereitstellen und auch einen Spezialtisch anschaffen, der breit genug für Nicks Rollstuhl war. Dafür wurde Nicks Zustand gründlich geprüft und beurteilt, inklusive eines Arztgutachtens, der Nicks Fähigkeit einschätzen sollte, sich im Unterricht mit anderen Schülern einzufügen. Die Schule rief eine Art Arbeitsgruppe ins Leben, die den Weg für ihn bereiten sollte. Sie bestand aus dem Direktor der Schule, Nicks Lehrern, dem Integrationshelfer, Dushka, einem Arzt und jemandem von der Schulbehörde.

			Wir waren dem Direktor der Grundschule für seine Bereitschaft, sich der Herausforderung zu stellen, sehr dankbar, und wir sind es noch heute. Er war übrigens Baptist. Ich weiß nicht, ob es seine Entscheidung beeinflusste. Eher glaube ich, dass er einfach ein großes Herz hatte. Oder vielleicht beides. Was auch immer seine Motivation war, wir können diesem Mann nur danken, denn auch wenn es echte Hindernisse gab, konnte unser Sohn im normalen Schulsystem durchstarten.

			Dushka war in den ersten Schuljahren Nicks aktivste Für­sprecherin. Um diese Rolle auch ausfüllen zu können, reduzierte sie ihre Arbeit als Krankenschwester auf Teilzeit. Das bedeutete zwar finanzielle Einbußen für uns, aber es war uns einfach ein Bedürfnis, dass sie aktiv in Nicks Bildungsweg eingreifen konnte. Auch mein Vater sprang ein und fuhr Nick zur Schule, wann immer wir ihn brauchten. Meine Mutter half ebenfalls und passte auf die Kinder auf, wenn Dushka und ich arbeiten mussten.

			Immer wieder Timing

			Insgesamt erleichterten die technischen Errungenschaften Nicks Leben so sehr, dass ich mich schon manchmal gefragt habe, ob Gott eine Niederlassung im Silicon Valley hat. Gerade auf Nicks Schul­zeit traf das zu. Die Einführung von Computern im Klassen­zimmer war ein großer Gewinn. Ein Buch konnte Nick nicht halten, aber auf einem Computerbildschirm lesen und mit seinem Füßchen eine Tastatur und einen Joystick bedienen.

			Wir ließen uns gemeinsam mit seinen Lehrern auch noch ­andere Hilfsmittel einfallen. Dushka und ich bastelten aus Aquaplast, einem formbaren Kunststoff, aus dem im Krankenhausbereich oft Schienen gefertigt werden, einen Stifthalter für sein linkes Füßchen. Nick konnte so viel leichter schreiben und malen.

			Ich baute einen Tischständer, mit dem er besser an seine Schreibmaterialien kam. Das dauerhafte Schreiben strengte Nick leider sehr an, weswegen meist die Schulbegleitung für ihn mitschrieb. Trotzdem konnte er mit seinem Füßchen einiges mitmachen. Wir überlegten uns sogar eine Möglichkeit für ihn, mit der Schere umzugehen. Einen Scherenhebel klemmten wir in die Tischschublade. Nick konnte auf den anderen Hebel drücken und so das Papier schneiden.

			Uns war bewusst, dass es kein Leichtes sein würde, Nick in die Klasse zu integrieren, aber die Ergebnisse machten uns Mut. Zwar stellten selbst die einfachsten Aufgaben seine Geduld und seinen Einfallsreichtum auf eine harte Probe, aber dank der Hilfsbereit­schaft und dem Verständnis seiner Mitschüler und Lehrer kämpfte sich Nick durch.

			Vorreiter

			Von der ersten Klasse an besuchte Nick die Regelschule. Es war für ihn vielleicht nicht der Kampf ums nackte Überleben, schließlich standen wir als Eltern immer bereit, aber es war oft auch kein Spaziergang. Die Angst vor der Ablehnung der Mitschüler und die Ungeduld mancher Lehrer hätten ihm sehr zu schaffen machen können, aber Nicks schulische Erfolge sorgten nicht nur bei ­Dushka und mir, sondern auch bei der Schulleitung, den Lehrern, Sozialpädagogen und Verwandten für Erstaunen. Sogar die Eltern der anderen Schüler, bei denen wir erst Angst hatten, sie würden Nick als unerwünschte Ablenkung ansehen, schlossen Nick in ihr Herz und freuten sich mit ihm.

			Schuld daran ist wieder einmal hauptsächlich Nick selbst. Er verkroch sich nicht in die hinterste Ecke in der Cafeteria. Er ging auf seine Mitschüler zu. Im Unterricht beteiligte er sich. Er machte ständig Witze, oft auch auf seine Kosten. Egal, wer um ihn war, Nick war offen. Der Charme, der ihn eines Tages zu einem berühmten Redner machen würde, begann sich zu entwickeln. Auch wenn wir damals noch nichts davon ahnten.

			Es haben im Lauf der Jahre schon viele Eltern von Kindern mit Behinderungen erzählt, dass Nick für ihre Kinder ein Vorbild war. Weil er seine Ängste überwand und die Herzen seiner Mitschüler und Lehrer eroberte, trauten sich auch andere Kinder aus ihrem Schneckenhaus. Ihre Eltern sahen, dass Nick anerkannt und integriert war, und versuchten fortan auch nicht mehr, ihr Kind von der Welt abzuschirmen.

			Es ist wahrscheinlich keine Übertreibung, dass Nick ein Symbol für die Integration von Kindern mit Behinderungen in das Regel­schulsystem Australiens wurde. Politiker besuchten Nicks Schule, redeten mit seinen Lehrern und sahen zu, wie Nick mit seinen Klassenkameraden interagierte. Fernsehteams und Zeitungen wollten Interviews mit ihm.

			Das war das erste Mal, dass ihm das Medieninteresse galt, und wie Sie wahrscheinlich vermuten, sog er es auf wie ein Schwamm. Er blühte geradezu auf. Dushka und ich freuten uns, dass der Rest der Welt den wahren Nick kennenlernen konnte. Im Nachhinein betrachtet war es geradezu prophetisch, dass Nick ganz natürlich die Rolle des Sprechers und Vorbilds für Kinder mit Behinderungen einnahm.

			Die Regierung pumpte damals Geld in die Integration von Behinderten. Vertreter suchten nach Kindern, die als positives Beispiel gelten konnten. Nicks Leidenschaft und positive Botschaften in den Medien machten das Bildungsministerium Australiens auf ihn aufmerksam. Joan Kirner, die Bildungsministerin, wurde ein großer Fan von Nick, was sich als sehr hilfreich erwies. Sie besuchte 1988 Nicks Schule und ließ sich mit ihm für einen Zeitungsartikel fotografieren, der den Titel „Nicholas, ein Vorreiter“ trug. Kurz darauf wurde das Integrationsbudget für Schulen auf 3,7 Millionen Dollar erhöht. Im Schuljahr nach Nicks Einschulung konnten so schon zwei weitere Kinder mit Behinderung auf Nicks Schule gehen. Joan Kirner wurde später als erste Frau Premierministerin von Victoria.

			1991 wurde Nick als „Keilor’s Junior Citizen of the Year“ ausgezeichnet, für „den Mut eines Großen“. 2001 war er sogar für den „Young Australian of the Year“ nominiert. Im Lauf seiner Schulzeit sammelte er noch weitere Preise, Anerkennungen und Würdi­gungen.

			Wir waren stolz, dass unser Sohn als gutes Beispiel für Australiens Integrationsprogramm galt. Und er ging mit der Aufmerksamkeit gekonnt um. Trotzdem mussten wir aufpassen, dass er nicht abhob und überheblich wurde. Wir schützten unsere Privatsphäre stärker und begrenzten auch Nicks Zeit im Rampenlicht. Außerdem wollten wir nicht, dass seine Geschwister die ganze Zeit in seinem Schatten standen. Es war ein ungewöhnliches Problem – ein behindertes Kind als Mediensensation –, und wir mussten kreativ damit umgehen.

			Die Saat geht auf

			Niemand von uns ahnte es, aber wahrscheinlich säten diese Erfahrungen die Saat für Nicks berufliche Karriere. Er ging bald gekonnt mit den Medien und großen Zuhörerschaften um und sprach über den Wert einer normalen Bildung für Kinder mit Behinderungen. Später, als er bereits seinen Beruf ergriffen hatte, wurde der Schulleiter der MacGregor State School zu einem seiner großen Unterstützer. Er sagte voraus, dass unser Sohn es zu etwas bringen würde und eines Tages für Gagen von mehr als zehntausend Dollar auftreten würde. Wir betrachteten das als Kompliment, aber glauben konnten wir es nicht. Heute sind Nicks Gagen manchmal höher als das, und der Schulleiter hat recht behalten.

			Unsere Entscheidung, Nick aktiv ins normale soziale Leben zu integrieren und ihn zu ermutigen, sich öffentlich zu äußern, wirkte sich jetzt schon positiv aus. Und nicht nur auf sein Leben, sondern auch auf das anderer Kinder mit Behinderung. Nick blieb bis zum Anfang der vierten Klasse auf der Grundschule in Keilor Downs, und dann zogen wir nach Brisbane in Queensland.

			Der Neue

			Das gewohnte, bequeme Leben in Melbourne zu verlassen, ­machte uns Sorgen. Wie würde Nick es ertragen, so viele Freunde und Ver­wandte zu verlieren? Eine seiner Lehrerinnen gab außerdem zu bedenken, dass man ihn in der neuen Schule vielleicht nicht so willkommen heißen würde wie in der alten. „Du weißt gar nicht, wie gut du es hier hattest“, meinte sie.

			Unsere Sorgen schienen sich zunächst zu bestätigen. Die Suche nach einer Schule begann von vorn. Nach mehreren erfolglosen Versuchen brachten wir ihn in der Gold-Coast-Robina-Grundschule unter. Nick fühlte sich gleich wohl dort, weil seine Klassenlehrerin im Rollstuhl saß. Er war dort jedoch nur ein halbes Jahr. Dann wurde er auf die MacGregor State School in Brisbane versetzt, die viel größer war. Die Versetzung ging auf die Schulbehörde zurück, die die Schule extra hatte modernisieren und umbauen lassen.

			Wir hatten zunächst unsere Bedenken, aber die MacGregor-Schule erwies sich als Volltreffer. Sie war eine etablierte Regel­schule, auf die bereits andere Kinder im Rollstuhl gingen, was Dushka und mich entlastete. Wir mussten für Nick nicht alles neu erkämpfen. Die Lehrer hatten Erfahrung darin, den Lernstoff an Kinder mit Behinderungen anzupassen.

			Nick überwand seine Einsamkeit und Unsicherheit meist dadurch, indem er sich einer großen, wichtigen Sache anschloss. Irgend­wie musste er herausgefunden haben, dass anderen zu helfen die beste Strategie war, nicht in ein Loch zu fallen. An der MacGregor klinkte er sich in Spendenkampagnen und wohltätige Projekte ein. Für eine Kampagne gab es in der Schule eine Art Wettbewerb im Haus-zu-Haus-Verkauf, und Nick lag am Ende ganz vorn.

			Über die Schulprojekte lernte er die anderen Schüler und Lehrer kennen. Sie merkten schnell, dass ihm zwar Arme und Beine fehlten, er dafür aber einen scharfen Verstand, echten Sinn für Humor und ein sympathisches Lächeln hatte. Nick gewann so viele Leute für sich, dass er 1995 als Schülersprecher gewählt wurde.

			In dieser Rolle führte er die Schülervertretung an und ­sammelte mit ihrer Hilfe fünftausend Dollar für einen Fitnessraum in der Schule, wo neben den früheren Schülersprechern auch sein Name auf einer Plakette prangt. Wir mussten lachen, als wir hörten, dass eins von Nicks Wahlkampfthemen ein regelmäßiges Rollstuhlrennen gewesen war. Ich wüsste aber nicht, dass es jemals dazu kam.

			Nick war der erste Schülersprecher im Rollstuhl. Später in der Highschool wurde ihm diese Ehre noch einmal zuteil. Das ist insofern bemerkenswert, weil die Highschool, auf die er ging, wieder in einem ganz anderen Bezirk lag. Wir mussten ihn auf die ­Runcorn Highschool schicken, weil die Highschool, auf die die meisten Kids von der MacGregor später gingen, nicht rollstuhlgerecht war. Nick musste also wieder ganz von vorn anfangen, sich beweisen und neue Freunde finden.

			Alles auf Anfang

			Als Nick auf die Runcorn Highschool kam, war er wieder der Neue. Keiner kannte ihn, er sah anders aus und obendrein saß er im Rollstuhl.

			Seit dem Ende der Neunzigerjahre hat sich einiges in der gesell­schaftlichen Akzeptanz von Behinderten getan. Nick hat seinen Teil dazu beigetragen, indem er in Schulen überall auf der Welt zu Schülern gesprochen hat. Seine Videos sind gerade bei jungen Leuten beliebt. Leider galt es in seiner Highschool-Zeit noch nicht als besonders cool, mit dem „Typ im Rollstuhl“ abzuhängen. Nicks neue Klassenkameraden sahen seinen Körper, den klobigen Rollstuhl und hatten sofort negative Vorurteile. Wir konnten es Nick nicht verübeln, dass er am Anfang ziemlich entmutigt war.

			Nick hat den Kampf, in der Highschool seinen Platz zu finden und dazuzugehören, in seinen Büchern beschrieben. Dushka und ich wussten damals gar nicht, dass er sich derbe Schimpfwörter und das Fluchen angewöhnt hatte, weil er zu den „Coolen“ gehören wollte. Nick ist im Nachhinein nicht stolz darauf, und ich bin froh, dass er es bald aufgab, weil es ihm peinlich war.

			Mutig kommt weiter

			Eine Zeit lang wich er auch von seiner christlichen Erziehung ab. Er schlug Einladungen zu Gebetsrunden aus und wollte nicht mit den anderen gläubigen Schülern gesehen werden. Andererseits ist es ganz normal, dass Jugendliche die Glaubenstraditionen ihrer Familie infrage stellen. Nick hatte noch keinen Frieden geschlossen mit der Frage, warum Gott ihm keine Arme und Beine geschenkt hatte.

			Er machte eine harte Zeit durch. Uns tat das natürlich in der Seele weh. Beeindruckend finde ich, dass Nick sich das irgendwann selbst eingestand und es korrigierte. 

			Diese Fähigkeit ist für mich entscheidend für Charakterstärke. Wenn man erwachsen geworden ist, prägt man sein Leben maßgeblich durch die Qualität seiner Entscheidungen. Die Eltern spielen als Lotsen und Vorreiter nicht mehr so eine große Rolle. Man muss selbst seinen Weg finden. Und da wir alle Fehler machen, ist es enorm wichtig, sie sich auch eingestehen zu können, damit man einen Kurswechsel vornehmen kann.

			Nick stellte sein Verhalten auf den Prüfstein der Grundwerte, mit denen er aufgewachsen war. Das war ein wichtiger Schritt in seiner Entwicklung und ein Stück der Flügel, die er brauchte, um das elter­liche Nest zu verlassen. Er hörte auf, seinen Mitschülern gefallen zu wollen. Das Resultat war interessanterweise, dass sie sich zu ihm hingezogen fühlten. Er fand neue Freunde und wurde in der Schule zu einer Art Anführer.

			Das erhöhte Medieninteresse an Nick im Regelschulsystem habe ich bereits erwähnt. Eine meiner Lieblingsschlagzeilen aus seiner Schulzeit verglich Nick mit einem Comic-Superhelden und ­lautete „Captain Courageous“. Das gefiel uns gut. Wir waren wirklich beeindruckt, wie gut er sich in den Interviews schlug. Er lobte sich nicht über den grünen Klee, sondern konzentrierte sich darauf, anderen Kindern mit Behinderungen Mut zu machen, sich zu öffnen und ihre Talente und Fähigkeiten in den Vordergrund zu stellen. An ein Zitat aus einem Zeitungsinterview erinnere ich mich besonders gern. Der Journalist hatte Nick gefragt, was seine Wahl zum Schülersprecher für andere Schüler mit Behinderungen bedeutete.

			„Ich finde, wir Rollipiloten sollten ruhig alles ausprobieren“, antwortete Nick. Seine Botschaft war: „Wir sind wertvoll. Wir sind genau wie jeder andere. Grenzt uns nicht aus. Packt uns nicht in eine Schublade. Und sprecht uns nicht von vornherein Dinge ab. Gebt uns die Gelegenheit zu zeigen, was wir draufhaben.“ Nick verkörperte diesen Ansatz und zeigte uns, was passiert, wenn man Menschen mit Behinderung keine Grenzen setzt und ihnen Platz zum Entfalten gibt.

			Am Boden der Tatsachen

			Im ganz normalen Schulbetrieb zu sein, brachte aber nicht nur Positives mit sich. Weil Nick mehrfach die Schule wechseln ­musste, war er ziemlich oft „der Neue“. Diese Rolle ist für niemanden einfach. Stellen Sie sich vor, wie man sich als „Neuer“ fühlt, wenn einem außerdem noch Arme und Beine fehlen.

			Bei unseren Umzügen von Melbourne nach Brisbane, in die Vereinigten Staaten und wieder zurück nach Brisbane versuchten wir natürlich alles, um es für Nick einfacher und erträglicher zu machen. Leider glückte uns das nicht immer. Nach unserem ersten Umzug nach Brisbane machte er eine lange Phase der Isolation durch. Nick traute sich damals nicht, auf die anderen zuzugehen und neue Freunde zu finden. Er zog sich zurück und blieb meistens allein. Manchmal erzählt er noch heute, wie er sich auf dem Spielplatz im Gebüsch versteckte oder in eine Ecke des Klassenraums verzog.

			Auf der Keilor Downs war Nick eine kleine Berühmtheit gewesen; dementsprechend schwer war es für ihn, links liegen gelassen zu werden und unbekannt zu sein. Er stand im Abseits und traute sich nicht zu den anderen. Das war auch die Phase, in der er ständig über seine Zukunft und seinen Lebenssinn grübelte. Er sah sich nur noch als Last. Und diese finsteren Gedanken trieben ihn letzten Endes zu seinem Selbstmordversuch.

			In seinen Büchern schreibt Nick, dass auch Hänseleien und Mobbing dazu beigetragen haben. Seine berüchtigtste Begegnung mit einem Schulhoftyrann fand in der ersten Klasse statt und endete mit einer Spielplatzprügelei. Weder Dushka noch ich waren dort zugegen und können daher nur Nicks Sicht der Dinge nennen, wonach er seinen Kontrahenten mit einem Kopfstoß auf die Nase bezwungen hat.

			Diese Prügelei führte zu einem von Nicks Lieblingsmottos: „Armlos, nicht harmlos“. Nick selbst ist zwar ausgesprochener Gegner von Gewalt, aber dieser Kerl habe ihm keine Wahl gelassen, sagt er. Er habe ihn immerzu angestachelt und ihm gedroht, er würde ihn verdreschen. Es war Nicks erste und letzte Prügelei. Wir sind sehr froh, dass er sich ohne größere Blessuren aus dem Ring verabschiedete.

			Nicks Bericht ist amüsant zu lesen oder zu hören, aber ich möchte das Thema Hänseleien und Mobbing nicht auf die leichte Schulter nehmen. Es gab mehrere Situationen in Nicks Schulzeit, in denen er so eingeschüchtert und ängstlich war, dass er das Haus überhaupt nicht mehr verlassen wollte.

			Oft sind ja die Täter beim Mobbing selbst Opfer. Sie lassen andere leiden, weil sie selbst unter ihren älteren Geschwistern, anderen Leuten oder ihren Eltern leiden mussten. Es gibt aber auch solche, die einfach nur gemein sind. Andere wissen gar nicht, was sie da anrichten. Sie glauben, ihre Sprüche und Schubser sind ja nur kleine Späße.

