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Wann sind wir wieder ,,frei”?

Die Rolle der Eltern im Leben ihrer
erwachsenen Kinder

TEXT: CORA HALDER

Als ich gefragt wurde, ein Gesprachsthema fiir die Tagung ,Frei sein” vor-
zuschlagen, kam mir sehr bald das ,Frei sein’, die wiedergewonnene

Freiheit der Eltern nach dem Auszug ihres Sohnes oder ihrer Tochter mit
Down-Syndrom, in den Sinn: die Rolle der Eltern im Leben ihrer erwach-

senen Kinder.

Der folgende Beitrag ist weder eine wissenschaftliche Abhandlung
noch ein fundierter Artikel, sondern eher eine Gedankensammlung, ein
Denkanstof fiir eine Diskussion. Erganzt wird er durch Meinungen an-
derer Eltern, die ich zu diesem Thema befragt habe, und Bemerkungen
sowie Erfahrungen, die im Gesprach mit den Teilnehmern/-innen bei der

Tagung selbst nach vorne kamen.

Am Anfang viele Bedenken

Als damals meine Tochter Andrea gebo-

ren und uns die Diagnose Down-Syndrom

iibermittelt wurde, schwirrten mir die ver-

schiedensten Gedanken durch den Kopf,

zum Teil dunkle, bedngstigende Vorstel-

lungen von dem Leben, das mich jetzt er-

wartete. Noch ganz genau kann ich mich

beispielsweise an folgende Befiirchtungen

erinnern:

@ Nie werde ich mehr lachen konnen.

@ Urlaub machen wiére wohl nie mehr
moglich.

® Zurick in den Beruf, iiberhaupt
einer Arbeit aufler Haus nachgehen -
bestimmt undenkbar

@ ... und ein Leben lang hitte ich jetzt eine
Last zu tragen. Ich wiirde nie mehr un-
bekiimmert, dafiir immer gebunden
sein. Ich wiirde nie mehr ,frei sein®

Das ist jetzt 33 Jahre her, ich hatte kei-
ne Ahnung von Down-Syndrom, wusste
nichts iiber solche Familien, Integrations-
bestrebungen waren weitgehend unbe-
kannt. Heute kann ich sagen, die Horror-
szenarien haben sich nicht bewahrheitet.
Zum Glick.

Gibt es da nichts zum Lachen?

Denn das Lachen kam trotzdem zuriick in
unser Leben. Vielleicht nicht gleich in den
ersten Tagen nach der Geburt, aber doch

bald danach. Bis heute haben wir viel Spaf,
wir lachen viel mit und um Andrea. Ge-
nauso gern lacht sie selbst und bringt an-
dere mit ihren Bemerkungen und Witzchen
zum Schmunzeln, zum Staunen und zum
Lachen. Dass es uns auch mal zum Weinen
zumute ist, sollte nicht verschwiegen wer-
den. Doch das Lachen ist uns nicht vergan-
gen, ganz im Gegenteil.

Nie mehr Urlaub?

Zusammen mit unserer Tochter ldsst sich
gut Urlaub machen. Unzihlige Reisen ha-
ben wir und habe ich mit ihr gemacht. Und
die waren immer schon, sehr schon sogar.
Es passierten Dinge, die uns sonst nie pas-
siert wéren, viele schone Erlebnisse, die wir
in Tagebtichern, in Artikeln und mit Fotos
festgehalten haben.

Meine Tochter reist mit ihrem Vater, ih-
rer Schwester, mit Freunden und Bekann-
ten; sie macht Stadtereisen, Familienbesu-
che und kommt mit zum Pilgern.

Auflerdem hatte ich selbst immer wieder
die Moglichkeit, allein oder mit anderen zu
verreisen, ohne sie. In meinem speziellen
Fall kann ich sogar behaupten, dass ich aus-
gerechnet durch das Down-Syndrom mei-
ner Tochter viel mehr gereist bin, als wenn
sie ohne das Syndrom geboren wire. Denn
meine Arbeit in der DS-Welt bot mir im-
mer wieder die Gelegenheit, im In- und
Ausland zu reisen.
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Meine anfinglichen Bedenken, immer
zu Hause sitzen zu miissen, nie mehr reisen
zu konnen, haben sich also nicht bewahr-
heitet.

