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Geleitwort

»Mein Kind ist fast ganz normal« ist ein ungewothnlich praktisches
und hilfreiches Buch. Indem es den Prozef3 der Bewiltigung in viele ver-
schiedene und auf unterschiedliche Bereiche abzielende Anpassungsstrate-
gien zerlegt, bietet es uns eine sehr prizise StraBenkarte durch das unweg-
same Neuland, das wir Eltern mit behinderten Kindern erkunden milssen.
Die Warme und die Offenheit in den Beitrigen der Miitter machen dieses
Buch nicht nur lesbar und verstindlich, sondern sie ermdglichen es auch,
sich selbst darin wiederzuerkennen, weil es Gefiihle und Erfahrungen be-
stétigt, die alle Eltern machen. Dieses wunderbare Buch wird das erste sein,
das ich Eltern in ihrer neuen Rolle als Eltern eines behinderten Kindes

empfehlen werde.

Emily Perl Kingsley

Emily Perl Kingsley ist eine der Autorinnen der beliebten Kinder-
sendung »Sesamstrafies, fiir die sie neun Emmys (Fernsehpreis, vergleichbar
dem Oscar fiir Kinofilme) und sechs Emmy-Nominierungen erhielt. Ihr
Sohn Jason wurde mit Down-Syndrom (Trisomie 21, friiher auch Mongo-
lismus) geboren. Frau Kingsley hilt héufig Vortrige zu diesem Thema, iiber
geistige Behinderung allgemein und iiber die Rechte geistig behinderter
Menschen. Jason hat die High School 1994 mii einem. reguliren Abschlufs
verlassen.
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Vorwort zur deutschen Ausgabe

Eltern kénnen sich plétzlich und unvermittelt, »aus heiterem Him-
mel«, oder allméhlich, jedoch mit zunehmend erschreckender Deutlichkeit
vor die Tatsache gestellt sehen, Mutter oder Vater eines behinderten Kindes
zu sein. In dieser Situation zerbrechen bisherige Lebensorientierungen und
-hoffnungen. Aus vielen miindlichen und schriftlichen AuBerungen vor al-
lem betroffener Miitter wie einzelner Viter geht aber auch beeindruckend
hervor, wie sie in oft mithsamen, nicht selten leidvollen Such- und Ent-
wicklungsprozessen Schritt fiir Schritt neue Gestaltungsméglichkeiten fiir
sich, ihr behindertes Kind und ihre Familie entdecken sowie selbstbe-
stimmte Kontrolle und Sinn fiir ihr eigenes und gemeinsames Leben
zuriickgewinnen. Die Wege und manchmal auch (scheinbaren) Umwege, die
Eltern dabei gehen, gleichen hiufig Gratwanderungen zwischen Hoffnung
und Enttéuschung (gelegentlich abgrundtiefer Verzweiflung), zwischen
manchmal hektischen Aktivitdten und resignativem Aufgeben, bis sie wie-
der haltgebenden Boden unter die Fiile bekommen.

In diesen Prozessen der Auscinandersetzung und Wiedergewin-
nung neuer Selbstgestaltungsmdéglichkeiten kann fiir Eltern nehen der Be-
ratung und Begleitung durch kompetente Fachleute auch gute Ratgeber-
Literatur eine wichtige Hilfe sein. Biicher in deutscher Sprache, die diesem
hohen Anspruch geniigen, gibt es jedoch meines Wissens nur vereinzelt. Je-
denfalls konnte ich ein solches Buch, wenn ich danach gefragt wurde, fiir
Eltern meist nur mit Zégern und gewissen Einschrinkungen empfehlen.
Hier stellt die gelungene Ubersetzung des amerikanischen Buches »No-
body’s Perfect« von Nancy B. Miller eine wesentliche Bereicherung dar. Es
ist ein Eltern-Ratgeber im besten Sinn des Wortes: Er bietet Eltern behut-
sam Rat und viele sachgerechte Informationen an fiir konkrete Alltagspro-
bleme des Lebens mit ihrem behinderten oder von Behinderung bedrohten
Kind, seiner Erziehung und Férderung und ermutigt sie, sich in persénliche
Prozesse der Auseinandersetzung und Weiterentwicklung einzulassen.
Gleichzeitig vermeidet er es konsequent, von auflen aufgesetzte und {iber-
fordernde Rat-»Schldge« zu erteilen. Das »Nobody’s Perfect« (»Niemand ist
vollkommen«) des amerikanischen Titels ist also inhaltliche Leitlinie, die
das gesamte Buch durchzieht.