			Verschiedene Arten von Tyrannen und Fieslingen verlangen auch nach verschiedenen Arten, mit ihnen umzugehen. Wir haben Nick nie geraten, sich zu prügeln. Vielmehr ermahnten wir ihn, sich von ihnen fernzuhalten und sich an die Lehrer oder die Pausenaufsicht zu wenden.

			Auf sich selbst gestellt

			Nick hatte manchmal wochenlang Hänseleien zu ertragen, aber in den meisten Fällen schaffte er es irgendwie, dem Spuk ein Ende zu bereiten. Trotzdem würde ich Ihnen nicht empfehlen, Ihre Kinder zu ermuntern, gegen die Schulhoftyrannen zu kämpfen oder sie zur Rede zu stellen. Besser ist es allemal, Unterstützung und Schutz bei Lehrern und Freunden zu suchen.

			Trotzdem schaffte es Nick, einen seiner Widersacher zu entwaffnen, der ihn wiederholt schikanierte. Jeden Tag kränkte dieser ihn mit demselben blöden Spruch, wenn er Nick im Flur oder auf dem Schulgelände sah. Nick versuchte ihm so gut es ging aus dem Weg zu gehen. Als die Sache aber wochenlang weiterging, stellte er ihn eines Tages zur Rede. Seine Kommentare seien verletzend und er solle endlich aufhören, ließ Nick ihn unmissverständlich wissen. Ich glaube, Nick war ganz verblüfft, als sein Widersacher ganz kleinlaut wurde und sagte, er habe das doch gar nicht so gemeint. Es sollte nur ein kleiner Spaß sein, und er werde es in Zukunft unterlassen. Und damit war die Sache aus der Welt.

			Hinterher ärgerte sich Nick darüber, dass keiner seiner ­Mitschüler sich für ihn eingesetzt hatte. Leider überstehen ja die wenigsten die Schulzeit, ohne irgendwann einmal gehänselt zu werden. Studien belegen, dass Kinder mit Behinderung häufiger Opfer von Mobbing sind als andere. Bei ihnen fällt es wohl leichter, sich auf eine Schwäche zu konzentrieren bzw. auf etwas, das sie von der Masse unterscheidet und verletzlich macht.

			Wir standen immer hinter Nick. Wir versuchten ihm zu helfen, die gemeinen Kommentare an sich abprallen zu lassen, ob sie nun absichtlich fallen gelassen worden waren oder nicht. Die Spötteleien oder wenn ihn jemand mied … das sollte er sich nicht zu Herzen nehmen. Die beste Rache, sagten wir oft, sei, viel Spaß mit den Leuten zu haben, die seine Gegenwart schätzten.

			Eltern können ihre Kinder leider nicht komplett vor Mobbing und Grausamkeiten in der Schule schützen. Bis zu einem ­gewissen Grad empfanden wir es sogar als wichtig, Nick die Erfahrung machen zu lassen, dass ihm in der Welt da draußen nicht alle Menschen wohlgesonnen waren. Hartherzig zu sein ist keine erstrebenswerte Eigenschaft, aber ein dickes Fell zu haben, kann nicht schaden. Was wir Nick nie erlaubten, war, aus Angst vor den anderen der Schule fernzubleiben. Seine Erfahrungen machten ihn nach und nach mutiger.

			Dank einiger Anti-Mobbing-Kampagnen und unermüdlicher Akteure wie Nick hat sich die gesellschaftliche Wahrnehmung der Gefahren von Mobbing in den letzten Jahren deutlich verbessert. Schulleiter, Eltern und Kinder wissen heute, dass Mobbing keine Lappalie ist. Die wachsende Sorge, dass überall auf der Welt Kinder verbal, körperlich oder auch im Internet schikaniert und terrorisiert und manchmal bis zum Selbstmord getrieben werden, hat zu einem Umdenken geführt.

			Stark gegen Gewalt

			Fast jede Familie ist in irgendeiner Weise von Mobbing betroffen, aber Familien mit behinderten Kindern trifft es besonders hart, weil die Kinder bereits genug zu tragen haben. Sind dann noch Gleichaltrige grausam und gemein zu ihnen, kann das alle Versuche der Eltern, einen starken Charakter mit Selbstbewusstsein in ihrem Kind zu fördern, zunichtemachen.

			Es tut gut zu sehen, dass immer mehr Schulen das Thema Mobbing aktiv angehen. Wenn wir miterleben, wie Schüler auf ihre behinderten Mitschüler zugehen, sie beschützen und ihnen das Gefühl geben, akzeptiert und angenommen zu sein, geht uns jedes Mal das Herz auf. Das ist einer der großen Vorzüge der Inklusion: Die Schüler merken, dass ihre behinderten Mitschüler ganz normale Menschen sind. Sie lernen sie als eigene Persönlichkeiten kennen und sehen, dass hinter den Einschränkungen eine Person mit Talenten und Fähigkeiten steckt.

			Nick versucht immer seine Zuhörer zu motivieren, auf Behinderte zuzugehen, anstatt sie auszugrenzen. Jeder kann vom anderen lernen. In seinem Anti-Mobbing-Buch Sei stark! gibt Nick viele konkrete Ratschläge, wie sich Kinder gegen Mobbing wehren können. Ich werde sie hier nicht im Einzelnen wiederholen. Mein Rat an alle Eltern: Verteidigung ist der beste Angriff. Wenn Sie Ihrem Kind helfen wollen, sich gegen Mobbing zu wehren, fördern Sie seinen Selbstwert. Lassen Sie es spüren, dass es geliebt wird. Helfen Sie ihm, seine Talente und Fähigkeiten zu entdecken und auszubauen.

			Wenn Sie Ihr Kind maßregeln, dann ohne es schlecht zu machen oder an ihm herumzumäkeln. Das schadet seinem Selbstwert und macht es nur noch empfänglicher für abfällige Kommentare. Am wichtigsten: Lassen Sie den Gesprächsfaden nicht abreißen. Beobachten Sie ruhig Ihr Kind einmal im Umgang mit seinen Mitschülern und Mitschülerinnen, damit Sie auf Hänseleien reagieren können, bevor es immer schlimmer wird.

			Geistig behinderte Kinder bekommen manchmal nicht mit, wenn sie gemobbt werden. Sie können mitunter nicht unterscheiden, ob jemand wirklich ihr Freund ist oder nur so tut und sie ausnutzt und sich über sie lustig macht. Auch deswegen ist es so wichtig für Eltern, sich für ihre Kinder zu interessieren und deren Freundschaften genau im Blick zu haben. Wir wollten keine Helikoptereltern werden, aber wir wollten auch regelmäßigen Kontakt zu seinen Lehrern und auch vielen seiner Klassenkameraden halten.

			Manchen Kindern fällt es schwer, über ihre Gefühle zu sprechen. Bitten Sie Ihr Kind doch, ein einfaches fröhliches oder trauriges Gesicht zu zeichnen oder den Schultag mit dem Lieblingsspielzeug nachzuspielen. Lassen Sie es ein Tagebuch schreiben, in dem sie gemeinsam lesen oder bitten Sie es, am Ende der Schulwoche eine Top-Ten-Liste der Ereignisse zu erstellen.

			Ich habe miterleben dürfen, wie viel Anklang die Anti-Mobbing-Videos meines Sohnes bei anderen Kindern gefunden haben. Sie finden einige der Videos auf YouTube oder auf den Internetseiten seiner Organisationen Life Without Limbs und Attitude is Altitude. Nick weiß, wovon er spricht, und er hat viele gute Ratschläge parat.

			Nick möchte Kindern mit Behinderung Mut machen, Ja zu sich selbst zu sagen und auf andere zuzugehen. Selbst aktiv werden ist Nicks Devise. Wer traurig und niedergeschlagen ist, sollte gegen die Verzweiflung ankämpfen, indem er sich aufmacht und anderen hilft. Nicks positive Botschaft soll seine Zuhörer befähigen, für andere zu dem Wunder zu werden, das sie sich selbst wünschen. Wer diesem Kurs folgt, kann nicht falschliegen.

			Schütze deinen Nächsten wie dich selbst

			Manche Jugendliche werden gehänselt, weil sie klein sind, Akne haben oder nicht sportlich genug sind. Stellen Sie sich vor, wie es Nick damals ging. Er sah von vornherein schon anders aus. Erst mit Mitte zwanzig traf er zum ersten Mal einen anderen Menschen, der auch ohne Arme und Beine geboren worden war. Oft war er der einzige Rollifahrer an der Schule. Er schrieb und tippte und malte mit einem kleinen Füßchen, das so anders war als alles, was seine Mitschüler kannten. Nick konnte nicht verstecken, dass er „anders“ war. Er konnte nicht unaufällig in der Masse mitlaufen.

			Wenn seine Mitschüler ihn zum ersten Mal sahen, starrten sie ihn erst einmal an, hatten Berührungsängste und stellten ihm Fragen, die ihm oft peinlich waren. Wir versuchten ihn darauf vorzubereiten, dass das wegen seines Aussehens unvermeidlich war. Er sollte ihnen zeigen, dass er ein ganz normaler junger Mensch war, der gern Skateboard fuhr, Videospiele spielte und Filme sah.

			„Rede mit ihnen. Mach Witze mit ihnen. Zeig ihnen, dass du bis auf dein Aussehen ganz genauso bist wie sie“, ermunterten wir unseren Sohn.

			Das kostete Nick sehr viel Überwindung. Manchmal wollte er aufgeben. Wir fühlten mit ihm, aber sagten ihm auch klipp und klar, dass er sich nicht vor der Welt verstecken konnte. Dushka und ich versicherten ihm, dass er die Anerkennung der anderen finden würde, wenn er Stärke zeigte und an sich selbst glaubte.

			„Wenn du willst, dass andere sich mit dir anfreunden, dann musst du den Anfang machen. Du kannst erst Freundlichkeit und Verständnis erwarten, wenn du auch selbst freundlich und verständnisvoll bist. Man erntet, was man sät.“

			Nick machte ein paar schwere Phasen durch, aber alles in allem blühte er im Regelschulsystem auf. Natürlich hatte er auch mal einen schlechten Tag, auch eine schlechte Woche oder gar einen schlechten Monat, aber er lernte, durchzuhalten und sich zu bewähren. Wir waren stolz auf ihn. Nicht nur, dass er sich bewährte, er übernahm Verantwortung und wurde zu einem Anführer.

			Eine unserer Lieblingserinnerungen geht auf seine Zeit als Erstklässler zurück. Dushka und ich waren richtig gerührt, als wir die Schule besuchten und miterlebten, wie seine Klassenkameraden mit ihm herumscherzten, seine Tasche trugen und mit ihm gemeinsam an Schulprojekten arbeiteten. Ein paar Tage später kam er von der Schule nach Hause und verkündete stolz, er habe beim Murmelspielen auf dem Schulhof gewonnen.

			„Wie machst du das denn mit dem Murmeln?“, wollte Dushka wissen.

			„Ich stoße die Murmel mit dem Füßchen an, und wenn ich eine andere Murmel treffe, darf ich sie behalten.“

			Und dann zeigte er uns sein Murmelsäckchen, das fast schon platzte, so voll war es.

			Das ist unser Sohn. Trostpreise sind nicht sein Ding!

			Gedanken zum Mitnehmen

			
					Machen Sie die Schulbildung Ihres Kindes zur Chefsache. Sie können nicht davon ausgehen, dass die Schulleiterin, der Lehrer, die Einzelfallhelferin, die Mitschüler oder deren Eltern so sehr um Ihr Kind bemüht sind wie Sie. Sie kennen Ihr Kind am besten!

					Versammeln Sie alle Beteiligten in einem Team. Wir holten die Schulleitung, die Lehrer und die Einzelfallhelfer ins Boot und gründeten das „Team Nick“: regelmäßige Kommunikation, Abgleich der Termine und ein klares Verständnis von Nicks Bedürfnissen, Erwartungen, Stärken, Schwächen und Zielen.

					Wir versuchten Lehrer nie öffentlich zu kritisieren oder uns streitlustig zu geben, auch wenn wir anderer Meinung waren, weil wir nicht wollten, dass sie Nick schlecht behandelten oder eine Abneigung gegen ihn entwickelten.

					Wir beteiligten uns an Schulaktivitäten und Projekten, um zu zeigen, wie wichtig uns die Schulbildung unserer Kinder war.

					Auch wenn es einen heutzutage erst einmal überfordern kann: ­Machen Sie sich auch hier mit der Gesetzeslage und den Rechten von Behinderten vertraut. Finden Sie heraus, welche Anforderungen für welchen Schultyp gelten.

					Legen Sie eine Akte mit allen Schulzensuren, Beurteilungen und der Korrespondenz mit Schulleitern und Lehrern an.

					Informieren Sie sich über Förderungsmöglichkeiten, Wohltätigkeitsorganisationen und spezielle Programme, die die Inklusion von Behinderten fördern sollen. Ihr Kind ist womöglich leistungs- und beihilfeberechtigt, ohne dass Sie davon wissen!

					Behalten Sie den Gemütszustand Ihres Kindes und sein Verhältnis zur Schule immer im Auge. So können Sie schneller bemerken, ob Mobbing im Spiel ist. Reden Sie regelmäßig mit Ihrem Kind darüber, wie es mit den anderen zurechtkommt und wenden Sie sich an die Lehrer, falls Sie ein Problem vermuten.
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			Von Wurzeln und Flügeln

			Bereiten Sie Ihr Kind aufs Erwachsenwerden vor

			Unser „Einen-Tag-nach-dem-anderen“-Ansatz war eigentlich eine rein defensive Maßnahme. Wir mussten Nick irgendwie großkriegen. Wir konnten es uns nicht leisten, uns den ganzen Tag über seine Zukunft den Kopf zu zerbrechen. Keiner von uns ­konnte sich damals vorstellen, wie sich ein Mensch ohne Gliedmaßen seinen Lebensunterhalt verdienen sollte. Aber spätestens als Nick in der Pubertät war, mussten wir unseren Ansatz überarbeiten. Jetzt, wo sein Erwachsenwerden in greifbare Nähe rückte, machten wir uns daran, ihm bei der Suche nach einem passenden Beruf zu helfen.

			Wir spürten die Verantwortung, ihm und unseren anderen Kindern Wurzeln zu geben, aber wir wollten ihm auch Flügel verleihen. 

			Wurzeln geben heißt, ein festes Fundament fürs Leben zu legen. Dazu gehört zum einen die Gewissheit, geliebt zu werden, aber auch grundlegende Fähigkeiten, eine Eigenverantwortung, ein starkes Wertesystem und eine geistliche Basis zu haben.

			Flügel verleihen heißt, einen Schritt zurückzutreten und dem Kind Raum zum Entfalten zu geben, damit es Fehler machen und daraus lernen kann, damit es unabhängig und selbstständig wird. Die Flügel sollen Ihren Kindern eines Tages ermöglichen, das elterliche Nest zu verlassen und erfolgreich durchzustarten.

			Eltern mit behinderten Kindern sagen oft, die schwierigste Zeit nach der ursprünglichen Diagnose ist die Zeit, wenn ihre Kinder mit der Schule fertig sind und erwachsen werden. Viele können aufgrund ihrer körperlichen und mentalen Einschränkungen nie wirklich unabhängig werden. Ihre Eltern und Familien müssen sich weiterhin um sie kümmern und stehen oft vor schwierigen Entscheidungen, obwohl es heutzutage durch häusliche Pflege, betreutes Wohnen, behindertengerechtes Wohnen und Wohngemeinschaften mehr Möglichkeiten gibt als früher.

			Unsere anfänglichen Sorgen, dass Nick nie in der Lage sein würde, einen Beruf auszuüben, zerstreuten sich mit seinen guten Schulnoten und seinem unternehmerischen Geist. Wir gingen davon aus, dass er zeitlebens immer pflegebedürftig sein würde, aber er erwies sich in vielen Bereichen als erstaunlich selbstständig.

			Meistens gehen Eltern in ihren Vorstellungen auf Nummer Sicher. Ich dachte immer, Nicks Körper würde ihn höchstens für ­einen Bürojob qualifizieren. Aber Nick hatte andere Träume.

			Nick war inzwischen in der Highschool, und wir hatten noch immer kein klares Bild davon, wie unser Sohn flügge werden sollte. Wir beteten um Gottes Führung und sorgten in der Zwischenzeit dafür, dass er weiterhin gut lernte und eine gute Grundausbildung bekam. Unser Ziel war, ihm auf einen Berufsweg zu helfen, der ihm Selbstständigkeit verschaffte und bei dem er entscheiden konnte, bis wohin er aufsteigen wollte. Wir wollten ihn natürlich nicht zu irgendetwas zwingen, also setzten wir uns mit ihm hin und fragten nach seinen Interessen und welche Berufe ihn reizten. Er war ziemlich gut in Mathe und begabt mit Computern, was ihm viele Möglichkeiten eröffnete.

			Für Musik interessierte er sich auch. Noch heute singt er und spielt auf einem elektronischen Schlagzeug. In der Schule war er in einer Percussion-Gruppe, spielte Xylophon und Schlagzeug in der Gemeinde. Sein Musiklehrer in der Highschool mochte ihn und ließ ihn manchmal die Jazzband dirigieren. Nick bekam sogar einen Jazz-Preis in der Schule, und manchmal spielte er mit dem Gedanken, Musiker zu werden.

			Sanft eingegriffen

			Als sein pragmatisch denkender Vater hatte ich natürlich Bedenken. Die Chance auf eine gut bezahlte, stabile Stelle in der Musikbranche war recht gering, noch dazu für jemanden ohne Arme und Beine. Ich war Buchhalter von Beruf und konzentrierte mich daher mehr darauf, sein mathematisches Talent auszubauen. Wir machten das Auswendiglernen von Multiplikationstabellen zu einer lustigen Aktivität innerhalb der Familie. Aaron und Nick wetteiferten darum, wer mathematische Probleme zuerst lösen konnte.

			Ich sah in der Kombination aus Mathematik und Computerwissen die besten Jobchancen. Desktop-Computer und Laptops waren in vielen Branchen auf dem Siegeszug, und Nick, der eifrig Computerspiele spielte, konnte gut mit Tastatur, Maus und Joystick umgehen. Im letzten Schuljahr machte er ein Praktikum in der EDV-Abteilung des Queen-ElizabethII-Jubilee-Hospital in Sunnybank, einem Vorort von Brisbane. Er nahm Anrufe entgegen und erfasste Aufträge. Nick verdiente gutes Geld und bekam posi­tives Feedback, aber es begeisterte ihn nicht, den ganzen Tag am Schreibtisch zu sitzen.

			Größer, weiter, höher

			Man sagt, wenn du Gott zum Lachen bringen willst, erzähl ihm von deinen Plänen. Der Allmächtige muss ziemlich geschmunzelt haben, als er hörte, dass ich Nick zum Zahlenmenschen machen wollte. Leider gibt es keine garantierte Erfolgsmethode, wie man einem behin­derten Kind zu einem hohen Grad an Eigenständigkeit verhilft. Letzten Endes muss es nach dem Paket seiner Fähigkeiten selbst eine Entscheidung fällen. Fest steht: Es braucht schon ein unglaublich hohes Maß an Entschlossenheit und Durchhaltevermögen, wenn ein Mensch mit Behinderung beruflich erfolgreich sein will. 

			Mein Sohn hatte manchmal das Gefühl, ich würde ihn in schwerere Schulkurse drängen, als ihm eigentlich lieb war. Auch mein Vater beschwerte sich, ich würde zu viel von ihm verlangen. Ich solle nicht dasselbe von ihm erwarten wie Väter von „normalen“ Kindern.

			Ich hielt dagegen, dass wir Nick Dinge hatten schaffen sehen, die wir nie für möglich gehalten hatten. Wir erreichten irgendwann sogar einen Punkt, wo Nicks Meisterleistungen uns nur noch ein Schulterzucken abrangen und wir sagten: „Ja, das ist unser Nick. Ihn hält so schnell nichts auf.“

			Letzten Endes breitete Nick seine Flügel aus und startete in eine Karriere, die ihn begeisterte, wenn auch mit ein bisschen unerwarteter Hilfestellung.