Wieder arbeiten?

Und als Mutter eines Kindes mit einer Be-
sonderheit wie das Down-Syndrom wieder
einer Arbeit nachgehen? Auch das gelang
wieder. Nach einigen Jahren Kinderpau-
se, die nicht einmal direkt mit dem Down-
Syndrom zu tun hatte, stand ich wieder voll
und ganz in der Arbeitswelt.

Aus Gesprachen mit vielen Miittern,
bald nach der Geburt ihres Kindes, weif3
ich, dass manch eine sich fragt, ob eine
Riickkehr in den Beruf tiberhaupt denkbar
ist. Beruhigend kann ich antworten, dass
heute die allermeisten Miitter schon sehr
bald wieder eine Arbeit aufnehmen. Ein
Kind mit Down-Syndrom zu haben und ei-
nem Beruf nachzugehen, auch das ist also
moglich.

Mir ist selbstverstiandlich klar, dass die
Situation in den Familien sehr verschieden
sein kann. Wenn das Kind zusitzlich grofie
gesundheitliche oder andere Probleme hat,
ist Urlaubmachen eventuell nicht so ein-
fach und der Weg zuriick in den Beruf er-
schwert.

Eine lebenslange Last?

Kommen wir zu meinem letzten Beden-
ken: eine Last tragen zu miissen - ein Leben
lang. Nie mehr ,,frei“ sein. Immer angebun-
den. Nicht die Freiheit zu haben, tun und
lassen zu konnen, was man will.

Diesen Punkt kann ich auch nach 33 Jah-
ren nicht so eindeutig abhaken. Da ist si-
cherlich etwas dran, und so habe ich mir
in Vorbereitung zu dieser Tagung genauer
tiberlegt: Welche Rolle spiele ich jetzt noch
im Leben meiner Tochter und welche Rolle
spielt sie in meinem Leben? Was ist mit der
Freiheit der Eltern? Wie frei sind denn El-
tern, wenn der erwachsene Sohn oder die
erwachsene Tochter von daheim ausgezo-
gen ist?



Erzogen zur Selbststandigkeit

Bis zu diesem Zeitpunkt waren wir ganz
schon angebunden. Wir haben alles getan,
damit unser Kind so selbststindig wie mog-
lich wird. Zwanzig, dreiflig Jahre haben wir
auf diesen Moment hingearbeitet. Der Au-
genblick, an dem wir unser Kind gehen las-
sen konnen, an dem es auszieht, um in ei-
ner eigenen Wohnung, in einer WG oder in
einem Wohnheim endlich auf eigenen Bei-
nen zu stehen.

Den schwierigen Prozess des Loslassens
haben wir geschafft, wenigstens teilwei-
se. Unser Kind wohnt nun nicht mehr bei
uns im Haus. Fir Eltern bedeutet dies ei-
nen groflen Schritt, auch einen Einschnitt
in ihrem Leben, denn es ist nicht leicht, ein
Kind, so wie wir hier alle eines haben, zie-
hen zu lassen.

Haben die vielen Jahre der Begleitung
und Foérderung, die das Elternhaus bis da-
hin geleistet hat, nun ein Ende? Sind die
jungen Menschen jetzt tatsdchlich so selbst-
standig, dass sie keine Unterstiitzung mehr
brauchen?

Werden sie sich aus eigener Initiative he-
raus weiterentwickeln? Thre Freizeit gestal-
ten? Thren Haushalt fithren?

Freunde finden und Freundschaften
pflegen? Probleme am Arbeitsplatz 16sen?
Geniigend auf ihre Gesundheit achten?

Begleitung ist weiterhin notwendig

Sie merken es schon, die Antwort ist NEIN.
Begleitung und Unterstiitzung sind weiter-
hin notwendig. Aber dafiir ist ja gesorgt.
Betreuer in Wohnheimen und Werkstitten
tibernehmen diese Aufgaben. Wohn-, Frei-
zeit- und Arbeitsassistentinnen und -assis-
tenten treten in das Leben unserer erwach-
senen Kinder und nehmen das Ruder in die
Hand. Sie sind extra dafiir ausgebildet, wer-
den dazu angestellt und dafiir bezahlt. Sie
werden die Begleiter und Helfer, die sich ab
jetzt um unsere Tochter und S6hne kim-
mern.

