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1 EINLEITUNG

1 Einleitung

»ES ist natirlich ein Schock. Natdrlich. (...) Abeatirlich hat man erstmal Angst und

die nachsten paar Tage im Krankenhaus waren massivst so, als wirde man plotz-
lich in einen dunklen Tunnel kommen, man sieht katht, man denkt: 'So, jetzt ist

mein Leben zu Ende. Ich bin nur noch fiir das Kiad Weil man hat irgendwie dieses

riesige Verantwortungsgefihl gegeniber einem Kiamlrdan selber in die Welt gesetzt
hat. Das Kind ist immer da. Und naturlich weil3 mardem Moment nicht um die posi-
tiven Sachen. Man hat riesige Zukunftsangst undahilogt die Angst: ‘Werd ich das

packen?" (Befragte 2; Absatz 44)

Mit diesen Worten beschreibt eine befragte Muttednterview den Zeitpunkt als sie von der
Diagnose Down-Syndrom ihres Kindes erfahrt. Dieviéitung der Diagnose ist wahrschein-
lich eine der am intensivsten erlebten Momente ebdn der Eltern von Kindern mit einer
Behinderung. Angefangen bei dem Schock Uber didiad von der Behinderung des Kin-
des erleben Eltern eines Kindes mit Down-Syndrontene unterschiedlich belastende Erfah-
rungen, mit denen es fertig zu werden gilt. Dabedwleutlich, dass das Leben in unserer
Gesellschaft mit einem behinderten Kind nicht eshfést. Unterschiedlichste Barrieren und
Hindernisse legen sich in den Alltag der Familierd zwingen sie dazu, sich immer wieder
aufs Neue mit der Behinderung des Kindes auseimansietzen und belastende Lebenssitua-
tionen zu bewaltigen. Dabei gibt es scheinbar ki@sten Regeln oder Schemata, nach denen
mit belastenden Lebensereignissen umgegangen wkeshen Manchen Familien gelingt es

leichter, wahrend es fur andere eine uniberwindbabensaufgabe darstellt.

Die vorliegende Arbeit greift diese Thematik autiurefasst sich mit elterlichen Belastungen

und Bewaltigungsprozessen.

Meine personliche Motivation zu dieser Arbeit iseine Nebentatigkeit im Rahmen eines
familienentlastenden Dienstes. In diesem Zusammmgnkarbringe ich viel Zeit mit einem
Jungen mit Down-Syndrom und erhalte Einblicke imee Lebensalltag und den seiner Fa-
milie. Dadurch entstand die Idee den Blick aufEiern von Kindern mit Down-Syndrom zu

richten und diese zur Thematik zu Wort kommen zgéa.

Die zentralen Fragen, welchen ich in dieser Arbhaithgehe, lauten: ,Mit welchen Belastun-
gen werden Eltern durch die Behinderung Down-Symdilores Kindes konfrontiert?* Und
weiterhin: ,Wie bewaltigen sie diese Lebenssituaio?” Ziel der Arbeit ist es, exemplarisch

an Einzelschicksalen die Vielfaltigkeit der Belagjan und Bewaltigungsprozessen darzustel-
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1 EINLEITUNG

len. Aus diesem Grund wahle ich als Forschungsndeti@ne qualitative Untersuchung in
Form von Interviews mit betroffenen Eltern. In d&esprachen sollen sie, anhand eines
Interviewleitfadens zur Thematik befragt werdergraduch die Gelegenheit erhalten, frei und

unbeschrankt Uber ihre Erfahrungen berichten zudin

Es liegt nicht in meiner Absicht reprasentative dien zu erheben oder wissenschaftliche
Erkenntnisse Uber die genannte Thematik zu erlarigeenfalls wird nicht beabsichtigt die

gewonnenen Informationen Uber die Familiensituaiom jeglicher Hinsicht zu bewerten.

In einem ersten theoretischen Teil wird der wisskaitiche Rahmen des Themas gestellt.
Nach einer kurzen Einfuhrung tUber das Down-Syndfolgt eine Auswahl theoretischer
Hintergriinde zu Belastungen und Bewaltigungspre&zreds einem zweiten empirischen Teil
werden erst die Bedingungen und die Ablaufe deetdnchung beschrieben. AnschlielRend
folgt eine Analyse und Interpretation, und eine I&ebdn und Darstellung der

Untersuchungsergebnisse mit einem abschliel3endetn Fa
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2 Uber das Down-Syndrom

2.1 Der Begriff des Down-Syndroms

Der Name ,Down-Syndrom* ist auf den englischen Alahn Langdon Haydon Dowtn828-
1896) zuruckzufuhren. Er veroffentlichte im Jah6@&ine Schrift zur ,ethnische(n) Klassifi-
zierung von Schwachsinnigen” (M{eN, 2010, S.11) in welcher er als erster die charekte
tischen Merkmale des Down-Syndroms zusammenfagatgrund der aufféalligen Augenlid-
falte (Epikanthusfalte) benannte Down die geisBgdinderung als ,Mongoloismus®, in der
Annahme, dass die Entstehung durch eine Ruckentmigkbetroffener Menschen (Atavis-
mus) zu einer primitiveren Lebensform mongoliscAbstammung zu erklaren sei. Aus heu-
tiger Sicht wird dieser Begriff allerdings abgelghia er eine falsche Ursachenerklarung im-
pliziert und schlicht diskriminierend ist (WKeN, 2010).

Hinsichtlich der erstmaligen Dokumentation des Desymdroms und den Bemihungen des
Arztes, jene Menschen zu fordern und zu unterstiitzewie seiner Erkenntnis, dadurch ein
grofRes Entwicklungspotential von Menschen mit D&ymdrom freizulegen, hat sich heute
die Bezeichnung Down-Syndrom durchgesetzt. In wanite Gebrauch stehen die Bezeich-
nungen ,(Langdon) Down(‘s)-Syndrom oder Down Anoi®aMorbus Down und — beson-
ders im franzésischen Raum — auch Trisomie 21t RN, 2010, S.11). Wilken (2010) weist
darauf hin, dass Bezeichnungen videwn-Baby Down-Kind oder Trisomie-Kind stets die
Behinderung in den Vordergrund riicken und somitdas eigentliche Mensch-sein stellen.
Unter Bericksichtigung der syndromspezifischen Bie@&chtigungen, welche typische Ver-
anderungen bedingen, wahlt die Autadie Bezeichnung Sauglinge, Kinder und Erwachsene
mit Down-Syndrom, welcher ich mich anschlie3el(¢En, 2010).

2.2 Ursachen des Down-Syndroms

Erstmals durch die Vermutunyaadenburgsm Jahr 1932, die Ursache des Down-Syndroms
kénne durch eine Chromosomenstérung zu erklaren saiten atiologische und genetische
Fragen in den Mittelpunkt medizinischer Betrachtung erweiterten die bloRe Beschreibung
eines ,Krankheitshildes" @GHWEIKER, 2001). Dennoch dauerte es mehrere Jahre, bis eine

Gruppe franzdsischer Forscher im Jahr 1958eune, Gautier, Turp)ndas Auftreten des
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Down-Syndroms mit einer Trisomie des 21. Chromosonmidusammenhang brachten (W
KEN, 2010).

Jede menschliche Koérperzelle verfligt i.d.R. Ubepdérweise vorhandener Chromosomen,
auf denen genetische Informationen gespeichert Siedeils die Halfte davon stammt von
einem Elternteil. Ein Paar der Chromosomen bildenGkschlechtschromosomen, die restli-
chen 22 Chromosomenpaare werden als Autosomenchaeei Bei der Bildung einer Keim-
zelle, welche sich in zwei Reifeteilungen (Meiose)lzieht, kbnnen verschiedene chromo-
somale Fehlverteilungen auftreten. Charakteristficldas Down-Syndrom ist das dreifache
Vorhandensein des 21. ChromosomsL@iN, 2010).

Es wird unter drei genetischen Formen des Down-f@yns unterschieden:

1. Freie Trisomie 21

Mit ca. 92% ist dieser Fall die haufigste Ursache Bown-Syndroms (WKEN, 2010). Dabei
kann es vorkommen, dass sich bei der ReifeteilungCromosomenpaar eines Elternteils
(i.d.R. bei der Mutter) nicht voneinander trenntltein Kind somit ein Uberschissiges Chro-
mosom in seinen Zellen hat. Die Wahrscheinlichkes Eintretens dieser Form des Down-
Syndroms steigt zunehmend mit dem Alter der Muffemm, 1994). In Tabelle 1 verdeut-
licht Wilken (2010) das ansteigende Risiko der Gebines Kindes mit Down-Syndrom mit

zunehmendem Alter der Mutter.

Tab. 1: Zusammenhang zwischen Alter der Mutter HAdfigkeit der Geburt eines Kindes

mit Down-Syndrom

Miitterliches Alter

20-30 Jahre 1 auf 1500
30-35 Jahre 1auf 800
35-40 Jahre 1auf 280
ut}erflﬂja%re | auf 150
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2. Mosaikstruktur

Die Haufigkeit einer Mosaikstruktur beim Down-Syanr liegt bei 3%. Die Ursache dieser
Form des Down-Syndroms wird in einer Fehlverteilugy Chromosomen nach der Be-

fruchtung vermutet (\WKEeN, 2010).

Dabei ist das 21. Chromosom in einigen Zellen do#if(wie bei der freien Trisomie) und in
anderen Zellen zweifach vorhanden. Je nach denmhogh der Anteil der Zellen mit einem
dreifach vorhandenen Chromosom 21 ausfallt, bestidienMosaikstruktur wie stark auf3erli-

che und geistige Merkmale des Down-Syndroms auéagéepind (Bmm, 1994).

3. Translokation

In ca. 5% aller Falle mit Down-Syndrom ist die Unsa auf eine Translokation zurlickzufih-
ren (WLKEN, 2010). Dabei ist das 21. Chromosom nicht vollstgmalidreifacher Ausfiihrung
vorhanden. Es tritt stattdessen bei der EntstelvangEi- bzw. Samenzellen eine spontane
Verlagerung von Teilen des 21. Chromosoms an etleras Chromosom auf, welche das
Down-Syndrom bedingt @vim, 1994).

Im besonderen Falle einer balancierten TransloRatittsteht eine Verlagerung ,,ohne tber-
zahliges genetisches Material“Affim, 1994,S.17). Damit ist verbunden, dass beim Triger
selbst kein Down-Syndrom vorliegt, allerdings erh@htes Risiko fur ein Kind mit Translo-
kationstrisomie besteht. Das Entstehen des Dowmh®yms bei balancierter Translokation
eines Elternteils ist somit erblich bedingt. Didanaierte Translokation eines Elternteils wird
I.d.R. erst nach der Geburt eines Kindes mit Downelffom festgestellt und kann mit erheb-
lichen Schuldgefiihlen der Eltern verbunden seimrmabetont, ,dafld eine Schuldzuweisung
an einen Elternteil nicht nur schlimm, sondern asicimlos ist. Da die Ursachen einer Scha-
digung der Chromosomen nicht bekannt sind, istnssnaig, hier von ,Schuld* zu sprechen”
(ebd., S.18).

