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,Schneckenkinder”
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Marion Mahnke ist Pddagogin und Coach. Als ihr zweites Kind mit Down-Syndrom geboren wird, geht sie voll Zuversicht

an diese Herausforderung heran. Mit den Jahren zeigt sich, dass ihre Tochter Finja trotz aller Forderung stark beeintrachtigt
bleiben wird. Als die Hoffnung auf ein ,fittes Kind mit DS” sinkt, muss die inzwischen 5-kdpfige Familie neue Strategien ent-
wickeln. Mit Zusammenhalt und Liebe gelingt es ihnen jedoch gemeinsam den herausfordernden Alltag zu bewaltigen. Fur
Finjas Geschwister ist das selbstverstandlich. Sie finden:,Auch wenn Finja echt anstrengend ist: Darauf kommt es ja nicht an.
Wir haben sie doch lieb. Und letztlich ist ein Leben MIT Finja und DS doch wohl besser als ein Leben OHNE Finja und DS".

~Schneckenkinder”

»Schreib doch mal was iiber die Schnecken-
kinder!*, wurde mir gesagt. ,,Es gibt viel zu
wenige Erfahrungsberichte von diesen Fa-
milien® hiess es. Das stimmt. Und hier sitze
ich nun und mir wird immer klarer, warum
so wenige von uns sich in der Presse, den
Medien oder sogar hier in der Leben mit
Down-Syndrom zu Wort melden.

Als ,,Schneckenkinder® bezeichne ich
seit einigen Jahren die Kinder mit DS, die
man getrost als ,,schwer betroffen” bezeich-
nen kann, deren Entwicklung noch lang-
samer ist, als beim Down-Syndrom {ib-
lich. Eine Mutter berichtete mir damals, sie
fordere und foérdere - und dennoch sei ihr
Kind meilenweit weg von den anderen Kin-
dern mit Down-Syndrom in dem Alter. In
der Selbsthilfegruppe seien sogar die jiings-
ten Kinder weiter als ihr Sohn. Ich ken-
ne das. Meine Tochter Finja ist auch so ein
Kind.

Das Spektrum von Down-Syndrom ist
weit, sagte ich damals. Und jedes Kind ist
anders. Manche sind Geparden, andere
Pferde, Kaninchen oder Schildkréten und
manche eben Schnecken. Du kannst aus ei-
ner Schnecke keinen Hasen machen. Ein
»Schneckenkind® wird selbst mit der bes-
ten Forderung kein Gepard werden und der
Gepard mit der schlechtesten Forderung
keine Schnecke. Aber Forderung kann un-
seren Kindern helfen ihr individuelles Po-
tential zu entfalten und die besten Schne-

cken zu werden, die sie sein konnen.

Das ist ein schoner Gedanke. Und hart
zu akzeptieren. Trauer auf Raten. Trauer um
das Kind mit 46 Chromosomen. Trauer um
die Hoffnung auf ein ,fittes Down-Kind".
Trauer um den Wunsch, ein unkomplizier-
tes Leben zu fithren. Ich weif$ es - ich bin
selbst eine dieser Miitter.

Miitter, die sich nur selten zu Wort mel-
den. Mit Kindern, die man nur selten sicht.
Nicht auf dem Sportler-Festival. Nicht in den
bezaubernden Berichten zum Welt-Down-
Syndrom-Tag. Nicht auf den Netzwerk-Tref-
fen in Indoor-Spielparadiesen oder auf Pick-
nick-Wiesen. Weil es zu anstrengend ist, zu
Veranstaltungen zu gehen. Organisatorisch,
aber auch emotional. Weil es zu anstrengend
ist, die eigene Lebenswirklichkeit zu erkld-
ren. Denn was sollen wir sagen? Wo anfan-
gen?

Unsere Geschichten sind nicht diejeni-
gen, die Mut machen. Und wenn wir von
unserem Leben berichten, dann macht das
oft Angst. Konnte Schwangere verschre-
cken. Wiirden wir womdglich die miithsa-
me Arbeit, das Bild des Down-Syndroms
in der Offentlichkeit aufzupolieren, beschi-
digen. Vor allem aber: Es wird uns oft nicht
geglaubt. Weil Down-Syndrom doch eigent-
lich kein Problem sein sollte. Weil das Leben
mit DS doch nach allen Berichten unproble-
matisch ist. Fast ganz normal. Und wir wol-
len nicht jammern. Denn wir lieben unsere
Kinder. Und wenn wir sagen, dass dieses Le-
ben mit DS fiir uns verdammt hart ist, dann
wird das gern missverstanden. Also schwei-
gen wir.