Wie wunderbar! Denn das bedeutet
fir uns, dass ein ,Frei sein® wieder mog-
lich ist. Wir haben unsere Freiheit wieder —
nach so vielen Jahren! Wir Eltern kénnen
uns zuriicklehnen und die Aufgaben an-
deren iiberlassen. Konnen wir das tatsach-
lich? Oder ist das zu einfach gedacht? Spie-
len also die Eltern nach wie vor eine Rolle?
Und wenn ja, wie sieht diese aus? Was kon-
nen wir, sollen wir, diirfen wir, mdchten
oder miissen wir iibernehmen?

Und was sagen unsere erwachsenen Kin-
der selbst dazu? Mochten sie bei gewissen
Dingen noch die Hilfe der Eltern anneh-
men? Mochten sie tiberhaupt, dass die El-
tern sich noch ,,einmischen®, oder bedeutet

der Auszug von zu Hause auch filr sie, ,,frei
zu sein” - frei von den Eltern zu sein?

Nun geht es bei Unterstiitzung und Be-
gleitung um viel mehr als blof3 darum, je-
mandem das Kochen beizubringen, ihm im
Haushalt oder beim Einkaufen behilflich zu
sein oder Wege mit offentlichen Verkehrs-
mitteln mit ihm einzuiiben. Das Vermit-
teln solch praktischer Alltagsfertigkeiten
kann tatsichlich von Helfern und Betreu-
ern iibernommen werden.

Aber wenn uns etwas daran liegt, dass:
® Fertigkeiten wie Lesen und Schreiben,

die unser Kind sich tiber viele Jahre hin-

weg mithsam angeeignet hat, nicht ver-
loren gehen,

@ unser Kind sich weiterentwickelt,

® es weiterhin seinen Hobbys und Frei-
zeitbeschdftigungen nachgeht oder sich
auch neue Hobbys sucht,

® es seine Freundschaften pflegt,

@ unser Kind sich verniinftig und gesund
ernihrt, sich bewegt, sportlich betitigt,

® sein Recht auf Teilhabe am Leben in der

Gesellschaft umgesetzt wird, damit ihm

ein zufriedenes, erfiilltes Leben gelin-

gen kann.

Wenn wir darauf Wert legen und es als
das richtige Lebensmodell fiir unser Kind
anstreben, frage ich mich: Welcher Betreu-
er, welche Betreuerin ist dazu bereit? Ich
bezweifle, dass sich Assistenten finden las-
sen, die das alles im Auge behalten und eine
solch intensive Begleitung auch nur teilwei-
se leisten konnen.

Wenn wir uns nicht auf professionelle
Hilfen verlassen konnen, miissen wir uns
dann selbst darum kiimmern?

Oder gibt es ein verniinftiges Konzept,
bei dem die Rollen so verteilt werden, dass
alle zufrieden sein konnen und alle Betei-
ligten - die jungen Menschen, um die es
geht, die Familien und die Fachkrifte - ge-
meinsam ,,das Leben bewiltigen?

Was wollen die jungen Menschen selbst?
Freilich kommt es genauso darauf an, was
unsere Kinder selbst wollen. Einige mégen
genug haben von der elterlichen Fiirsor-
ge und es bevorzugen, dass, wenn sie Hilfe
brauchen, diese von anderen, von Fachkraf-
ten geleistet wird, vielleicht auch lieber von
Geschwistern als von den Eltern.

Genauso wenig selbstverstindlich ist es,
dass das, was Eltern fiir ihr Leben gut fin-
den, dem entspricht, was sie selbst mochten
... Weiterbildung? Freundschaften pflegen?
Sinnvolle Freizeitbeschiftigung? Gesunde
Erndhrung? Sport?

Vielleicht mochten sie lieber gemiit-
lich daheim auf dem Sofa sitzen, fernse-
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hen, Chips essen und siifle Getranke dazu
..., lieber passiv zu sein, statt sich aktiv zu
betétigen.