! Um die Lesbarkeit zu erleichtern, wird anstattggerinnen und Tréager“ im weiteren Verlauf ,Trageg-
schrieben. Gleichermal3en werden auch fur anderei@emngen, die weibliche und mannliche Formen iimpl
zieren, mannlichen Formen verwendet.
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2.3 Besonderheiten bei der Entwicklung

Der Verlauf der Entwicklung von Kindern mit Down+4&jrom wird, wie bei anderen Kindern
auch, bedingt durch das angeborene Entwicklungspakedie Anregungen im sozialen Um-
feld, aber auch von den syndromspezifischen Mer&gm@MLKEN, 2010). Im Gegensatz zu
dem vorherrschenden Bild einer ,groRen syndromiggdin Homogenitat“ (WKeN, 2010,
S.33) unter Menschen mit Down-Syndrom, sollte dahelmehr von einem grof3en Ent-
wicklungsspektrum ausgegangen werden. Die meistensbhen mit Down-Syndrom haben
eine mittlere bis leichtere Form der geistigen Bdkrung. In seltenen Féllen weisen sie eine
Lernbehinderung auf, welche ,bis an die GrenzeNtemalbegabung reicht* (WKeN, 2010,
S.39). Ebenso selten liegt eine schwere geistigenBerung vor. Nach Wilken (2010) kann
von einem durchschnittlichen 1Q um 50 ausgegangerdewn. Im Verlauf der kognitiven
Entwicklung werden einzelnen Entwicklungsschrigélich verzdgert durchschritten. Vergli-
chen mit der Entwicklung eines Menschen ohne Beafrintly erreichen Menschen mit Down-

Syndrom hoéhere kognitive Kompetenzen erst deusigter (WLKEN, 2010).

Allgemein vollziehen sich die einzelnen Entwicklgsghritte langsamer als bei Menschen
ohne Behinderung. Wilken verweist darauf, dasskhéwvicklung der Intelligenz nicht nur
verlangsamt, ,sondern hinsichtlich mancher Fahigkeund Teilaspekte der Intelligenz auch
anders als bei nicht behinderten Menschen erfdlgitd., S.39). Nachdem Menschen mit
Down-Syndrom nach den von Piaget beschriebenererstiér Intelligenzentwicklung zu-
nachst die senso-motorische bis zur anschaulicbpevationalen Stufe bewaltigt haben, er-
reichen sie damit ein kognitives Entwicklungsnivéad.R. im Vorschulalter bzw. Schulal-
ter), auf welchem sie relativ lange verweilen. Datlust zu erklaren, weshalb Menschen mit
Down-Syndrom in ihrem Denken sehr konkret anscbhutjebunden sind. Dies wird u.a.
durch die geringe Leistungsfahigkeit des Kurzzeightnisses erklart. Manche Jugendliche
und Erwachsenen mit Down-Syndrom erreichen auchvaiePiaget beschriebene konkret-
operationale Entwicklungsstufe. Allerdings wird @distrakt logische Denken von Menschen

mit Down-Syndrom nur selten erreicht (MEeN, 2010).

Haufig lassen sich bei Kindern mit Down-Syndrom &mbch Entwicklungsriickstande in
einem oder mehreren Entwicklungsbereichen feststeBereits in der pranatalen Entwick-
lung sind syndrombedingte Verdnderungen erkennber,z.B. Fehlbildung des Herzens
(WILKEN, 2010). Nach der Geburt bestehen haufig erhebbgseindheitliche Probleme und

fur viele Neugeborene beginnt das Leben mit zatfien Operationen und medizinischen

6
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Eingriffen. Dartuberhinaus gelten Kleinkinder mit i@ Syndrom als besonders anfallig fir
Erkaltungs- und Infektionskrankheiten (WEN, 2010).

Typisches Merkmal des Down-Syndroms ist die Muskgbotonie (WLKEN, 2010) und ein
z.T. dadurch bedingter flacherer Geflhlsausdruckn{w extreme Gefuhlsaulerungen wie
Lachen oder Weinen) und geringeres Lautieren ingl8#gs- und Kleinkindalter. Folglich ist
es fur Bezugspersonen haufig problematisch die Beidde der Kinder zu erkennen und
adaquat darauf zu reagieren.

Trotz des haufig zeitlich verzogerten Erreichenzsisher Eckpunkte der Entwicklung, be-
schreibt Wilken den Verlauf der Entwicklung mit ein,kontinuierlichen Zunahme in allen
Leistungsbereichen* (WKeN, 2010, S.34). In der Pubertat erleben viele Juggred mit
Down-Syndrom ihr ,Anderssein“ bewusster als Eindokung und Hindernis, wie z.B. bei
der Frage ,Warum kann ich keinen Fihrerschein m#ehenilken weildt darauf hin, dass
daraus spezielle Probleme erwachsen, ,die konkidte und Beratung erfordern, wahrend
eine Verdrangung dieses Themas die mdglichen psstolin Schwierigkeiten verstarken
kann“ (WILKEN, 2010, S. 38). Bei Menschen mit Down-Syndrom seeiAlterungsprozesse
frher als bei nicht-behinderten Menschen einzesetbementsprechend friher kbnnen ge-
sundheitliche Beeintrachtigungen auftreten, weknheh das Verhalten, die Interessen und die
Motorik betreffen kénnen (WKEN, 2010).
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3 Belastungen von Eltern eines Kindes mit Down-Symdm

Das Belastungsempfinden ist sehr unterschiedlignsthiedene individuell-persénliche Fak-
toren, Umweltfaktoren sowie sozio-demographischk&tdfan bestimmen malfigeblich mit,
welche Zusténde als belastend empfunden werdererDsthes schlicht unmdoglich pauschal

eine Liste aller Belastungsfaktoren zu erstellen

Dennoch wird in diesem Kapitel eine Auswahl dedér Literatur haufig genannten maogli-
chen Belastungen von Eltern behinderter Kinder esigjlt. Im weiteren Verlauf dieser Stu-
die sollen die Ergebnisse der Befragung von Elkegnes Kindes mit Down-Syndrom mit die-
sem Kapitel abgeglichen werden.

Der erste Teil bezieht sich auf Retzlaff (2010) sredemModell der familiaren Anpassung
an Behinderung und chronische Krankhedn Rolland (1994) verschiedene psychosoziale
Anforderungen benennt, mit denen betroffene Famk@nfrontiert werden und die als Belas-
tungen gedeutet werden kénnen. Dabei wird eine Abbwelevanter Faktoren vorgestellt,
welche auf die Behinderung Down-Syndrom bezogerderer Im weiteren Verlauf dieses
Kapitels werden verstarkt Belastungen innerer un@eéer familiarer Beziehungen darges-
tellt. Dies beinhaltet Belastungen in der eltediciPartnerschaft, in der Situation von Allei-

nerziehenden, durch die Situation der Geschwistidetn sowie dem sozialen Netzwerk.

3.1Das Modell der familiaren Anpassung an Behinderungpd chronische Krankheinach
Rolland (1994)

Wie Familien mit der Behinderung ihres Kindes unmegelind welche Lebenssituationen als
belastend empfunden werden, ist nach Retzlaff (R@IOdrei zusammenhangenden Ent-
wicklungsfaden zu erkennen: detdrankheitsprozessdem ,Individuunt und den Zeitfak-
torert’ (ebd., S.37). Im Modell der familidren Anpassuag Behinderung und chronische
Krankheit werden nacRolland (1994) zentrale Faktoren dieser Bereichigegaellt. Im Fol-

genden wird eine Auswahl relevanter Faktoren daaagefuhrt.

Auftreten der Behinderung

Es gibt i.d.R. zwei Mdglichkeiten des Auftretenaezi Krankheit oder Behinderung: Entwe-
der tritt die Situatiorakutauf, oder es kommt zu einaitmahlichenManifestierung der Situa-

tion. Retzlaff (2010) verweist darauf, dass ,digghsschen Anforderungen (...) jedoch sehr
8



3 BELASTUNGEN VONELTERN EINESKINDES MIT DOWN-SYNDROM

unterschiedlich* (RTzLAFF, 2010, S.38) ausfallen. Wahrend bei der akutetietiden Krank-
heit oder Behinderung sehr schnell auf die Belaggsituation reagiert werden muss, besteht
bei dem allmahlichen Beginn Uber lange Zeit hinvggg hohes Mal3 an Ungewissheit, wel-

ches eine grolRe psychische Belastungssituatiotetiars

Die Feststellung der Diagnose Down-Syndrom erfoigtst unmittelbar nach der Geburt oder
wenige Stunden danach. Daher ist der Eintritt ddriBderung in das Leben der Eltern meist
ein akuter. Dementsprechend werden erste Reaktiankdie Diagnose haufig als Schock-

zustand beschrieben. Die freudige Erwartung deslédrkehrt sich plétzlich ins Gegenteil.

Zusatzlich zur Diagnose liegen haufig gesundhéi®robleme beim dem Neugeborenen
vor. Diese Flut an negativen Erstinformationen wioth vielen Eltern als problematisch emp-
funden und es besteht trotz zunehmender positifahEingen ein grof3es Mafl3 an Unzufrie-
denheit mit der Erstmitteilung der Diagnose. Hihtich der Bewaltigung der Diagnose und

den daraus folgenden Belastungen wird die Notwdedigeiner angemessenen und hilfrei-
chen Erstinformation deutlich (MKEN, 2010).

Eine andere Situation ergibt sich, wenn die Diagndswn-Syndrom im Zuge einer Préna-
taldiagnostik (PND) gestellt wird. Das Ereignigttakut ein, unterscheidet sich aber von der
Diagnosemitteilung bei der Geburt, da zwischen Besg und Geburt mehrere Wochen bis
Monate liegen kdonnen. Die Eltern werden in diesait Yor andere spezifische Probleme ge-
stellt als bei einer Diagnose nach der Geburt. N&attweiker (2001) sind Eltern dieser Situa-
tion nicht ohnmachtig und passiv ausgesetzt, sondetmehr ,zwangs-aktiv* (ebd., S.53):
Eltern werden vor die existenzielle und schweresémtidung gestellt, der ,Endgultigkeit der
Behinderung ihres Kindes" (ebd.) durch einen Sclgeeschaftsabbruch zu entkommen. Da-
durch befinden sich Eltern in einer ,klassischefe@imasituation des moralischen Urteils*
(ebd.).

Verlauf und Prognose der Behinderung

Beim Verlauf der Behinderungen unterscheidet R#tzlater ,progressivenKrankheiten®
(RETZLAFF, 2010, S.39) (Einschrankungen und Belastungen eeshmit der Zeit zu), gpiso-
dischen” (ebd.) Verlaufen (haufiges Wechseln zwischen noemaeiten und Krisen) und
»konstanten“(ebd.) Verlaufen. Letzterem ist das Down-Syndramuordnen. Der Verlauf
der Belastungen ist dabei eher konstant und dutahil&t und Vorhersagbarkeit gekenn-

zeichnet (RTzLAFF, 2010).
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Menschen mit Down-Syndrom weisen typische physiseitepsychische Veranderungen auf.
Dennoch besteht trotz vieler syndrombedingter Gesagnkeiten eine grof3e Individualitat in
Entwicklung und Lebensverlauf von Menschen mit DeBymdrom (vgl. Kapitel 2.3).

