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,Wir sind glucklich, dass sie da 1st”

Ein Berliner Verein engagiert sich
fir Kinder und Jugendliche mit
Down Syndrom und ihre Eltern

PETRA GOTZE

Luise mag einfach nicht still sitzen. Alles findet sie interes-
sant: die anderen Kinder in der Gruppe, den Fotografen, die
bunten Papierservietten. ,Sie ist ganz schon quirlig®, lacht
ihre Mutter Anna Thormann, die versucht ihre kleine Toch-
ter zumindest fiir das Foto zum Stillhalten zu bewegen.

Die kleine Luise mit den frechen Zdpfen ist mit dem
Down-Syndrom geboren. Diese Beeintrdchtigung durch eine
Genvariante tritt bei einer von 80o Geburten auf. Auffilligs-
tes dufleres Zeichen sind die etwas schrig stehenden Augen.
Ursache fiir das Down-Syndrom ist eine als Trisomie 21 be-
zeichnete Chromosomenabweichung. Das Chromosom 21
ist nicht wie normalerweise doppelt, sondern dreifach vor-
handen. ,,Bei diesen Kindern ist die Muskelspannung redu-
ziert, sie fithlen sich weicher und etwas schwerer an als an-
dere Kinder“, sagt Heike Meyer-Rotsch.

Die motorische und sprachliche Entwicklung der Kin-
der ist deutlich langsamer, aber alle lernen laufen und nahe-
zu alle sprechen. ,,Die Beeintrdchtigungen sind individuell
sehr verschieden. Manche Kinder mit Down-Syndrom ma-
chen Abitur oder laufen Marathon®, sagt Meyer-Rotsch, die
im vergangenen Jahr zum Welt-Down-Syndrom-Tag am 21.
Mirz die Vereinsarbeit von downsyndromberlin begonnen
hat. Neben kostenloser Beratung fiir Eltern vor und nach
der Diagnose bietet der Verein beim Netzwerk Junge Fami-
lie in Mariendorf eine Eltern-Kind-Gruppe an. Die besuchen
auch Anna Thormann oder ihr Mann Markus einmal im Mo-
nat mit Tochter. ,,Es hat mir sehr geholfen zu sehen, dass es
auch andere Kinder wie Luise gibt*, berichtet die 33-jdhrige
Fachérztin fiir Inneres. Wie viele der Eltern, die die Gruppe
besuchen, wusste sie vor der Geburt nichts von der Behin-
derung. ,Beim Ultraschall war alles normal, wir wollten kei-
ne weiteren préanatalen Untersuchungen®, sagt sie und fiigt
hinzu: ,,Und heute bin ich sehr gliicklich dariiber, dass wir
den Test nicht gemacht haben.“

Schock und Zukunftsangst
nach der Diagnose

Durch eine Fruchtwasserentnahme um die 14. bis 16.
Schwangerschaftswoche kann das Down-Syndrom festge-
stellt werden. ,,80 bis 9o Prozent der Paare entscheiden sich
dann fiir einen Spatabbruch, sagt Heike Meyer-Rotsch. Sie
berédt werdende Eltern nach der Diagnose vor und nach der
Entbindung, wenn Ratlosigkeit und Angst am grofiten sind.
»Es war erst einmal ein Schock fiir uns®, erinnert sich Anna
Thormann. Luise kam wegen einer Beckenendlage per Kai-
serschnitt zur Welt, der Arzt schlug eine Gendiagnostik vor.
Ein ganzes Wochenende lang warteten die frischgebacke-
nen Eltern auf das Ergebnis. ,,Danach haben wir uns fast zu
Tode gegoogelt, wir wussten ja {iberhaupt nicht, was auf uns
zukommt“, erinnert sich die junge Mutter an die erste Zeit
nach der Diagnose. ,,Die Angst vor dem Unbekannten ist das
Schlimmste*, weifl Heike Meyer-Rotsch. Auch ihr Sohn Jona
kam vor sechs Jahren mit dem Down-Syndrom zur Welt, als
drittes Kind nach zwei ,normalen®“ Méadchen. ,,Wir haben es
vorher nicht gewusst, ich bin froh, dass es so war“. Die Ver-
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einsgriinderin und angehende Familientherapeutin sieht
das ,,grofle Babywatching“ sehr kritisch. ,Manche Frauen-
drzte dringen ihre Patientinnen regelrecht dazu. Das stiirzt
die Frauen dann in grofie Konflikte. Ich bin fiir ein Recht auf
Nichtwissen.“ Der Verein downsyndromberlin kdmpft fiir
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Anna Thormann mit ihrer neun Monate alten Tochter Luise bei der Eltern-Kind-Gruppe

AMIN AKHTAR

das Lebensrecht von Menschen mit Down-Syndrom. , Meist
ist das Kind viel normaler als befiirchtet. Nach dem ersten
Schock wird es als Bereicherung angesehen®, wie Luise von
ihren Eltern. ,Viele meiner Freundinnen bekamen zur glei-
chen Zeit Kinder und nattirlich stellt man in der ersten Zeit
Vergleiche an und fragt sich, warum hat es ausgerechnet
mein Kind getroffen? Aber jetzt kann ich sie mir gar nicht
mehr anders vorstellen“, sagt Anna Thormann. Thre Familie
und ihr Umfeld haben Luise ohne Vorbehalte angenommen,
aber Anna Thormann schétzt den Kontakt untereinander in
der Eltern-Kind-Gruppe des Vereins. ,Da kann man sich
doch noch besser aussprechen.“