			Hausmeister mit Herz

			Als Nick auf die Runcorn Highschool wechselte, konnte er nicht mehr mit dem Schulbus nach Hause fahren, weil wir in einem anderen Bezirk wohnten. Er musste wohl oder übel darauf warten, bis wir ihn abholten, und wegen der Arbeit waren wir oft spät dran.

			Nick musste also häufig eine Stunde überbrücken, bis wir kamen. Er hatte schon ein paar Freunde gefunden, aber wenn niemand mehr da war, unterhielt er sich mit Mr Arnold, dem Hausmeister. Diese Berufsbezeichnung wurde aber dem, was dieser Mann für unseren Sohn und viele andere war, keineswegs gerecht. Er war eine Art Mentor. Nick meinte einmal, Mr Arnold wäre so sehr mit sich und der Welt im Reinen, dass er fast „von innen leuchtete“.

			Mr Arnold hatte eine gute Beobachtungsgabe. In den ersten Wochen des Schuljahrs war ihm aufgefallen, dass Nick nicht so ­richtig Anschluss gefunden hatte und verschlossen und traurig wirkte. Also freundete er sich mit ihm an. Oft unterhielten sie sich nach der Schule im Foyer noch eine Weile.

			Eines Tages lud Mr Arnold ihn zu einer christlichen Jugendgruppe ein, die sich immer während der Mittagspause traf. Nick war den Christen an seiner Schule eher aus dem Weg gegangen, aber weil er Mr Arnold mochte, sagte er zu. Während der ersten Treffen sagte Nick wenig, aber der Hausmeister machte ihm immer wieder Mut, über sich selbst zu reden. „Wir möchten dich gern besser kennenlernen“, ermunterte er unseren Sohn.

			Schließlich willigte Nick irgendwann ein, ein bisschen mehr von sich zu erzählen. Für ihn war es eine Gelegenheit, den anderen einmal zu zeigen, dass der Typ im Rollstuhl eigentlich ganz normal war. Er war so nervös, dass er sich auf kleine Kärtchen schrieb, was er sagen wollte.

			Nick erzählte, wie es war, der Neue in der Schule zu sein, der zwar körperlich anders war, aber genauso akzeptiert und gemocht werden wollte wie alle anderen. Er berichtete, dass ihm ­einige Schüler aus dem Weg gingen, weil sie glaubten, dass er auch geistig behindert sei. Und er beichtete, sich manchmal gefragt zu haben, wie ein liebevoller Gott ihm Arme und Beine verwehren konnte. Ob sein Leben einen Sinn habe, da sei er sich nicht sicher. „Ich versuche darauf zu vertrauen, dass ich nicht nur ein Fehler war“, sagte Nick.

			Seine Zuhörerschaft war von seinem Bericht tief gerührt. Ich habe schon oft gedacht, dass dieser kleine Vortrag der Anfang seiner Rednerkarriere war. Hinterher hatte Nick das Gefühl, endlich eine schwere Last abgelegt zu haben. Er brach fast in Tränen aus. Zu seiner Überraschung ging es einigen in der Gruppe nicht anders. Viele hatten feuchte Augen.

			„War ich so schlecht?“, fragte er den Hausmeister.

			„Nein, Nick, du warst so gut!“

			Nick dachte, sein neuer Freund wollte nur nett sein, aber dann bat ihn einer der Schüler, dasselbe noch einmal in der Jugendgruppe der Gemeinde zu erzählen, und ein anderer lud ihn in den Kinder­gottesdienst ein. Bald flatterten immer mehr ­Einladungen ins Haus. Jugendgruppen, Gemeindeversammlungen, ­Schüler­klubs – alle wollten ihn hören.

			Nick behielt diese ersten „Auftritte“ für sich, aber Dushka und ich merkten, dass sich etwas veränderte. Seine Einstellung zur Schule wurde positiver. Er ging auch viel lieber zum Gottesdienst. Wenige Monate später verkündete er, dass er beschlossen habe, ein Leben als aktiver Christ zu führen.

			Der die Strippen zieht

			Ich würde nicht sagen, Gott ist gewieft, aber er kann sehr subtil agieren, wie ein Schachgroßmeister, der seinem Gegner immer sechs Züge voraus ist. Ich sage das, weil Nick ungefähr zur selben Zeit zum ersten Mal einen Motivationsredner hörte, Reggie Dabbs, einen Amerikaner, der überall auf der Welt vor Jugendlichen auftritt.

			Reggie brachte es fertig, eintausendvierhundert verschwitzte und zappelige Schulkinder in seinen Bann zu ziehen. Er sprach über die Kraft des Vertrauens und die Relevanz guter Entscheidungen. Reggie erzählte den Schülern, dass seine Mutter eine ­achtzehnjährige Prostituierte gewesen war, die mit ihren drei Kindern in einem Hühnerstall gelebt hatte, als sie mit ihm schwanger wurde. Sie war drauf und dran gewesen, ihn abzutreiben, hatte sich dann aber doch an ihre alte Englischlehrerin gewandt, die ihr schon früher geholfen hatte.

			Mrs Dabbs, die Lehrerin, nahm die schwangere junge Frau auf. Letzten Endes adoptierten sie und ihr Mann den kleinen Reggie, obwohl sie bereits sechs Kinder großgezogen hatten. Reggie erfuhr in der Grundschule, wer seine leibliche Mutter war, und taumelte viele Jahre durchs Leben, bis ihm ein Pfarrer sagte, er sei ein Kind Gottes und hätte einen himmlischen Vater, der ihn unendlich ­liebte.

			Ich kann nicht für die anderen Schüler sprechen, aber eine von Reggies Aussagen traf bei Nick auf jeden Fall voll ins Schwarze: „Deine Vergangenheit kannst du nicht ändern. Deine Zukunft schon.“

			Pfadfinder

			Eigentlich sollte jedes Kind mit diesen zwei Gewissheiten aufwachsen dürfen, vor allem diejenigen, die chronisch krank oder behindert sind: Dein Leben mag eine einzige Herausforderung sein, aber du kannst trotzdem das Beste daraus machen, und dabei bist du nie allein, solange du Gottvertrauen hast und daran festhältst, dass nichts unmöglich ist.

			Ich glaube, indem Nick Reggie begegnete, zeigte Gott ihm einen Weg. Nick hatte bis dahin nur wenige Erfahrungen mit öffent­lichen Auftritten, aber diese Rede machte ihm klar, dass Menschen mit ihrer ehrlichen Lebensgeschichte andere Menschen berühren und positiv beeinflussen können. Kurz darauf setzte Nick diese Lektion um. Er sprach zum ersten Mal vor einer größeren Gruppe, es waren fast dreihundert Jugendliche.

			Nick folgte Reggies Beispiel und erzählte seine eigene Geschichte, teilte seine Erfahrungen und Gefühle, sein Bedürfnis nach Angenommensein und seine Suche nach Sinn und Bedeutung für sein Leben als Behinderter. Er erzählte, dass er im Lauf der Zeit durch seinen neu gefundenen Glauben und durch Menschen, die ihn liebten, erkannt habe, dass auch sein Leben einen Sinn habe und er eigentlich wunderbar gemacht sei.

			„Und auf euch trifft das auch zu“, gab er den Jugendlichen zu verstehen.

			In diesem Augenblick fing ein Mädchen mitten im Publikum laut an zu schluchzen. Nick unterbrach seine Rede und wusste nicht, wie er reagieren sollte. Zu seiner Überraschung meldete sie sich und fragte, ob sie nach vorn kommen und ihn umarmen dürfe. Das war vorher noch nie passiert.

			Nick bat sie nach vorn. Sie wischte sich die Tränen ab, kam auf die Bühne und schlang minutenlang die Arme um Nick. Fast alle im Raum, Lehrer und Schüler gleichermaßen, hatten feuchte Augen. Nick war kurz davor, selbst in Tränen auszubrechen, als ihm das Mädchen ins Ohr flüsterte: 

			„Noch nie hat mir jemand gesagt, dass ich schön bin, so wie ich bin! Ich habe noch von niemandem gehört, dass er mich lieb hat. Du hast heute mein Leben verändert. Und du bist genauso ein schöner Mensch.“

			In seinen Vorträgen und Büchern bezeichnet Nick diesen Augen­blick als einen seiner Schlüsselmomente. Er hatte zwar gesehen, wie Reggie Dabbs die Schülerschaft berührt und inspiriert hatte, aber als das Mädchen ihn umarmte und meinte, er habe ihr Leben verändert, begriff er, dass das durch ihn auch geschehen kann.

			Nick hatte seinen Weg gefunden. Plötzlich ergab alles für ihn einen Sinn – sogar seine fehlenden Gliedmaßen. Ihm wurde klar, dass Gott ihm einen Körper gegeben hatte, der bereits Bände sprach, bevor er überhaupt den Mund aufmachte.

			Wenn Menschen Nick zum ersten Mal begegnen, wissen sie sofort, dass er einiges im Leben durchgemacht hat. Wenn sie dann sehen, wie er lächelt, Kraft hat, Stärke ausstrahlt, Wärme und Optimismus, merken sie, dass Nick über seine Schwierigkeiten hi­nausgewachsen ist. Ihnen wird klar, dass er etwas Wertvolles weiterzugeben hat.

			Bedenkenträger

			Ich möchte an dieser Stelle beichten, dass es bei mir eine Weile dauerte, bis ich mich mit Nicks Plan, Motivationsredner zu werden, anfreunden konnte. Ich sah einfach nicht, wie er damit seinen Lebensunterhalt verdienen sollte. Über Reggie Dabbs wusste ich fast nichts, wohl aber, dass er um die ganze Welt reiste, um Arbeit zu finden. Dass mein Sohn seinen Rollstuhl in Flugzeuge, Busse und Züge bugsierte, konnte ich mir nicht vorstellen. Das ständige Reisen war zu viel für ihn.

			Ich bin nun mal sein Vater, und wir Väter können manchmal ziemliche Spätzünder sein, wenn es um unsere Kinder geht. Wir sind lieber vorsichtig und zurückhaltend, weil wir nicht wollen, dass sie sich abquälen. Als Nick meinte, er wolle professioneller Redner werden, war meine Reaktion nur: „Und worüber willst du reden?“

			Seine Antwort machte mir nicht gerade Mut. „Weiß ich noch nicht.“

			Ich wollte ihm seinen Traum nicht gleich wieder ausreden, aber ich konnte mir einfach nicht vorstellen, wie er an genügend bezahlte Aufträge kommen wollte, um sein Leben damit zu ­bestreiten. Ich machte mich nicht über seine Idee lustig, bestand aber darauf, dass er sein Studium beendete und einen Abschluss in BWL oder Rechnungswesen machte, um einen Plan B zu haben.

			Für mich gab es nur den traditionellen Weg, einen Job zu finden. Nick hatte zwar ein Händchen für Zahlen, aber seine Leidenschaft galt dem Reden. Wir schlossen einen Kompromiss. Er nahm sich vor, einen Abschluss in Rechnungswesen und Finanzplanung zu machen, durfte aber in seiner freien Zeit als Redner arbeiten.

			Ich war sehr froh, Nick an der Uni zu wissen. Natürlich wusste ich, dass er auch seiner Leidenschaft nachging, aber wie ernst er es meinte, wurde mir erst bewusst, als ein gewisser John Hyman bei uns zu Hause auftauchte und sich als der Redner-Coach unseres Sohnes vorstellte. Ich muss zugeben, das war ein schlauer Schachzug. Wer einmal einen professionellen Redner auf der Bühne erlebt hat, weiß, wie viel Bewegung dort stattfindet – Hin- und Hergehen, Gestikulieren mit den Armen, mit den Händen. 

			Nick musste nicht nur etwas zu sagen haben. Er musste auch lernen, die Aufmerksamkeit seines Publikums nur mit der Stimme und seiner unglaublichen Fähigkeit, mit jedem aus dem Publikum Augenkontakt zu halten, dauerhaft auf sich zu ziehen. 

			Hohe Ziele

			Eltern entgeht oft, wenn ihre Kinder die ersten eigenen Ambitionen entwickeln. Das liegt wahrscheinlich daran, dass wir sie jahrelang an Schultagen aus dem Bett zerren und ihnen nach der Schule in den Ohren liegen mussten, doch ihre Hausaufgaben fertig zu machen. Mütter und Väter speichern in ihren Köpfen ab, dass ohne sie bei ihren Kindern überhaupt nichts passiert, und diese Überzeugung hält sich auch noch, wenn die Kinder reifer werden und ihren eigenen Antrieb entdecken. Auf einmal sind aus den Faulpelzen fleißige, strebsame und ehrgeizige Leute geworden!

			Bei uns zu Hause hieß es nur: Seitdem Nick reden konnte, war er sowieso nicht mehr aufzuhalten, und das traf letzten Endes auch auf seine Berufswahl zu. Nick überraschte mich mit seinem Ehrgeiz. Er nahm jede Bühne, die er kriegen konnte. Er lud sich sogar selbst ein, ob die Leute nun wollten oder nicht. Anfangs wurde er für seine Vorträge meistens nicht bezahlt. Es ging ihm auch überhaupt nicht ums Geld. Er war auf die Erfahrung aus, wollte sein Können verbessern und das Handwerkszeug erlernen. Während des Studiums ergatterte er dann immer mehr bezahlte Aufträge, und wir empfahlen ihm, das Geld für die Zukunft beiseitezulegen, damit er sich eines Tages ein eigenes kleines Zuhause leisten konnte.

			Kurz vor seinem zwanzigsten Geburtstag machte er damit eine Anzahlung für ein kleines Mietobjekt. Es waren sogar noch zwanzigtausend Dollar übrig. Wir waren stolz auf ihn, denn er hatte sich dieses Geld hart verdient und war dafür überall im Land herum­gereist.

			Eines meiner größten Bedenken bezüglich seiner Rednerkarriere war, dass Nick nicht selbstständig zu seinen Auftritten fahren konnte. Dushka und ich hatten unsere Jobs und die Familie, um die wir uns kümmern mussten. Wie sollte er das anstellen? Aber Nick fand einen Weg.

			Ich weiß gar nicht mehr, wie lange es dauerte, bis bei mir der Groschen fiel: Kaum hatte Aaron den Führerschein, stellte Nick ihn als Fahrer an. Ich weiß nicht, ob Nick ihn tatsächlich bezahlte, aber irgendetwas muss Aaron davon gehabt haben, denn die beiden tourten gemeinsam quer durch Australien. Was ich nicht ahnte, war, dass sie längst noch größere Reisepläne ausheckten.

			Ebenfalls kurz vor seinem zwanzigsten Geburtstag verkündete Nick auf einmal, er werde nach Südafrika reisen und die verbleibenden zwanzigtausend Dollar dafür verwenden, um Hilfsgüter für Kinder in Waisenhäusern zu kaufen. Und sein kleiner Bruder käme mit.

			Das Leben mit Nick wurde nie langweilig, aber diese Überraschung hatte es in sich, dreifach sogar.

			Südafrika?

			Deine ganzen Ersparnisse?

			Dein kleiner Bruder kommt mit?

			Dushka und ich hatten Freunde in Südafrika und wussten, dass das nicht gerade der einladendste Ort der Welt war. Damals war Nelson Mandela zwar bereits wieder auf freiem Fuß und die Verhandlungen zum Ende der Apartheid hatten begonnen, aber es herrschte noch großes Durcheinander bis hin zu Schießereien zwischen Demonstranten und der Polizei.

			„Warum Südafrika?“, wollten wir wissen.

			Nick meinte, er reagiere auf einen Ruf von jemandem, den er überhaupt nicht kenne – ein Mann, der gesagt habe, Südafrika müsse seine Botschaft hören. Dieser Südafrikaner, ein gewisser John Pingo, habe über das Internet Kontakt zu ihm aufgenommen, nachdem er eins seiner Videos gesehen habe. Er sei in einem Netzwerk christlicher Kirchen aktiv und könne eine Rednertour für Nick organisieren. Die meisten Auftritte würden in Kirchengemeinden, Schulen und Waisenhäusern sein, aber einige auch in Gefängnissen.

			Schenken macht reich

			Nick hatte sich längst entschieden. Er und John Pingo schrieben sich seit Wochen hin und her, und Nick war von Johns Berichten über arme Waisenkinder so berührt, dass er nicht zögerte, an seine eiserne Reserve zu gehen.

			„Muss es denn wirklich alles sein?“, fing ich diplomatisch an.

			„Ihr habt uns doch immer beigebracht, Geben ist seliger als Nehmen. Und genau das werde ich jetzt machen.“

			Halleluja! Es gibt ja viele Dinge, von denen man sich wünscht, sein Kind würde sich das zu Herzen nehmen, aber manchmal möchte man noch eine kleine Ergänzung vornehmen, aus rein praktischen Gründen, versteht sich. Zum Beispiel wünschte ich, wir hätten Nick beigebracht, Geben ist seliger als Nehmen – ­solange man noch genug zum Leben übrig hat.

			Wir haben versucht, alle unsere Kinder Freundlichkeit und Nächstenliebe zu lehren. Sie sollten ihr Leben auf ein gutes Fundament stellen, damit sie dann großzügig abgeben konnten. Wir wollten verantwortungsvolle Menschen mit einem freigiebigen Herzen aus ihnen machen. Aber Nick, der kleine Wirbelwind, schnappte sich die Idee und machte seine eigene draus.

			Natürlich waren wir dankbar, dass Nick helfen wollte, aber seine finanzielle Grundlage sollte doch damit nicht aufs Spiel gesetzt werden. Nick vergaß natürlich nicht, mich an Jesus zu erinnern, der aus freien Stücken sogar sein Leben für uns geopfert hatte.

			„Ich mache nur, was ihr mir beigebracht habt“, wiederholte er.

			Dushka und ich versuchten ihm klarzumachen, dass wir seine Hilfsbereitschaft voll und ganz unterstützten, aber dass er trotzdem auch dafür verantwortlich war, für seinen Lebensunterhalt zu sorgen. 

			„Du willst doch nicht am Ende selbst mittellos dastehen. Selbst wenn du verkaufst, was du hast, und alles verschenkst, was du besitzt, kannst du doch nicht der ganzen Welt helfen. Es wäre schlauer, wenn du ein paar Tausend Dollar investierst und den Waisenkindern hilfst, und den Rest behältst, damit du auch noch über die Runden kommst.“

			Ich versuchte Nick zu überzeugen, dass Christsein auch bedeutete, auf seine eigenen Kräfte zu achten, damit man nicht der Gesellschaft zur Last fiel. Ich zitierte sogar den Apostel Paulus, jeder solle nach seinen Möglichkeiten geben.

			Natürlich hätte Nick ganz einfach mit einem Zitat aus Lukas 6 kontern können: „Gebt, so wird euch gegeben (…) denn eben mit dem Maß, mit dem ihr messt, wird man euch wieder messen.“ Oder auch Matthäus 19,21: „Willst du vollkommen sein, so geh hin, verkaufe, was du hast, und gib’s den Armen, so wirst du einen Schatz im Himmel haben; und komm und folge mir nach!“

			Dann hätte er noch Sprüche 11,24 f. nachgelegt: „Einer teilt reichlich aus und hat immer mehr; ein andrer kargt, wo er nicht soll, und wird doch ärmer. Wer reichlich gibt, wird gelabt, und wer reichlich tränkt, der wird auch getränkt werden.“

			Und schließlich hätte er noch 2. Korinther 9,7 angeführt: „Ein jeder, wie er’s sich im Herzen vorgenommen hat, nicht mit Unwillen oder aus Zwang; denn einen fröhlichen Geber hat Gott lieb.“

			In der Bibel steht, wir sollen unsere Kinder erziehen und Dinge lehren, aber in diesem Fall wusste ich nicht, ob wir es nicht ein wenig zu gut gemeint hatten. Nick war felsenfest davon überzeugt, dass es das Richtige war, sein ganzes Geld zu verschenken. Er versicherte uns, dass er nach seiner Rückkehr aus Südafrika sein Konto schon wieder auffüllen würde.