Hinsichtlich der Prognose sind manche Behinderungéreiner kirzeren Lebenserwartung
oder dem Eintritt eines pl6tzlichen Todesfalls wertben, wahrend andere ohne Einfluss auf
die Lebensdauer sind. Entsprechend stark belastaitei Lebenssituation von Familien behin-
derter Kinder. Eine ungunstigere Prognose kanntziug@ zu Belastungen durch ,hohe Ab-
hangigkeit zu medizinischen Einrichtungen‘efRLAFF, 2010, S.39) fuhren. Hinter Behinde-
rungen mit todlichem Verlauf verbirgt sich eine ahische Belastung durch ein Leben in

standiger Ungewissheit Giber ein mégliches nahebdde (R TzLAFF, 2010).

Die Lebenserwartung von Menschen mit Down-Syndrsinmiden letzten Jahrzehnten immer
weiter angestiegen. Bessere medizinische Versorgtiregapeutische Moglichkeiten und
entwicklungsbegleitende medizinische Betreuung Hemi eine normalisierende Lebenser-
wartung. Allerdings sind besonders altere Mensah&Down-Syndrom erheblich mehr ge-
sundheitlichen Risiken ausgesetzt und benétigeerdalit zunehmendem Alter eine umfas-
sende medizinische Betreuung und Behandlung (\ayp. B.3) (WLKEN, 2010).

Merkmale der Behinderung

Nach Retzlaff (2010) besteht ein wesentlicher Zusanhang zwischen Schweregrad der
Behinderung und dem Belastungsempfinden betroffEaerilien. Der Autor sieht einen Zu-
sammenhang zwischen einer starker ausgepragtetiggeiB8ehinderung und einer héheren
Stressbelastung der Eltern. Dennoch fallen die Megen zu dieser Thematik in der Literatur
sehr unterschiedlich aus. Neben dem Schweregratimbesn behinderungsspezifische
Merkmale das Ausmald des subjektiven Belastungsedw®is der Eltern. Zu diesen Merk-
malen gehoren neben ,Einschrankungen der kognitivéhigkeiten, der Wahrnehmungs-
funktionen, des Antriebs, der Mobilitat, und demarder sozialen Stigmatisierung etwa
durch ein entstelltes AuReres“HRLAFF, 2010, S.41) auch Entwicklungs- und Verhaltens-
probleme, sowie die erforderliche alltagliche Pdedpes Menschen. Manche Behinderungen
sind mit groRen medizinischen Eingriffen verbundealche die Kinder und Eltern ertragen
missen. Wie bereits in Kapitel 2.3 erwahnt, erleigeele Menschen mit Down-Syndrom
behinderungsspezifische kardiologische Schadigungelthe haufig nur durch eine Vielzahl

von Operationen behoben werden kénnen. Desweitertmt der Autor die zentrale Bedeu-

10



3 BELASTUNGEN VONELTERN EINESKINDES MIT DOWN-SYNDROM

tung der kommunikativen Kompetenzen des KindesdasfAusmal} der elterlichen Stressbe-
lastung (RETzLAFF, 2010).

Das Down-Syndrom ist mit einem stigmatisierendeéven betroffener Personen verbun-
den. Zusatzlich bestehen Uber das Down-Syndromnidess viele Alltagstheorien und Vor-

urteile. Als besonders belastend empfinden El@#ass ihre Kinder mit Down-Syndrom hau-
fig voreilig in ihren Leistungen unterschatzt werdend z.B. in Kleinkindsprache angespro-
chen werden oder sprachliche Kommunikation mit thgar ganz vermieden wird. Die Reak-
tionen der Eltern von Kindern mit Down-Syndrom éalldabei sehr unterschiedlich aus und
konnen Geflhlen wie Scham, Minderwertigkeitsbewaesst Angst und Eifersucht auslésen
oder zur sozialen Isolation betroffener Familiehr&n (LENzIN, 2007).

Ungewissheit

Viele Belastungen entstehen durch die Ungewisshigitder Eltern von Beginn der Diagnose
an in unterschiedlichem Ausmal3 konfrontiert werded die sie als sehr belastend erleben
(RETZLAFF, 2010). Dies hangt damit zusammen, dass langama@tUngewissheit zu einem
beschleunigten Stresserleben fihren kann und dahleschwer ertraglich ist (Nzge, 1999).
Diagnosen werden in den wenigsten Fallen kurzergah der Geburt gestellt, wie z.B. beim
Down-Syndrom. Bei Entwicklungsverzdgerungen karuh slie Klarheit Uber die Diagnose
von wenigen Monaten bis Uber mehrere Jahre ergme&Ktern sind in dieser Zeit hohen Be-
lastungen ausgesetzt und empfinden die Gewissliat die Behinderung ihres Kindes
schlie3lich sogar als entlastend, da sie sich dacthZeit der Orientierungslosigkeit Anhalt-
spunkte erhalten, um z.B. gezielt Hilfen zu mokalien, die das Neufinden der Elternrolle
erleichtern. Retzlaff verweist darauf, dass ,eimdé® Ausmal} an Unsicherheit (...) den An-
passungsprozess und den Trauerprozess uber eht&tseartungen und Hoffnungen gege-
niber dem Kind beeintrachtigen” €RzLAFF, 2010, S.43) kann. Ungewissheit kann sich wei-
terhin auch auf den Verlauf der Behinderung bezielre manchen Fallen besteht eine Un-
gewissheit Uber die gesundheitliche Stabilitat idesles oder die Frage danach, ob ein Kind
wichtige Entwicklungsschritte erreichen wird. Iresem Zusammenhang beschéftigen Eltern
sich auch mit der belastenden Frage wie das Lefs iKindes verlaufen wird wenn sie

nicht mehr die Kraft haben werden die Versorgeerali Gbernehmen @RzLAFF, 2010).
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Zeitphasen der Anpassung

In der ersten Phase daxkuten Anpassung(ReTzLAFF, 2010, S. 43) werden die Eltern mit
einem lebensverandernden Ereignis konfrontiert.N\Digeilung der Diagnose trifft sie zudem
meist unvorbereitet. Die Reaktionen auf das Ersigrérden oft als Schock beschrieben, hau-
fig gefolgt von einer ,akuten Krise mit Trauer, Wutngsten, Depressionen und Schuldge-
fuhlen* (RETzLAFF, 2010, S.44). Die Eltern erfahren einen abrupteriuét ihrer bisherigen
Lebensweise und ein hohes Mal3 an UngewissheitiltEsap mit der Behinderung des Kin-
des, den Symptomen, eventuellen medizinischen Eegrund therapeutischer Versorgung
auseinanderzusetzen. Sie stehen unter dem Druokigenhch mit der neuen Lebenssituation
leben zu mussen. Daher ist die akute Anpassungsfiamit einem hohen Stresspegel ver-
bunden. In manchen Fallen kann die Geburt einesmbetien Kindes hochgradig traumatisie-
rend wirken (RTzLAFF, 2010). Hinsichtlich des weiteren Lebens mit Belagen und der
Inanspruchnahme professioneller Hilfeleistungereise gelungene Verarbeitung der Diag-
nose unabdingbar. Auf Grund der Behinderung wemienEltern mit vielen unerwarteten
Problemen im Umgang mit dem Kind konfrontiert, wid3. ,mit abwehrenden Reaktionen
auf korperlichen Kontakt, mit der Neigung zu eifidrer- oder Unteraktivierung, anhaltenden
Schreiattacken, einer geringen Ansprechbarkeitylaimender Reaktion auf Ansprache, feh-
lendem Lacheln oder Blickkontakt, Futterstérungemem instabilen Gesundheitszustand,
lebenbedrohlichen Krisen, langen Krankenhausauddtetin einem entstellten Escheinungs-
bild, (...) oder beeintrachtigten Vokalisierungen“e(RLAFF, 2010, S.45). Als besonderes
Problem in dieser Anfangsphase der Anpassungshgistan Eltern nennt Retzlaff das Auf-
kommen von Schuldgefuhlen bei den Eltern. Manchergl,leiden unter dem Eindruck, per-
sonlich versagt oder ihr Kind nicht recht geschitzthaben* (RTzLAFF, 2010, S.46). Die
akute Anpassungsphase ist weiterhin gepragt vomefram den Verlust des ersehnten
Wunschkindes. Eltern werden damit konfrontiert iEx&unftsplane neu zu orientieren. Sie
mussen sich damit auseinandersetzen, dass ihrbd€stiimnmte Lebensbereiche, z.B. Auszie-
hen aus dem Elternhaus, mit zeitlicher Verzogerumger sogar nie erreichen wird. In beson-
deren Féllen sind die Eltern dazu gezwungen, sidleime verkirzte Lebenserwartung ein-
zustellen oder auf einen Lebensweg gepragt vomauioen Erkrankungen. Der Vergleich zu
Kindern mit einer unauffalligen Entwicklung kannsaizlich als grol3e Belastung empfunden

werden (RTzZLAFF, 2010).

In der ,mittleren Phaseé (RETzLAFF, 2010, S.47) der Anpassungsleistung haben dierElte
sich darauf eingerichtet, dass die BehinderungsiKiedes eine dauerhafte Beeintrachtigung

12
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darstellt. Es findet ein Ubergang von der akutelagang zur chronischen Bewaltigungspha-
se statt. Die Lebenssituation wird neu bewertet.Mittelpunkt dieses Abschnittes stehen
haufig Belastungen ausgeldst durch einen gréReudwakhd an Pflege und Betreuung, physi-
sche und emotionale Erschopfung, ambivalente Gefgkhentber der behinderten Person
sowie in manchen Fallen die finanzielle Situati@en Bamilie. Im Unterschied zur ersten, aku-
ten Phase der Anpassung, ist die mittlere Phasg&gfeyon kognitiven und emotionalen Pro-
zessen, wie der Einsicht dartber, dass die Behindeauch durch medizinische und thera-

peutische Eingriffe einen bleibenden Zustand dbtr§RETzLAFF, 2010).

Zeitphase im Lebenszyklus

Wie sehr Eltern eines behinderten Kindes von deEsénicklung belastet sind, wird von den
jeweiligen Entwicklungsschritten und Zeitpunkterr debenssituation beeinflusst. Mit den
unterschiedlichen Lebensphasen verédndern sichdiadRollen, Funktionen und die Balance
in einer Familie. Damit geht einher, dass Familjienverschiedenen Lebensabschnitten vul-
nerabler oder belastbarer” €RzLAFF, 2010, S.50) sind. Nach Retzlaff (2010) kdnnerobes
ders ,an Entwicklungsschwellen (...) vermehrt geswittibhe Krisen auftreten* (ebd.). Als
kritische Entwicklungsaufgaben im Lebenszyklus eyelZeitpunkte wie das Vorschulalter,
die Phase des Schuleintritts, die beginnende Adetesund das Erreichen des Erwachsenen-
alters (RETzLAFF, 2010).