Die Erfahrungen zeigen, dass genau
das zu einem Problem werden kann. Es
braucht jemanden, der sie von einem Leben
als ,Couch Potato” rettet. Denn so ein Le-
ben wire auf Dauer schadlich, sowohl fiir
die korperliche Gesundheit als auch fiir die
Psyche. Es ist ein Muss, unsere Kinder da-
vor zu bewahren. Und wer anderes als die
Eltern wire dafiir zustdndig? Oder handeln
wir da tibergriffig?

Die Rolle der Eltern und die Wohn-
situation ihrer Kinder

Die Erfahrungen zeigen zum Gliick auch,
dass erwachsene Menschen mit Down-Syn-
drom in der Regel noch gerne mit ihren El-
tern zusammen sind, gerne mit ihnen ge-
meinsam Dinge unternehmen und Eltern
auch als Vorbild und als Ratgeber akzeptie-
ren. Wahrscheinlich sind es also nach wie
vor die Eltern, die ihnen am meisten Sicher-
heit bieten in einer fiir sie schwierigen und
manchmal unverstindlichen Welt. Wenn
sie Hilfe bendtigen, werden sie in der Regel
zuerst bei den Eltern anklopfen und darauf
vertrauen, dass diese parat stehen.

So bleibt es dabei, dass wir Eltern auch
weiterhin eine (wichtige) Rolle spielen.
Trotzdem kann diese sehr unterschiedlich
ausfallen. Zieht die Tochter oder der Sohn
aus, um in einer anthroposophischen Dorf-
gemeinschaft oder einem grofilen Wohn-
heim zu leben, wird sie oder er wieder Teil
einer Familien-dhnlichen Gemeinschaft
sein. Dort gibt es bestehende Strukturen,
eventuell weniger Spielraum fir individu-
elle Wiinsche, aber es gibt dort Menschen,
die sich um alles kitmmern, so wie frither
zu Hause die Eltern. Ein Input von den ei-
genen Eltern ist nicht mehr so notwendig,
manchmal auch nicht erwiinscht. Die hiu-
fig vorhandene ortliche Distanz erschwert
einen Einsatz der Eltern zusitzlich. Das
wiederum bedeutet gleichzeitig, dass Eltern
tatsdchlich wieder viel freier sind bei ihrer
eigenen Lebensgestaltung.

Wenn der junge Mensch in eine kleine
WG zieht, ein Modell, das in der Zukunft
vielleicht die tiblichste Wohnform sein wird
fiir Menschen mit Down-Syndrom, ist dort
auf jeden Fall immer Personal vorhanden.
Einige Betreuer wechseln sich ab, regeln zu-
sammen mit den Bewohnerinnen und Be-
wohnern den Alltag. Die WG der Zukunft
wird auch eher zentral in einer Gemeinde
liegen — nicht am Stadtrand oder irgendwo
auf dem Land. So haben die jungen Men-
schen mehr Moglichkeiten, selbstbestimmt
unterwegs zu sein. Die Bediirfnisse des
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Einzelnen werden nicht denen der ganzen
Gruppe untergeordnet, die Bewohnerinnen
und Bewohner konnen ihre Hobbys wei-
terhin ausiiben und sich im Rahmen ihrer
Moglichkeiten frei bewegen. Ihre Individu-
alitat wird unterstiitzt.

Obwohl das WG-Personal einen grofien
Teil der Aufgaben der Eltern iibernimmt,
mochten sich manche Eltern verstdndli-
cherweise noch gerne einbringen, und im
Idealfall kann es wirklich zu einer frucht-
baren und fiir alle zufriedenstellenden Zu-
sammenarbeit zwischen Betreuern, Eltern
und den Personen, um die es geht, kom-
men.

Beispielsweise kiimmern Eltern sich
nach wie vor um eventuelle Arztbesu-
che oder um finanzielle Themen. Die jun-
gen Menschen konnen Wochenenden bei
den Eltern verbringen, wenn sie das moch-
ten. Urlaub kann, muss aber nicht mit der
Gruppe gemacht werden.

So nehmen Eltern weiterhin teil am Le-
ben ihrer Kinder, sind bei manchen Dingen
noch aktiv gefragt und konnen doch ande-
rerseits viel Alltagskram abgeben. Das be-
deutet fiir sie, wieder mehr Zeit fiir sich
selbst zu haben.