Dank besserer medizinischer Versorgung, Therapien
und gezielter Férderung gibt es zum ersten Mal in Deutsch-
land eine Generation von Menschen mit Down-Syndrom im
Alter von iiber 60 Jahren. Morgen wird die kleine Luise ihr
rstes Weihnachtsfest erleben - und viele Geschenke be-
kommen. Heike Meyer-Rotsch weif3, dass die Eltern von
Kindern mit Down-Syndrom besonders grofle Zukunfts-
dngste haben, da es schwer einzuschétzen ist, wie sie sich
entwickeln. ,,Sie fragen sich, was wird sein, wenn ich nicht
mehr da bin?* Anna Thormann hofft fiir Luises Zukunft vor

" allem auf eins: ,,Dass man ihr die Chance gibt, sich zu entwi-

ckeln.“ Das Leben mit Luise empfinden sie und ihr Mann als
bereichernd - und als Herausforderung, die sie annehmen.
»Es ist schon und es macht Spa3“ lacht Anna Thormann.
Infos unter www.downsyndromberlin.de

Nachrichten

BENEFIZKONZERT

Zwolf Cellisten spielen
zugunsten Berliner Kinder

Gutes tun, Kindern helfen und dabei Musik geniefien - das bietet
das Rotary-Benefiz-Konzert mit den Berliner Philharmonikern.
Die zwdlf Cellisten der Philharmoniker spielen am 21. Januar
2018 um 11.00 Uhr im Kammermusiksaal der Philharmonie. Auf
dem Programm steht ,,Eine kleine musikalische Weltreise* mit
Musik aus Berlin, Paris, New York und Buenos Aires von Boris
Blacher, Duke Ellington, Astor Piazzolla und anderen. 2018 wird
das Cello das ,Instrument des Jahres“. In Berlin haben die zw0lf
Cellisten der Berliner Philharmoniker die Schirmherrschaft iiber-
nommen. Den Reinerlds aus dem Kartenverkauf und den Spen-
den geht an verschiedene Vereine und Initiativen der Jugendhilfe
wie Kinderschutzengel e.V. und das Kinder- und Jugendhaus
Bolle. Termin: Zwolf Cellisten im Kammermusiksaal, 21.01.18 um
11 Uhr. Karten ab 35 Euro zzgl. VVK, Kartenhotline @& 01806-57
00 70 oder an der Kasse @ 030-25488132

DIE ARCHE

Kostenloses Weihnachtsessen
im Hofbrauhaus

Das christliche Kinder- und Jugendwerk e.V. Arche wird in die-
sem Jahr am 24. Dezember 2018 mit dem Restaurant Hofbrdu
Berlin in Mitte moglichst vielen benachteiligten Kindern und
Familien an Heiligabend ein festliches Weihnachtsessen ermogli-
chen. Die Rdumlichkeiten am Alexanderplatz werden dafiir fest-
lich geschmiickt sein, es gibt weihnachtliche Musik sowie einen
Weihnachtsmann fiir die Kinder, der von Tim Wilde gespielt
wird. Essen und Getrinke sind fiir die Familien kostenlos, ser-
viert werden Enten- und Génseteile mit Rotkohl und Klo3en.
Insgesamt stehen dafiir 1.000 Plédtze in Deutschlands wohl groéf3-
tem Gasthaus zur Verfligung. Um eine Anmeldung wird direkt
bei dem Kinder- und Jugendwerk Arche gebeten. Telefonisch
unter @ 030-9928888-00 oder per Email an buero@kinderpro-
jekt-arche.de Termin: Arche Weihnachtsessen im Hofbrédu Ber-
lin, 24. Dezember 2018, 11.30 bis 14 Uhr, Karl-Liebknecht-Str. 30,
10178 Berlin

BERLINER TAFEL

Acht Tonnen Lebensmittel
fiir Bediirftige gespendet

In den ersten beiden Dezemberwochen haben viele Berliner und
Berlinerinnen im Rahmen der Aktion , Eins mehr!“ Lebensmittel
fiir Bediirftige gekauft. Insgesamt wurden acht Tonnen gespen-
det, die nun verteilt werden. Vom 1. Dezember bis zum 16. De-
zember 2017 konnten Kunden in insgesamt 30 Kaufland-, Lidl-,
Edeka- und Rewe-Filialen einen extra Artikel fiir Bediirftige kau-
fen und vor Ort an die ehrenamtlichen Helfer von Laib und
Seele iibergeben. Dank der grofien Spendenbereitschaft konnten
nun 540 Kisten voller Schokoladen-Weihnachtsménner, Kaffee-
packungen, Konserven oder Backzutaten rechtzeitig zum Fest an
bediirftige Menschen verteilt werden. Derzeit besuchen nach
Angaben der Tafel bis zu 50.000 Kundinnen und Kunden pro
Monat die Laib und Seele-Ausgabestellen. Sabine Werth, Vorsit-
zende der Berliner Tafel, freut sich: ,Die Spendenbereitschaft
der Berliner ist grofartig! Sie helfen uns, anderen zu helfen.
Dafiir meinen herzlichen Dank.“
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