In der Phase des Schuleintritts etwa besteht dastemder Faktor fur viele Eltern in der Er-
kenntnis Uber die zunehmende Diskrepanz in der iEkiwg ihres behinderten Kindes ge-
genuber der Entwicklung von gleichaltrigen Kindedmne Behinderung. Mit dem Erwach-
senwerden des behinderten Kindes entsteht einenmergle Belastung fur die Eltern durch
der Frage nach der weiteren Versorgung ihres KinNesh Heckmann (2004) hangt dies
damit zusammen, dass Biographien behinderter Mensah unserer Gesellschaft weniger
stark standardisiert sind, als die nicht behinddvtenschen. Eltern missen behinderungsspe-
zifische Individuallésungen, wie z.B. eine geeignBetreuung oder Ausbildungsstelle fin-
den. Die Eltern unterliegen in der Phase der Abigsdes Kindes von Elternhaus einer Am-
bivalenz. Das bisherige Leben war gepragt von Bflegnd Betreuung des behinderten Kin-
des, aber auch vom Zurtckstellen eigener Bedugmnssl sozialer Kontakte. Da es sich bei
den Abléseprozessen aus dem Elternhaus um landiemihe Zusténde handelt, besteht eine
grof3e Gefahr, dass sich daraus ein chronischessShiie die Eltern entwickeln kann gHK-
MANN, 2004).

13
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Durch die Sichtweise auf unterschiedliche Zeitphase Lebenszyklus wird deutlich, dass
die Anpassungsprozesse von Eltern an ihr Leberemé&m behinderten Kind kein statisch
einmalig zu durchlaufender Prozess ist. Die Lelhareson erfordert stattdessen eine an-
dauernde Anpassung in den verschiedenen Lebensp{ResaLAFF, 2010).

Veranderung der Familienstruktur

Familiare Strukturen unterliegen haufig Verandeamg@ufgrund der Belastungen, die mit
einer Behinderung einhergehen. Beispielsweise koesntei den Eltern zu einer Strukturver-
schiebung aufgrund des erhéhten Betreuungsaufwasidohdes, welche in manchen Fallen
zu einer chronischen Angelegenheit werden kann.révdhnach Retzlaff (2010) ,Frauen
bzw. Mutter oft den Hauptteil der Pflege tUbernehpieisten Vater haufig Mehrarbeit in ih-
rem Beruf, um die erhdhten finanziellen Belastungbnudecken® (ebd., S.52). Damit ver-
bunden ist haufig ein groRer Verzicht der Muttef ive eigenen Bedirfnisse, wie z.B. die
berufliche Karriere. Diese Verdnderung kann als asspingsleistung gedeutet werden. Aller-
dings ist sie haufig mit einer Belastung der Bearghvon Eltern, Geschwistern oder zu
Freunden verbunden. Zudem erschwert der groRRetteelzeiAnteil der Mutter an Interaktion
mit dem Kind einen gleichberechtigten Beziehungsauffir den Vater. Nach einer Studie
von Retzlaff (2010) sind Mutter erhéht Stressbelagén ausgesetzt als Vater. Aufgrund des
hoheren Anteils von Zeit den Mutter mit dem Kindlwéngen, erfahren sie haufiger als die
Vater negative Reaktionen in der Offentlichkeit odgissen die erhdhten Anforderungen an

Pflege und Betreuung Gibernehme&{R.AFF, 2010).

Familien mit einem behinderten Kind zeigen einedesz zur ,Binnenorientierung” z-

LAFF, 2010, S.54). Dies birgt die Gefahr, dass manamilien sich bei der Bewaltigung der
Behinderung ihres Kindes isolieren und GrenzenAauRenwelt aufbauen. Oftmals ergeben
sich hierbei, besonders in der ersten AnpassungspKanflikte mit Helfersystemen, die ein

hohes Mal? an Durchlassigkeit voraussetzen.

H&aufig steht die Behinderung des Kindes im Mittelkiualler Familienhandlungen. Die El-
tern mussen haufig ihre eigenen Entwicklungsbedis®) z.B. Zufriedenheit in der Paarbe-
ziehung, zu Gunsten des behinderten Familienmitgtiezuriickstellen. Nach Retzlaff (2010)
kann dies damit verbunden sein, ,dass Familienname Losungsversuch ,einfrieren’, der in
der akuten Anpassungsphase eine sinnvolle Anpaskeistgng war, aber keinen guten
Dauerzustand darstellt” (ebd., S.50).
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3.2 Belastungen inner- und aul3erfamiliarer sozialeBeziehungen

Im folgenden Kapitel sollen die Auswirkungen derAdnschnitt 3.1.8 vorgestellten Verande-
rungen der Familienstruktur genauer betrachtet arerdlVie bereits dargestellt, kann davon
ausgegangen werden, dass erhéhte Belastungen ihefamit behinderten Kindern negative
Auswirkungen auf interne und externe familiare alezBeziehungen haben kénnen. Zunéachst
wird auf die Situation elterlicher Partnerschaftutie Situation von Alleinerziehenden ein-
gegangen. Anschliel3end folgt ein Kapitel tber diwigBon von Geschwisterkindern und
schlie3lich ein Kapitel tber den Zusammenhang vela®ungen und dem sozialen Netzwerk

der Familie.

Belastungen in der Partnerschaft

Nach Heckmann (2004) fallt die Zufriedenheit voeEl behinderter Kinder mit ihrer Part-
nerschaft sehr unterschiedlich aus. Untersuchubgenhten von Spannungen in der Paarbe-
ziehung sowie gro3er Unzufriedenheit in der Pasttaft. Eine Belastungsquelle der elterli-
chen Partnerschaft stellt die RollenunsicherhaitElern im Zusammenleben mit einem be-
hinderten Kind dar. Eltern miussen sich individuetu orientieren, da die ,gesellschaftlich
tradierte Elternrolle keine ausreichende Handlurnigatierung fiir diese neue Situation bie-
tet" (HECKMANN, 2004, S.30). Besonders Mutter berichten haudiy mangelnder Unterstit-
zung seitens ihres Ehepartners. Als HauptursacksediSpannungen sieht der Autor ,die
Monopolstellung der Matter fiir die Betreuung dehibderten Kinder* (ebd., S.37). Mutter
werden zu Expertinnen der Betreuung ihres Kindesasmkann vorkommen, dass Hilfsange-
bote der Vater aufgrund der mangelnden Kenntnis alsestérend empfunden werden. Wei-
terhin besteht das Risiko, dass die emotionale Adweg der Mutter ausschliel3lich dem
Kind gilt und Vater sich als Partner zuriickgeséibten. Ein weiterer Aspekt der die Unzuf-
riedenheit von Muttern erklart, ist, dass ihnengauwfiid des erhéhten Betreuungsaufwands
verstarkt die Rolle der Hausfrau aufgedrangt wiferstarkt wird diese Unzufriedenheit hau-
fig durch die mangelnde gesellschaftliche Anerkemmnund Wirdigung ihrer Leistungen -
oftmals auch von Seiten des Partners. Neben diégsimden nennt der Autor aber auch ge-
genteilige Meinungen, in welchen hoher Zusammeninadt gegenseitige Unterstiitzung ge-
nannt werden. Letzterem schliel3t sich Retzlaff @CGdn und weist darauf hin, dass Partner-
schaften in Folge der Belastungen durch die Belhimigdes Kindes auch starker werden

konnen (RTzLAFF, 2010).
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Belastungen von Alleinerziehenden

Alleinerziehende sind in den meisten Fallen grofd&elastungen durch mangelnde Unters-
tutzung in der Betreuung und Pflege des behindefiades ausgesetzt als Eltern in einer
Paarsituation. In der Regel sind es Mutter die sictler Situation der Alleinerziehenden be-
finden. Geringere Entlastungsmoglichkeiten und keap finanzielle Ressourcen sowie so-
ziale Isolation und Vorurteile wirken stark belasteauf die Lebenssituation von Ein-Eltern-
Familien. Knappere Ressourcen erschweren z.B. diar@ation von entlastenden Pflege-
diensten. Mit der Behinderung des Kindes ist ofsr@he permanente Betreuung und Beauf-
sichtigung verbunden, wodurch die Pflege sozialetziverke oder das Verfolgen eigener

Interessen erschwert wird €RzLAFF, 2010).

Die Situation von Geschwisterkindern

Viele Eltern belastet die Sorge, dass die Geschrkisider durch die hohe Beanspruchung
der Eltern in der Pflege und Betreuung des behiadefindes, vernachlassigt werden. Nach
Heckmann (2004) kann jedoch nicht von einer gelerébedrohung der Beziehung zu den
Geschwisterkindern ausgegangen werden. VielmeHdefirsich sowohl positive und person-
lichkeitsstabilisierende als auch negative Effekté die Entwicklung und Lebenssituation
von Geschwisterkindern. Als negativer Effekt erwsish neben der drohenden Vernachléas-
sigung von Seiten der Eltern die Gefahr, dass Gastdrkinder auf Kosten eigener Bedrf-
nisse frihzeitig Erwachsenenaufgaben Ubernehmesenii®ie Konsequenz sind mogliche
negative psychosoziale Auswirkungen wie u.a. Lénustgen, psychosomatische Erkrankun-
gen, ein negatives Selbstbild oder eine spannuichsr&eziehung zu den Eltern. Gleicher-
mal3en nennt der Autor positive Effekte wie Tolera@eduld und Empathie. Des weiteren
eine Neigung zu erh6htem sozialem Engagement, fdihaeitige Reife und Sensibilitat zu
sozialen und humanen Einstellungen und ein hohds$ MmeaSelbststandigkeit BdKMANN,
2004).

Belastung und soziales Netzwerk

Ein aulBerfamiliares Netzwerk ist besonders hinsathtder Bewaltigung von Belastungen
von grol3er Bedeutung fur die Eltern. Negative Aukuwigen der Behinderung kénnen durch
soziale Unterstitzung abgemildert werden. Nach hecin (2004) ist mit dem sozialen
Netzwerk allgemein eine Statusvermittlung verbunddgben der Starkung ihres Selbstbildes

erhalten Eltern behinderter Kinder durch eine gazale Unterstiitzung eine Bestatigung in
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ihrer Elternrolle. Soziale Netzwerke von Familieit behinderten Kindern sind meist weni-
ger grol3 als diejenigen von Familien mit nicht Inelerten Kindern. Mégliche Ursachen fur
die mangelnde Einbindung kénnen die verstarkte &wnentierung der Familien sein oder
eine ablehnende Haltung der Umwelt gegeniiber demliea. Ein weiterer Grund besteht
darin, dass es Eltern behinderter Kinder aufgruesl ldbhen Aufwandes an Pflege und Be-
treuung ihres Kindes haufig erschwert wird, ihreialen Kontakte angemessen zu pflegen
und aufrecht zu halten. Weitere relevante Merknmle Aufrechterhaltung von sozialen

Netzwerken, sind notwendige materielle, zeitlichd kognitive Voraussetzungen.