Am Anfang war die Hoffnung

Down-Syndrom. Sonnenscheinkinder. Zau-
bermause. ,,Die konnen gaaanz viel lernen®.
Das waren die ersten Kommentare von Be-
kannten nach der Diagnose. ,Das sind so
ehrliche Menschen® - beteuerte eine Freun-

din. ,Mit guter Forderung konnen sie al-

les erreichen.” — machten Miitter von Kin-
dern mit DS mir Mut. ,Frither glaubte
man, die konnten nicht lesen und nicht
sprechen, aber das stimmt nicht! Es dauert
nur linger®, belehrte mich die Mutter ei-
nes wirklich sympathischen Teenagers mit
Down-Syndrom. ,,Manche werden auch
Schauspieler oder arbeiten in einer Bécke-
reil“ wusste meine Mutter. ,Das ist der
Mercedes unter den Behinderungen!® ver-
sicherte die Dame von der Frithforderung.
Hoffnung. Optimismus. Ein Strohhalm in
der Zeit der Neuorientierung. Triigerisch —
aus heutiger Sicht.

Zwolf Jahre ist das nun her. Wie sehr
wiinschte ich, dass die trostenden Wor-
te von damals wahr geworden waren. Sind
sie aber nicht. Abgesehen von dem ,Du
schaffst das Kind - und die Kleine geht
schon jhren Weg.“ meiner Oma. Lebens-
klug. ,,Der Mensch kann so viel mehr tra-
gen, als man glaubt, Kindchen!“ Wie wahr.

Ich hatte mich gut informiert, habe Vor-
urteile bekdmpft und Freunden, Fremden
und mir selbst versichert: ,Bei guter For-
derung kann Finja alles erreichen. Man
muss ihr einfach was zutrauen!“ Ich erklar-
te ihrer dreijahrigen Schwester: ,Finja ist
etwas langsamer. Sie lernt spéter sprechen
und laufen als andere Kinder. Aber mit
einbisschen Hilfe kann sie ein fast norma-
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les Leben fiihren.“ Finjas Schwester ist jetzt
15. Finja spricht immer noch nicht.

Unser Leben mit
Down-Syndrom

Wie soll ich iiber unser Leben schreiben?
Ich koénnte Diagnosen auflisten: Down-
Syndrom, schwere geistige Behinderung,
verbale Dyspraxie, Handlungs-Dyspra-
xie, Zoliakie, autistische Verhaltensweisen
... Das sagt wenig aus. Ich konnte erzih-
len, was fiir einen pflegerischen Aufwand
wir haben: Wickeln, Waschen, Zihneput-
zen, Essen zubereiten, Medikamente geben,
Nase putzen, ritseln ob das Kind Bauchweh
hat oder Zahnschmerzen ... aber ist das un-
ser Leben?

»Erzahl einfach wie es ist!“ schlagt mein
Mann vor. Also gut: Finja ist schwerstmehr-
fachbehindert. Sie hat liebevolle Eltern, eine
wunderbare dltere Schwester und einen tol-
len jlingeren Bruder. Zu ihrem Alltag ge-
héren aber auch drei Betreuerinnen, die
Patentante und die Grofleltern. Dazu ein
halbes Dutzend Therapeutinnen und un-
ser Hund. Das ist ihre Welt. Und das was
Freunden am Nichsten kommt.

Finjas Schule ist eine heilpddagogische
Tagesstitte. Die Betreuung findet jahr-
gangsiibergreifend in Kleingruppen statt.
Es gibt keinen klassischen Unterricht, son-
dern individuelle Lernangebote. Je nach In-
teresse und Leistungsmoglichkeit des Kin-
des bei enger Begleitung und optimalem
Betreuungsschliissel. Sehr individuell - so
wie Schule eigentlich tiberall sein sollte.