			Abenteuer Afrika

			Ehrlich gesagt fehlte uns die Kraft, Nick von seiner Entscheidung abzubringen, weil wir uns noch größere Sorgen um seine Sicherheit machten und seinen Plan, Aaron mitzunehmen. Nick hatte noch zwei seiner älteren Cousins gebeten, ihn zu begleiten, aber einer davon war abgesprungen. Er brauche also unbedingt Aarons Hilfe, meinte Nick.

			Aaron fungierte bei Nicks Auftritten nicht nur als Fahrer, sondern auch als Pflegekraft, als sein „Caregiver“. Er könne das doch auch in Südafrika übernehmen, argumentierte Nick. Ich hielt dagegen. Nick war erwachsen und hatte seinen Beruf ergriffen, aber sein kleiner Bruder war gerade erst achtzehn geworden, ging noch zur Schule und wohnte zu Hause. Und wir sollten die beiden nach Südafrika schicken, auf eine von einem völlig Unbekannten organisierte Vortragsreise?

			„Wer ist dieser John Pingo überhaupt?“, wollten wir von Nick wissen.

			Nick gab mir Johns Telefonnummer und meinte, ich solle ihn selbst fragen. Ich rief John an, und er klang zum Glück sehr vernünftig und gut organisiert. Er war so von dieser Vortragsreise überzeugt, dass er sein Auto verkauft hatte, um die Reisekosten abzufedern und selbst noch etwas zu spenden. Er versprach mir mehrfach, dass Nick und Aaron immer sicher, behütet und gut versorgt sein würden.

			Als Nächstes knöpfte ich mir Aaron vor, der zugab, dass er die Idee mit Südafrika zuerst nicht so toll fand. 

			„Ich will nicht von einem Löwen gefressen werden!“, war seine erste Reaktion gewesen. Aber nachdem er diese Bedenken zerstreut hatte, gefiel ihm die Idee immer besser. Dushka und ich konnten den Enthusiasmus unserer Söhne nicht teilen, aber wir konnten ihnen diese Gelegenheit auch nicht verwehren.

			Nachdem Nick und John Pingo mir noch einmal versprochen hatten, dass sie sich nicht in Gefahr begeben und auf Aaron aufpassen würden, ließen Dushka und ich unsere beiden Jungs ziehen. Wir hatten viele Befürchtungen und konnten beide nicht gut schlafen, als sie in Südafrika waren. Es war schwierig, in Kontakt zu bleiben, weil sie oft in Gegenden waren, wo zu der Zeit weder Handyempfang noch ein vernünftiges Telefonnetz existierte. Sie fuhren mit einem von John Pingos Tante geliehenen Kleintransporter nach Kapstadt, Pretoria, Johannesburg und allen möglichen Orten dazwischen.

			Dushka und ich hätten wahrscheinlich noch schlechter geschlafen, hätten wir gewusst, wie wenig Erfahrung John Pingo in Wirklichkeit hatte.

			Leeres Nest

			Eltern gewöhnen sich daran, ihre Kinder im Schlepptau zu haben. Aber wenn die Kinder erwachsen werden, wollen sie ihre eigenen Entscheidungen treffen. Das Loslassen fällt vielen Eltern schwer. Noch schwerer ist es, dabei zuzusehen, wie die Kinder Fehler machen. Man kann dann nur hoffen, dass sie daraus lernen und das anwenden, was man ihnen beigebracht hat. Trotzdem müssen sie selbst fliegen lernen, auch wenn die ersten Flugversuche kläglich scheitern. 

			Aus diesen Überlegungen heraus gaben wir zögerlich die Erlaubnis für Südafrika. Nick war schließlich erwachsen. Mit Aaron fiel es uns schon deutlich schwerer. Dushka und ich machten uns die ganze Zeit Sorgen, vor allem, wenn sie sich ein paar Tage nicht meldeten.

			Glücklicherweise überlebten sie ihren ersten Flug aus dem Nest und kamen wie vereinbart nach zwei Wochen zurück. Beide meinten, die Armut und der Hunger der Menschen sowie die Fähigkeit, trotz allem fröhlich und dankbar zu sein, habe ihr Leben verändert. Unsere Söhne versuchten so viel Leiden wie möglich zu lindern und brauchten dabei Nicks gesamte Ersparnisse auf. Wie sollten wir auch böse auf sie sein, wenn sie das Geld für Hilfsgüter, Gerät­schaften, Sportausrüstung und Geschenke für die Waisen ausgaben? Sie erlebten viele Abenteuer, und ich bin mir sicher, dass sie die gefährlichsten für sich behalten haben.

			Ich war schwer geschockt, als sie mir erzählten, dass John Pingo erst neunzehn war. Wir waren alle davon ausgegangen, dass er Ende zwanzig oder sogar Anfang dreißig war, so reif hatte er am Telefon geklungen. Aber John hatte sich seine Sporen auch hart verdient. Er war auf einer Viehzuchtfarm auf dem Gebiet der ehemaligen Burenrepublik des Oranje-Freistaats im südlichen Südafrika aufgewachsen. Als Jugendlicher hatte er ziemlich schlechten Umgang gehabt, aber dann war er begeisterter Nachfolger Jesu geworden. Mittlerweile gehörte ihm ein kleines Transportunternehmen. Für John war die Rednertour mit Nick ein Geschenk an die Bedürftigsten in seinem Land. Glücklicherweise war er tatsächlich ein verläss­licher Organisator und Fremdenführer, und wir sind noch heute mit ihm und seiner Familie befreundet.

			Große Ambitionen

			Als Nick den Absprung aus dem elterlichen Nest wagte, nahm er nicht die sicherste Route, und dabei ist er bis heute geblieben. Er hat sich in einige der gefährlichsten Gebiete dieser Erde gewagt, darunter Gefängnisse mit Gewaltverbrechern in Südafrika, Elendsviertel von Zwangsprostituierten und die erbärmlichen Slums von Mumbai, wo er nur um wenige Tage die Bombenanschläge verpasste, bei denen viele Menschen starben und verletzt wurden. 

			Aaron erzählte mir von einem Schild, das er nach der Ankunft auf dem Weg nach Johannesburg entdeckt hatte. Darauf hieß es: „Smash and Grab Area“. Auf Nachfrage erklärte John: „Hier schlagen sie einem das Autofenster ein, schnappen sich deine Sachen und hauen ab.“ Das nächste Geräusch, was sie hörten, war das der sich verriegelnden Türen. Aber sie drehten nicht um.

			Dushka und ich hatten die Befürchtung, dass Nick sich mit den vielen Reisen übernommen hatte – manchmal trauen sich Kinder zu viel zu, und dann möchte man sie warnen, realistischer zu sein, und am liebsten eingreifen.

			Wir stellten uns die ganze Zeit vor, wie sehr das Reisen an seinen Kräften zehren musste. An entlegene Orte der Welt zu fahren, mit wenig Geld und in schlechten Unterkünften zu schlafen, würde jedem viel abverlangen. Und nun stellen Sie sich das mal ohne Arme und Beine vor. Ohne die Fähigkeit, die Mücken zu vertreiben oder auch nur aus einer Flasche Wasser trinken zu können, wenn man Durst hat. Sogar das bloße Sitzen im Auto oder im Flugzeug ist für Nick wegen seiner Rückenprobleme beschwerlich. Er hat es sich zwar schon im Handgepäckfach eines Flugzeugs bequem gemacht, aber zum Glück nur als Streich, um andere Passagiere zu erschrecken.

			Wir machten uns Sorgen, dass Nick ausgelaugt und desillusioniert zurückkehren würde. Was würde die Erkenntnis mit ihm machen, dass seine zwanzigtausend Dollar nur ein Tropfen auf den heißen Stein waren? Würde er seine Träume aufgeben?

			Nichts von alledem geschah. Nick kam zwar müde, aber völlig beseelt wieder. Er und Aaron waren begeistert von Land und Leuten. Mitten in der schreienden Armut von Südafrika, trotz der zum Teil erbärmlichen Lebensbedingungen, Krankheiten und Unter­ernährung, hatten sie Lachen gehört. Sie hatten Freude gesehen und Gottvertrauen erlebt. Dass man in Südafrika einfach spontan anfing zu singen, inklusive der typischen Wiederholungen, und trotz Armut und Not, hatte ihn beeindruckt. Nick war nach Südafrika gereist, um Hoffnung zu schenken, und kam selbst von der Stärke und Widerstandskraft der Menschen inspiriert zurück.

			3 … 2 … 1 …

			Eltern wissen, dass ihre Kinder eines Tages flügge werden. Manchmal ist die Angst vor diesem Tag aber nicht so groß wie die Angst davor, dass sie Hotel Mama vielleicht überhaupt nie verlassen werden oder wie ein Bumerang immer wieder dort landen! Für Eltern mit behinderten Kindern ist die Sache natürlich noch mal komplizierter.

			Dushka und ich sind ungeheuer dankbar dafür, dass Nick so selbstständig geworden ist. Er kann sich und seine Familie ernähren! Es gibt viele Kinder mit schweren Behinderungen, denen dieses Glück nie vergönnt ist. Als Eltern kann man dann nur sein Bestes geben, um weiterhin für sie zu sorgen, und braucht zugleich ein Netz aus Unterstützern und Hilfe, um sich auch mal hineinfallen lassen zu können.

			Nick reist beruflich um die Welt. Das letzte Mal, als ich ihn fragte, hatte sich die Zahl der von ihm besuchten Länder schon auf vierundvierzig erhöht. Vor ein paar Jahren führte ihn eine Vortragsreise innerhalb von zwölf Monaten in vierundzwanzig Länder. Er hat Millionen von Menschen Mut gemacht, und Tausende haben einen Neuanfang mit Gott gewagt.

			Wir haben versucht, unserem Sohn als Familie Wurzeln zu geben. Die Flügel hat er selbst entwickelt: seine unerschütterliche Entschlossenheit, ohne Limits zu leben. Dushka und ich würden natürlich gern den ganzen Ruhm einheimsen, aber wir wissen, dass Nicks faszinierende Reise auf das Konto unseres himmlischen Vaters geht. Wir haben gesät und andere haben gegossen, aber für das Wachstum hat Gott gesorgt.

			Gedanken zum Mitnehmen

			
					Vielleicht ist das größte Geschenk, das wir unseren Kindern für ihre Zukunft machen können, bedingungslose Liebe. Dazu das Gefühl, dass ihr Leben einen Sinn hat, ein gutes Wertesystem, das sie leitet und eine geistliche Basis, aus der sie fortwährend Hoffnung schöpfen können.

					Eltern von Kindern mit Behinderung können anfangs oft nur einen Tag nach dem anderen durchstehen. Das ist auch die vernünftigste Strategie. Wenn die Kinder in die Pubertät kommen, sollten die Eltern aber anfangen darüber nachzudenken, wie und inwieweit ihre Kinder unabhängig werden können. Es wird viel Vorbereitung brauchen.

					Autistische Kinder, Kinder mit Down-Syndrom oder mit anderen schweren geistigen und körperlichen Behinderungen werden als Erwachsene nie volle Unabhängigkeit erreichen können. Hier müssen Eltern nach Kräften dafür sorgen, dass sie geschützt und mit der nötigen Unterstützung leben können. Ärzte, Therapeuten, Lehrer und andere Experten können helfen, Fähigkeiten und Schwächen zu ermitteln.

					Versuchen Sie Ihrem Kind nicht von vornherein irgendwelche Grenzen zu setzen. Wenn Ihr Sohn oder Ihre Tochter einen Berufsweg einschlagen will, der Ihnen unerreichbar oder zu ambitioniert erscheint, empfehle ich Ihnen: Arbeiten Sie mit Ihrem Kind einen Plan B aus und helfen Sie ihm, sich alle nötigen Fähigkeiten und das nötige Wissen anzueignen.

					Bereiten Sie sich auf den Tag vor, an dem Ihr Kind das elterliche Nest verlässt und die Flügel ausbreitet. Der Mensch, den Sie prägen durften, wird sie überraschen!

			

		

	
		
			9

			Zusammenwachsen, nicht ­auseinanderdriften

			Lassen Sie Ihre Partnerschaft nicht aus den Augen 

			Als wir Nick vor einigen Jahren einmal nach Florida be­gleite­ten, lernten wir ein junges Ehepaar kennen, deren einjähriges Kind auch ohne Arme und Beine auf die Welt gekommen war. Wir fühlten uns sofort mit ihnen verbunden. Als ich ihnen erzählte, wie es ist, so ein Kind großzuziehen, fiel mir auf, dass die beiden genauso alt waren wie wir damals zu Nicks Geburt: sechsundzwanzig und achtundzwanzig. Es schien ihnen aber um Welten besser zu gehen als uns damals. Im Gespräch merkte ich, warum sich ihr Weg in zwei ganz wesentlichen Dingen von unserem unterschied.

			Schon früh in der Schwangerschaft hatte der Arzt bei einer Ultra­schalluntersuchung festgestellt, dass ihr Kind keine Gliedmaßen ausgebildet hatte. Er riet ihnen, über eine Abtreibung nachzudenken, aber die beiden lehnten ab. Während sie sich auf die Geburt vorbereiteten, hatten sie bereits etwas Zeit, um mit der Enttäuschung und dem Schmerz umzugehen.

			Der zweite gravierende Unterschied war, dass sie ein Vorbild hatten – uns. Sie hatten sich für ihr Kind entschieden, weil sie Nick in Büchern, Auftritten und Videos kennengelernt hatten. Unser Sohn hatte ihnen Hoffnung gegeben. Sie waren davon überzeugt, dass ihr Kind eine gute Zukunft haben konnte.

			Wir sind froh, dass unser vollkommen unvollkommener Sohn diesem Paar Mut machen konnte, ihren Jungen in die Welt zu setzen. Wenn dieses Buch auf ähnliche Weise helfen kann, haben wir unser Ziel erreicht.

			Ich habe bisher einige Herausforderungen aufgegriffen, vor denen wir als Nicks Eltern standen, habe unsere Emotionen geschildert und von Lösungen erzählt, die wir gefunden haben. In diesem Kapitel möchte ich das Augenmerk weg vom Kind auf die Elternbeziehung richten.

			Mein eindringlichster Rat: Kümmern Sie sich um Ihr Kind, ­indem Sie sich um Ihre Partnerschaft kümmern. Lesen Sie einmal das Gleichnis aus Matthäus 7. Es lässt sich fast eins zu eins auch auf eine Partnerschaft und Ehe übertragen:

			Wer meine Worte hört und danach handelt, der ist klug. Man kann ihn mit einem Mann vergleichen, der sein Haus auf felsigen Grund baut. Wenn ein Wolkenbruch niedergeht, das Hochwasser steigt und der Sturm am Haus rüttelt, wird es trotzdem nicht einstürzen, weil es auf Felsengrund gebaut ist. Wer sich meine Worte nur anhört, aber nicht danach lebt, der ist so unvernünftig wie einer, der sein Haus auf Sand baut. Denn wenn ein Wolkenbruch kommt, die Flut das Land überschwemmt und der Sturm um das Haus tobt, wird es aus allen Fugen geraten und krachend einstürzen.

			Regen, Wind und Sturm gab es in den ersten Jahren als Eltern von Nick genügend. Finanzieller Druck, gesundheitliche Probleme und die Verantwortung rund um die Uhr für ein behindertes Kind sind nur eine Auswahl von den zerstörerischen Kräften, die an unserer Beziehung zerrten. Damit Sie Ihrem Kind geben können, was es braucht, dürfen Sie Ihr Miteinander nicht vernachlässigen. Wenn Sie Ihre Beziehung pflegen und stärken, sorgen Sie dafür, dass Ihr Fundament auf Fels steht, nicht auf Sand. Ehen und Beziehungen können unter dem Druck, ein behindertes Kind großziehen zu müssen, schnell nachgeben. Schuldgefühle, Schuldzuweisungen, Wut, Misstrauen und Missverständnisse sprengen Risse in alles, was Sie sich aufgebaut haben, wenn Sie nicht lernen, noch stärker zusammen­zuarbeiten, oder sich als Paar aus den Augen verlieren.

			Vergessen Sie nicht: Jeder Mensch reagiert anders in Krisen. Mann und Frau können je nach Veranlagung und Hintergrund miteinander kollidierende Strategien und verschiedene Belastbarkeitsgrenzen haben, gegensätzliche emotionale Reaktionen und unterschiedliches Engagement zeigen. Diese Unterschiede können alles noch schlimmer machen – es sei denn, Sie konzentrieren sich auf Ihre Gemeinsamkeiten: das Kindeswohl und die Gesundheit Ihrer Beziehung.

			Glauben Sie mir, Dushka und ich haben sehr schwierige Phasen durchgemacht. Um ehrlich zu sein, habe ich versucht, die Erinnerung daran aus meinem Kopf zu verdrängen. Wichtig ist, dass unsere Ehe überlebt hat, und dass wir heute die Früchte unserer Arbeit ernten können. Unsere Familie ist intakt und von liebevollem Umgang geprägt, und wir können das Leben gemeinsam genießen.

			Vollkommen unvollkommene Eltern

			Oft sagen Menschen zu uns: „Sie müssen sehr stolz auf Ihren Sohn sein. Sie sind ja auch ganz besondere Eltern.“ Ja, wir sind unheimlich stolz auf Nick, seine Errungenschaften, seine positive Lebenseinstellung und sein Gottvertrauen, aber wir sind in keiner Weise besonders. Wir sind eine Familie aus der Mittelschicht mit Migrationshintergrund. Dushka formulierte es in einem Interview einmal so: 

			„Wir haben einfach unser Bestes gegeben. Eigentlich haben wir nur getan, was alle Eltern in so einer Situation getan hätten. Und der ‚Erfolg‘ geht auf Gottes Konto, nicht auf unseres.“

			Als Nick geboren wurde, zweifelte ich an Gott und seiner Liebe. Ich bin eben ein Mensch. Ich fühlte mich nicht stark, sondern schwach. Vielleicht verstehen Sie, wieso ich so skeptisch auf die Aussage einer Bekannten reagierte, als Nick etwa zwei Jahre alt war: 

			„Bessere Eltern hätte Nick nicht kriegen können.“

			Das war als Kompliment gemeint und sollte wohl heißen, dass Dushka und ich der Herausforderung, ein schwerbehindertes Kind großzuziehen, gewachsen schienen. Aber wir sahen uns ganz und gar nicht als die besten Kandidaten.

			Nick wuchs heran und wir waren zugleich belastet und beschenkt. Belastet nicht wegen Nick, sondern wegen unserer ganzen Sorgen und Zweifel, wir könnten ihm als Eltern vielleicht nicht ­alles geben, was er brauchte. Beschenkt waren wir durch einen unverschämt ehrgeizigen Sohn und durch eine Ehe, die zwar erst fünf Jahre andauerte, aber dafür auf Fels und nicht auf Sand gebaut war. Unsere Beziehung ließen wir so leicht nicht erschüttern. Wir erlebten einige Stürme, aber sie hielt. Wir brauchten einander. Dass wir dafür auch hart an unserer Ehe arbeiten mussten, war uns intuitiv klar.

			Natürlich kennen wir viele alleinerziehende Mütter und Väter, die alles für ihre Kinder tun. Sie bringen viele Opfer und ertragen Entbehrungen und Einsamkeit, um ihre Kinder bestmöglich versorgen zu können. Die meisten Alleinerziehenden sind Helden und Heldinnen. Und doch würden viele von ihnen sofort zustimmen, dass es einfacher wäre, wenn sie sich die Arbeit mit einem Partner teilen könnten.