3.3 Zusammenfassung

In Kapitel 3 wurde erarbeitet, dass die Belastungé@ndenen Eltern behinderter Kinder, in-
sbesondere eines Kindes mit Down-Syndrom, konfeoinsind, sehr vielfaltig ausfallen kon-
nen. Desweiteren sind Belastungen nicht als shafesstliegend anzusehen, sondern unterlie-
gen mit der Zeit Verdnderungen und kénnen zyklisoh. phasenweise wiederholt auftreten
(RETZLAFF, 2010).

Im Verlauf ihres Lebens mussen betroffene Familieifaltige kritische Lebensereignisse
bewaltigen, wie z.B. die Diagnosemitteilung oderetffiinge in neue Lebensphasen. Insbe-
sondere die Mutter sind chronischen Alltagsbelagandurch Pflege und Betreuung ausge-
setzt. Insgesamt befinden sich die Eltern in etteonischen Belastungssituation, welche
sich phasenweise zu akuten Krisensituationen ekélvickann. Belastungen gehen mit der
abrupten Veradnderung der bisherigen Lebenslageeeinind damit verbundener Kon-
sequenzen, wie der Neufindung der Elternrolle atdgrVerdnderung familialer und sozialer
Strukturen. Die inneren und &auf3ereren familiareziddmingen werden sehr vielseitig be-
schrieben. Hinsichtlich der Partnerschaft der Blteder der Situation von Geschwisterkin-
dern werden sowohl positive als auch negative Atkawgen genannt. Tendenziell ist bei
Familien mit einem behinderten Kind eine starkemnBnorientierung innerhalb der Familie
und eine Verkleinerung und Intensivierung der denidNetzwerke vorzufinden @€EKMANN,
2004).

Nach Heckmann (2004) ist der Forschungsstand zuat®n von Familien mit behinderten
Kindern von unterschiedlichen Meinungen gekennzeithDie Befunde reichen dabei von
einer generellen Gefahrdung der Familien bis zunpfitrden der Behinderung des Kindes

als unverzichtbare Bereicherung und Teil der Famih der Regel erweisen sich die meisten
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Familien als sehr flexibel und anpassungsfahig. lanfe Frist gesehen gelingt es den meis-
ten sich mit ihrer Lebenssituation zu arrangierad das héhere Mal3 an Anforderungen so-
wie die phasenweise auftretenden Krisensituatianebewaltigen. Die Vielfaltigkeit an Be-
lastungen und Lebenslagen betroffener Familiert Eskein breites Spektrum an Bewalti-

gungsmechanismen und -prozessen schlief3en.

18
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4 Theorien, Modelle und Konzepte zum Bewaltigungsjmzess

Im vorigen Teil wurden unterschiedliche Belastungeit denen Eltern eines Kindes mit
Down-Syndrom konfrontiert werden kénnen, dargestélbpitel vier beschaftigt sich mit

verschiedenen Modellen und Theorien zum Bewaltigpragess. Im weiteren Verlauf dieser
Arbeit sollen die empirischen Ergebnisse in demgdaoblen theoretischen Teil eingeordnet

werden.

Die Forschung, die Bewaltigungsprozesse untersushizu einem kaum Uberschaubaren
interdisziplinaren Forschungsbereich angewachsezicher zu einer ,Ausdifferenzierung
einer Fulle heterogener Konzepte und Methoden dsvaBigungsforschung” (S4WEIKER,
2001, S.73) gefuhrt hat. Entsprechend der Vieffiédiit der Bewaltigungsforschung ist der
Begriff der Bewaltigung ebenso vielféltig in derypbologischen Forschung vorzufinden.
Haufig in der Literatur genannte Begriffe sind nasbhwarz, Salewski & Tesch-Romer
(1997) Begriffe wie ,Coping' und ,Belastungsveraitoeg‘. Die Autoren weisen aber darauf
hin, dass ,diese Konzepte nicht immer synonym gatirtawerden, sondern auch begriffliche
Abgrenzungen vorgenommen werden® (ebd., S.1). Enk&rung fur die Vielfalt der Bewal-
tigungsforschung geht aus den unterschiedlichemé&order Belastungsarten (korperliche
Erkrankungen, psychische Stérungen, Verlusterlseniserufliche Belastungen, Alltagsstress
etc.) und den damit verbundenen vielfaltigen Begrttgsformen hervor. Entsprechend wur-
de versucht diese Vielfalt in konkrete Bewaltigummgzesse einzuordnen. Zugange zur Be-
waltigungsforschung bieten u.a. das Stresskonie@aRus, 1966), auf welches spéater ein-
gegangen werden soll. Weiterhin ist die Handlurgstie (BRANDSTADTER & GREVE, 1992),
die Psychoanalyse {BFFENS& KACHELE, 1988), die Emotionsforschung (Laux & Weber,
1990) sowie die Forschung zu kritischen Lebenseigsgn (FiPP, 1995) zu nennen
(SCHWARZ, SALEWSKI & TESCHROMER, 1997).

Die Begrindung der Auswahl an Theorien und Modeflem Bewaltigungsprozess, welche
in dieser Arbeit dargestellt werden sollen, orieritsich an Hinze (1999). Dem zufolge wird
eine einseitige Darstellung der Thematik der Vidlgieeit des Forschungsstandes nicht ge-
recht. Nach Hinze (1999) sind Verarbeitungsprozésseplexe Vorgange, welche auf ver-
schiedenen, sich wechselseitig beeinflussendendibées Erlebens und Verhaltens stattfin-
den und maf3geblich durch das Wahrnehmen und Erbdreltern von Behinderung, beeinf-
lusst werden. Entsprechend diesem Postulat folgichst eine Definition der Begriffe ,Be-

lastung’ und ,Bewaltigung’ nach Lazarus & Folkmak984), welche den primaren Zugang
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zur Thematik darstellt. Anschliel3end folgt ein Kapiiber dakognitiv-transaktionale Co-
pingmodell(LAzARUS & FOLKMAN, 1984). Nach Hinz¢€1999) finden Verarbeitungsprozesse
weiterhin sowohl bei den Eltern, als auch in deziBeung zum sozialen Umfeld statt, wobeli
intrapsychische und interpersonelle Prozesse inergagtigen Einfluss stehen. Zusatzlich
betont der Autor den Einfluss gesellschaftlichermden und Wertvorstellungen auf den Ver-
arbeitungsprozess. Den Bedingungen entsprechent dagFamilien-StressmodeNorges-
tellt, in welchem Retzlaff (2010) den Ressourced Bedeutungsgebungsprozessen eine be-
sondere Stellung im Bewaltigungsprozess zuspridtiterhin betont Hinze (1999) den zeit-
lichen Verlauf von Verarbeitungsprozessen und eifmress standiger Veranderungen des
Erlebens und Verhaltens. Dementsprechend sollederuEbene der Bewaltigung durch das
Individuum die kritisch zu betrachtenden Phasenrdi@deorgestellt werden, mit einem
Schwerpunkt auf der8piralphasenmodeilon Schuchardt (1993). Mit dieser Auswahl sollen
unterschiedliche, sich ergdnzende, aber auch vadsrisende Annaherungen an die Thematik
,Bewaltigungsprozesse' dargestellt werden und eiggblick in den Forschungsbereich er-

maoglichen.

4.1 Definitionen

Innerhalb der psychologischen Stressforschung welée der Definition des Stress-Begriffs
unterschiedliche Akzente gesetztifBE, 1999). Eine besondere Sichtweise geht mit der
transaktionalen Belastungsdefinition einher. Stangspringlich in der Forschung ,reiz- und
reaktionsbezogene Definitionen von Belastung imdéogrund“ (HECKMANN, 2004, S.73),
beziehen transaktionale Definitionen zusatzlichsdikjektive Bewertung der Belastung durch
die betroffene Person mit ein. Nachhaltig auf diesgebiet haben sich Lazarus & Folkman
(1984) mit Bewaltigungsstrategien von psychologgohStress auseinandergesetzt. Daher
sollen nun die wesentlichen Grundzlige von Belastumiy Bewéltigung nach ihrer transak-

tionalen Belastungsdefinition vorgestellt werdeme¢KvANN, 2004).

Unter psychologischem Stress verstehen die Autgeare besondere Beziehung zwischen
Person und Umwelt, die von einer Person so engedohid, dass ihre Ressourcen beans-
prucht oder Uberstiegen werden und ihr Wohlbefinglefdhrdet ist* (L.zARUS & FOLKMAN,
1984, S.19, zit. nach #¢KMANN, 2004, S.73). Die Definition verweist auf das Un-
gleichgewicht zwischen den Fahigkeiten der Persdnanzupassen und den an sie gerichte-
ten Anforderungen durch die BelastungssituatiormiSavird nicht jede Situation, die eine

Anpassung erfordert, zu einer Belastung, sondediglieh diejenige, welche durch vor-
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handene Ressourcen nicht mehr bewaltigt werden KeeEokmMANN, 2004). Bewadltigung
bzw. ,Coping®, definieren Lazarus & Folkman (19843 ,sich stdndig &ndernde, kognitive
und verhaltensméaRige Bemiuhungen, mit spezifischimnen und externen Anforderungen,
die die Ressourcen einer Person beanspruchen beestéigen, fertigzuwerden” AZARuUS &
FOLKMAN, 1984, S.141, zit. nachddkmMANN, 2004, S.74). Die Definition ist von einer Of-
fenheit gekennzeichnet, der zufolge Bewaltigundhinalein der erfolgreiche Umgang mit
Belastungen ist. Vielmehr umfasst die Definitiodgd~orm der Auseinandersetzung mit Be-

lastungen und den Bemihungen eine Anpassung zukaswi

4.1.1 Zum kognitiven-transaktionalen Copingmodell

Aus der Definition geht hervor, dass Lazarus (196®) die Forschergruppe um ihn, den
kognitiven Prozessen der Bewaltigung eine Schlim#elzuweisen. Der wichtigste Punkt
hierbei liegt in der Bewertung dessen, was einestdfii (ELTSCHSCHUDEL, 1988). Unter
Jransaktional” versteht Lazarus (1966), dass Steeugung und -bewaltigung als ein ,pro-
zesshaftes Wechselspiel von Person und SituatSoAWEIKER, 2001, S.78) zu verstehen
sind. Damit wird die Bedeutung der Person-UmwelriBeung deutlich. Nach Jeltsch-
Schudel (1988) wird die Bewertung der SituatioreeiRerson dahingehend von der Umwelt
beeinflusst, als dass die ,Bedrohung sowohl ausPéeson wie auch der Umwelt kommen
kann, aber auch die Mdglichkeiten, mit der Bedrahumzugehen sowohl in der Person als
auch in der Umwelt liegen konnen“ (ebd., S.52). Rararbunden ist eine standige Neuein-
schatzung der Situation, im Sinne eines Wechsddspigischen Person und Umwelt, wo-
durch eine zeitliche Dimension entstehkL{kcHSCHUDEL, 1988). Ob in einer Situation
Stress ausgel6st wird und es zu einem Coping korhadchreiben Lazarus & Folkmann
(1984) als Ergebnis mehrerer Bewertungsprozesse:

In einerpriméaren Bewertungprimary appraisal) wird eine Situation beurteolh, sie als ,irre-
levant’, ,positiv/angenehm’ oder ,stressbezogemigeischatzt wird. Stressbezogene Situatio-
nen werden weiterfihrend erneut bewertet, ob sie @8edrohung’, eine ,Herausforderung’
oder einen ,Schaden/Verlust' darstellen. Im Zugesgkundaren Bewertung (secondary app-
raisal) mobilisiert die Person interne und extdRessourcen, wie z.B. Moral, Selbstbewuss-
tsein, soziale Netzwerke, fachliche Hilfe. Verfidge Person nicht Gber ausreichend Ressour-

cen fur eine Bewaltigung, entsteht Stress. BestehMdglichkeit zusatzliche Ressourcen zur

21



4 THEORIEN, MODELLE UND KONZEPTE ZUMBEWALTIGUNGSPROZESS

Situation einholen zu kénnen, kann es zu eNeubewertungreappraisal) kommen énzin,
2007).