Was ist nun, wenn der junge Mensch so
selbststdndig ist, dass er allein in einer ei-
genen Wohnung leben méchte und das mit
einer Anzahl Stunden Wohnassistenz auch
schafft? Braucht er oder sie dann noch Hil-
fe von den Eltern? Eigenartigerweise genau
dann scheint ein regelmafiger elterlicher
Einsatz notwendig zu sein.

Das klingt fast paradox. Aber wenn je-
mand mitten in der Gesellschaft lebt, eigen-
verantwortlich und selbststindig in einer
Wohnung, wird er auch mit dem alltigli-
chen Kleinkram konfrontiert, muss er sich
um all das kiimmern, womit sich jeder he-
rumschlagen muss: ,Hilfe, es lauft Wasser
aus der Spulmaschine!“ Die Glithbirne ist
kaputt, Telefonwerbung, die Zeugen Jeho-
vas an der Tiir, die Tageszeitung ist nicht im
Briefkasten, das Pickchen fiir die Tante muss
ordentlich eingepackt, richtig frankiert und
zur Post gebracht werden, das Internet funk-
tioniert nicht, der Nachbar macht Krach in
der Nacht, Post von der Krankenkasse, vom
Bezirk, von der Rentenanstalt, Betriebskos-
ten-Abrechnung, Wasseruhren werden aus-
gewechselt, Mieterversammlung, krank zu
Hause ...

Oft sind es Dinge, die sofort erledigt
werden miissen. Warten bis die Wohnassis-
tenz kommt, geht nicht, die kommt ja nur
zweimal in der Woche. Auftauchende Pro-
bleme richten sich nicht nach dem Stun-
denplan eines Assistenten. Also werden die
Eltern angerufen und Hilfe per Telefon ge-

leistet oder ein personlicher Einsatz ist not-
wendig. Und das kommt in meinem Fall
tatsdchlich regelmaf3ig vor.

Die Stunden, die ich mit meiner erwach-
senen Tochter verbringe, weil meine Hilfe
oder mein Rat gefragt ist, sind fiir mich je-
doch sinnvoll investierte Zeit. Das sind kei-
ne verlorenen Stunden und ich empfinde
das nicht als ,,Last“. Manchmal ldstig, man-
ches ziemlich nervig und ich behalte mir
vor, auch mal zu sagen: Das geht jetzt nicht,
ich habe keine Zeit, du musst selbst klar-
kommen oder jemanden anderen organi-
sieren. Das Problem muss warten.

Das Gute ist, die Hilferufe werden weni-
ger. Denn bei jeder dieser Hilfe-Aktionen
lernt meine Tochter dazu. Das néchste Mal
weify sie, wo sie anrufen muss, wenn die
Zeitung nicht da ist; sie lasst keine Zeugen
Jehovas mehr in ihre Wohnung; sie weif$
jetzt, wie man Werbung am Telefon sofort
abwimmelt. Post von Amtern? Die kann
schon einige Tage warten bis zum festen
wochentlichen Besprechungstermin. Aber
tatsachlich: Eine kaputte Spiilmaschine darf
nicht mehr benutzt und das Problem muss
so schnell wie méglich behoben werden.

Obwohl Unterstiitzung von Eltern, Ge-
schwistern, deren Freunden oder Freun-
dinnen immer wieder notwendig sein wird,
bekommt der junge Mensch auf diese Art
doch die Chance, ein Leben so selbststin-
dig wie moglich zu fithren und am Leben
in der Gesellschaft teilzuhaben. So gut wie
das eben geht. Dies tragt entscheidend zu
seinem Wohlbefinden und einem positiven
Selbstwertgefiihl bei.

Ich sollte nicht vergessen zu erwihnen,
dass es viel mehr Stunden gibt, in denen
meine Tochter mich nicht braucht, in de-
nen ich ,, mein“ Leben leben kann und frei
bin, meinen Alltag zu gestalten.

Lebensauftrag statt Last

Um noch einmal auf meine Anfangssor-
gen zuriickzukommen: Gleich nach der Di-
agnose Down-Syndrom befiirchtete ich: ...
ein Leben lang eine Last tragen zu miissen,
nie mehr unbekiimmert, nie mehr ,frei zu
sein. Die Last von damals sehe ich heute als
eine ganz spezielle Verantwortung in mei-
nem Leben, eine besondere Aufgabe, die
ich auf meinen Lebensweg mitbekommen
habe, eine Art Lebensauftrag. Von Last mag
ich nicht mehr sprechen.