Die Autorin beschreibt sensibel, wie sich Eltern eines behinderten
oder entwicklungsauffalligen Kindes allméhlich an die verinderte Situation
anpassen. Sie versteht Anpassung als einen personlichen »Entwicklungs-
und Reifungsprozeli«, der aus vier zeitlich nicht klar zu trennenden, son-
dern ineinanderwirkenden Stadien besteht: Uberlebens-, Such-, Normali-
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sierungs- und Trennungsphase. Diese vier Stadien dienen jedoch nur als ein
offener Orientierungsrahmen; denn Nancy B. Miller ist sich bewullt:
sMenschliches Verhalten ist zu komplex und zu individuell, um es in einfa-
che Schemen und Formen zu pressen.« '

Auch enthélt sich dieses Anpassungsmode}] moralischer Vorgaben
an Eltern, z.B. in dem Sinne, sie sollen ihr behindertes Kind »annehmen«.
TIm Gegenteil weist die Verfasserin diese Forderung nach »Annahme« oder
»Akzeptanz« ausdriicklich zuriick: »Und manche Fachleute verschlimmern
die Situation zusatzlich, indem sie »Akzeptanz< zum Mafstab fur die An-
passung der Eltern stilisieren und zum Ziel erkliren, das die Eltern mit
ihrer Hilfe erreichen sollen.« Sie betont die »Normalitdt« der mitunter
heftigen und widerspriichlichen Gefiihlsausbriiche gerade in Situationen
des »Uberlebense, in denen sich Eltern hilflos und ohne Gestaltungsmég-
lichkeiten erleben Sie versichert Eltern: »Niemand hat das Recht, tiber Ih-
re Gefithle zu urteilen.« In diesem emotionalen Freiraum wird es fir Eltern
leichter, zu ihren Gefiihlen, auch solchen von Wut, Scham, Hilflosigkeit und
Schuld, zu stehen, sie auch ein Stiick weit zu verstehen und in ihre Ge-
fithlswelt einzubinden.

Breiter Raum wird den Fragen und Aufgaben gewidmet, die sich
im Zusammenleben mit einem behinderten oder entwicklungsauffélligen
Kind ergeben. Kein wichtiger Bereich bleibt dabei unberiicksichtigt, wie die
inhaltlichen Punkte zeigen, mit denen sich das Buch im zweiten Teil aus-
fithrlich befaBt: Grundbediirfnisse von Kindern allgemein und Besonder-
heiten von Kindern mit Entwicklungsproblemen; Partnerschaft der Eltern
und spezielle Probleme von Alleinerzichenden, geschiedenen Elternteilen
und Stieffamilien; Geschwister des behinderten Kindes; Verhiltnis der
Familie zu Freunden, Verwandten und Bekannten; Zusammenarbeil mit
Fachleuten; Auftreten in der Offentlichkeit und nicht zuletzt Eltern-Selbst-
hilfegruppen.

Nancy B. Miller versteht es, ihre reichhaltigen Erfahrungen in der
Arbeit mit Eltern alltagsnah einzubringen. Sie zeigt nicht nur konkrete
Moglichkeiten auf, sondern 148t den Leserinnen und Lesern viel Raum zum
Mit- und Nachdenken, kritischen Auswithlen, zum Betrachten des eigeneh
Verhaltens und der Wahrnehmung eigener Beditrfnisse sowie zum Verste-
hen ihrer persinlichen Lebenswirklichkeit als Mutter oder Vater eines be-
hinderten oder entwicklungsauffilligen Kindes. Dazu trigt auch bei, dab
sich vier betroffene Miitter als Mitautorinnen {iber Probleme, Erfahrungen
und Schritte ihrer Weiterentwicklung offen duBern. Das spiegelt sich in dem
Buch als personliche Nihe und als ein Stiick verbiirgten Lebens wider.
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Ich habe den Text aus einer doppelten Perspektive gelesen: aus der
Sicht méglicher Eltern (was als Nichtbetroffener immer nur ein ansatzwei-
ser Versuch sein kann) und aus der Sicht des Fachmanns. Was mich dabei
mit am meisten beeindruckt hat: Selten habe ich ein Buch gefunden, das in
‘einer so klaren und persénlichen Sprache vielschichtige und schwierige
Sachverhalte verstandlich darstellt (ohne unangemessen zu vereinfachen
oder zu beschénigen) und dabei doch den aktuellen Stand der fachlichen
Diskussion und wissenschaftlichen Forschung stets im Blick behilt. Es ist
von Anfang bis zum SchluBl von der grundlegenden Idee getragen, dal} El-
tern zu Experten in eigener Sache und in der ihres (behinderten) Kindes
werden, auch wenn dies fiir sie selbst und andere in den Unsicherheiten
und Wirren, vor allem der »ﬁberlebensphase«, nicht immer deutlich sein
mag. Fir Eltern ist es in jeder Hinsicht ein Mut machendes, anregendes
und hilfreiches Buch, das ihnen auf den (Grat-)Wanderungen des Lebens
mit ihrem behinderten oder entwicklungsauffilligen Kind begrimdete Ori-
entierungen zu geben vermag. Aber nicht nur betroffene Miitter und V-
ter, sondern ebenso auch Fachleute — Arzte, Psychologen, (Heil-)Péddagogen
und Therapeuten — werden daraus groffen Gewinn ziehen kénnen.

September 1997 Prof. Dr. Hans Weif}
Padagogische Hochschule Ludwigsburg
Fakultit fitr Sonderpédagogik