In Bezug auf das transaktionale Modell von Laz&usolkmann (1984) unterscheidet Nus-
ko (1986) vier Bewaltigungsformen, die eine l6senderaatleichternde Funktion haben koén-

nen (ELTSCHSCHUDEL, 1988):

1. ,Informationssuchést die Herausfilterung der Charakteristika eiSéresssituation, deren
Kenntnis die Wahl einer Bewaltigungsstrategie Ipesti oder zu Neueinschatzung fihrt. (...)
2. Direkte Aktionersind alle Aktionen, die auf die eigene Person atierUmwelt gerichtet
sind und vergangenes, aktuelles oder antizipiéeasbewaltigen. (...)

3. Aktionshemmunagtellt als effektive Bewaltigung die Unterdrickuemes Handlungsim-
pulses dar, der die Bedrohung oder den Schadevengi3ern wiirde.

4. Intrapsychische Bewaltigungsformeschlielen die Abwehrmechanismen der Selbsttau-
schung (Verleugnung, Projektion, Reaktionsbildurmiig, Vermeidung und die Versuche der
Distanzierung von der Bedrohung (Isolierung, Ieiedlialisierung, Untatigkeit) ein. Sie besit-
zen meist lindernde Funktion® (I$ko, 1986, S.38, zit. nacheUrscHSCHUDEL, 1988, S.53).

4.2 Die Familien-Stresstheorie

Nach Heckmann (2004) bestehen familiale Belastungsl Bewaltigungsdefinitionen im
Wesentlichen aus der Ubertragung der transaktion@teess- und Copingdefinition auf die
.Intimgruppe Familie* (ebd., S.103). Die Familietr&stheorie versteht Anpassung einer
Familie an eine herausfordernde Lebenssituatidd, die Behinderung eines Kindes, ,als
Ergebnis einer dynamischen Mobilisierung von Regsauin Antwort auf Stressoren, die
Uber die Zeit zu einer neuen Organisation und sBhth einem Gleichgewicht auf einer h6-
heren Ebene fiihren* @RzLAFF, 2010, S.81). Von entscheidender Rolle im ProdessAn-

passung sind weiterhin Veranderungen ,auf Ebendadeitidren Bedeutungsgebung® (ebd.).

4.2.1 Theoretische Grundlagen der Familien-Stressif

Das ABCX-Modell nach Hill (1949) bildet eine Gruade der Familien-Stresstheorie und
geht davon aus, ,dass es keinen linearen Zusammerimsischen Stressereignis und der
Reaktion auf den Stressor gibt“gRLAFF, 2010, S.81). Von grofRer Bedeutung fir den An-

passungsprozess werden vielmehr die kognitive Bédtgang und Bewertung einer heraus-
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fordernden Situation gesehen, welche den Stre$soiidernd oder verstarkend beeinflussen

oder sogar zu zuséatzlichem Stress fihren kdnnen.

Im ABCX-Modell ist die Entstehung einer familial&elastung oder potentiellen Krise (X)
von drei Faktoren abhangig: ,Dem Ausmal und dercBaffenheit des Stressors (A), der
Einschatzung der Belastung durch die Familie (@iso/on den zur Verfigung stehenden
Ressourcen (B)* (ECKMANN, 2004, S.104). Eine Krise kommt demnach dann ndsta
wenn keine ausreichenden Ressourcen zur Bewaltigendherausfordernden Situation zur
Verfiigung stehen bzw. die Ressourcen als nicheailmend angesehen werden. Anzumerken
ist an dieser Stelle, dass Hill (1949) und friHevescher unter Ressourcen lediglich familien-
interne Ressourcen verstandere@HdvMANN, 2004), wie z.B. die ,Bereitschaft, personliche
Interessen zugunsten von familidren Belangen zuanigtkllen* (ReTzLAFF, 2010, S.82) oder

dem ,Vorhandensein einer starken emotionalen Einlrel Verbundenheit” (ebd.).

McChubbin & Patterson (1983) kritisierten die Stait des Modells und entwickelten das
ABCX-Modell zum ABC2X-Modell weiter (RTzLAFF, 2010). Die Belastungen kdnnen nicht
mehr allein auf den Stressor (A) zurtickgefuhrt werdsondern missen demnach weitere
Stressereignisse bertcksichtigen, welche sich algeproblemen, bereits vorhandenen All-
tagsproblemen und anderen Anforderungen die afraieilie gestellt sind, ergeben £ek-
MANN, 2004). Weiterhin werden im ABC2X-Modell familial@oping-Aktivitaten und vor-
handene Ressourcen als ,dynamisierende Kompon@A@skKMANN, 2004, S.104) berick-
sichtigt. Eine gelingende Bewaltigung, im Sinne ¥@rmeidung einer Belastung (X), ist
demnach mit der Aufgabe verbunden, die verschigdérdorderungen in einem Gleich-
gewichtszustand zu halten. Fir Familien in chrdrescStresssituationen bedeutet dies eine
immer wieder aufs Neue zu leistende AusbalanciedargAnforderungen. Eine weitere Er-
weiterung des Modells ergibt sich aus der Auftagluter Ressourcen in individuelle, fami-
lieninterne und familienexterne Ressourcen, welkgbéter vorgestellt werden gaKMANN,
2004).

Um den zentralen Stellenwert der Anpassungsleistumgrvorzuheben, entwick@&atterson
(1988) das ,Family adjustment and adaption respanedel (FAAR)* (ReTzLAFF, 2010,
S.84) (vgl. Abb.1). Von zentraler Bedeutung in dimsModell sind die Bedeutungsgebungs-
prozesse der Stressbewaltigungt(RAFF, 2010).
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Abb. 1: Das Familienanpassungsmodell (FAAR; naghrBrson 1988)

NachRetzlaff (2010) sind Familien soziale Systeme neindZiel ,einen Gleichgewichtszu-
stand zu erhalten, um den Anforderungen, StresaamdrBelastungen begegnen zu kdnnen,
die an sie gestellt werden” (ebd., S.84). Das Modsianschaulicht, dass eine Krise entsteht,
wenn die Familie die vorhandenen Stressoren alslemtverfiigbaren Ressourcen nicht aus-
zugleichen bewertet. Mit einer Anpassungsreaktiaggnimdie Familien-Stresstheorie dabei
nicht eine einfache Reaktion auf Stressoren, sondgeht davon aus, dass Familien in einer
belastenden Situation versuchen ,Ressourcen zuligiet#n, um sich neu zu organisieren
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und auf einer héheren Ebene eine neue Balancenderfi (RETzLAFF, 2010, S.84). Nach
Retzlaff (2010) stehen Familien drei Wege zu Veufigyum eine angemessene Adaption an
ihre Lebenssituation zu erreichen und einen Gl@&ahchtszustand zu erzielen: ,die Akti-
vierung neuer Ressourcen und Coping-Strategien, Emlastung durch Reduzierung der An-
forderungen und eine Veranderung der Sichtweisebd&stenden Situation” (ebd., S.84).
Diese Anpassungsreaktionen entscheiden dartbdfamidien von den Belastungen und der
Krise Uberfordert werden oder sich weiterentwickeid die neue Lebenssituation bewaélti-
gen. Retzlaff (2010) weist darauf hin, dass nacdereKrise meist eine relativ stabile Phase
folgt, bis neue Anpassungsanforderungen an dieriss®ation notig werden. Im Folgenden
sollen zwei relevante Faktoren der Familien-Stressie flr eine gelungene Anpassung an
die Behinderung eines Kindes vorgestellt werden:e DRessourcen und Bedeu-

tungsgebungsprozesse.

4.2.2 Ressourcen

Ressourcen lassen sich als Bedingungen und Fakbeschreiben, welche als eine ,Kraft-
quelle zur Gesundheit und zur Befriedigung von dlegenden Bedurfnissen beitragen®
(RETZLAFF, 2010, S.85). Sie haben eine schitzende Wirkuggrg&tress und sind daher bei
der Bewaltigung von Belastungen von grol3er Bedeut®essourcen durfen aber nicht als
isolierte, statische Grol3en verstanden werden,esandelmehr als komplex vernetzte, indi-
viduell unterschiedlich vorhandene und genutztedfak (ReTzLAFF, 2010). In der Literatur
sind zahlreiche Unterscheidungen von Ressourceufiaden. Wahrend Hil(1949) sich le-
diglich auf familieninterne Ressourcen fixiert, tedd in der moderneren Forschung ein diffe-
renzierteres Spektrum von Ressourcen. McChubbinaieson (1983) unterscheiden Res-
sourcen auf individueller, familieninterner und ihemexterner Ebene, welche die sozialen
Ressourcen umfasst ggKMANN, 2004). Retzlaff (2010) nennt weiterhin den Faldeit als
Ubergeordnete Ressource.

Bei denindividuellenoderpersonalen Ressourceates Kindes handelt es sich um Faktoren
wie den Entwicklungsstand, kommunikative Fahigkeiteler personliche Merkmale, wie
z.B. positive Charaktereigenschaften. Diese Ressaunaben eine positive Wirkung auf die
Akzeptanz und Annahme der Eltern ihres KindesT@RAFF, 2010). Als individuelle Res-
sourcen der Bezugspersonen nennt RetA2#10): ,physische Gesundheit, Probleml6-
sefertigkeiten, Personlichkeitsvariablen wie Opsimiis, Extraversion, Humor etc. sowie

Bildungsstand, soziookonomischer Status, Uberzeggund Wertvorstellung, Selbstbewuss-
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tsein, emotionale Stabilitat (...) sowie eine insgespositive Sicht des Kindes” (ebd., S.85-
86).

Neben den Ressourcen einzelner Familienmitgliedaiigt die Familie an sich tUber Res-
sourcen.Interne familidre Ressourcesind u.a. Anpassungsfahigkeit, Flexibilitat, Austk
von Emotionen, emotionale Verbundenheit, offene Kamikation, Qualitat der elterlichen

Partnerschaft oder eine gute Beziehung zu den @estelnkindern (RTzLAFF, 2010).

