Winnies gutes Leben

Welt-Down-Syndrom-Tag am 21. Marz:
Besuch bei Familie Masuch im Landkreis Harburg

Hausbesuch bei der vierjdhrigen Winnie. ,Ich mag
Kinderturnen”, erzahlt sie gleich im Flur. Das ist seit
Neuestem ein Highlight der Woche. In der Kita war
heute Vormittag Musikschule, auch das gefallt Winnie
sehr. Nach der Kita ging es direkt zur Logopddie. Und
jetzt: mit dem Bauernhof spielen, der im Wohnzimmer
aufgebaut ist, Salzbrezeln knabbern, spater noch eine
Hohle bauen. Was an einem Kindernachmittag eben so
passiert.

Winnie lebt mit ihrer Familie in der Nahe von Winsen/
Luhe. Sie gehort zu den rund 50.000 Menschen in
Deutschland, die in ihrem Erbgut ein Chromosom
mehr haben. Der Fachbegriff lautet Trisomie 21.
Besser bekannt als Down-Syndrom, benannt nach
dem englischen Arzt, der das Phdanomen erstmals
beschrieb. Menschen mit Down-Syndrom brauchen
unterschiedlich viel Unterstitzung. Was ihr Leben
nicht weniger lebenswert macht - wie das Beispiel
von Winnie zeigt.

Ein Zukunftstraum zerbricht

Die Diagnose traf die Eltern, Alexandra und André
Masuch, 20 Stunden nach der Geburt. Wahrend der
Schwangerschaft war nichts auffdllig gewesen, die
Ultraschalluntersuchung der Nackenfalte beim Kind
hatte keine Anzeichen ergeben. Nach der Entbindung
im Krankenhaus hielten die Eltern glucklich ihre Tochter
in den Armen. ,Mein erstes Baby. Ich war schockver-
liebt”, sagt die Mutter. Erst am ndchsten Tag war klar:
Winnie hat Trisomie 21.
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Winnie und ihre Familie schon ldnger und hat die Bilder honorarfrei zur
Verfiigung gestellt. Sie mochte auf diese Weise dazu beitragen, Menschen
mit Behinderung sichtbarer zu machen.

,In diesem Moment zerbrach unser Zukunftstraum”,
erzdhlt die 37-Jdhrige. Wie fit wirde ihr Kind jemals
werden? Wirde sie es so lieben konnen, wie sie es
sich vorgestellt hatte? In einem bewegenden Brief,
gerichtet an sich selbst zum Zeitpunkt der Diagnose,
schildert sie spater die emotionale Zerrissenheit. Aber
auch das Glick, das Kind dann so anzunehmen, wie
es ist: ,Mama von diesem Minimadchen zu sein, ist
das aufregendste, schonste, Gberwaltigendste, an-
strengendste und groBartigste Gefihl iberhaupt.” Der
Brief ist zusammen mit den Beitragen weiterer Mitter
und Vater in einer Broschire erschienen, die in privater
Initiative bundesweit an Eltern und Fachpersonal
verteilt wird (siehe Info-Anhang).

Das Kind nicht ,in Watte packen”

Die Entwicklung von Winnie ist verzdgert. Gleich-
altrige sind ihr voraus bei Sprachentwicklung, kérper-
licher Kraft oder Beweglichkeit in den Handen. Und die
Vierjahrige hat kein Gefahrenbewusstsein, erzahlt ihre
Mutter. Sie wiirde unbefangen auf die Stralle laufen,
auch wenn Autos kommen. Oder in tiefes Wasser
springen, ohne dass sie schwimmen kann.

Unterstitzung fir Winnie wird dauerhaft noétig sein.
Trotzdem wollen die Eltern sie nicht ,in Watte packen”
und vor Anforderungen bewahren, sondern zur Selbst-
standigkeit erziehen. So wie es fir Winnie eben még-
lich ist. Und mit dieser Haltung sind viele Alltagssitua-
tionen genauso wie in anderen Familien. Zum Beispiel
morgens geduldig warten, bis Winnie die Jacke selbst
angezogen hat, anstatt sie ihr iberzustreifen - obwohl
man doch schnell los méchte zur Kita und zur Arbeit.

Unterstiitzung durch die Kita
Mit 15 Monaten kam Winnie in die integrative Kita Am
Bultweg in Winsen, eine Einrichtung der Lebenshilfe.



,GrolBartig” sei die Unterstiitzung durch die Kita, sagt
die Mutter. Fir Winnie, aber auch fir sie als Eltern. Alex
ist Berufsschullehrerin, ihr Mann Vermdgensberater
bei einer Bank, beide arbeiten gern. Umso wichtiger,
die Betreuung des Kindes in guten Handen zu wissen:
,Winnie fahlte sich in der Kita von Anfang an wohl.”

Allerdings fehlt ihr Kontakt zu Gleichaltrigen aus der
Nachbarschaft. Die gehen in der Regel in eine naher-
gelegene Kita, die damals keinen Integrationsplatz
hatte und sich nicht zutraute, Winnie aufzunehmen.
,In diesem Punkt”, sagt Alex, ,hat Inklusion noch nicht
funktioniert”.