Und was ist mit meiner Freiheit? Bedeutet
es, dass ich, wenn ich noch viel Zeit in mein
Kind investieren muss, nicht frei bin? Fiith-
le ich mich dann ,,unfrei“? Fiir mich person-
lich gilt das nicht, ich fithle mich deswegen
nicht unfrei. Ich schaffe es, in meinem Le-
ben beides - die Begleitung meiner Tochter
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und mein eigenes Leben — unter einen Hut
zu bringen. Meine anfinglichen Befiirchtun-
gen haben sich nicht bewahrheitet.

Und doch: So ganz unbekiimmert bin
ich nicht. Ein Teil meiner Gedanken ist stets
bei meinen Kindern, auch bei der Tochter
ohne Down-Syndrom. Dass sich Eltern Ge-
danken, Sorgen machen um ihre Kinder
ist normal. Kimmern muss ich mich mal
mehr, mal weniger um die eine oder um die
andere Tochter. Es ist illusorisch anzuneh-
men, Eltern kénnten davon vollig frei sein.
Elterliche Prdsenz hort niemals auf. Und
das ist auch etwas Schones.

Wie weit wir Eltern uns noch einbrin-
gen, wie grof8 die Rolle ist, die wir im Leben
unserer erwachsenen Kinder spielen, wird
immer individuell unterschiedlich sein. Je-
der Mensch mit Down-Syndrom, jede Fa-
milie ,,tickt“ anders. Lebenssituationen sind
ganz unterschiedlich. Es gibt weder richtig
noch falsch. Klar ist, dass es keine Patent-
l6sung gibt, die fiir alle gilt, dass es nur um
individuelle Lésungen gehen kann. Und
eine Losung, die im Augenblick passend ist,
muss in einigen Jahren vielleicht neu iiber-
dacht werden, weil sich die Lebenssituation
oder die Rahmenbedingungen gedndert ha-
ben. Flexibilitit bleibt wichtig.

Im Vordergrund sollte immer stehen,
dass unsere Tochter und S6hne ein zufrie-
denes, erfiilltes und gesundes Leben leben
konnen, mit genau so viel an Unterstiit-
zung, wie sie brauchen. Und diese kann von
Eltern, Familien und Fachkriften gemein-
sam geleistet werden.

Dariiber sind wir bei der Tagung ins
Gesprach gekommen.

Spielen wir noch eine Rolle im Leben un-
serer erwachsenen Kinder mit Down-Syn-
drom? Wenn nein, wer iibernimmt dann
diese Rolle? Wenn ja, wie kann die Rolle
aussehen? Dazu habe ich in den letzten Mo-
naten immer wieder Eltern nach ihrer Mei-
nung gefragt. Einige Statements mochte ich
hier zum Schluss dieses Beitrags wieder-
geben. Es gibt unterschiedliche Losungen
und Ansitze und es bleiben auch viele of-
fene Fragen.

»Eltern haben schlicht und einfach das
Recht darauf, nach 25 Jahren intensiver
Betreuung/Forderung endlich wieder
frei zu sein! Und ganz ehrlich, ich habe

1<

genug vom Down-Syndrom

,»Ich sehe es als meine Pflicht, meine Auf-
gabe an, mein Kind so lange ich kann
in seinem Leben zu begleiten. Und ich
mochte gerne in das weitere Leben mei-
nes Kindes involviert sein. Bei gewissen



Dingen, wie zum Beispiel gesundheitli-
chen oder finanziellen Fragen, will ich
unbedingt mitreden.“

»Wir haben unser Kind zur grofitmogli-
chen Selbststandigkeit erzogen. Damit
ist unser Erziehungsauftrag abgeschlos-
sen. Fiir die weitere Begleitung und Be-
treuung konnen bezahlte Krifte auf-
kommen. Wir Eltern haben das einfach
abgegeben und konnen damit gut le-
ben.®

»Eltern wissen am besten, was gut fiir ihr
Kind ist. Betreuern traue ich das nicht
unbedingt zu. Auflerdem ist da ein stan-
diger Wechsel.