Zu denfamilienexternen Ressourceéhlen u.a. die materielle und finanzielle Lage Felmi-

lie, ein Arbeitsplatz mit Flexibilitéat in der Arliszeitgestaltung, ein geeignetes Wohnumfeld,
gof. eine behindertengerechte Ausstattung der Wudnneine gute Erreichbarkeit medizini-
scher, therapeutischer oder padagogischer Einngetusowie verfigbare Ruckzugsraume in
der Familie (RTzLAFF, 2010). Soziale Ressourcen nehmen eine besontdien§ ein. Retz-
laff (2010) unterscheidet unter primaren Netzwerkee Partner, Familie, Freunde etc., se-
kundaren Netzwerken, wie z.B. Elterninitiativen wediaren Netzwerken, zu denen profes-
sionelle Helfersysteme zahlen. Die protektive Winggusozialer Netzwerke hangt mir deren
GrofR3e und Dichte zusammen. Heckmann (2004) besthiten Zusammenhang von Bewalti-

gung und sozialem Netzwerk wie folgt:

.Die Aktivierung des Netzwerks und seine Nutzung siomit auch als elterliches Co-

ping im Sinne einer ErschlieBung von sozialen Ressao anzusehen und legt den
wechselseitigen Zusammenhang zwischen Coping wnaleso Ressourcen offen. Denn
nicht allein durch viele soziale Ressourcen begéitiMenschen ihre Situation besser.
Auch umgekehrt vergréf3ert sich das soziale Netzwezkn diese durch entsprechende
Coping-Aktivitaten aktiviert und genutzt wird.” gdkmMANN 2004, S.41)

Als Ubergeordnete, erleichternde Ressource nentzlad®e(2010) den FaktoZeit, insbe-
sondere deren Verfugbarkeit und Flexibilitat. ,Frverfigbare Zeit wird in den Familien eine
knappe, aul3erst wertvolle Ressourcee{RAFF, 2010, S.87).

4.2.3 Bedeutungsgebungsprozesse im Familienstresdimo

Familien mit behinderten Kindern mussen ihre Wegtdierung neu ordnen. Das ist der ent-
scheidende Moment fiir das Erreichen eines neuanh@kwichts in der Auseinandersetzung
mit Belastungen und dartberhinaus fir den weitddergang mit kinftigen Belastungen.
Veranderung in der Bedeutungsgebung betreffen Ratterson & Garwick (1998) die Ein-
schatzung der Belastungen, das Selbstbild und eksWht der Familie (RrzLAFF, 2010).
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Mit zunehmender Zeit werden die stressauslosendshiinBungen und die zur Verfligung
stehenden Ressourcen umgedeutet. Die herausfoed&itghtion geht in einen alltaglichen
Zustand Uber und die Behinderung des Kindes kammalmal' angesehen werden. Die El-
tern sind in der Lage die positiven Aspekte ihrebéns zu fokussieren. Mehraufwand in der
Pflege und Betreuung werden als Alltagsaufgabertges Das Familienbild steht nicht |&an-
ger im Schatten einer angestrebten ldealvorsteliarg Familie (RTzLAFF, 2010). Auf die
Familien-Stresstheorie bezogen, befindet sich dimike auf der (héheren) Ebene einer ,ver-
anderten primaren Einschatzung und Bewertung voesS&iren“ (RTzLAFF, 2010, S.88). In
manchen Fallen verlauft die Verdnderung der Einzcim@ von Belastungen negativ. Etwa
dann, wenn die Eltern die Behinderung bagatelksierder verleugnen éRzLAFF, 2010).

Die Veranderungen bezlglich der Einschatzung voesSoren wirken sich auf das Selbstbild
der Familie aus. Der einsetzende Alltag fuhrt zmeeiVeranderung und Neubewertung der
Lebenssituation. Aufgaben und Rollen werden neteifeund es etabliert sich ein neues Be-
wusstsein tber Normen und Wertvorstellungen. Steltt als eingeschrankte oder gar ,behin-
derte Familie® zu sehen, bildet sich im Lauf deitdas Selbstbild, sich als gewohnliche Fa-
milie mit einem Kind mit Behinderung zu seheretR.AFrF, 2010). Als Beispiel flr ein prob-
lematisches Selbstbild nennt Retzlaff (2010) di&ussierung auf das behinderte Kind und
dem darauf ausgerichteten Familienleben, sowieeweit ein Selbstverstandnis von Familien
als ,behinderte Familie* (ebd., S.89).

Die Veranderungen auf individueller und familidegsene fihren zu einer veranderten tber-
geordneten Wertorientierung. Retzlaff (2010) sgrichdiesem Zusammenhang von einem
.Refraiming auf Makroebene, bei dem komplexe Emiggen in einen weiteren Betrach-
tungskontext gestellt werden” (ebd., S.90). Diegeadiner veranderten Wirklichkeitssicht, in
Form der Akzeptanz von Behinderung, ist mit einetlastenden Wirkung verbunden. Als
Beispiel einer solchen Veranderung nennt Retz[2@10) eine allgemeine veranderte Be-

wertung von Leistung.

4.3 Phasenmodelle

Im Kontext von Bewaltigungs- und Verarbeitungspssan eines kritischen Lebensereignis-
ses existieren mehrere allgemeine Phasenmodebseeschreiben den Prozess der Ausei-

nandersetzung als ein Durchschreiten verschiedéestgelegter Phasen oder Stadien. Inner-
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halb der Vielzahl an Phasenmodellen gibt es Untézde beziglich der Anzahl und der Ab-
folge der Phasen. Ubereinstimmung besteht bei dérschiedlichen Modellen meist in der
ersten Phase, die haufig als Schock- oder Initedptbeschrieben wird sowie in den letzten
Phasen des Modells, welche die Adaption oder Losasghreiben @ENziN, 2007). Phasen-
modellen gelten als veraltet und werden in derratte haufig kritisiert und in Frage gestellt.
Kritisiert werden u.a., eine zu pathologische Qieamng und wenig Flexibilitat im Durchlau-
fen der einzelnen Stadien. Letzteres beinhaltess dan mdglicherweise unvollstandiges
Durchlaufen der Phasen nicht erklart werden kaarjede Phase auf der jeweils vorangegan-
genen aufbauen muss. Weiterhin stehen die meistaseRmodelle unter der Kritik den Ein-
fluss einer Vielzahl an internen und externen dea auf den Adaptionsprozess nicht aus-
reichend mit einzubezieheniftzg, 1999). Trotz der Kritik erfreuen sich Phasenmiadeiner
grof3en Popularitat. Hinze (1999) sieht dies dadgrtindet, dass die Modelle psychoanaly-
tisch bzw. tiefenpsychologisch orientiert sind, &lisischer Beobachtung und Erfahrung
stammen und den Prozess der Bewaltigung starknfachkit und somit anschaulich und gut

verstandlich erklaren.

Nach Hinze (1999) verdient das ,Spiralphasenmodelif Schuchardt (1993) eine gesonderte
Betrachtung, da in dem Modell die 0.g. Kritikpunktnstruktiv bertcksichtigt werden.

4.3.1Das Spiralphasenmodelbn Schuchardt (1993)

In ihrem Modell beschreibt Schuchardt (1993) dieavieeitung und Bewaltigung eines Kkriti-
schen Ereignisses als einen spiralformigen Lerrgg®z Hinsichtlich der Dynamik und
Komplexitat von Anpassungsprozessen wahlt Schuthdied Bezeichnung ,Spiralphasen”
und veranschaulicht damit, dass der Lernprozess &ioer klaren Abfolge der Phasen, ein
flexibles Geschehen ist, in dessen Verlauf ,siah hasen wiederholen, neben- oder mitei-
nander existieren, einander Uberlagern und ablosen sich wechselseitig beeinflussen®
(HINzE, 1999, S.171). In ihrem Modell berticksichtigt Scmardt weiterhin intrapsychische
und gesellschaftliche Einflisse auf den ProzesKdsenverarbeitung. Demnach ist die Art
und Weise, wie einzelne Phasen durchlaufen wemndenz.B. der Zeitdauer innerhalb einer
Phase oder das Erreichen bzw. Nichterreichen ddplzase, malRgebend mit dem sozialen
Kontext der betroffenen Person verbunden. Die Feemdhme der Krise ist dabei von gro-
Rem Einfluss auf die Selbstannahmen@d, 1999). Aus den Ergebnissen ihrer eigenen For-

schung stellt Schuchardt (1993) fest, dass ledighim Drittel der befragten Personen ihre
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Krise verarbeiten, wahrend zwei Drittel nicht Ullas Eingangs- oder das Durchgangs-

stadium herauskamen.

Die erste Phase der in acht Spiralphasen ablaufeKdsenverarbeitung beschreibt Schu-
chardt (1993) als das Stadium dérgewissheitSie ist gepragt von Unwissenheit, Unsicher-
heit und Unannehmbarkeit des Ereignisses und beidig betroffene Person allméhlich auf
die Anerkennung der Krise vor. Zunachst mobilisgig betroffene Person Abwehrmecha-
nismen um das ,uneingestandene Mitgedachte€H(8HARDT, 1993, S.29) zu verdréangen.
Schuchardt (1993) beschreibt das Hauptmerkmal sli8tsediums als ,implizierte Leugnung*
(ebd., S.29).

Die zweite Phase d&ewissheiist von der Ambivalenz einer ,verneinten Bejahuf§Hu-
CHARDT, 1993, S.31) gekennzeichnet. Diese beschreibhe&nstand, in welchem die Mittei-

lung der Diagnose einerseits rational anerkanetclgteitig emotional aber abgelehnt wird.

Aggressionst Titel und Kennzeichen der dritten Spiralphd$ach Schuchardt (1993) folgen
nun im Durchgangsstadium ,die ,emotionalen’ undgasteuerten' Phasen der vitalen Ge-
fuhlsausbriiche” (ebd., S.33). Die Qual des emolamBewusstseins ist in dieser Phase mit
Aggression verbunden. Da die Ursache der Aggressicmt direkt angreifbar ist, sind die

Gefluhlsausbriiche auf die betroffene Person selldst,auf andere Personen gerichtet.

Die vierte Phase ist aderhandlungbeschrieben. Verschiedene Aktivitadten und MalRnahme
werden initiiert, in der Hoffnung, ,aus der Ohnmaeamgesichts der ausweglosen Situation
herauszukommen* ($1UCHARDT, 1993, S.34).

Mit dem funften Stadium ist die Phase dspressionerreicht. Die Unausweichlichkeit der

Krise wird emotional erkannt. Geflhle wie Verzweify, Resignation, Trauer Gber den Ver-
lust und zukiinftig Aufzugebendes sowie Angst datelien sich ein. Begleitet ist diese Pha-
se von einer ,grenzenlosen Traurigkeit, der siguerarbeit (SCHUCHARDT, 1993, S.35f),

welche die Annahme des Schicksals vorbereitet.

Das Erreichen des Zielstadiums mit der sechstesePish mit derAnnahmeder Krise ver-
bunden. ,Die Betroffenen fuhlen sich leer, fastlevilos, aber befreit (...) sich neuer Einsicht
zu offnen” (HUCHARDT, 1993, S.36). Die Betroffenen sind nun bereit imém Schicksal

leben zu lernen.