Logo, Ergo, Physio, Unterstiitzte Kom-
munikation, Trampolin, Therapeutisches
Reiten, Gebdrdensingen ... das alles findet
in der Schule statt. Forderung pur. In ihrem
Rahmen macht Finja Fortschritte. Vor al-

lem aber: Sie kennt sich aus und fiihlt sich
wohl. Was will man mehr?

Wenn Finja nach Hause kommt, geht
unsere Arbeit los. Unsere Tochter braucht
stindig Beaufsichtigung. Wirklich stindig.
Sie kann nicht selber spielen, malen, kne-
ten, singen. Sie kann Fernsehen. Die immer
gleiche Serie. Seit Jahren. Und manchmal
bringt sie die Konzentration auf, fiir zehn
Minuten ein Buch zu betrachten. Ohne un-
sere Assistentinnen und das familidre Netz-
werk konnte ich meinem Beruf nicht nach-
gehen. Und den brauche ich dringend zum
Ausgleich. Und um die Betreuung zu be-
zahlen ...

Sprachlos ...

Finja will sprechen. Kann aber die Wor-
te nicht finden. Nur manchmal tauchen
einzelne Worte oder gar Sitze wie Stern-
schnuppen auf, lassen uns staunen und
ehe wir es richtig fassen konnen vergliiht
der Moment und es bleibt nur eine Erin-
nerung an ,,Ichdichliep!“ oder ,,Hause fah-
ren Ansonsten lautiert unsere Zwolfjahri-
ge. Zuverldssig kommentiert sie das Essen
mit dem Wort ,,Hunger!“ und oft fragt sie
nach ,,Achim?“ Das ist der Papa. Fiir mich
hat sie keinen Namen. Auch nicht ,Mama.“
Sie zeigt nicht auf Dinge. Sie gebéardet nicht.
Meine Tochter mit Down-Syndrom kann
Bediirfnisse und Wiinsche nicht ausdrii-
cken. Wir raten wie bei einem Baby: Hun-
ger, Durst, Schmerzen, Windel?

Wenn es ihr schlecht geht oder sie iiber-
fordert ist, hockt sie sich hin und igelt sich
ganz in ihrer Welt ein. Sie betastet rauhe
Oberfléchen, spielt mit Bandern, lenkt sich
mit stereotypen Verhaltensweisen ab. Wenn
wir ijhre Bediirfnisse nicht verstehen oder
sie Schmerzen hat, dann beif3t sie oder reifdt
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an meiner Bluse oder Ketten, verletzt sich
selbst oder fliichtet sich in autistische Ver-
haltensweisen.

Doch das ldsst nach, wenn sie sich wohl
und verstanden fiihlt. Dafiir muss sie stan-
dig betreut werden. Damit sie nicht verse-
hentlich glutenhaltige Lebensmittel isst.
Damit die Windel gewechselt wird, ehe Fin-
ja sich ihrer selbst entledigt. Damit sie sich
nicht an einem Brot verschluckt und daran
erstickt, weil sie nicht versteht, dass sie den
Mund nicht so vollstopfen darf.

Familienleben

Man hat uns gesagt, dass wir uns keine Sor-
gen machen sollten. Wir konnten in Urlaub
fahren, unsere Tochter mit Down-Syndrom
wiirde Hobbys haben, es sei eigentlich eine
fast normale Familie. Nur eben ein biss-
chen anders. Doch so ist es nicht. In un-
serem Familienleben lduft immer die Frage
mit: Wo ist Finja? Was macht sie? Wir alle
sind stets auf dem Sprung. Mein Sohn hat
mit vier Jahren schon den Erzieher erklart,
was Finja essen darf und meine Grof3e kann
ihre Schwester wickeln, seit sie 8acht ist ...

Um den beiden Geschwistern eine halb-
wegs normale Kindheit zu ermdglichen,
planen wir exklusive Zeiten fiir sie ein und
beschiftigen mehr Betreuungskrifte fir
ihre Schwester als wir uns eigentlich leisten
konnten ...

Ein Familienurlaub mit Finja - das be-
deutet optimale Organisation und ist nur
mit einer Menge Improvisationstalent zu
bewiltigen. Ohne Pflegebett schlafen wir
nicht tief - wir haben immer ein Ohr beim
Kind, denn zu grof3 ist die Gefahr, dass
sie nachts aufwacht und sich in Gefahr
bringt. Finja kommt in der Fremde meist
nicht zur Ruhe. Wir wechseln uns ab mit
Schlafen und Wachen, mit der Betreuung
unseres behinderten Kindes und der ur-
laubsmassigen Bespassung der Geschwister.