			Mütter und Väter haben oft unterschiedliche Erziehungsmethoden, und beide sind sehr prägend für das Kind. Väter, so ist mein Eindruck, sind bisher hauptsächlich als Ernährer gewürdigt worden und nicht als Erzieher. Dabei kommt eine Auswertung von über fünfunddreißig Studien mit mehr als zehntausend ­beteiligten Kindern zu dem Schluss, dass sowohl Väter als auch Mütter eine entscheidende Rolle bei der Persönlichkeitsentwicklung ihres Kindes spielen. Fehlt eine Partei, kann die emotionale und mentale Gesundheit des Kindes bis ins Erwachsenenalter beeinträchtigt werden, heißt es beispielsweise in einem Artikel im Personality and Social Psychology Review.

			Studien haben ergeben, dass der väterliche Erziehungsbeitrag unter anderem beeinflusst, ob ein Kind später zum exzessiven Trinken neigt, zum Drogenkonsum oder für psychische Störungen anfällig ist. Dies ist ein weiterer Grund dafür, warum Paare sich gegenseitig unterstützen und zueinander halten sollten.

			Als Nick zwei Jahre alt geworden war, hatten wir die Suche nach dem Warum mehr oder weniger aufgegeben. Wir konzentrierten uns stattdessen auf das Wie der Erziehung. Das waren durchaus stressige Zeiten. 

			Das erste Kind ist wohl immer ein Belastungstest für eine Beziehung, und wenn es dann auch noch schwerbehindert ist, wächst die Belastung exponentiell. 

			Als wir mit Nick endlich zu Hause waren, ließ die Anspannung nach. Als Baby war er zum Glück wie jedes andere: Windeln und Füttern. Das verschaffte uns eine ruhigere Phase der Anpassung. Wir waren froh über die Normalität und kosteten sie regelrecht aus. Irgendwann fingen Dushka und ich an, uns als vermeintlich perfekte Eltern für Nick auf die Schippe zu nehmen. Es wurde zu einer Art Running Gag bei uns, angesichts einer neuen Herausforderung oder wenn wir wirklich auf dem Zahnfleisch gingen zu verkünden: „Na, das passiert ja genau den Richtigen!“

			Normalerweise konnten wir danach lachen, aber oft mit einem bittersüßen Nachgeschmack. Was für eine Gefühlsachterbahn der Erziehungsalltag sein kann! 

			Der Stress kann die Beziehung mürbe machen und sogar das Aus bedeuten. Aber man kann sie auch stärken, damit sie widerstandsfähig bleibt und ein Leben lang hält.

			Sechs Strategien für Ehen unter Stress

			Dushka und ich haben darüber nachgedacht, wie wir uns trotz aller Schwierigkeiten immer wieder zusammengerauft haben. Dabei sind uns einige hilfreiche Strategien aufgefallen. Es gibt natürlich keine Garantie, dass sie bei jedem funktionieren. Außerdem kann ich nur wiederholen, dass wir mit Nick bei Weitem nicht das schlimmste Los gezogen hatten. Wir können nur den Hut vor denen ziehen, die mit Geduld, innerer Stärke und heldenhaftem Einsatz Kinder mit schwersten körperlichen oder geistigen Behinderungen großziehen. Trotzdem hoffe ich, dass unsere Tipps Paaren in anstrengenden Phasen der Elternschaft helfen können.

			Ich könnte nicht behaupten, dass wir all das bewusst befolgt haben, und wir haben uns auch nicht immer daran gehalten. Manchmal hat man die besten Absichten, und dann kommt das Leben dazwischen. Ich musste auch darüber nachdenken, was funktionierte und was nicht, um unsere Strategien zu identifizieren. Das meiste geht ehrlich gesagt auf Versuch und Irrtum zurück. Aber immer, wenn etwas funktionierte, hielten wir uns daran und versuchten, konsequent zu bleiben. Ich hoffe, Sie können etwas davon für sich mitnehmen.

			Unsere Beziehung als Eltern profitierte von diesen Strategien:

			
					Wir sahen uns als ein Team, das Team Nick. Jeder hatte seine Aufgaben, und darüber hinaus unterstützten wir uns gegenseitig bei allem, was anfiel.

					Wir versuchten dennoch flexibel und anpassungsfähig zu bleiben, was die Rollenverteilung in der Erziehung betraf.

					Wir versuchten immer, über unsere Gefühle und Sorgen zu sprechen, bevor sie zu Problemen anwachsen konnten.

					Wir vergaßen nicht, warum wir geheiratet hatten und nahmen uns Zeit für uns, wann immer es ging.

					Wir holten das meiste aus allen Ressourcen, die uns zur Verfügung standen: Verwandtschaft, Freunde, Pastoren, Behörden, Thera­peuten, Selbsthilfegruppen und informative Webseiten.

					Wir erinnerten uns gegenseitig daran, dankbar zu sein und so oft wie möglich zu lachen.

			

			Sehen wir uns die Strategien im Einzelnen an.

			1. Team Nick

			Es kann passieren, dass man sich bei einem behinderten Kind schon mit der alltäglichen Routine überfordert fühlt. Wenn man sich dann noch die ganze Zeit mit den Wie-soll-das-erst-werden-Fragen über die Zukunft herumschlägt, wird der Stress nur noch zunehmen. Eltern können leicht in Verzweiflung und Depression abrutschen, es sei denn, sie unterstützen einander, tun einfach ihr Möglichstes und schauen auf Lösungen, nicht auf Probleme.

			Für eine Partnerschaft oder Ehe ist immer ein Grad an Selbstlosig­keit vonnöten. Man muss das „wir“ vor das „ich“ stellen. Wegen Nicks Behinderung mussten wir sogar noch einen Schritt weitergehen und das „wir“ hinter das „wir drei“ stellen. Wir wurden zu Team Nick, konzentrierten uns auf seine Pflege und Entwicklung und mussten dann noch dafür sorgen, dass wir als Ehepartner Zeit fanden und über unsere Gefühle reden konnten.

			Die Situation veränderte sich natürlich im Laufe der Zeit, und das sollten frischgebackene Eltern bedenken. Die ersten Jahre sind oft die schwierigsten, weil man erst einmal mit der Situation fertigwerden muss, eine steile Lernkurve zu bewältigen hat und das Leben von jetzt auf gleich umgekrempelt wird. Wenn Sie das betrifft, verlieren Sie nicht den Mut. Es werden sich eine Routine und ein Alltag einstellen, bei dem der Stress nachlässt. 

			Sie werden immer geübter werden. Stellen Sie nicht den Anspruch an sich, fehlerlos zu sein oder immer gleich wissen zu müssen, was zu tun ist. Haben Sie Geduld mit sich selbst und mit Ihrem Partner, aber auch mit Ihrem Kind.

			Teamwork

			Als Dushka nach fünf Jahren Ehe schwanger wurde, wussten wir, dass uns große Veränderungen bevorstanden, aber mit einer derartigen Hundertachtziggradwende hatten wir nicht gerechnet. Wäre einer von uns in dem anfänglichen tiefen Loch aus Selbstmitleid und Verzweiflung stecken geblieben, hätte das unsere Beziehung womöglich nicht ausgehalten. Aber so weit kam es nicht, teilweise wohl auch, weil wir beide aus Einwandererfamilien stammen. Unsere Eltern und Großeltern haben schwere Zeiten durchgemacht. Sichhängenlassen war ihrer Erfahrung nach keine gute Option. Sie machten von Anfang an klar, dass sie zum Team Nick gehörten, und damit war die Sache von ihrer Seite aus geklärt.

			Sie waren unser Rückgrat. Dushka und ich rauften uns immer weiter zusammen. Wir stützten einander in allem, was dran war: die tägliche Pflege von Nick, die Arztbesuche, die Hilfsmittel, die Ausgaben, die Therapien, die Versicherungs- und Schulfragen. Wir richteten uns beruflich auf Nick ein und stellten unsere Schichtpläne so um, dass immer jemand bei ihm war.

			Unser ähnlicher finanzieller Hintergrund war auch ein Vorteil. Wir stammten beide aus Familien mit geringem Einkommen und waren es gewohnt, keine großen Sprünge machen zu können. ­Dushka verlangte keine Luxusvilla, und ich konnte gut damit leben, eine ganz normale Familienkutsche zu fahren. Wir hatten gelernt, mit wenig auszukommen, und als Nick dazukam, mussten wir den Gürtel noch enger schnallen. Nicks Bedürfnisse standen für uns beide an erster Stelle.

			Selbstlosigkeit klingt in einer Welt voller Selfies wie ein ausgedientes Konzept, aber wer eine intakte und starke Familie haben möchte, muss lernen, zurückzustecken. Ob materiell oder anders. Wir als Christen sollten das Licht der Welt sein und haben dafür in Jesus Christus einen ethischen Kompass. Sein Credo war: Liebe deinen Nächsten wie dich selbst. Wenn alle Menschen nach diesem Prinzip leben würden, wäre die Welt ein viel besserer und sicherer Ort. Zumindest in unserer Familie sollten wir in der Lage sein, das Prinzip umzusetzen.

			Dushka und ich haben im Team Nick nie absolute Selbstlosigkeit erreicht. Aber unser Anspruch, immer erst dem anderen beizustehen, half uns, in der Versorgung unseres Sohnes nicht nachzulassen.

			Als Aaron und Michelle dazukamen, wuchs das Familienteam, und auch Nick beteiligte sich an den Aufgaben, die zu erledigen waren. Dass wir nun die perfekte Familie gewesen wären, kann ich nicht bestätigen. Wir haben und hatten alle unsere Fehler. Aber wir hielten zusammen und waren immer zur Stelle, wenn einer von uns Hilfe brauchte, genau wie meine Eltern und Großeltern. Diese Familientradition der Hilfsbereitschaft wird in unseren drei Kindern weiterleben. Sie haben alle ein großes Herz, und meine Frau und ich dürfen dankbar miterleben, wie sie ihre Fähigkeiten zum Wohle anderer einsetzen.

			2. Flexible Rollenverteilung

			Um das Konfliktpotenzial möglichst gering zu halten, mussten ­Dushka und ich unsere früheren, eher traditionellen ­Über­zeugungen der Vater- und Mutterrolle in der Erziehung hinter uns lassen. Anders ausgedrückt: Wir mussten Eltern ohne Limits werden.

			Da wir beide berufstätig waren, fiel uns das nicht allzu schwer. Wir hatten den Haushalt, das Kochen und das Einkaufen sowieso schon als Team erledigt. Als Nick dazukam, teilten wir uns auch diese Aufgaben, wobei Dushka in Sachen Gesundheit und Kinder­fürsorge den Hut aufhatte. Wenn Nick weinte, wusste ich nie, wieso. Sie hingegen sofort.

			Wir begriffen schnell, dass wir beide gleichermaßen gefragt waren, wenn wir Nick vernünftig versorgen wollten. Ich konnte nicht der traditionelle Vater sein wie mein Vater und mein Schwieger­vater, die frühmorgens zur Arbeit gegangen waren und erwarteten, dass das Essen auf dem Tisch stand, die Wäsche gewaschen und das Haus geputzt war, wenn sie nach Hause kamen. Dushka konnte nicht Vollzeit als Krankenschwester und Hebamme arbeiten und Nick einfach der Kita, einer Tagesmutter oder jemandem aus der Verwandtschaft überlassen.

			Wir mussten uns schichtweise um Nick kümmern. Flexibilität und gegenseitige Unterstützung waren gefragt. Das wurde zum ersten Mal sehr deutlich, als wir Nick aus dem Krankenhaus ­holten und er Koliken bekam. Später arbeitete Dushka Teilzeit in der Nachtschicht im Krankenhaus. Auch da mussten wir Flexibilität zeigen. Das fiel uns nicht leicht, aber es gab keinen anderen Weg. Wir brauchten Dushkas Einkommen für den Hauskredit, unsere Lebenshaltungskosten, die medizinischen Ausgaben und vieles andere, und unser Sohn brauchte eine Betreuung rund um die Uhr. Es blieb uns also gar nichts anderes übrig.

			Als die Kinder aus dem Gröbsten heraus waren, wechselte ­Dushka wieder auf Vollzeit und arbeitete im rotierenden Schichtsystem. Das war ein Knochenjob und für die Kinder nicht gerade einfach, obwohl uns unsere Eltern unterstützten. Irgendwann merkten wir aber, dass das wenig sinnvoll war, noch nicht einmal finanziell gesehen. Wir sahen uns die Steuererklärung an und stellten fest, dass unser versteuertes Einkommen kaum sank, wenn sie nur noch vier Tage pro Woche arbeitete, weil ein niedrigerer Steuersatz für uns galt. Also wechselte sie auf eine Vier-Tage-Woche, hatte weniger Stress und mehr Zeit für die Kinder. Dushka liebte ihre Arbeit und hätte ihre Karriere in Vollzeit weiterverfolgen können, wenn wir Baby­sitter eingestellt oder unsere Eltern häufiger um Hilfe gebeten hätten. Aber sie stellte ihre Kinder über ihre beruflichen Interessen. Wir schraubten unsere Ausgaben und unseren Lebensstandard ­zurück, damit Nick, Aaron und Michelle mehr von ihrer Mutter hatten.

			Bei mir war es ähnlich: Als Nick geboren wurde, hörte ich mit meinem berufsbegleitenden Studium auf, damit ich in den ersten Jahren meinen Teil der Last tragen konnte. Später ging ich dann trotz Vollzeitjob auf die Uni, um eine besser bezahlte Arbeit zu finden. Wir mussten beide Kompromisse eingehen. Hätte einer von uns auf stur geschaltet, hätte es sicher Konflikte und Turbulenzen gegeben.

			Die Stärken ausnutzen

			Eltern sein ohne die traditionelle Rollenverteilung heißt auch, die jeweiligen Stärken des Partners auszuspielen. Wenn zum Beispiel die Frau Buchhalterin ist und der Mann ständig auf Montage, ist es doch nur vernünftig, wenn sie die Finanzen der Familie managt. In unserem Fall brachte Dushka im Umgang mit Nick ihre praktischen Gaben und jede Menge medizinisches Wissen und Erfahrung mit – und wurde in diesem Bereich sinnvollerweise zur Entscheiderin. Ich sprang nur ein, wenn sie mich brauchte. Große Entscheidungen trafen wir natürlich zusammen, aber je nach Aufgaben war mal sie, mal ich „am Steuer“. Und wir sind gut damit gefahren. 

			Es wäre dumm und womöglich sogar gefährlich für Nick gewesen, wenn ich als „Mann im Haus“ das Zepter an mich gerissen und ihre Entscheidungen umgestoßen hätte. Dushka und ich fanden glücklicherweise ein Gleichgewicht, das nicht auf Ego oder Geschlecht basierte, sondern auf Bedürfnissen und Stärken. Ein Segen für Nick und uns alle, diese gegenseitige Ergänzung und Entlastung, muss ich sagen!

			3. Reden ist Trumpf

			Wie in jeder Beziehung unter Belastung ist Kommunikation auch für Eltern von Kindern mit Behinderung überaus wichtig. Wenn Sie etwas stört, sprechen Sie es an, bevor es zur Explosion kommt. Es mag verlockend sein, es Ihrem Partner in die Schuhe zu schieben, wenn etwas schiefgeht, aber das führt letzten Endes nur noch zu mehr Konflikten. Schuldzuweisungen haben noch niemandem geholfen. Wichtiger – und heilsamer – ist es, die Sache auszudiskutieren, sich auf eine Lösung zu einigen und dann gemeinsam da­rauf hinzuarbeiten.

			Unsere Beobachtung ist: Je länger wir zusammen sind, desto besser und lösungsorientierter kommunizieren wir. Meist kommt es gar nicht erst zu einer großen Diskussion. Nach fast vierzig Jahren Ehe kennen wir einander einfach zu gut. Außerdem mussten anfangs so viele wichtige Entscheidungen getroffen werden, dass wir einfach zwangsweise lernten, miteinander zu reden. Nicht zuletzt sind wir auch ziemlich oft umgezogen, und das bedeutet immer Stress, intensive Planung, Koordination und Veränderung.

			Rotes Tuch

			Unser vielleicht größter Konflikt in den ersten Jahren als Eltern von Nick betraf eine Glaubensfrage, was eigentlich ungewöhnlich ist, waren wir doch in derselben Glaubensprägung groß geworden und hatten dieselben christlichen Grundwerte. Ich würde nicht so weit gehen zu sagen, dass unsere Ehe bedroht war, aber es gab einige hitzige Diskussionen über dieses Thema, zu dem jeder von uns eine starke Meinung hatte. Ich weiß von anderen Familien mit behinderten Kindern, wo es genauso ist.

			Nach Nicks Geburt betete und fastete die ganze Familie für ein Wunder. Wir flehten Gott um Arme und Beine an. Als unsere Gebete nicht erhört wurden, fragten wir uns, ob es an unserem Kleinglauben lag oder ob Gott vielleicht noch einen geheimen Plan in petto hatte.

			An Gottes Heilungsmacht zweifelten wir jedenfalls nicht. Das führte jedoch zu Diskussionen darüber, ob wir nach Kirchen und Gottesdienern suchen sollten, die Heilung versprachen. Unsere eigene Gemeinde bot so etwas nicht an. Meine Überzeugung war, wenn Gott unserem Sohn Arme und Beine schenken wollte, könnte und würde er es unabhängig von irgendeinem Ort, einer Kirchenzugehörigkeit oder sonst irgendeinem irdischen Vermittler tun. Dushka war der Meinung, es könne doch nicht schaden, sich auf die Suche nach einem Wunderheiler zu machen. Sie warf mir mehrmals vor, nicht offen genug zu sein. Aus ihrer Sicht verpassten wir wegen mir womöglich die eine Chance.

			Wunderheilung oder übernatürliche Heilung ist seit jeher ein Streitthema unter Christen und anderen Religionen gewesen. Ganze Kirchen haben sich deswegen gespalten und Scharen von Gläubigen sind deswegen von einer Glaubensgemeinschaft zur nächsten gepilgert. Manche glauben an besondere Heilungsgebete, andere gestehen nur Gott Wunder zu, und wieder andere sind der Meinung, dass Wunder nach dem Tod der letzten Apostel aufgehört haben.

			In der Bibel findet man diverse Berichte über Heilungen durch Jesus, Elia, den Apostel Paulus und viele andere. In einigen ­Fällen weigerte sich Jesus aber auch, jemanden zu heilen, weil er das Gefühl hatte, demjenigen mangelte es an Vertrauen, und er wollte ihm die Heilung nicht aufzwingen.

			In manchen Kirchen ist Wunderheilung ein Tabuthema, aber das Gebet wird durchaus als generelle Heilungs- und Kraftquelle gesehen. Andere sind davon überzeugt, dass durchaus in bestimmten Zeremonien durch Händeauflegen Kranke geheilt werden können. Dushka und ich hatten viele Diskussionen darüber.

			Mir wurde klar, dass sie aus ihrer Liebe als Mutter heraus so handelte. Ich hatte Nick auch lieb, aber die Vorstellung, auf der Suche nach einem Wunder von einer Gemeinde zur nächsten zu tingeln, gefiel mir nicht. Meine Frau und einige Familienmitglieder waren bereit, das um Nicks willen auf sich zu nehmen. „Woher willst du wissen, dass es nicht funktioniert, wenn du es nicht probiert hast?“, fragte Dushka.

			Ich blieb bei meiner Überzeugung, dass Gott Nick überall ­heilen konnte, wenn er wollte. Als Jesus einst am Brunnen mit der samaritischen Frau sprach, fragte sie ihn, wo man Gott am besten anbetete: in Jerusalem oder auf dem Berg. Jesus antwortete, dass die Zeit gekommen sei, wo die Gläubigen überall zu Gott kommen können. Außerdem sollte man beim Beten kein Schauspiel draus machen, um Aufmerksamkeit von anderen zu bekommen, sondern lieber für sich im Stillen vor Gott treten. Der Vater, der auch das Verborgene sieht, wird einen belohnen.

