Wen diirfen wir heute unseren
Lesern vorstellen?

Ich bin Ursula Hofmann aus Ess-
lingen in Baden-Wiirttemberg. Ich
bin Krankenschwester und Heb-
amme, 56 Jahre alt, verheiratet und
habe vier Kinder. Meine jiingste
Tochter Anne ist heute 15 Jahre alt.

Sie hat eine komplexe Mehrfachbe-
hinderung durch einen sehr seltenen

Gendefekt. Anne benétigt fiir alle
Dinge des Lebens Unterstiitzung.

Wer oder was hat nach der Geburt
oder nach der Diagnose geholfen?

Anne kam ohne ersichtliche Be-
hinderung zur Welt. Ihre extrem
langsame Entwicklung zeigte erst
nach sechs Monaten, dass etwas
nicht stimmt. Von drztlicher Seite
oder von Therapeuten hatten wir
leider keine Unterstiitzung, da es
keine Diagnose gab. Alles mussten
wir uns selbst zusammensuchen.

Auch bei Amtern und Krankenkas-

se mussten wir oft Widerspruch
einlegen. Meine Mutter kiimmerte

sich dann immer um die drei weite-

ren Kinder, wenn ich mit Anne zur
Therapie war. Erst jetzt mit 15 Jah-
ren wissen wir, dass Anne einen
sehr seltenen Gendefekt hat. Nie-
mand weif3, was noch kommen
kann.

Wer steht heute an lhrer Seite?

Mein Mann, die dlteren Geschwi-

ster, wenn sie denn da sind, Son-
derpddagogen und Therapeuten in
der Korperbehinderten-Schule, die
sich unglaublich umfassend mit
Anne beschdftigen und die auch
die restliche Familie im Blick be-
hdlt. Meine hochbetagten Eltern
und Gleichbetroffene mit Kindern
unterschiedlichen Alters und Be-
hinderungsart aus unserem Eltern-
verein Riickenwind. Man findet
uns im Netz unter: www.ruecken-
wind-es.de. Vor elf Jahren habe ich
den Verein aus der Not heraus ge-
griindet. In der Lebenshilfe Esslin-
gen, in die ich damals eingetreten
bin, gab es fast nur Eltern mit
Down-Syndrom-Kindern. Inzwi-
schen hat sich das gedndert, denn
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Ursula Hofmann mit Tochter Anne.

schwer mehrfacher Behinderung
i brauchen Unterstiitzung. Heute H
i stehen beide Vereine im engen Kon- :
i takt und tauschen sich intensiv
i aus, um die Lebensbedingungen

immer mehr Eltern mit Kindern mit : der Familien zu verbessern.

Der Familienfragebogen der LHZ:
heute mit Familie Hofmann

Was nervt Sie im Alltag?

Dass Familien mit behinderten

Kindern normalen Familien nicht
i gleichgestellt sind. Es gibt keine
i flichendeckende Ferienbetreuung.

Liebe Leser, Eltern und Angehorige, wir freuen uns, dass wir mit unserem Familien-
! fragebogen offenbar einen Nerv getroffen haben. Viele Eltern haben uns inzwischen
geschrieben, was ihr Leben ausmacht, was sie drgert, was sie freut, wer ihnen zur

: Seite steht. Bitte senden Sie uns auch weiterhin Ihre persénliche Geschichte in
Fragen und Antworten fiir unsere Momentaufnahme. Entweder per Post oder

: per Mail an: kerstin.heidecke@lebenshilfe.de.
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Am wenigsten leider von der

i Lebenshilfe vor Ort. Wie soll da

i der Wiedereinstieg in den Beruf

i gelingen? Kurzzeitpflege gibt es
leider auch nicht in unserem Land-
i kreis und der Stadt. Bittsteller sein

i bei Amtern nerut.

Mein Mann und ich haben

i schon getrennt Urlaub gemacht,
i da es kurzfristig keinen Kurzzeit-
i platz gab.

Woriiber haben Sie sich zuletzt so
i richtig gefreut?

i Uber einen Sommer ohne eine

i Operation fiir Anne. Und, dass

i die neue Kette aus bunten Plastik-
¢ ringen meiner Tochter so gefdllt.
Sie hat Spaf$ daran, das Klapper-
i gerdusch zu héren und kann mit
i ihren Fingern kriftig greifen. Fiir
i Anne ein passendes Spielzeug

¢ zu finden, ist duferst schwierig;
es muss bissfest, speichelecht,

i reiffest und kontrastreich sein

i und gefiihlstechnisch auch noch
i etwas bieten.

Wie sieht fiir Sie ein perfekter
Sonntag aus?

Das kommt darauf an.
Unser Alltag ist nicht normal -
also auch nicht die Sonntage.
Ein Wickelkind muss gewickelt
werden, und zu Essen sollte es
auch etwas geben. Anne anziehen,
das geht nicht von alleine, und
der Schlauch in ihrem Magen
: muss entliiftet werden. Zeit fiir
i eine Runde gemeinsames
Schaukeln im Garten —
das ist schon perfekt.

Sie kdnnen morgen ein Gesetz
erlassen, aufheben oder andern -
: was ware das?

Ich wiirde die Sorgearbeit der
Eltern, die ihr Kind pflegen,
sichtbar machen — und in jeder
Pflegebroschiire und bei Budgets
noch mehr beriicksichtigen.
Entlastungsangebote wie Kurzzeit-
und Ferienbetreuung flichende-
ckend wiren verpflichtend.
Auszeichnungen und Geld fiir
: inklusive Projekte wiirde ich
L nur vergeben, wenn auch
schwer mehrfach behinderte
i Menschen teilnehmen
i kénnen. Barrierefreiheit und
i, Toilette fiir alle“ (Rolli-WC
¢ mit Pflegeliege und Lifter)

i wiiren selbstverstindlich.