Wollen fiir alle drei gute Eltern sein - und
haben immer das Gefiihl es ist zu wenig.

»Es dndert sich nichts! Du kannst be-
rufstitig sein und mit einem Kind mit DS
in Urlaub fahren!“ versicherte man uns ...
Aber so ist es nicht. Nicht ohne extremen
Aufwand oder eine zusitzliche Assistenz,
die teuer ist.

Manchmal ist es ein Trabbi ...

Das Leben mit DS kann verdammt anstren-
gend sein. Und frustrierend. Und es kann
Angst machen. Und ja - es kann uns auch
tiberfordern. Darf man dariiber schrei-
ben? Uber Burn-Out? Uber Depressionen?
Uber die dunklen Momente in denen man
ganz kurz davor ist, Heim-Unterbringungs-
Moglichkeiten fiir sechsjahrige zu recher-
chieren?

Ist Down-Syndrom nicht der Mercedes
unter den Behinderungen? Nein. Nicht im-
mer. Unser Down-Syndrom ist der Trabbi
unter den Behinderungen. Alles dran, was
zum Auto gehort und auch sehr charmant
... aber weder schnell, noch schick oder gar
bequem.

Haben wir nicht genug geférdert? Doch.
Finja bekommt von klein auf jede erdenk-
liche Forderung. Ich bin Pidagogin. Ich
bin Akademikerin. Ich bin ein Mensch, der
Probleme anpackt und Losungen sucht. Ich
habe Biicher tiber Sprachférderung, Hypo-
tonie, Autismus verschlungen - eine typi-
sche Bewiltigungsstrategie von Kopfmen-
schen. Wir haben mit der ganzen Familie
gebérdet, wir haben einen Talker, ein The-
rapiedreirad und fahren gemeinsam als Fa-
milie zur Intensivtherapie.

Wir haben versucht Finja so normal auf-
wachsen zu lassen wie moglich. Sie war in
demselben Kindergarten wie die Geschwis-
ter, ist bei allen Familienfesten dabei und
bei den Ausfliigen. Aber es ist mithsam.
Fir alle. Manchmal muss man einsehen,
dass es keine ,,Losung“ gibt und akzeptie-
ren, was ist. Dass die Bediirfnisse selbst in
der Familie so weit auseinander gehen, dass
man nicht allen gleichzeitig gerecht werden
kann.

Im letzten Jahr haben wir etwas Uner-
hortes getan. Finja wurde fiinf Tage von der
Patentante betreut und wir fuhren in Ur-
laub. Fiinf Tage Schottland. Wie eine nor-
male vierkopfige Familie. Und es war ... er-
schreckend schon. Freiheit. Sorglosigkeit.
Atempause. Die Kinder haben uns als froh-
lich, gelassen und entspannt erlebt. So ken-
nen sie uns nicht. Wir konnten einfach in
den Tag hineinleben und spontan entschei-
den, worauf wir Lust haben. Erst da habe

ich gespiirt, welche Last wir alle tragen. Je-
den Tag. Als Familie. Auf dem Riickweg
habe ich geheult. Weil ich wusste, dass die
Sorgen und Miithen weitergehen werden ...
Aber vor allem, weil ich mich dafiir gehasst
habe, die Zeit ohne meine behinderte Toch-
ter so genossen zu haben.

Darf man das fithlen? Erleichterung,
weil das behinderte Kind fiinf Tage woan-
ders gut betreut ist? ,Wir hatten Spaf3!“ ver-
sichert die Patentante bei der Riickkehr.
Und ich glaube ihr. Und fithle mich trotz-
dem schlecht.

Gehoren wir dazu?

»Leben mit Down Syndrom® - das ist kei-
ne Krankheit sagen die einen. Manche wol-
len es nicht mal als Behinderung bezeich-
nen. Das moderne Bild des DS ist gepragt
von frohlichen Menschen, die einfach eine
Lernbehinderung haben. Die in Cafés ar-
beiten, mit Regel-Kindern beschult werden,
die als Schauspielerinnen, Ténzer oder Ak-
tivistinnen aktiv sind. Junge Erwachsene,
die verstandlich sprechen und deren Eltern
versichern, dass es eine unglaubliche Berei-
cherung ist, ein Kind mit Down-Syndrom
zu haben. Down-Syndrom ist cool. Down-
Syndrom bereichert.