			Ich glaube, dass Gott überall Gebete erhören kann. Er ist nicht an Zeit und Ort gebunden, und er braucht keinen Mittelsmann. Was für Dushkas Standpunkt sprach, waren die Berichte über Gemein­den oder Missionare in Missionsgebieten, wo es offensichtlich Wunderheilungen gab.

			Damals gab es auch einige Wunderheiler im Fernsehen, die mit ihren Aussagen Dushkas Aufmerksamkeit erregten. Ich hielt dagegen, dass Gott aus seiner Macht kein Medienspektakel macht. Er stellt Vergebung und Heilung nicht zur Schau.

			Nick reist nun schon seit einigen Jahren um die Welt. Viele Menschen haben für ihn um Arme und Beine gebetet, aber es hat sich nichts getan. Welch ein Glück, dass sein Lebenssinn nicht davon abhängig ist.

			Seelische und geistliche Heilung vor körperlicher

			Irgendwann hatte ich das dringende Bedürfnis, dass wir uns mit Nicks Behinderung abfinden und nach vorn schauen sollten. Wenn Gott ihn gesund machen wollte, dann würde er sowieso seinem eigenen Zeitplan folgen, und nicht unserem. Ich dachte auch an all die anderen, die entweder mit fehlenden Gliedmaßen geboren worden waren oder sie im Laufe ihres Lebens verloren hatten. Wieso sollte Gott ausgerechnet Nick heilen?

			Oft vergessen wir, dass Gott mehr an unserem seelischen und geistlichen als an unserem körperlichen Wohlbefinden liegt. Dabei muss ich an die Begebenheit denken, wo Jesus jemanden besuchte und das ganze Haus von einer Menschenmenge belagert war. Ein paar Freunde brachten einen Gelähmten auf einer Trage, damit er geheilt wurde, und der einzige Weg, an Jesus heranzukommen, war, das Dach aufzureißen und den Gelähmten herunterzulassen.

			Das Erste, was Jesus diesem Mann sagte, war, dass seine Sünden vergeben seien. Für Jesus war das das größte Geschenk, weil es bedeutete, dass der Gelähmte die Ewigkeit einmal bei Gott verbringen konnte. Als einige der Anwesenden ihr Unverständnis äußerten, sagte Jesus: „Ist es leichter zu sagen: ‚Dir sind deine Sünden vergeben‘ oder diesen Gelähmten zu heilen? Aber ich will euch zeigen, dass der Menschensohn die Macht hat, hier auf der Erde Sünden zu vergeben.“ Erst dann gab er dem Gelähmten den Befehl: „Steh auf, nimm deine Trage und geh nach Hause.“ Der Mann tat, wie ihm geheißen, und ging vor den staunenden Blicken der Leute davon.

			Deswegen bin ich davon überzeugt, dass Gott das Seelenheil wichtiger ist als die körperliche Heilung, und ich wollte ihm lieber das Zepter überlassen, als mich auf Wunderheiler zu stürzen.

			In den ersten Jahren kamen manchmal fremde Leute auf mich zu und sagten Dinge wie: „Eines Tages macht ihn Gott gesund.“ Ich ließ mich davon nur wenig beeinflussen. Ich bin nun mal skeptisch, was Wunderheilungen betrifft, auch wenn ich fest an Gottes Macht glaube.

			Für einige Jahre war das unser Dauerthema. Ich respektierte ­Dushkas Standpunkt als Mutter, die sich für ihren Sohn ein einfacheres Leben wünschte. Was ich uns aber ersparen wollte, waren die Enttäuschungen, wenn wir mit Nick von einem Wunderheiler zum nächsten fuhren und ihn Menschen aussetzten, die womöglich ihre eigene Agenda und Motive verfolgten, warum sie als Mittels­männer Gottes auftraten.

			Nicks Wunder lässt noch auf sich warten, aber wie Nick selbst sagt, hat Gott ihn zum Wunder für andere werden lassen. Das ist für mich das beste Lebensziel: dort, wo ich bin, für das Gute einzutreten und Licht ins Dunkel der Welt zu bringen, egal, wie meine Lebensumstände sind. 

			Manchmal wurden unsere Debatten hitzig und sehr emotional. Die Kunst ist dann, die Konflikte anzusprechen und zu lösen, ohne einander anzugreifen oder zu verletzen. Was dabei hilft, ist, immer im Auge zu behalten, dass man eigentlich dieselben Ziele verfolgt und dieselben Grundüberzeugungen hat. Dushka und ich konnten zumindest davon ausgehen, dass jeder von uns nur das Beste für unseren Sohn wollte.

			4. Lassen Sie die Liebe nicht erkalten

			Oft muss rund um die Uhr jemand für das Kind da sein, und das zehrt nicht nur an den finanziellen Ressourcen. Dushka und ich mussten uns jedes kleine bisschen Zeit für uns erkämpfen. Das war nicht einfach, und es gelang uns nicht immer so gut, wie wir es vielleicht gebraucht hätten. Uns wurde aber zumindest klar, dass wir Nick nur dann ein gutes Fundament bieten konnten, wenn wir selbst miteinander auf festem Boden standen. 

			Dabei ist es so wichtig, das Feuer der Liebe zu erhalten, das einen ja überhaupt erst zusammengeführt hat. Die Liebe füreinander gibt einem schließlich Kraft, für die Kinder zu sorgen. Ich erinnere mich, dass wir meist todmüde ins Bett fielen, wenn der kleine Nick endlich schlief. Das Einzige, was für uns von diesen Abenden übrig blieb, war, einander im Arm zu halten und einzuschlafen.

			Tagsüber Zeit füreinander zu finden war oft schwierig, wenn nicht sogar unmöglich; also mussten wir das abends und nachts nachholen, wenn wir nicht auseinanderdriften wollten. Bei manchen Eltern von Kindern mit Behinderung dreht sich alles so sehr um das Kind, dass sie Schuldgefühle bekommen, wenn sie sich Zeit füreinander nehmen. Dushka und ich begriffen irgendwann, dass es für Nick wichtiger war, Eltern mit einer intakten Beziehung zu haben, als bloß ja keine Sekunde allein gelassen zu werden.

			Von da an versuchten wir jeden Tag ein paar ruhige Minuten zu finden und hin und wieder jemanden aus der Familie oder dem Freundeskreis als Babysitter zu gewinnen, damit wir etwas unternehmen konnten. Beziehungsexperten sagen, dass schon zwanzig Minuten pro Tag reichen können. Die Leidenschaft der ersten Zeit hält natürlich nicht ewig, aber manchmal reicht allein schon ein kleiner Brandbeschleuniger.

			Nehmen Sie sich zwanzig Minuten pro Tag Zeit, und lassen Sie das Thema Rechnungen und Gesundheit ruhen. Halten Sie Händchen, kuscheln Sie sich aneinander, gehen Sie spazieren oder essen. Sehen Sie diese Zeiten als eine Art Aufladestation für den Alltag. Und nehmen Sie Ihr kontinuierliches Ja zueinander als einen Segen für Ihr Kind. In unserem Fall hat unser Ja nicht nur mit uns selbst zu tun, sondern auch mit Gott. Für Gott ist die Ehe ein Bund, der ein Leben lang hält, und wir nehmen das ernst. Wir haben vor ihm Verantwortung füreinander übernommen, und deswegen kämpfen wir dafür, dass unsere Liebe stark bleibt.

			5. Rettungsboote sind nicht umsonst da

			Pastoren und Festredner erzählen gern die Geschichte von dem begriffsstutzigen Christen, der die Warnungen einer drohenden Flut ignoriert, weil er sich sicher ist, dass Gott ihn schon retten würde. Bald darauf sitzt er auf dem Dach seines Hauses fest, um ihn die steigenden Fluten, aber er lehnt noch immer jedes Hilfsangebot ab: ein Kanu, ein Rettungsboot, sogar einen Hubschrauber. Irgendwann erfasst ihn das Wasser und er ertrinkt. Kurz darauf steht er vor Gott.

			„Warum hast du denn kein Wunder getan?“, fragt er.

			„Mein lieber Sohn“, antwortet Gott, „ich habe dir eine Warnung geschickt, ein Kanu, ein Rettungsboot. Einen Hubschrauber. Was wolltest du denn noch?“

			Wahrscheinlich wartete er darauf, dass der Erzengel Gabriel mit der Arche Noah vorbeikam. Die Moral von der Geschichte? Warten Sie nicht nur auf ein Wunder. Steigen Sie ins Boot. Nehmen Sie Hilfe an, wenn man Ihnen welche anbietet. Das gilt nicht nur für Eltern von Kindern mit Behinderung, sondern für alle Menschen unter hohem Druck oder in Krisensituationen.

			Meine Frau und ich können die sogenannte Bunkermentalität gut nachvollziehen, bei der Paare einfach nur nach Hause gehen,  die Tür hinter sich zuschließen, das Licht ausmachen und sich die Decke über den Kopf ziehen wollen. Das haben wir auch hinter uns. Nach Nicks Geburt zogen wir uns zurück, obwohl lauter helfende Hände bereit waren, mit anzupacken. Wir brauchten einfach Zeit, um zu begreifen, was gerade mit unserem Leben ­passiert war.

			Erst nach etwa einem Monat kamen wir aus unserem Schnecken­haus und lernten, Rettungsboote willkommen zu heißen. Vor allem die von Familie und Freunden, Pastoren, Sozialarbeitern und Therapeuten, aber auch von Behörden, Ärzten, lokalen Hilfsdiensten und überhaupt jedem, der uns bei Nicks Start ins Leben helfen wollte.

			Gewöhnen Sie sich lieber gleich daran, Hilfe anzunehmen. Sie sind in Ihrer Situation nämlich gar nicht so allein, wie Sie vielleicht glauben. Überwinden Sie Ihren Stolz und nehmen Sie Hilfe von Familien­mitgliedern, Verwandten und Freunden an. Mit dem Internet steht ihnen die ganze Welt zur Verfügung, und auch wenn man bei der Auswahl seinen gesunden Menschenverstand walten lassen sollte, ist der Schatz an wertvollen Informationen unermesslich.

			Vielleicht ist es ratsam, bei Ihren Ärzten und ­Krankenschwestern anzufangen, bei Lehrern und Schulpsychologen. Diese können Sie an die richtigen Stellen verweisen, an Organisationen mit Fachkompetenz und Erfahrung. Dasselbe gilt übrigens auch für Ihre Ehe und Partnerschaft! Hilfe anzunehmen ist kein Zeichen von Schwäche. Es braucht Weisheit und Stärke anzuerkennen, dass man mit einer Situation überfordert oder ratlos ist oder dass Unterstützung einfach guttut.

			Dushka und ich wandten uns an unseren Pastor, nahmen aber auch Ratschläge aus der Familie und von Gemeindemitgliedern an. Was das Finanzielle betrifft, bekamen wir von vielen Seiten Unterstützung. Manche steckten uns Geld zu, andere organisierten sogar Spendenaktionen. Dushkas Familie richtete wie erwähnt extra ein Ausbildungskonto für Nick ein, und der Lion’s Club legte sich für Rollstühle und Prothesen mächtig ins Zeug. Großartige Unterstützung erhielten wir auch von den Blue Nurses, einem Angebot des australischen Pflegedienstleisters Blue Care, bei der ehrenamtliche Pflegekräfte Nick in der Uni begleiteten. Um dieser Organisation seine Dankbarkeit zu zeigen, hat Nick schon öfter zu Spenden für Blue Care aufgerufen.

			Auch die Verwandtschaft packte mit an und betreute die Kinder oder holte sie von der Schule ab, damit wir einen kleinen Urlaub machen konnten oder ein paar Stunden für uns hatten. 

			Damals kannten wir die Fachbegriffe Kurzzeitpflege und Verhinderungspflege noch nicht, aber das zugrundeliegende Konzept durchaus. Es ist das kurzfristige, vorübergehende Entlasten von Familien mit pflegebedürftigen Kindern oder Erwachsenen. ­Damit können ein paar Stunden überbrückt werden, eine Nacht oder aber auch längere Abschnitte. Und nicht nur ­professionelle Pflegedienste, auch Familienmitglieder oder Freunde können eine „Kurzzeitpflege“ übernehmen, und sei es für die Dauer eines Kinofilms, eines Seminars, eines Abends zu zweit oder für einen Kurzurlaub.

			Wir hatten beschlossen, zu Hause keine Vollzeitpflegekräfte einzusetzen, weil wir ein möglichst normales Familienleben haben wollten. Außerdem wollten wir Nick anspornen, so viel wie möglich allein hinzubekommen. Natürlich waren wir immer zur Stelle, wenn er Hilfe brauchte. Wir merkten, dass uns das als Familie zusammenschweißte, und auch heute, wo die Familie über ganz Kalifornien verstreut ist, geht es uns noch so.

			6. Machen Sie es sich leicht

			Schon die Bibel lehrt, dass wir allezeit dankbar sein sollen. In guten Zeiten und für tolle Geschenke dankbar zu sein, ist zum Glück recht einfach. Wir jubeln und freuen uns, und das ist auch gut so. Kinder sind ja eins der größten Geschenke auf dieser Erde, und dazu gehören auch die, die vollkommen unvollkommen sind. Von ihnen kann man viel über Mut, Hartnäckigkeit und Liebe lernen. Es kann einer Beziehung nur guttun, sich daran zu erinnern, dass der Partner und die Kinder Geschenke sind, die das Leben bereichern.

			Die Bibel berichtet, wie betroffen Jesus war, als nur einer der zehn geheilten Leprakranken zurückkam, um sich zu bedanken. Der Sohn Gottes wusste, welche heilende Kraft in Dankbarkeit steckt. 

			Männer und Frauen in langjährigen Beziehungen rutscht das häufig weg. Sie sind so mit dem Alltag und den ganzen Aufgaben beschäftigt, dass sie vergessen, der Person zu danken, die immer an ihrer Seite steht, mit ihnen das Leben bewältigt, sie tröstet und unterstützt.

			Ich bin in der Hinsicht immer am Weiterlernen. Ich habe versucht, Dushka mit kleinen Geschenken zu überraschen, aber es fällt mir sehr schwer, etwas Passendes auszusuchen. Meist bitte ich dann die Verkäuferin oder andere Frauen um Rat. Aber auch ein blindes Huhn findet manchmal ein Korn! (Und Dushka beschwert sich glücklicherweise nicht, wenn ich mal völlig danebenliege.) Oder ich überrasche sie mit einem gemeinsamen Abendessen. Manchmal gehen wir irgendwohin, manchmal koche ich selbst, und sie scheint es tatsächlich zu genießen, wofür ich ihr dann gleich doppelt dankbar bin.

			Einmal plante Dushka heimlich einen Urlaub für uns. Sie fing schon Wochen vorher an und weihte sogar meinen Chef ein, damit ich freibekam. Meine Schwester ließ sie kurzerhand kommen, damit sie auf unsere Kinder aufpassen konnte. Ich ahnte natürlich nichts von alledem und fuhr los, um Radmila und ihren Sohn abzuholen, die uns offiziell für ein paar Tage besuchen wollten. Meine Schwester hatte Angst, dass ich angesichts der Überraschung vor Freude einen Herzinfarkt bekommen könnte und fragte mich seltsamerweise auf der Rückfahrt ständig, ob es mir auch gut gehe.

			Wir machten gerade das Mittagessen für unsere Gäste fertig, als die Kinder eine weiße Stretchlimousine entdeckten, die in unsere Straße gebogen kam. Wir sahen alle aus dem Fenster und dachten, der Chauffeur hätte sich verfahren oder suche einen Nachbarn. Als die Limousine vor unserem Haus stehen blieb, war ich mir sicher, dass ein Missverständnis vorlag. Ich öffnete die Tür, und der Fahrer sagte nur: „Ich suche einen Boris!“

			Bevor ich erwidern konnte, dass er sich geirrt habe, kam Dushka herbeigeeilt und löste das Rätsel auf. „Wir fahren nach Vanuatu!“ Das war eins meiner Traumziele – ein Inselstaat im Südpazifik aus dreiundachtzig Trauminseln mit Regenwald, Wasserfällen, Bergen und wunderschönen Stränden. Freunde von uns waren dort gewesen und hatten uns davon vorgeschwärmt, und ich hatte mir vorgenommen, es irgendwann einmal mit eigenen Augen zu sehen, am besten zusammen mit Dushka.

			Meine Frau, die bei uns die Finanzen managt, hatte bereits das Hotel gebucht und auch die Flugtickets. Sie drückte mir einfach meinen Reisepass und eine fertig gepackte Tasche in die Hand. Dann verriet sie mir, dass Radmila nur deswegen da war, um auf unsere Kinder aufzupassen. Alles, was ich tun konnte, war vor Freude strahlen und ihr von Herzen danken – für den Rest unseres Lebens. Ein paar Jahre später habe ich mich dann mit einem ganz ähnlichen Überraschungstrip auf eine Insel revanchiert.

			Ich spreche hier nicht von Luxusurlauben. Außerdem: Kleine Zeichen der Dankbarkeit und Liebe sind genauso willkommen. Daran gedacht zu haben zählt, und eine täglich dankbare Einstellung kann einen über viele Hürden tragen.

			Und Humor … Humor hat auch heilende Kräfte. Unsere Kinder ziehen uns manchmal auf, wir seien viel zu ernst. Ich schätze, dieses Schicksal teile ich mit vielen Vätern, auf deren Schultern die Familien­verantwortung lastet, aber in Wirklichkeit bin ich im Lauf der Jahre immer lockerer geworden.

			Als Paar haben wir uns glücklicherweise unseren Sinn für Humor erhalten und haben gemerkt, dass Lachen ein gutes Mittel gegen Stress und Druck ist. Gott fordert uns auf, auch mal laut zu jubeln und möglichst allezeit dankbar zu sein, und das tut jeder Ehe gut.

			Manchmal wussten wir freilich nicht, ob wir lachen oder weinen sollten, aber lachen war meist die hilfreichere Reaktion. Wir sind froh, dass auch Nick einen ausgeprägten Sinn für Humor hat. Seine Fähigkeit, über das Leben lachen zu können, zieht Menschen an und hilft, Berührungsängste abzubauen. Das ist ein wahres Talent.

			Auch Dankbarkeit hilft gegen Stress, weil es die Situation in ein neues Licht taucht und die Gesinnung verändert. Das sagen auch Therapeuten zu Eltern von Kindern mit Behinderung: Konzen­trieren Sie sich auf die Stärken Ihres Kindes. Seien Sie dankbar für alles, was es kann.

			Nick erzählt oft von seinem Bekannten mit Down-Syndrom, der ihm einmal erklärte, warum es toll sei, diese Behinderung zu haben: 

			„Das bedeutet, dass man alle Menschen lieb hat.“ 

			Das nenne ich eine dankbare Einstellung! So eine positive und optimistische Haltung kann wie Balsam für eine von Stress oder Erziehungsproblemen geplagte Familie sein. Dushka und ich ­haben es uns im Lauf der Zeit antrainiert, immer auf das Gute zu sehen. Wir wollen einfach eine grundoptimistische Einstellung in unserer Beziehung haben. Ein Beispiel: Ein Kind ohne Arme und Beine großzuziehen hat sich in ziemlich hohen Kosten niedergeschlagen, aber wir federten die Last für uns ab. Wir überlegten uns einfach, dass wir ihm dafür nie Schuhe oder Handschuhe oder ein Auto kaufen mussten – „Humor ist, wenn man trotzdem lacht.“

			Nick hat lauter solche Sprüche auf Lager, und er spielt auch gern einmal anderen Leuten einen Streich, wenn er sich zum Beispiel am Flughafen aufs Kofferband setzen lässt und Karussell fährt. Oder er macht Witze über seine kleine „Hähnchenkeule“, drückt aber zugleich aus, wie dankbar er für diesen nützlichen Fortsatz ist.

