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Mit Cora Halder im Gesprach uber die
»Leben mit Down-Syndrom«

ZUSAMMENFASSUNG: ELZBIETA SZCZEBAK

ora Halder, die Mitbegriinderin des
C Deutschen DS-InfoCenters, hat von

Beginn an die Leben mit Down-Syn-
drom gestaltet und die Zeitschrift gepragt. 8o
Ausgaben sind »auf ihrem Schreibtisch« ent-
standen, bis sie 2015 den Staffelstab als Ge-
schaftsfithrerin und Redakteurin weitergege-
ben hat. Im Mai dieses Jahres ist die Ausga-
be Nr. 100 der LmDS erschienen, darin habe
ich ein Interview mit Cora Halder angekiin-
digt, und im Juni trafen wir uns zu einem Ge-
sprach tiber die Leben mit Down-Syndrom.

Einiges, woriiber wir gesprochen haben,
geht auf die Anfinge der Griindungszeit zu-
riick, bis zum Jahr 1988. Wir beide haben uns
natiirlich gefragt, wie spannend das fiir die
Leserschaftist, auf die Anfinge zurtickzubli-
cken. Schliefilich ist in den letzten 30 Jahren
unfassbar viel passiert, was das Eltern- und
Angehorigen-Engagement betrifft. Nach wie
vor entstehen deutschlandweit neue (iiber)
regionale Gruppen. Diverse Projekte und In-
itiativen erleben ihre Geburtsstunde.

Mich personlich interessiert, was Cora
Halder mit der Nummer 100 verbindet, ob
sie sich tiberhaupt damit beschiftigt hat? Ja,
natiirlich! Sie dachte bei den letzten Ausga-
ben immer wieder daran, dass die 100. Zeit-
schrift bald kommt. »Super! - Das haben wir
gut durchgehalten bis zu der 100!«, war einer
ihrer Gedanken. »Und die Zeitschrift ist im-
mer noch so dick, hat so viele Seiten mit vie-
len Themen, die noch nie drinnen waren. Sie
ist immer noch so vielseitig und eigentlich
muss man sich wundern, wie man dauernd
neue Themen findet.« Ja, wir wissen beide,
wie oft gefiebert wurde und wird, ob die ge-
planten Beitrdge kommen, ob alles rechtzei-
tig klappt, ob die Seiten voll zu kriegen sind,
was kommt in die nachste Nummer ...? Mir
fallt regelmaflig das tiberstrapzierte Fuf3bal-
ler-Zitat dazu ein: »Nach der Zeitschrift ist
vor der Zeitschrift!« Wir reden weiter, erzah-
len uns die eine oder andere Anekdote, um

schlie8lich simpel zusammenzufassen: »Die
100 ist schon eine besondere Nummer.«
Und doch schwelgen wir noch einmal in
Erinnerungen. Cora Halder erzdhlt, wie sie
mit ihrer Familie nach Deutschland kam.
Andrea, die jiingere Tochter, ist in Neu-
seeland zur Welt gekommen. Dort wurde
die Familie nach ihrer Geburt in person-
lichen Gesprachen begleitet und mit di-
versen tollen Infos bestiickt, darunter mit
einem Newsletter, der regelmaflig kam. Zu-
riick in Deutschland machte sich Cora auf
die Suche nach anderen Eltern, wohlge-
merkt nicht iiber das Internet - dieses gab
es in den 1980ern noch nicht. Der nachste,
sehr aktive Verein fand sich in Bielefeld [da-
mals Arbeitskreis Down-Syndrom e.V.]. Auf
Dauer war es zu weit, um anderen Familien
zu begegnen. Es miisste doch auch etwas in
Stiddeutschland méglich sein, z.B. Vortra-
ge, wie Cora Halder sie ebenfalls aus Neu-
seeland kannte. Gedacht, getan — obwohl sie
nur eine einzige andere Familie mit einem
kleinen Kind aus der Friithforderstelle der
Lebenshilfe kannte, ist es ihr tiber den LH-
Verband Niirnberg gelungen, fiir einen ers-
ten Vortrag »Medizinische Besonderheiten
bei Down-Syndrom« mit Dr. Storm als Re-
ferenten 120 Personen zu gewinnen. Das
war der entscheidende Abend fiir die bal-
dige Griindung - gemeinsam mit etwa zehn
weiteren Familien - der »Selbsthilfegruppe
fiir Menschen mit Down-Syndrom und ihre
Freunde e.V.« [heute Deutsches Down-Syn-
drom InfoCenter e.V.]. Der Newsletter, be-
stiickt mit Terminen fiir Vortrige und Fa-
milientreffen sowie Fach-Informationen
(meist Ubersetzungen aus dem Englischen
oder Niederlindischen) wurde auch ziem-
lich bald - ab der Nummer 6 und einem DS-
Kongress in Berlin - zur Leben mit Down-
Syndrom, wie wir sie heute kennen.
Zuriick zu der LmDS, denn es geht ja
schlieflich in unserem Gespriach haupt-
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sachlich um das Heft. Ich bitte Cora Halder,
einige Satzanfinge spontan zu erginzen:

Im Riickblick auf die 80 Ausgaben in 30
Jahren ist mir am wichtigsten zu sagen ... (sie
lacht) »Ich glaube, dass wir mit diesen 80 Hef-
ten ganz viele wertvolle Informationen weiter-
geben konnten und damit sicherlich viele Fa-
milien mit Wissenswertem, das sie vielleicht
sonst nicht so leicht bekommen hitten, infor-
miert und unterstiitzt haben. Alles, was neu
war, war kompakt in dieser Zeitschrift verdf-
fentlicht. SchliefSlich lebten wir noch nicht per-
manent online wie heute ... Und jetzt ist es fiir
mich eine grofSe Freude zu sehen, dass die Hef-
te danach genauso gut sind und dass alles wei-
tergefiihrt wird. Fiir mich war kein Bruch da-
zwischen und das hat mir gutgetan. Es freut
mich sehr, dass nicht plotzlich alles ganz an-
ders gemacht oder fiir iiberfliissig befunden
wurde ...«

Die Nummer 100 hat einen neuen Schrift-
zug bekommen. Das finde ich ... »Da bin
ich mir nicht ganz so sicher. Jetzt ist das >Le-
ben<betont. Irgendwie passt >Down-Syndromg
zu betonen fiir mich besser. Aber damit bin
ich doch >grof$ geworden< und damals stand
nichts anderes zur Debatte. Wir waren froh,
dass wir das >M-Wort« loswurden.«

Uber die Jahre sind bestimmte Themen
immer aktuell geblieben, darunter ... »das
Thema Friihforderung, weil sich da immer
wieder etwas Neues getan hat und weil es fiir
die neuen Familien immer ein ganz wichti-
ges Thema ist.«

Die Kontakte zu den Autorinnen und
Autoren waren fiir mich ... »sehr informa-
tiv und personlich sehr hilfreich. Ich habe fiir
mein eigenes Kind viel gelernt. Es hat mir ein
gutes Gefiihl gegeben, dass ich Fachleute bei
Problemen fragen konnte. Sie waren einfach
eine wichtige Inspirationsquelle.«

Die Deadline einzuhalten war ... (Iinger
iberlegt) »Jaaa ..., die Deadline brachte im-
mer Stress, aber gleichzeitig die Erfahrung,



dass man das trotzdem immer geschafft hat.
Und das ist dann wieder beruhigend. Auch
wenn man noch einen Tag vor der Abgabe kein
Titelbild hatte, wusste man, dass es irgendwie
geschafft werden wird.«

