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Viter behinderter Kinder sind in

unserer Gesellschaft unsichtbar

Andreas Kramer

Ich heiRe Andreas und bin Vater zweier Séhne (26 J.,
3 J.). Mein jiingster Sohn ist mehrfach schwerstbe-
hindert. Mit vier Monaten wurde seine Entwicklungs-
verzogerung sichtbar, mit funf Monaten begannen
Untersuchungen. Nach drei weiteren Monaten kam
die Diagnose: eine weltweit einzigartige Chromoso-
men-Deletion — ohne bekannte Vergleichsfélle. Diese
Ungewissheit bestimmt mein Leben. Vater eines Kin-
des mit Behinderung zu sein, bedeutet eine Reise ins
Unbekannte — voller Herausforderungen, aber auch
intensiver Momente der Liebe. Die Diagnose war ein
Schock, der meine Lebensperspektive verdnderte.
Statt der erhofften Zukunft sah ich mich anfangs mit
Trauer, Angst und Hilflosigkeit konfrontiert, aber auch
mit Entschlossenheit, meinem Sohn die bestmogliche
Unterstiitzung zu bieten.

Diese Reise lehrte mich Geduld und lieB mich die Welt
mit neuen Augen sehen. Kleine Fortschritte meines
Kindes wurden zu groRen Siegen, die mir Demut und
Dankbarkeit vermittelten. Doch das Leben mit einem
behinderten Kind bringt immense Belastungen mit
sich. Neben meiner Vaterrolle wurde ich zum Thera-
peuten, Rechtsanwalt und Organisator. Der standige
Kampf mit Burokratie, gesellschaftlichem Unverstand-
nis und Zukunftsangsten war und ist kraftezehrend.
Meine Partnerschaft zerbrach unter der Last unter-
schiedlicher Sichtweisen auf unser Kind, das ich nicht
defizitorientiert sehen wollte. Mit dem Scheitern der
Beziehung verlor mein Sohn die Stabilitat einer Fami-
lie und ich meinen Arbeitsplatz, nach zweijahriger El-
ternzeit, als Angestellter meiner Partnerin. Trotz aller
Verluste gibt mir die Verantwortung und die Liebe fur
mein Kind die Kraft, weiterzumachen. Mein Alltag ist
gepragt von Verpflichtungen, die mich oft an Grenzen
bringen, aber auch von bedingungsloser Liebe. Ich
habe gelernt, mich neu zu orientieren und mein Le-
ben an das anzupassen, was wirklich zahlt: das Wohl
und die Férderung meines Kindes. Gleichzeitig habe
ich die Unterstiitzung von Politik und Gesellschaft als
unzureichend erlebt. Birokratische Hiirden und man-
gelnde Inklusion machen den Alltag unnotig schwer.
Obwohl es Gesetze und Hilfen gibt, fithlen sie sich oft
wie ein standiger Kampf an. Statt echter Untersttit-
zung werden Familien mit Antragen, Widerspriichen
und unzdhligen Formularen belastet. Auch gesell-
schaftlich fehlt oft Verstandnis fiir unsere Herausfor-
derungen. Ich winsche mir eine Politik, die wirklich
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entlastet — durch vereinfachte Antragsverfahren,
Dauerrezepte, mehr Investitionen in  Inklusion und
eine Kultur des Zuhorens. Familien mit behinderten
Kindern sollten aktiv in Entscheidungen einbezogen
werden, um echte Lésungen zu finden.

Trotz aller Herausforderungen erlebe ich auch Solida-
ritat und Mitgefiihl. Es gibt Menschen, die sich eh-
renamtlich fir behinderte Menschen einsetzen — sie
geben mir Hoffnung.

Als Vater eines behinderten Kindes erlebe ich eine rei-
ne Frauenwelt. Es gibt keinen Kontakt zu anderen Va-
tern, nur zu Mattern. Ob im Krankenhaus oder beim
Stammtisch fur Eltern von behinderten Kindern — Mat-
ter sind zahlreich vertreten, ich oft der einzige Mann
und fithle mich fehl am Platz. Es gibt keine Gruppen
oder Stammtische nur fur Véter von behinderten Kin-
dern. Viter von behinderten Kindern sind in unserer
Gesellschaft unsichtbar. Ich weil nicht, warum.
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