			In der Bibel im Buch der Sprüche heißt es: „Ein fröhlicher Mensch lebt gesund; wer aber ständig niedergeschlagen ist, wird krank und kraftlos.“ Lachen ist gesund, sagt der Volksmund, und die Heilkraft von Lachen und Dankbarkeit ist längst ­wissenschaftlich bewiesen. Beides kann stressmildernde Botenstoffe im Gehirn ausschütten. Ich kann nur jedem raten, auch in schweren Zeiten immer zu versuchen, für die guten Dinge im Leben dankbar zu sein.

			Gedanken zum Mitnehmen

			
					Die eigene Partnerschaft oder Ehe zu vernachlässigen, ist so ­ziemlich das Schädlichste, was Sie Ihrem Kind antun können. Ihr Kind braucht eine solide Familienbasis aus Unterstützung und Liebe – und Sie brauchen einander, um genug Kraft zu haben.

					Ich habe Ihnen bereits empfohlen, eine Art Arbeitsgemeinschaft für die ärztlichen und schulischen Belange Ihres Kindes zusammenzustellen, aber kein Team ist so wichtig wie die Eltern. Auf Ihren Schultern lastet letzten Endes die Verantwortung, und deswegen müssen Sie sich gegenseitig ermutigen und füreinander da sein.

					So traditionell, wie Dushka und ich auch in Sachen Ehe und Erziehung selbst erzogen wurden, merkten wir doch schnell, dass wir in der Rollenverteilung flexibel und anpassungsfähig sein mussten – und dass das gut war: Ich konnte genauso den Kochlöffel schwingen und sauber machen, und meine Frau konnte den Kindern gegenüber manchmal streng sein und hatte bei den Finanzen den Hut auf.

					Frust und Spannungen können in einem Haushalt mit einem behinderten Kind schnell eskalieren. Deswegen ist es umso wichtiger, immer miteinander zu reden und seine Gefühle nicht in sich hi­neinzufressen.

					Uns hat geholfen, uns hin und wieder wirklich Zeit füreinander zu nehmen und uns daran zu erinnern, warum wir geheiratet haben.

					Es ist nichts Falsches daran, alle verfügbaren Ressourcen anzuzapfen: Familie, Freunde, Pastoren, Therapeuten, Psychologen, Selbsthilfe­gruppen, staatliche und behördliche Angebote usw. Wenn Sie für eine stabile und starke Ehe Hilfe brauchen, überwinden Sie Ihren Stolz und zögern Sie nicht!

					Über sich und das Leben lachen zu können, ist der beste Weg, um die Last zu erleichtern. Wir empfehlen verrückte Familienaktivitäten, witzige Freunde und jede Menge lustige Filme.
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			Eine Frage des Glaubens

			Legen Sie ein gutes Fundament

			Dushka und ich gaben unser Bestes, um Nick auf seine Un­abhängigkeit vorzubereiten. Wie alle Eltern wollten wir, dass unser Sohn ein erfolgreiches, glückliches und erfülltes Leben führte. Nur eine Zukunftssorge wurden wir nicht los. Nick wollte unbedingt einmal heiraten und eine eigene Familie gründen, aber wir waren nicht so sicher, ob er sich diesen Traum je würde erfüllen können.

			Aber dann, kurz vor seinem achtundzwanzigsten Geburtstag, rief er uns über Skype von sich zu Hause in Kalifornien an. Er war ganz aufgeregt und schien äußerst gute Laune zu haben.

			„Ich möchte euch was sagen“, fing er an.

			Sein nervöses Lächeln verriet ihn. „Du hast ein Mädchen kennen­gelernt!“, platzte ich heraus.

			Nick fiel die Kinnlade herunter. „Woher weißt du das?“

			Er dachte, ich könne seine Gedanken lesen oder würde ihn vom anderen Ende der Welt aus ausspionieren. Ich meinte nur, das wäre väterliche Intuition.

			„Also, es stimmt“, verkündete er. „Und sie ist toll!“

			Er erzählte uns, er habe sie durch einen gemeinsamen Bekannten in Texas kennengelernt. Dann hielt er ein Foto in die Kamera, auf dem eine junge Frau zu sehen war, die so hübsch und exotisch aussah, dass ich wieder nicht an mich halten konnte. „Wo kommt sie denn her?“

			Nick erklärte, ihre Mutter sei Mexikanerin und ihr Vater ­Japaner.

			„Sie heißt Kanae Miyahara. Sie sieht zwar asiatisch aus, ist aber in Mexiko aufgewachsen und spricht Spanisch.“

			Ihre Eltern hatten sich kennengelernt, als sie beide für ein japanisches Gartenbauunternehmen in Mexiko gearbeitet hatten. Noch als Mädchen war Kanae nach Dallas in Texas umgezogen. Im Augen­blick machte sie eine Ausbildung zur Krankenschwester und war gläubige Christin.

			Nick war fertig mit seinem kurzen Bericht und wartete auf meine übliche Antwort. In der Vergangenheit hatte ich nicht gerade en­thusiastisch reagiert, wenn er uns von einem Mädchen erzählte. Das lag hauptsächlich daran, dass ich ihn vor großem Herzschmerz bewahren wollte. Im Stillen hatte ich immer an seinen Heiratsaussichten gezweifelt. Es musste schon eine ganz besondere Frau sein, die einen Mann ohne Gliedmaßen heiratete.

			„Also, Dad, raus damit. Du hast doch immer etwas auszusetzen“, forderte mich Nick auf.

			„Sie ist sehr hübsch, und ich wüsste nicht, was ich Negatives sagen sollte.“

			Damit hatte Nick nicht gerechnet. Er betrachtete das als gutes Zeichen.

			Später meinte ich zu Dushka, meine einzige Sorge sei, dass diese junge Frau zu gut sei, um wahr zu sein. Im Lauf der Zeit fanden wir heraus, dass Kanae zwar einen ganz anderen Hintergrund hatte als wir, aber zwei wichtige Punkte auf jeden Fall stimmten: Sie liebte Nick, und sie war der Meinung, dass sie im Vertrauen auf Gott alle Schwierigkeiten meistern würden.

			Angekommen

			Später erfuhren wir, dass Kanae nicht in einem christlichen Eltern­haus aufgewachsen war. Ihre Kindheit war nicht einfach gewesen. Mit fünfzehn hatte sie sich für ein Leben mit Gott entschieden. Dushka und ich kamen selbst aus strenggläubigen Familien und waren schon von Kindesbeinen an zur Kirche gegangen, und ­Kanae beeindruckte uns mit ihrem ehrlichen, tiefen Glauben. Ihre Liebe zu Nick war genauso inspirierend.

			Zu sehen und mitzuerleben, wie die beiden als Paar, später als Mann und Frau und heute als Eltern miteinander umgehen, damit hat sich für uns ein Kreis geschlossen.

			Ich kenne viele Paare mit behinderten Kindern, und die meisten haben anfangs mit Gott gehadert. Die häufigste Frage dabei ist wohl immer: „Wie kann Gott das nur zulassen und es einem seiner Kinder so schwer machen?“

			Vielleicht ist es für Sie eine Erleichterung zu wissen, dass ­diese Fragen ganz normal sind in einer Welt, in der es beides gibt, Schmerz und Freude, Hohes und Tiefes. Vielleicht fühlen Sie sich schuldig deswegen, aber auch Jesus schrie sein Gefühl in seiner schwersten Stunde einfach heraus: „Mein Gott, mein Gott, warum hast du mich verlassen?“

			Zu fragen, warum Gott Leid zulässt, ist ganz natürlich. Wir Eltern von Kindern mit Behinderung fragen uns das nun mal. Wir werden vielleicht nie verstehen, warum. Aber in Römer 8,38 f. heißt es, dass uns nichts von Gottes Liebe trennen kann. 

			Wenn uns unser unvollkommenes Leben unbegreiflich bleibt, können wir uns nur in Gottes Hände geben und uns seiner Gnade und Liebe öffnen. Die Frage, warum guten Menschen schlechte Dinge passieren, ist schwer, wenn nicht sogar unmöglich zu beantworten. Manchmal muss man es aufgeben, alles verstehen zu wollen. Es gibt keine einfachen Antworten für Eltern mit behinderten Kindern.

			Manche Eltern sagen, das Kind hätte ihnen im Lauf der Jahre zumindest sehr viel Gutes beigebracht. Andere wiederum fragen sich, ob das den hohen Preis wert ist, den das Kind bezahlen muss. 

			Christen sehen im Allgemeinen nicht so sehr darauf, ob sich alles im Hier und Jetzt bezahlt macht. Die Ewigkeitsperspektive verändert da einiges. Unsere „Belohnung“ für manches im Leben kommt hinterher, wenn wir einst bei Gott sein dürfen. Gott hat uns kein einfaches Leben hier auf der Erde versprochen. Und sein Sohn musste den höchsten Preis von allen zahlen, als er am Kreuz für unsere Sünden starb. Das war kein leichter Weg für Gott, der Mensch wurde, um uns zu verstehen und um uns nahezukommen.

			Ich sehe das Leben aus der Perspektive eines gläubigen Menschen. Aber selbst wenn Nicks Behinderung dafür gesorgt hätte, dass ich Gott infrage stelle und vom Glauben nichts mehr wissen will, hätte er davon auch keine Arme und Beine bekommen. 

			Die Beziehung zu Gott hilft mir, die Umstände aus einer anderen Perspektive zu sehen: mit einem Vertrauen, das auch loslassen und annehmen kann. Ein einfaches Leben oder sofortige Lösungen garantiert das nicht. 

			Trotz unzähliger Gebete und Fastenzeiten in unserer Familie, Kirchengemeinde und sogar von Missionaren überall auf der Welt tat Gott kein Arme- und Beine-Wunder für Nick. Stattdessen mussten wir lernen, mit seiner Behinderung zu leben. Wir hielten trotzdem daran fest, dass einem mit dem Glauben von der Größe eines Senfkorns nichts unmöglich ist.

			Wer glaubt, in dessen Leben kann Gott alles tun. Nick ist der lebende Beweis dafür. Heute haben wir das begriffen. Aber wenn ein Kind mit Behinderung oder chronischen Krankheiten geboren wird, kommen auch die gläubigsten Eltern ins Zweifeln.

			Als Christ erfährt man schon am Anfang der Bibel, dass es vor dem sogenannten „Sündenfall“ im Paradies bei Adam und Eva keine Krankheiten und Behinderungen gegeben hat. Deswegen fragt man sich unweigerlich – bei mir war es jedenfalls so – ob das behinderte Kind etwa eine Strafe Gottes für irgendwelche Fehltritte oder mangelnden Glauben sein könnte. Oder man hat das Gefühl, dass Gott unfair ist. Wut ist die Folge, Zweifel.

			Dushka und ich haben all diese negativen Gefühle erlebt. Wir mussten lernen, dass man viel Vertrauen braucht, um sie zu überwinden. Noch mehr geistliche Kraft braucht man, um den Punkt zu erreichen, an dem man akzeptieren kann, dass Gott keine Fehler macht: Alle seine Kinder sind nach dem Ebenbild Gottes geschaffen und machen ihm Ehre.

			Der Weg dorthin war für Dushka und mich weit. Bis wir annehmen konnten, dass ein behindertes Kind vollkommen unvollkommen ist, dauerte es seine Zeit. 

			Wie in der Fabel von der Frau, die mit ihrem gesprungenen Topf beim Wasserholen viele Blumen goss, haben auch unsere Unvollkommenheiten ihren Sinn, glaube ich. Welcher das ist, entdecken wir erst, wenn wir sie annehmen können und uns auf die Suche machen.

			Sinnlos – ein Fremdwort für Gott

			Ich war Laienprediger zu der Zeit, als Nick geboren wurde. Schon oft hatte ich über Gottes Güte und seine unendliche Liebe gepredigt, wie sie in Römer 8,28 steht: „Das eine aber wissen wir: Wer Gott liebt, dem dient alles, was geschieht, zum Guten. Dies gilt für alle, die Gott nach seinem Plan und Willen zum neuen Leben erwählt hat“ (Hfa).

			Nach Nicks Geburt stellte ich mir vor, wie sich die Gemeinde­glieder fragten: Wenn Gott so mit Christen umgeht, wieso sollten wir dann diesem grausamen Vater dienen wollen?

			Unsere Glaubensgeschwister waren genauso voller Fragen wie wir. Sie schlossen sich zu Gebets- und Fastengemeinschaften zusammen und flehten Gott um eine Wunderheilung an. In der Bibel steht ja, dass Gott bei uns ist und uns segnet, wenn wir ihm gehorchen. Wir waren der Meinung, Gott gehorsam gewesen zu sein. Wir konnten nicht verstehen, wie ein Kind ohne Gliedmaßen seine Liebe widerspiegeln sollte. Das Einzige, was mir einfiel, war, dass dies eine Prüfung sein musste, ähnlich wie bei Hiob oder Josef, die Gott auch in ihrem Glauben geprüft hatte.

			Letzten Endes konnte auch ich sehen, dass selbst die traumatischsten Erlebnisse in unserem Leben zu Freude, Erfüllung, Glück und noch stärkerem Gottvertrauen führen können. Unsere Erfahrungen mit Nick sind hoffentlich für Eltern von Kindern mit Behinderung ein Indiz dafür, dass Gott auch sie liebt. Diese Kinder sind keine Fehler. Ihr Leben hat einen Sinn.

			Wenn uns schlechte Dinge passieren, ist das nicht gleichzusetzen mit einer Strafe. Wir leben in einer Welt mit echten Herausfor­derungen. Außerdem: Wie oft sind Ihnen „schlechte Dinge“ passiert, die sich im Nachhinein als Segen herausstellten? Das haben wir immer wieder erlebt. Dushka und ich mussten unsere Ängste und Zweifel hinter uns lassen und nach vorn schauen. Das war nicht immer leicht. Vielleicht wollte Gott uns tatsächlich prüfen, damit wir am Ende umso stärker waren, wenn Nick als Erwach­sener durchstarten würde?

			Unsere inneren Kämpfe, die ungeklärten Fragen und die nicht erhörten Gebete machten uns zuerst blind für Nicks Weg. Und doch: Ohne Gott als Maßstab hätten wir Nick nicht so erziehen und auf das Leben vorbereiten können, das er heute führt. 

			Unsere Bindung an Gott und die Beziehung zu Gott gaben uns Kraft, Motivation und Hoffnung, drei entscheidende Faktoren, damit Nick groß werden und aufblühen konnte. Heute ist der Glauben auch für Nick zum Motor geworden.

			Wer beschließt auf Gott zu bauen, dem stehen meiner Erfahrung nach ganz andere Kraftreserven zur Verfügung. Jesus sagte: „Ohne mich könnt ihr nichts tun. […] In der Welt habt ihr Angst; aber seid getrost, ich habe die Welt überwunden.“ Auch der Apostel Paulus bezeugt diese Kraft: „Alles kann ich durch Christus, der mir Kraft und Stärke gibt.“ 

			Der Glaube war für Dushka und mich wie ein Schutzschild gegen Zweifel und Ängste. Anstatt alles zu zergrübeln, verließen wir uns auf die positiven Aussagen der Bibel, wie z. B.:

			
					Gott weiß am besten, was am besten ist.

					Er weiß schon warum, auch wenn ich es nicht verstehe.

					Er sagt, dass er mich liebt, und ich darf das glauben.

					Denen, die Gott lieben, dienen alle Dinge zum Besten.

					Mit jeder neuen Last gibt er auch die nötige Kraft.

			

			Nach Nicks Geburt machte unser Glaube eine Talfahrt durch, aber am Ende war unser Gottvertrauen noch stärker. Das Ganze war natürlich ein langsamer Prozess. 

			Wir hingen unsere Rückkehr zu Gott nicht an die große Glocke. Erst nach und nach zeigten wir uns wieder in der Kirche, lasen in der Bibel und beteten mit unserem Pastor und einigen Freunden. 

			Zögernd nahmen wir die Situation an, wie sie war, aber noch immer gab es Augenblicke des Zweifels, der Angst, der Bestürzung. Manche Fragen über Nicks Zukunft verfolgten uns regelrecht. Wir konnten keine Antwort darauf finden und versuchten sie „wegzubeten“. Das war wie eine Art Muskeltraining. Man stemmt Gewichte, bis es zu schwer wird und wird dabei von Training zu Training immer stärker. Mit den vielen Gebeten und dem Fasten trainierten wir unser Gottvertrauen.

			Hoffnung machten uns Berichte aus der Bibel, in denen Gott sich seiner Kinder erbarmt hatte, wie zum Beispiel Sarah und ­Hannah, die beide unfruchtbar gewesen waren, bis Gott das Wunder tat und ihnen doch Kinder schenkte. Jesus heilte viele Leprakranke, Taube, Blinde, Verkrüppelte. Er weckte Lazarus von den Toten auf. Aber es gibt auch Beispiele, in denen Gott kein Wunder tat, weil es der Person an Glauben mangelte oder weil Gott etwas anderes mit ihr vorhatte. Manchmal schien Gott noch zu warten, bis dieser Mensch oder diejenigen um ihn herum Geduld gelernt hatte.

			König Salomo schrieb, dass das Leben ohne Gott sinnlos und vergebens ist. Wenn man aber daran glaubt, dass der Tod nicht das Ende ist, dann erscheint es einem nicht mehr so sinnlos, wenn wir uns im Leben oft abmühen müssen. Der Glaube gibt den Dingen Bedeutung, die unseren Verstand übersteigen. 

			Auch wenn wir uns allmählich damit arrangierten, Eltern eines Sohnes ohne Gliedmaßen zu sein, kämpften wir nach wie vor mit der Frage, wie Gott einem Kind so viel aufbürden konnte. Wir forschten in der Bibel und fanden einige Hinweise. Auch für unsere Leiden sollen wir dankbar sein, steht dort, weil sie uns Geduld lehren. Geduld wiederum festigt unseren Charakter, und wir schöpfen neue Hoffnung (siehe Römer 5,3-5).

			Im Jakobusbrief werden wir sogar aufgefordert, es als Grund zur Freude zu betrachten, wenn unser Glaube auf die Probe gestellt wird (Jakobus 1,2). „Glücklich ist, wer die Bewährungsproben besteht und im Glauben festbleibt. Gott wird ihn mit dem Siegeskranz, dem ewigen Leben, krönen. Das hat er allen versprochen, die ihn lieben“ (Jakobus 1,12).

			Wir mussten uns mit der Tatsache abfinden, dass Gott zwar liebe­voll, freundlich und fair ist, aber das Leben trotzdem grausam und unfair sein kann. Genauso hatten wir zu lernen, dass wir als Gottes Geschöpfe ihm Ehre bringen sollen, und das kann ein behindertes Kind genauso gut wie ein nicht behindertes Kind. Gott verspricht nirgendwo ein sorgenfreies Leben; er hat nur verheißen, dass er immer und überall bei uns sein wird. Uns wurde klar, dass wir keine Wahl hatten, als uns auf seine Weisheit und seine Gnade zu verlassen, und nicht auf unser Gefühl.

			Eltern mit behinderten Kindern haben oft Fragen, die ihnen keine Ruhe lassen. Ich quäle mich zum Teil heute noch damit herum, obwohl mein Sohn ein tolles Leben führt, eine eigene ­Familie hat und beruflich erfolgreich ist. Trotzdem verstehe ich immer noch nicht, wieso Nick behindert sein muss.

			Gehört das dazu, damit er Gottes Plan für sein Leben erfüllen kann? Könnte er nicht mit Armen und Beinen genauso viel Gutes tun? Mit einem normalen Körper könnte er doch auch Menschen inspirieren, oder nicht?