Umstrittener Bluttest auf Trisomie

Winnie hat inzwischen eine zehn Monate alte Schwes-
ter. Fur die Eltern ein Wagnis? ,Ja, natirlich hatten
wir Sorgen, die Schwangerschaft war nicht so unbe-
schwert”, erzahlt Alex. Die Eltern entschieden sich fir
einen Bluttest bei der Mutter. Erleichterung, als der Test
keine Auffalligkeit erbrachte. Aber Sicherheit? Gibt es
nicht. Alex sieht es realistisch: ,Die allermeisten Behin-
derungen entstehen wahrend oder nach der Geburt.”
Daran andern auch immer ausgefeiltere Untersuchun-
gen wahrend der Schwangerschaft nichts.

Der Bluttest, inzwischen von den Krankenkassen finan-
ziert, ist durchaus umstritten. Eltern wiirden sich nach
einem positiven Ergebnis meist fir einen Schwanger-
schaftsabbruch entscheiden, sagt Alex. ,Kinder wie Win-
nie werden dadurch immer mehr zu Exoten.” Dennoch
sei sie nicht gegen den Test. Er misse aber mit viel
mehr Aufkldrung und Beratung verbunden werden.

André erganzt: ,Wir hatten auch ein zweites Kind mit
Down-Syndrom akzeptiert. Nur ware es nach dem Test
nicht so Gberraschend gewesen.”

Reise nach Siidafrika

Viele anfangliche Befirch-
tungen der Eltern haben sich
nicht bestatigt. Zum Beispiel,
was das Reisen betrifft. Das
Paar, das immer schon gern
unterwegs war, horte nach
der Diagnose von allen Seiten:
,Das wird ja nun nicht mehr
gehen.” Mit einem Down-Syn-
drom-Kind miisse selbst ein Tagesausflug wochenlang
vorbereitet werden. Aber es geht eben doch. Das be-
rufstatige Paar nutzt derzeit gemeinsame Elternzeit
und ist mit den Kindern fir neun Wochen in Siidafrika.
,Wir machen diese Reise nicht trotz Winnie, sondern
mit Winnie”, betont André. Ohnehin werde der Alltag
derzeit eher von den Beddrfnissen der kleinen Schwes-
ter bestimmt - nicht vom Down-Syndrom der Alteren.

Fur die Vierjahrige ist es nicht die erste Flugreise. Sie
war mit ihren Eltern schon in Italien. ,Was haben sie da
immer zu dir gesagt?”, fragt die Mutter. ,Ciao bella”,
erinnert sich Winnie. Und ,gelato”, das italienische
Wort fir Eis, weild sie auch noch. Aber jetzt ist erst mal
Abendessen dran. Winnie verabschiedet den Besuch
und lauft in die Kiiche. Brot und Suppe mit Wiirstchen
soll es geben. Sie will beim Vorbereiten helfen.

Detlev Brockes, Journalist
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Geschatzt 30-50.000 Menschen mit Down-Syndrom leben in
Deutschland. Manche kommen als Erwachsene weitgehend
selbststandig zurecht, andere brauchen viel Unterstiitzung. Die
Lebenserwartung ist Gber die Jahrzehnte erheblich gestiegen.
Menschen mit Down-Syndrom kénnen mehr als 60 oder sogar
70 Jahre alt werden.

Ein Bluttest bei der Mutter wahrend der Schwangerschaft kann
auf eine Trisomie beim Kind hinweisen. Seit 2022 bezahlen die
Krankenkassen den Test. Das kritisieren Behindertenverbande
und auch die Bundesvereinigung Lebenshilfe. Die Befurchtung:
Der Test werde zur Regel, bei einem positiven Ergebnis folge
sofort der Schwangerschaftsabbruch. Aufklarung und Infor-
mation fir die Eltern seien unzureichend. Menschen mit
Behinderung wirden auf diese Weise ,aussortiert” und als
Lvermeidbar” eingestuft.

Down-Syndrom / Trisomie 21

Das Heft ,Von Mutter zu Mutter” richtet sich an Eltern, die mit
der Diagnose Down-Syndrom konfrontiert sind, und an Fach-
personal. Es enthdlt auch einen Beitrag von Alex Masuch.
Bestellung: https://lavanja.com/vmzm-heft

Beratung und Unterstitzung erhalten Eltern von Kindern mit
Down-Syndrom z. B. bei der Lebenshilfe Lineburg-Harburg.
Der Erstkontakt l3uft in der Regel zu Hause Gber die Mobile
Frihforderung. Sie unterstitzt bei der Beantragung von
Leistungen und weiterfihrenden Hilfen und vermittelt den
Kontakt zu Eltern-Kind-Gruppen.

AuBerdem gibt es die integrativen und heilpadagogischen
Kindertagesstatten der Lebenshilfe und die Mobilen Assistenz-
dienste. Sie unterstitzen Familien und sorgen spater bei Bedarf
auch fir Schulassistenz. Mehr Infos: www.Ihlh.org
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