Und wenn das nicht so ist? Wenn das
Down-Syndrom unsere Familie nicht be-
reichert? Wenn unsere Tochter besser ohne
dran wire? Wenn wir gut und gern auf das
DS verzichten konnten?

Wir passen nicht in das neue Bild. ,,Finja
ist aber auch ein besonders schwerer Fall!*
betonen die Miitter der fitteren Kinder mit
DS. ,lhre Einschrinkungen kommen ja
nicht vom Down-Syndrom, sondern von
den Zusatz-Erkrankungen!, belehrt man
mich. Gehoren wir also nicht dazu? Weil
unser Kind kein ,,ganz normales DS* hat?
Weil ihre kognitive Leistungsfahigkeit weit
unter der des normalen Kindes mit DS liegt,
ihr Hilfebedarf und ihre Einschrankungen
starker ausgepréagt sind?

»Na ja ... normalerweise sind Kinder
mit DS ja nicht sooo schwer betroffen!“ be-
tont eine Mama aus der Facebook-Gruppe,
als ich sage, dass ich die Berichterstattung
zum Welt-Down-Syndrom-Tag einseitig
finde.

Schneckenkinder - die Aus-
nahme?

Ist das so? Ist unser Fall so extrem? Nein.
Ich denke nicht. Finja kann selbststindig
atmen, schlucken, essen, laufen. Seitdem
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ich offen iiber sie schreibe, melden sich im-
mer mehr Miitter bei mir. Viele erleichtert,
endlich mal zu horen, dass auch andere ein
schwierigeres Schicksal zu meistern haben.

,Ich traue mich in den Internet-Grup-
pen nicht zu schreiben, wie es wirklich ist.“
erzdhlen sie mir. ,,Das will doch keiner ho-
ren!“ ist jhre Erfahrung. ,Wir gehen nicht
mehr zu den Treffen mit anderen DS-Fa-
milien. Die Locations sind zu laut und zu
uniibersichtlich, oft auch nicht barriere-
frei. Das tiberfordert unser Kind. Und uns
auch. berichten die Miitter und bleiben da-
heim.

Eine Gruppe von Familien mit Down-
Syndrom, die so im Dunkel verschwin-
det und selbst in der eigenen Community
kaum noch wahrgenommen wird. Weil wir
eben kein ,,cooles” Down-Syndrom haben.
Keines das bereichert ...

G

Ich habe schlieSlich eine eigene Gruppe
fir die Eltern von schwer betroffenen Kin-
dern mit Down-Syndrom bei Facebook ge-
griindet. Im ,,Schneckenkinderverein® sind
jetzt 110 Miitter, denen es dhnlich geht. Die
sich nicht trauen, offen zu sprechen, weil sie
es den Neubetroffenen nicht zumuten wol-
len oder weil sie die Erfahrung gemacht ha-
ben, dass sie nicht verstanden werden. Dass
ihnen nicht geglaubt wird, dass sie ihr Kind
wirklich fordern und unterstiitzen und es
trotzdem volle Pflege braucht, keinerlei An-
weisungen versteht und Lesen, Schreiben
oder Zahlenverstandnis vermutlich niemals
fiir dieses Kind erreichbar sein wird. Weil
Menschen mit Down-Syndrom heute doch
alles erreichen konnen.

Die Verzweiflung dieser Eltern, die ihr
Kind sprachlich und geistig nicht erreichen,
ist grof3. Viele von uns sind irgendwann
auch korperlich tiberfordert mit der Pflege
und Begleitung des grofler werdenden Kin-
des. Eltern, die alles gegeben haben und die
sich trotzdem Jahr um Jahr zum Geburts-
tag in der Abteilung fiir Babyspielzeug wie-
derfinden.

Wie ehrlich darf Offentlich-
keitsarbeit sein?

In den letzten Jahrzehnten gab es grofle An-
strengungen das Down-Syndrom in neu-
em Licht zu zeigen. Die groflartigen Mog-
lichkeiten der Forderung wurden aufgezeigt
und man traut Menschen mit dem Zusatz-
chromosom mehr zu. Es wurden neue
Lernansitze entwickelt und kiinstliche Be-
grenzungen eingerissen.