			Auch wenn viele Fragen unbeantwortet bleiben, steht für mich fest, dass Gottvertrauen und Gott selbst meiner Frau und mir sehr geholfen haben, mit der Situation umzugehen. Gott ist nun mal der Töpfer, wir der Ton in seiner Hand, und das Werkstück kann nicht fragen: „Wieso sehe ich denn ausgerechnet so aus?“ Der Töpfer entscheidet, und der Ton fügt sich entweder seiner führenden Hand oder wird bröcklig und nutzlos.

			Wir hoffen noch heute auf ein Wunder, genau wie Nick. Ich kann immer wieder nur den Hut vor ihm ziehen, wie er Herausforderungen angeht, vor denen die meisten Leute davonlaufen würden.

			Der Fernsehsender TLC (The Learning Channel) machte mit Nick einmal eine Sondersendung, Born Without Limbs, die zum ersten Mal 2015 ausgestrahlt wurde. Darin gibt es eine Szene, wo Nick zeigt, wie er ein T-Shirt auszieht: Er zieht es erst mit den ­Zähnen bis zur Schulter hoch; dann drückt er sich an eine Wand und verdreht und windet seinen Körper, bis der Kopf durch den Kragen passt. Der simple Vorgang, ein T-Shirt auszuziehen, kostet ihn zehnmal so viel Kraft und Aufwand wie uns. So sieht sein Leben aus, aber an fast allen Tagen trägt er es mit Würde und Humor.

			Mein Sohn hat mich längst hinter sich gelassen, was die Tiefe seines Gottvertrauens betrifft, und ich bin sogar froh darüber. Er braucht diese Kraft für seine ehrgeizigen Pläne und für den anstrengenden Alltag.

			Volltreffer

			Dushka und ich wohnten noch in Australien, als Nick Kanae kennenlernte. Wir sahen sie zum ersten Mal, als die beiden schon drei Monate zusammen waren. Davor hatten wir nur einige Skype­telefonate alle miteinander. Wir fanden Kanae bezaubernd, eine wundervolle junge Frau. Sie schien ziemlich in unseren Sohn verschossen zu sein, was man schon daran merkte, wie sie ihn ansah. Sie lachte über jeden seiner Witze. So ein Komiker war er nun auch wieder nicht – ich weiß, woher er die Gene hat!

			Aber mal ernsthaft. Eltern werden mir zustimmen, dass wir unsere Kinder nun einmal gut kennen, mit all ihren Stärken und Schwächen. Selbst wenn sie erwachsen werden, sind sie für uns immer noch unsere Kleinen. Wir kennen sie so gut, dass wir uns unweigerlich fragen, ob ihre Partnerin oder ihr Partner wirklich weiß, worauf er bzw. sie sich da einlässt.

			Nicks fehlende Gliedmaßen bedeuteten, dass er bei einigen Dingen niemals helfen können würde, wie zum Beispiel beim Wickeln der Kinder oder beim Füttern. Er brauchte ja selbst Hilfe beim Essen, beim Waschen und Anziehen.

			Das klingt vielleicht hart, aber ich fragte mich tatsächlich, warum Kanae, die sich ihren Partner wahrscheinlich frei aussuchen konnte, ihr Leben ausgerechnet mit einem Mann ohne Arme und Beine verbringen wollte. Nicht, dass ich der Meinung war, Nick hätte sie nicht verdient, aber wir hatten schon einige ­Enttäuschungen mit seinen vorherigen Freundinnen erlebt. Einmal hatten sogar die Eltern seiner Freundin auf einer Trennung bestanden, weil sie Nick nicht als Schwiegersohn wollten.

			Nachdem Nick und Kanae einige Monate zusammen waren und es anscheinend ernst meinten, wollten Dushka und ich Kanae gern persönlich kennenlernen. Wir wollten mehr über ihre Herkunft erfahren, über ihre Absichten und über ihre Art zu glauben.

			Wir wollten aber auch sicherstellen, dass Kanae wusste, worauf sie sich mit unserem Sohn einließ. Dass er ein toller Ehemann und Vater sein würde, daran hatten wir keinen Zweifel, aber eine Ehe mit jemandem ohne Gliedmaßen brachte nun mal einige Verpflichtungen mit sich. Vor allem aber wollten wir sichergehen, dass Kanaes Glaubensfundament nicht auf Sand gebaut war. Wenn sie und Nick heirateten, warteten nämlich einige Stürme auf sie. Wir hatten das bei Nicks Geburt am eigenen Leib erfahren. Nick brauchte eine wirklich im Glauben verwurzelte Frau, wenn es dauerhaft funktionieren sollte.

			In unseren Augen warteten einige Herausforderungen auf seine zukünftige Frau: ständiges auf Achse sein, wenig Zeit für ungeteilte Aufmerksamkeit, tägliche Pflege und Hilfe. Seine Frau würde ihn unterstützen müssen, ihm beistehen und ihn aufbauen, wenn er ratlos war, zweifelte oder aufgeben wollte.

			Es gab also jede Menge Redebedarf. Dass Kanaes Liebe echt war, davon waren wir überzeugt. Wir wollten nur sicherstellen, dass sie auch die geistliche Reife mitbrachte, um Nick auf seinem Weg zu unterstützen.

			Nick hatte schon öfter versucht, eine Freundin zu finden, und er war jedes Mal verletzt gewesen, wenn seine Angebetete ihm einen Korb gab. Dabei meinten die meisten es nur gut. Sie mochten unseren Sohn und bewunderten ihn sogar, aber sie sahen eher einen Freund in ihm als einen potenziellen Lebenspartner. Nick brauchte eine Frau, die ihn ohne Wenn und Aber akzeptierte und liebte, und keine, die sein Leben zerstörte, weil sie sich nach der Hochzeit aus dem Staub machte.

			Auf Fels gebaut

			Wir kannten einige Menschen mit Behinderung, die ­wunderbare und aufopferungsvolle Partner hatten. Persönlich begegnet waren wir Joni Eareckson Tada und ihrem Mann Ken. Joni ist Tetra­plegikerin und die Gründerin von Joni and Friends, einem weltweiten Hilfswerk für Behinderte. Ken ist Lehrer und Sporttrainer im Ruhestand. Joni und Ken heirateten 1982, dem Geburtsjahr von Nick, und sie sind seitdem zusammen, reisen um die Welt und helfen Menschen.

			Ken hat ein Buch darüber geschrieben, wie er sich als körperlich gesunder Mensch in eine Frau mit Behinderung verliebte. Ihre Geschichte ist rührend, aber die beiden sprechen auch offen über die vielen Hürden, die sie überwinden mussten. Die Liebe wird manchmal gedehnt und gedehnt, bis sie schließlich reißt. Gerade bei den vielen Verpflichtungen durch ein behindertes Kind oder einen behinderten Partner muss man da aufpassen. Ken schrieb, dass es ihn körperlich auslaugte und mental belastete, sowohl Ehemann als auch Pfleger für Joni zu sein. Er hatte zeitweise mit Depressionen zu kämpfen und mit Phasen, in denen er daran zweifelte, dass die Ehe Bestand haben würde. „Wenn ich nicht an Gott glauben würde, wäre ich mir nicht immer sicher, ob ich es durchhalte“, sagte er in einem Interview.

			Ihr gemeinsamer Glaube und ihre ehrliche Kommunikation haben Ken und Joni durch manch schwierige Situation gerettet. Sie sind einfach außergewöhnliche Menschen. Ken war bereits Christ, als er Joni kennenlernte, und er bestätigt, dass ihn die Belastungen in viele Glaubenskrisen führten. Genau diese Sorge hatte ich auch für Nick und Kanae, und deswegen wollten wir mit Kanae reden, bevor sie in ihrer Beziehung den nächsten Schritt machten. Die Ehe ist die meiste Zeit eine wundervolle Erfahrung, aber sie kann auch schwer und anstrengend werden, wenn sich die Umstände ändern, die Leidenschaft nachlässt und die harte Realität für Stress und Frust sorgt. Grundsätzlich sollte man eine Beziehung nicht nur auf die körperliche Anziehung oder den Wunsch nach einem Ring am Finger bauen. Man braucht gemeinsame Grundwerte und Überzeugungen und nicht zuletzt den kontinuierlichen Willen, die Probleme zu meistern, die das Leben immer mit sich bringt.

			Wir wünschten uns eine Frau für Nick, die mit derselben Ernsthaftigkeit wie er an ihre Beziehung heranging. Sie musste sich ­dessen bewusst sein, dass sie zwar einen Mann mit außergewöhnlicher Entschlossenheit und einer positiven Lebenseinstellung heiratete, aber auch einen mit starken körperlichen Einschränkungen.

			Das Verhör

			Mit solchen Gedanken machten wir uns Anfang 2011 auf die Reise, um Kanae kennenzulernen. Wir hatten ein paar ernste Fragen an sie, aber wir wollten ihr auch keine Angst einjagen. Im Nachhinein verstehe ich, wieso sie unser kleines Gespräch später als „das Verhör“ bezeichnete. Es war ihr erstes „richtiges“ Gespräch mit ihren poten­ziellen Schwiegereltern. Kanae war nervös, wie jeder, der zum ersten Mal seinen zukünftigen Schwiegereltern begegnet. Trotzdem beantwortete sie gern unsere Fragen und machte nicht nur einen intelligenten, sondern auch überraschend reifen Eindruck. Als sie uns von ihrer Herkunft erzählte, begriffen wir, woher ihre innere Stärke kam. Sie und ihre Geschwister waren in Mexiko aufgewachsen, aber überall in der Nachbarschaft nur „die Japaner“ genannt worden, weil sie die einzigen mit asiatischen Gesichtszügen waren. Kanaes Eltern ließen sich scheiden, als Kanae noch sehr jung war, und das brachte ihre Welt noch mehr durcheinander. Ihre Mutter zog aus und siedelte in die Vereinigten Staaten über. Kanae und ihre Geschwister lebten beim Vater und halfen ihm in seiner Gartenbaufirma.

			Noch während Kanaes Schulzeit wurde bei ihrem Vater ­Leukämie festgestellt. Er kehrte für die Behandlung nach Japan zurück, als Kanae vierzehn war. Während er die Chemotherapie durchlief, kümmerte sich Kanae um ihren jüngeren Bruder und um das Geschäft.

			Leider erlag ihr Vater seinem Krebsleiden in Japan. Kanae und ihre Geschwister zogen in die USA zu ihrer Mutter und einigen anderen Verwandten in der Gegend um Dallas, Texas. Ihre Mutter und ihre ältere Schwester wurden dort Mitglieder einer christlichen Gemeinde. Auch Kanae fing an, zum Gottesdienst zu gehen.

			Dushka und ich waren beeindruckt von Kanaes Geschichte. Hinter ihrer zarten Schönheit und ihrer freundlichen Natur steckte eine stille Kraft. Wie sie sich um ihren Bruder gekümmert hatte und dass sie Krankenschwester werden wollte, zeigte uns, wie fürsorglich sie war. Wir fragten sie noch weiter über ihren Glauben aus und sie bekannte ehrlich, dass sie als junges Mädchen nur selten mit ihrer Mutter zur katholischen Messe gegangen war. Sie hatte lieber in der Firma ihres Vaters mitgeholfen, und außerdem hatte Religion damals keine so große Rolle in ihrer Familie gespielt.

			Kanae hatte als junges Mädchen nicht viel mit Gott anfangen können. Erst als sie in den USA zur Jugendgruppe ihrer Schwester dazustieß, fand sie einen Zugang zum Glauben, der ihr Trost und Frieden brachte. Letztlich habe sie darüber auch Nick kennen­gelernt, erzählte sie uns. 

			Auch wenn das alles sehr schlüssig klang, fühlten wir Kanae ordentlich auf den Zahn. Aber sie schlug sich tapfer. Sie meinte, dass sie Nick in die Augen gesehen habe und in sein Herz und nicht auf seine fehlenden Gliedmaßen. Damals sei sie gerade dabei gewesen, sich von ihrem Freund zu trennen, weil sie geistlich gesehen überhaupt nicht auf einer Wellenlänge waren. In unserem Sohn erkannte sie einen Mann, der nicht nur sein Leben genauso auf Gott bauen wollte, sondern sogar um die Welt reiste, um andere für ­Jesus zu begeistern.

			Dushka mit ihrer direkten Krankenschwesternart ließ nicht locker. „Bist du dir wirklich im Klaren, welche Auswirkungen Nicks Behinderung auf seinen Alltag hat? Möchtest du mit jemandem leben, der an den Rollstuhl gefesselt ist? Der dir im Haushalt nicht wirklich helfen kann? Der beim Essen Hilfe braucht? Und beim Gang auf die Toilette?“

			Kanae antwortete ohne herumzudrucksen. Sie meinte zu unserer Überraschung, dass sie Nick schon oft geholfen habe. Sie hatte ihn tatsächlich schon hochgehoben und in den Rollstuhl gesetzt. Dabei ist Nick nicht gerade ein Fliegengewicht. Wir konnten uns nicht vorstellen, wie dieses zarte Mädchen vor uns ihn in seinen Rollstuhl hieven konnte. Das fiel ja sogar mir schwer.

			Der vielleicht entscheidende Augenblick in unserem Gespräch war ihre Antwort auf eine andere Frage. Die Ärzte haben bis heute keine medizinische, genetische oder umweltbedingte Ursache für Nicks Behinderung ausmachen können. Zumindest haben uns viele versichert, dass die Wahrscheinlichkeit, dass Nicks Kinder auch wieder so zur Welt kommen würden, so gut wie unmöglich war. Trotzdem wollten Dushka und ich wissen, ob Kanae auf diesen Fall vorbereitet war.

			Dushka fragte Kanae rundheraus: „Was, wenn du und Nick heiraten und euer Kind auch ohne Arme und Beine auf die Welt kommt?“ Kanae zuckte nicht mit der Wimper. „Ich weiß, dass eine sehr kleine Wahrscheinlichkeit besteht, dass das passiert, aber auch wenn wir fünf Kinder ohne Gliedmaßen kriegen, würde ich sie so lieben wie Nick. Außerdem würde ich mich viel besser gewappnet fühlen als die meisten Leute, schließlich habe ich Nick als großes Vorbild.“

			Ich muss wohl nicht erwähnen, dass wir Kanae an diesem Tag ins Herz schlossen. Wenn das tatsächlich ein Verhör war, hatte sie die Vernehmenden spätestens jetzt auf ihrer Seite. Und wenn noch irgendwelche Zweifel übrig geblieben waren, dann höchstens wegen ihrer so unterschiedlichen kulturellen Herkunft. Aber auch diese wurden wenige Monate später ausgeräumt, als wir Nick und Kanae bei ihrer Familie in Dallas besuchten.

			Vielleicht denken Sie, dass australische Serben und japanisch-mexi­kanische Amerikaner nicht viel gemeinsam haben, aber das ist nicht so. Kanaes Verwandtschaft hatte Nick längst in die Familie aufgenommen. Und wir mochten Kanae. Gemeinsam hatten wir alle viel Spaß, lachten und sangen. Mit der Familienbande im Rücken und dem Glauben an Gott als Fundament merkten wir, dass nichts gegen ein glückliches Leben der beiden sprach. Und sie bewiesen es uns Tag für Tag.

			Während dieses Buch entstand, vergrößerten Nick und Kanae ihre Familie um einen zweiten Sohn, Dejan. Er ist ein gesundes und ungestümes Kind wie sein großer Bruder Kiyoshi, der nach seinem Großvater heißt.

			Ich habe es eingangs erwähnt: Unseren Sohn mit Frau und Kindern zu sehen, damit hat sich für uns ein Kreis geschlossen. 

			Unsere ganzen Sorgen und Ängste, die uns in eine tiefe Glaubens­krise stürzten, haben sich mehr oder weniger in Luft aufgelöst! Wir hatten infrage gestellt, ob Gott Nick wirklich liebte. Wir hatten daran gezweifelt, ob er je eine Frau finden würde. Und wir hatten uns gefragt, ob er je Vater werden würde.

			Oft sind wir Menschen so auf „unser Wunder“ versteift, dass wir überhaupt nicht sehen, welche Wunder Gott tut. In unserem Fall wollten wir so sehr Arme und Beine für Nick, dass wir um ein Wunder beteten und beteten – und es heute noch tun. Aber im Lauf der Jahre haben wir begriffen, dass Gott viele andere Wunder getan hat. Das unverschämt gute Leben unseres Sohnes steckt ­voller Wunder, von seiner Rolle als Motivator und Hoffnungsgeber rund um die Welt bis zu der Ehe mit Kanae und der Geburt ihrer Kinder. Gott hat Nick keine Arme und Beine gegeben, aber er hat ihn und uns auf vielerlei Art und Weise beschenkt.

			Eltern zu sein wird Nick und Kanae auch weiterhin vor einige Herausforderungen stellen, und auch ihre Ehe wird gefordert werden. Aber Dushka und ich sind uns ziemlich sicher, dass unser Sohn und seine Frau ein Leben ohne Limits führen werden. Nick und Kanae können vielleicht nicht händchenhaltend oder Arm in Arm spazieren gehen, aber sie gehen trotzdem ihren Weg und lassen sich von Gott leiten. Unsere Erfahrung mit Nick hat uns eins gelehrt: Wer auf Gott vertraut, bekommt so viel Kraft, wie er braucht.

			Gedanken zum Mitnehmen

			
					Niemand sollte sich für die Frage schämen, warum gerade das eigene Kind behindert oder chronisch krank sein muss. Ohne Fragen wären wir nur Maschinen. Vielleicht werden Sie nie ganz verstehen, warum es gerade Ihr Kind getroffen hat, aber eins sollten Sie wissen: Es war ganz bestimmt keine Strafe von oben. Versuchen Sie Gott­vertrauen zu haben und Schritt für Schritt voranzugehen, immer in der Hoffnung, dass Sie und Ihr Kind eines Tages einen Sinn in Ihrer Lebensreise finden, so wie es uns mit Nick ging.

					Gottes Weisheit und Liebe zu akzeptieren, ist ein wichtiger Schritt. Der nächste Schritt ist, diese Überzeugung auch in die Tat umzu­setzen. Werden Sie zum unerschütterlichen Fundament der Liebe für Ihr Kind. Geben Sie ihm ein gestärktes Selbstbewusstsein mit auf den Weg und die Gewissheit, dass Gott keine Fehler macht. Er liebt alle seine Kinder gleich.

					Wir sind unvollkommen und werden in eine unvollkommene Welt hineingeboren. Gott kennt unsere Schwächen und Unzulänglichkeiten, und er weiß, was uns am besten tut: ihn über die irdischen Dinge zu stellen. 

					Niemand erwartet von Eltern, dass sie für die Behinderung ihres Kindes dankbar sein sollen. Trotzdem höre ich von den meisten, dass sie im Nachhinein reicher beschenkt worden und dankbarer sind, als sie gedacht hätten. Nehmen Sie das Gute an und konzentrieren sich darauf, Ihrem Kind das bestmögliche Leben zu bauen.

					Halten Sie sich nicht ewig an den Ungewissheiten und Ängsten vor der Zukunft Ihres Kindes auf. Bitten Sie Gott, mit ihm zu sein und es zu beschützen. Kümmern Sie sich um die Dinge, die in Ihrer Macht stehen, und legen Sie die großen Fragen des Lebens in die Hände dessen, der sich das Leben ausgedacht hat.

					Beten Sie ruhig um ein Wunder für Ihr Kind. Ich bete um Arme und Beine für Nick, damit er mit seinen Kindern herumtollen und seine Frau in den Arm nehmen kann. Das wünsche ich mir sehnlichst. Aber wenn ich meinen Sohn und seine Familie erlebe und sehe, wie glücklich sie miteinander sind, stelle ich Gottes gute Gedanken über Nick nicht mehr infrage. Ich staune nur noch darüber. Gott meint es gut, nicht böse, und ich danke ihm, dass er mich im Lauf der Jahre für das sensibilisiert hat, was in dieser Welt wirklich zählt.
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