Die Gestaltung der einzelnen Ausgaben
war immer verbunden mit ... »viel Freude«
(beidelachen). Ganz ehrlich, immer?! »Jaaa,
der Moment, in dem man sich vor den Bild-
schirm setzen kann und weifs, es kann losge-
hen, das war immer schon. Ich habe das im-
mer sehr, sehr gerne gemacht.«

Am meisten Freude hat mir gemacht
wenn ... »das fertige Exemplar aus der Dru-
ckerei kam und die gedruckten Exemplare auf
vielen Paletten ins Haus geliefert wurden, und
das Gefiihl da war: Wieder etwas geschafft!«

Wenn ich an die Zukunft der LmDS
denke ... (lacht) »Ich habe ziemlich viel Ab-
stand und denke nicht dauernd an >Leben
mit Down-Syndromc. Friiher war das ein Teil
von meinem Leben ... Ich denke, diese Zeit-
schrift ist nach wie vor sehr vertrauensvoll.
Es kann sein, dass du heute vieles im Internet
selber findest, aber das ist alles sehr aufwen-
dig. AufSerdem musst du die Infos einschdtzen:
Ist das wichtig, ist das wahr? Das, was in der
»Leben mit Down-Syndromc steht, hat Hand
und FufS, und das wissen die Leserinnen und
Leser, der Kreis wéichst ja nach wie vor. Ubri-
gens, das ist auch ein Vertrauensbeweis und
spricht fiir die Qualitdt. Nicht zu vergessen,
dass dank der vielen Fordermitglieder die tig-
liche kostenlose Beratungsarbeit des InfoCen-
ters gemacht werden kann!«
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Relaunch unserer Website

TEXT: CLAUDIA ARNOLD

information  Bildung  Oberuns Akiuelles Shop

Wir als Deutschas Down-Syndrom InfoCenter beratan und
informieren Gber das Leben mit Kindern, Jugendlichen und
Erwachsanan mit Down-Synarom und satzen uns for infe
gesalischaftiiche Teilhabe ein.

Anfang August waren alle Mitarbeiter:innen des DS-InfoCenters

beim Fotoshooting. Am heil3esten Tag der Woche trafen wir uns

mit der Fotografin am Bitterbach um die Ecke bei uns. Die Kolleginnen
brachten ihre Kinder mit dem Extra-Chromosom mit und wir hatten
viel Spal8 zusammen! Ruckzuck entstanden viele viele Fotos —

eines davon ist hier in den Entwurf unserer neuen Website montiert.

eit fast einem Vierteljahrhundert gibt es unsere Website unter www.ds-infocen-

ter.de, angelegt damals und gepflegt all die Jahre von unserem Grafiker Wolfgang

Halder. Wer sich ein bisschen auskennt, weif3, was sich in dieser Zeit im Compu-
ter- und Internet-Bereich alles getan hat. Unsere Website ist »historisch gewachsen,
wie wir sagen: Sie bietet unglaublich viele Informationen, ist aber nicht ausgelegt fiir
die Darstellung auf Smartphones und Tablets. Deshalb haben wir den Relaunch in An-
griff genommen, damit Sie sich immer und tiberall komfortabel tiber das Down-Syn-
drom und unsere Angebote informieren kénnen. Auch unser Shop entsteht neu und
ermdglicht die Bezahlung auf Rechnung oder per PayPal.

Da die Neustrukturierung der Inhalte einiges an Aufwand bedeutet, kdnnen wir
noch nicht sagen, wann unsere neue Website online geht. Es miissen noch viele Texte
erstellt und passende Fotos gesucht werden. Alle Produkte im Shop miissen tiberpriift
und anstehende Bildungsangebote angelegt werden. Noch dazu hat vor Kurzem die
zweite Corona-Welle bei uns im DS-InfoCenter zugeschlagen, gefolgt von der Ferien-
zeit mit wohlverdientem Urlaub. Aber wir tun unser Moglichstes! Seien Sie gespannt
und schauen Sie ab und zu auf unserer Seite vorbei: www.ds-infocenter.de
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