Der Welt-Down-Syndrom-Tag hat eine
Bithne geschaffen, auf der deutlich wurde:
Down-Syndrom muss keine Tragodie sein!
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Menschen mit Down-Syndrom konnen viel
erreichen. Es wurde gezeigt, wie zufrieden
und normal das Leben der Betroffenen und
ihrer Familien sein kann. Das ist grof3ar-
tig und oft auch wahr! Es war ein wichti-
ger Schritt.

Doch wo viel Licht ist, ist auch viel
Schatten. Und so sind die Familien immer
mehr ins Dunkel getreten, bei denen es
nicht so lduft. Und das ist schwierig, denn
immer mehr Sachbearbeiterinnen, Lehrer
und Entscheider nehmen das neue Image
des Down-Syndrom an. Schwerer betrof-
fenen Familien fillt es immer schwerer ih-
ren Bedarf an Hilfsmitteln und Unterstiit-
zung zu begriinden, einen angemessenen
Grad der Behinderung bescheinigt zu be-
kommen oder den hohen Assistenzbedarf
zu erkléren.

Freunde und Verwandte nerven mit ih-
ren lieb gemeinten Hinweisen auf Doku-
mentationen in denen ein Mensch tolle
Leistungen gebracht hat, der ja ,,auch das-
selbe hat, wie dein Kind!“. Und viele Miit-
ter verzweifeln, weil sie nicht wissen, was
sie falsch gemacht haben.

»Wo ist der Haken?“ wollen Schwangere
wissen. ,,Ich habe jetzt so viele tolle Berichte
gelesen, wie bereichernd, frohlich und easy
das Leben mit Down-Syndrom ist. Wenn
das stimmt: Warum darf ich dann abtrei-
ben? Wieso gibt es keine Berichte dariiber,
dass es anstrengend ist? Gibt es denn wirk-
lich keine dunklen Momente oder schwieri-
gen Situationen?“

Doch. Gibt es. Wird nur wenig drii-
ber gesprochen. Und selbst in den Famili-
en, in denen es gut lauft, gibt es Momente
der Uberforderung. Selbst in diesen Fami-
lien zehrt der Forder-Anspruch manches
Mal die Reserven auf, gibt es Momente der
Trauer. Aber eben auch sehr viel Normali-
tat. Und es ist gut, dass das in den letzten
Jahren deutlich gemacht wurde. Doch dass
es auch viel Kraft, Zeit und Energie kostet,
unsere Kinder - alle Kinder mit DS - ent-
sprechend ihren Moglichkeiten zu beglei-
ten, das haben wir irgendwie vergessen zu
erwédhnen. Denn wir tun es ja gern. Und aus
Liebe.

Nein - Ich kann Schwangeren nicht
mehr guten Gewissens sagen, dass das Le-
ben mit DS gar nicht so schlimm ist. Dass
Menschen mit Down-Syndrom alles lernen
konnen und einfach etwas langsamer sind.
Das ist eine Moglichkeit — aber es kann
auch anders laufen. Was ich aber guten Ge-
wissens sagen kann, ist das, was meine Oma
mir auf den Weg mitgab: ,Du schaffst das
schon. Und dein Kind geht seinen Weg.”
Man wichst da rein. Und: Man wichst da-
ran!
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Die ganze Wahrheit

»Erzahl einfach wie es ist!“ sagte mein
Mann. Und das habe ich. Und doch nicht.
Denn wahr ist auch: Wir lieben unsere
Tochter mit Down-Syndrom. Wir lieben
sie, obwohl sie nicht spricht und uns unse-
re Sachen kaputt macht und manchmal auf
dem Biirgersteig sitzt und nicht weiter will.
Sie ist Teil der Familie. So wie sie ist.

Finjas Geschwister sind wunderbare,
verantwortungsbewusste junge Menschen
geworden. Wir sind eine Familie die zusam-
menhalt. Wir haben gelernt offen zu kom-
munizieren und Hilfe anzunehmen und
sind personlich gewachsen. Ich {ibe meinen
Beruf als Coach mit Leidenschaft und Be-
geisterung aus und bin dankbar, diese Ar-
beit machen zu diirfen. Wir alle nehmen
nichts mehr fiir selbstverstandlich, unter-
stiitzen uns gegenseitig und sind dankbar
fiir kleine Freiheiten.