,»Es ist ein Unterschied, ob mein Kind
in einem Wohnheim, in einer Dorf-
gemeinschaft oder in einer eigenen
Wohnung wohnt. Ausgerechnet diejeni-
gen, die selbststindig wohnen, brauchen
beim Leben in der Gesellschaft relativ
viel Unterstiitzung von den Eltern.”

,»Ich stehe auch meinen anderen Kindern
mit Rat und Tat zur Seite, wenn nétig
und erwiinscht. Wieso sollte das nicht
fiir mein Kind mit Down-Syndrom gel-
ten?“

»Mein Kind soll selbst bestimmen, welche
Rolle die Eltern in seinem Leben noch
spielen sollen. Ich bin da, wenn ich ge-
braucht werde.*

LUnser Sohn (35 J.) lebt noch bei uns.
Manchmal werden wir darauf ange-
sprochen, fast schon vorwurfsvoll: Was?
Und ihr macht noch alles fiir ihn? Was
ist, wenn ihr mal nicht mehr kénnt? Er
muss doch dringend aus dem Haus! Da-
bei sind wir alle mit der Situation gliick-
lich. Es fiihlt sich momentan genau
,richtig’ an.”

SWir miissen zwar rund um die Uhr fiir
unser Kind da sein, dennoch fithlen wir
uns nicht unfrei! Freiheit bedeutet wohl
fiir jeden von uns etwas anderes.”

,»Es ist uns klar, dass wir unsere Kinder
nicht einfach so ganz loslassen konnen.
Und sind sie noch so selbststindig, sie
werden bei vielen Dingen in ihrem Le-
ben Unterstiitzung brauchen. Manchmal
geniigt eine kleine Anleitung, manch-
mal braucht es einen ,Schubser’, um mit
etwas in Gang zu kommen, manchmal
aber wird auch eine intensive Begleitung
notwendig sein.”
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»Die richtige Balance zu finden, unseren
Einsatz als Eltern richtig zu dosieren,
nicht zu wenig, nicht zu viel, ist schwie-
rig, und hiufig haben wir ein schlechtes
Gewissen, dass wir den goldenen Mit-
telweg nicht finden.”

»Ich mochte gerne noch viel fiir mein Kind
tun. Aber der Gedanke, wer meine Rolle
tibernimmt, wenn ich nicht mehr kann,
bereitet mir Sorgen. Wir arbeiten daran,
ein Netzwerk aufzubauen von nahe-
stehenden Personen, die diese Aufgabe
iibernehmen kénnen.“ ®

Foto-Impressionen

von der Kreativ-Tagung:
Eltern (Bilder oben)

und Referent*innen (unten)
im Austausch

fir Menschen mit

Wir feiern in diesem Jahr unseren 30. Geburtstag und freuen uns sehr
auf ein

1988 beschlossen einige Eltern in Franken, die ,Selbsthilfegruppe fiir
Menschen mit Down-Syndrom und ihre Freunde e.V." ins Leben zu
rufen. Zehn Jahre spater folgte dann ein nachster mutiger Schritt mit
der Griindung des Deutschen Down-Syndrom InfoCenters, das sich
bis heute aktiv durch Beratung und Informationsweitergabe fiir Fami-
lien deutschlandweit einsetzt.

Vieles ist in den vergangenen 30 Jahren gewachsen - Themen, Auf-

gaben und Herausforderungen, Offentlichkeitsarbeit, Kontakte und
Vernetzung mit zahlreichen DS-Vereinen im In- und Ausland.

Wir sind gliicklich und dankbar tiber die 30 Jahre Engagement flir
Kinder, Jugendliche und Erwachsene mit Trisomie 21 und ihre Ange-
horigen. Hatten wir drei Wiinsche frei, die in Erfiillung gehen sollten,
waren es diese drei:

« Ein herzliches Willkommen fiir jedes Kind mit Down-Syndrom!
« Eine gute medizinische Versorgung fiir alle, vor allem fiir Erwachsene!

« Mehr Miteinander unter Menschen — unabhangig von der Chromo-
somenzahl - in Kindergarten, Schulen, an Arbeitsplatzen, in der Frei-
zeit und an den Wohnorten!

Dafiir setzen wir uns weiterhin ein.