Finja zeigt uns jeden Tag wieder, dass es
nicht um Kénnen und Leistung geht - son-
dern um die Liebe und das Leben. Unsere
Tochter ist zufrieden. Sie weif3 sich gebor-
gen in unserem Familienkreis und akzep-
tiert von den Menschen, mit denen wir uns
heute umgeben, und die sie begleiten und
betreuen. Das ist wichtig. Und auch wenn
wir das Down-Syndrom als Belastung erle-
ben, so ist es doch nicht Finja, die uns belas-
tet. Sie ist einfach unsere Finja.

»Ich mochte diese Geschichten horen!”
sagte mir kiirzlich eine Schwangere. ,,Die-
se ganzen positiven Berichte im Internet
konnte ich doch eh’ nicht glauben! Wenn
ich dich hore, weif ich, dass es hart sein
kann, aber zu schaffen ist!“ Das hat mir zu
denken gegeben.

Vielleicht sollten und miissen wir doch
auch die Geschichten der Kinder erzih-
len, die trotz aller Liebe und Férderung nun
einmal mit schweren geistigen Beeintrich-
tigungen leben. Ich wiirde mir wiinschen,
dass wir nicht als ,,Sonderfall“ betrachtet
werden. Und dass man die Begleiterschei-
nungen des Down-Syndroms nicht einfach
als ,Down-Syndrom Plus“ abtut. Die Ur-
sache der Zusatz-Baustellen ist das Down-
Syndrom. Unsere Kinder sind schwerer
betroffen als der Durchschnitt und sie ge-
horen genauso zur Down-Syndrom-Com-
munity. Aber: Wir Eltern haben einfach we-
niger Kraft tibrig um unsere Geschichten zu
erzahlen. Unsere Kinder sind nicht diejeni-
gen, die Aktivisten werden. Die Forderun-
gen und Wiinsche der kognitiv leistungs-
fahigeren Menschen mit Down-Syndrom
sind berechtigt — aber allzu oft werden da-
riber die Bediirfnisse der Menschen mit

Mai 2020

Down-Syndrom vergessen, die weniger
leistungsstark sind.

Bei aller Bewunderung dafiir, was man-
chen Menschen mit DS mdéglich ist, sollten
wir nicht vergessen, dass es nicht die Erfol-
ge und nicht die Anndherung an die Nor-
malitdt ist, auf die es ankommt! Ein Leben
mit Down-Syndrom ist lebenswert. Unab-
héngig davon, was der individuelle Mensch
erreichen kann. Unabhingig von den Er-
folgen der modernen Forderung. Denn da-
rum sollte es nicht gehen! Ob ein Mensch
selbststdndig oder hilfebediirftig ist, ob er
leistungsstark oder beeintrachtigt ist und
ob das Leben der Familien normal oder an-
strengend ist — das sollte nicht der Maf3stab
dafiir sein, ob ein Leben lebenswert ist.

Finja ist ein frohlicher Mensch und ich
bin tiberzeugt, dass sie gerne lebt. Sie liebt
uns und wir lieben sie. Wiirden wir uns wie-
der fiir Finja entscheiden? JA! Denn Finja
ist unsere Tochter. Wenn eine Behinderung
das Leben eines Menschen erschwert, den
ich liebe, so ist das doch kein Grund, sich
gegen diesen Menschen zu entscheiden. Im
Gegenteil! Es ist ein Grund mehr fiir unbe-
dingte Akzeptanz und Annahme. Und auch
wenn es schwer ist: Wer sagt denn, dass ein
einfaches Leben besser wire?

Es sind doch oft die bewiltigten Her-
ausforderungen, die Anstrengungen und
die unerwarteten Situationen, die eine Rei-
se wirklich interessant machen ... Und die
Begleitung eines ,,Schneckenkindes ist mit
Sicherheit eine der interessantesten Lebens-
reisen, die ein Mensch erleben kann.

Kontakt:

Marion Mahnke Coaching
Karriereberatung und Personliche Entwicklung
sowie Beratung in Belastungssituationen

www.marion-mahnke.de
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