Die in Phase sieben mobilisierdtivitat richtet sich auf die Selbstveranderung der betroff

nen Person und beschreibt eine direkte und indirgdinschichtung, Umstrukturierung der
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Werte und Normen aufgrund der verarbeiteten Erfagen” (HUCHARDT, 1993, S.37).
Dieser Aspekt erinnert an die in Kapitel 4.2.3 tlhisierten Bedeutungsgebungsprozesse.

Das Spiralphasenmodell endet schlie3lich mit Eneicder achten Phase dgolidaritat
Diese beschreibt Schuchardt (1993) damit, dasoBetie in eigener Initiative, selbst in der

Gesellschaft verantwortlich handeln wollen und ihmedividuelle Eigenart® (ebd., S.37)
anerkennen.

Fur Schuchardt (1993) ist die Erkenntnis ,Wir handednr, ergreifen Initiative...!" (ebd.,

S.38) Ausdruck einer erfolgreichen Krisenverarlbrgtum Sinne einer gelungenen Integra-
tion.
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Abb.2: Krisenverarbeitung als Lernprozess in agitefohasen (nachcCsUCHARDT, 1993)
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4.4 Zusammenfassung

Kapitel 4 beschéftigt sich mit Theorien und Modelli#ger Bewéltigungsprozesse. Einen pri-
maren Zugang zur Thematik liefert das kognitiv-saktionale Verstandnis von Belastung
und Bewaltigung nach Lazarus & Folkman (1984), Welder subjektiven Bewertung der
belastenden Situation durch die betroffene Pergun z=ntrale Rolle hinsichtlich der Verar-
beitung zuschreiben. Daran ankntpfend wird auf laggitiv-transaktionale Copingmodell
nach Lazarus & Folkma(l984) eingegangen. Unter transaktional wird ein prozedstsha
Wechselspiel von Person und Situation verstandenADtoren beschreiben mehrere Ebenen
der Bewertung, welche in Verbindung mit dem Vorlemskin von Ressourcen dartber ent-
scheiden, ob eine Situation als Stress empfundeh ader nicht. Nusko (1986) leitet daraus
vier Bewaltigungsformen ab: Informationssuche, 8kihemmung, direkte Aktionen und
intrapsychische Bewaltigungsmechanismen. Am kogtitinsaktionalen Copingmodell ank-
nipfend wird die Familienstress-Theorie vorgestéiese findet ihre theoretische Begrin-
dung in dem ABCX-Modell (HL, 1949) und dem ABC2X-Modell (MCHUBBIN & PATTER-
SoN, 1983), welches von Patterson (1988) zum ,Famijistment and adaption response
model (FAAR)" weiterentwickelt wird. Diese Modelteschreiben den Bewaltigungsprozess
nicht als Reiz-Reaktions-Geschehen, sondern badintigen die subjektive Bewertung der
Situation und vorhandene bzw. fehlende Ressouregnftener Personen, welche durch eine
Neubewertung in ein neues Gleichgewicht zu bringjad. Eine gelungene Bewaltigung im
Sinne der Familienstress-Theorie besteht darirs Bamilien in belastenden Situationen Res-
sourcen mobilisieren, sich neu organisieren undemgr hoheren Ebene eine neue Balance
finden (ReETzLAFF, 2010). Die zentralen Faktoren dafur bestehenrgaits in der Mobilisie-
rung von Ressourcen und andererseits in den Bewgmpuozessen der Familie auf unter-
schiedlichen Ebenen. Eine weitere Herangehensweis8ewaltigungsforschung stellen die
stark umstrittenen Phasenmodelle dar. Sie sin@irBeéwaltigungsforschung stark verbreitet,
da sie u.a. in stark vereinfachter Form verschiedgtadien der Trauer und Auseinanderset-
zung darstellen, weshalb sie auch in dieser Annatiér Berticksichtigung aller Kritiken ver-
wendet werden. Eine gesonderte Stellung wird ddeen Spiralphasenmodelvon Schu-
chardt (1993) zugesprochen, das die Auseinandarggtnit einer herausfordernden Situation
in einem acht Stadien umfassenden LernprozessettarBtas Modell beschreibt psychische
Prozesse der Anpassung an ein kritisches Lebegaerevom anfanglichen Schock, bis zur

Annahme und widergewonnenen Aktivitat in der Gaséblhft.
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5 Entwicklung, Durchftihrung und Auswertung der Untersuchung
5.1 Die Forschungsmethode

Mayring (2002) beleuchtet in seinem Buch, dasscimstitative Denken brichig geworden
ist. Kritisiert wird an diesem Denken, dass es sieh Dingen annéhert, jedoch die Qualitat
des Gegenstands nicht erfasst. Ein Verstandni&Sdgenstands findet im Vorfeld nicht statt.
Das qualitative Denken nimmt seit den 70er-Jahemnad. Jahrhunderts wieder verstarkt zu.
Verschiedene Wissenschaften, so auch die Padagegiken von der ,qualitativen Wende*
(MAYRING, 2002, S.9) betroffen. Sowohl erziehungswisserffatiee, als auch soziologische
Anséatze, die unter den Begriff der qualitativen i8lbarschung fallen, kritisieren die weit
verbreiteten Forschungsinstrumente der Sozialwssteriten, die die befragten Personen
nicht zu Wort kommen lassen. Vielmehr werden diesé®en ,auf das Reagieren auf vorge-
gebene Kategorien“ (ebd., S.10) reduziert. Aucti@ser Arbeit steht das qualitative Denken
im Mittelpunkt. Die individuell verschiedene Belasgen und Bewaltigungsprozesse kdnnen

mittels qualitativer Forschungsmethoden erkennkaraght werden.

Um theoretische Grundlagen qualitativen Denkensrfassen, stellt Mayring2002) Ge-
meinsamkeiten der verschiedenen qualitativen Aesd#z und hebt funf Grundséatze beson-
ders hervor: ,Die Forderung starker®@ubjektbezogenhester Forschung, die Betonung der
Deskriptionund derinterpretationder Forschungssubjekte, die Forderung, die Subpakta

in ihrer natdrlichenalltdglichenUmgebung (statt im Labor) zu untersuchen, und eBhth
die Auffassung von der Generalisierung der ErgedenialsVerallgemeinerungsprozess
(ebd., S.19). Die Postulate sind allerdings noclaligemein, ,um in konkrete Handlungsan-
weisungen munden zu kénnen* (ebd., S.24). Aus dieGeund entwickelt Mayring (2002)
ausgehend von den Postulaten ,13 Saulen qualitebenkens” (ebd., S.24).

Das Postulat der Subjektbezogenheit ist daher igicieil in der Forschung Subjekte den
grundlegenden Gegenstand darstellen. Haufig gdscbse dass die Subjekte aus den Augen
verloren werden, wobei sie eigentlich ,,Ausgangspumid Ziel der Untersuchungen® @v-
RING, 2002, S.20) sein mussen. Die Orientierung amekubyird weiter differenziert in die
»Ganzheitdes Subjekts” (ebd., S.24), der immer Beachtunglgest werden soll und in die
»Historizitat' (ebd.), bei der das Subjekt in seiner historiscBémension betrachtet werden
muss. Drittens ist dieBroblemorientierunty (ebd.), bei der die Probleme des Subjekts mit

bertcksichtigt werden, von Bedeutung.
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Nach Mayring (2002) ist die Deskription die Besthuag des Gegenstands einer Forschung,
die bestenfalls am Anfang einer Analyse steht wsftdarlich und genau sein muss. Die Dif-
ferenzierung der Deskription unterscheidet sictdén Einzelfallbezogenhéit der ,Offen-
heit* und ,Kontrolle* (MAYRING, 2002, S.24f.). Wenn der Gegenstand einer Forgchen
schrieben wird, muss zunachst einmal der einzeftleir-Fden Blick genommen werden und
es ist malRgeblich, dem Gegenstand offen zu begeguath die einzelnen Schritte zu kont-
rollieren. Das Postulat der Deskription wird inse Untersuchung erfillt, da vor der Unter-
suchungsdurchflihrung der theoretische Rahmen asrS&and der Forschung erhoben wur-
de.

Nach Mayring (2002) ist des Weiteren das Postigaticterpretation von Bedeutung um den
Gegenstand der Untersuchung komplett erschlieRekbanen. Das Postulat wird in dieser
Untersuchung durch die Analyse und Interpretatienldhtersuchungsergebnisse im sechsten
Kapitel erfillt. Vor allem wenn verbales Materiah auch ein Interview, einer Analyse unter-
zogen wird, ist die Interpretation von grofR3er Bédag. So kann in der Forschung nie voéllig
vorurteilsfrei gearbeitet werden. Demnach muss,¥a@sverstandnis (Mayring, 2002, S.25)
hinsichtlich des Gegenstandes dargestellt werdemeF bedeutet die Interpretation auch,
dass |ntrospektiori (ebd.), also die eigene Erfahrung mit dem Gegarst mit eingebracht
werden kann. Auch der Grundsatz déorscher-Gegenstands-Interaktiotebd.), bei dem
sich der Forscher aktiv mit dem Forschungsgegedstaseinandersetzt, ist wichtig, um das
Postulat der Interpretation zu erftllen.

Uberdies sollten die Gegenstande humanwissenschaftlForschung, wenn mdglich immer
in ihrer natdrlichen und alltaglichen Umgebung usitieht werden, denn ,der Mensch reagiert
im Labor anders als im Alltag” (MRING, 2002, S.22) und weist somit nie seine naturliche
Verhaltensweise auf. Deswegen muss beachtet wettigarsuchungen im alltaglichen Le-
ben der Menschen durchzufihren, um Verzerrungemdalitat gering zu halten. Laut May-

ring (2002) muss das Postulat der Alltagsorientigraicht weiter ausdifferenziert werden.

Das Postulat der Verallgemeinerung stellt sichdals Schwierigste heraus, denn in der quali-
tativen Forschung wird im Gegensatz zur quantiatiForschung mit geringeren Fallzahlen
gearbeitet. Die Art und Weise der Begrindung, wawmd wofiur die Ergebnisse der For-
schung gultig sind, ist von besonderer BedeuturagzhNjualitativem Denken muss die Ver-
allgemeinerbarkeit ,immer im spezifischen Fall hegtet werden* (MYRING, 2002, S.23).
Die Verallgemeinerung wird weiter ausdifferenzigitirch die Forderung nadrgumentati-

ver Verallgemeinerurigebd., S.25) bei der es darum geht, die Genéalisg der Ergebnis-
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se zu begrinden. Weiter wird das Postulat ,durech\derweis auf die Moglichkeiten dém-
duktiort’ (ebd.) differenziert, wobei weitere Verfahren gasetzt werden, um die Verallge-
meinerung zu stitzen. Und schlie3lich findet eintfeBenzierung ,durch die Formulierung
einesRegelbegriffsals Ziel der Verallgemeinerung an Stelle einesstaGesetzesbegriffes”
(ebd.) statt.

Diese Differenzierungen der Postulate, die May(2@02) auch als die ,methodischen Sau-
len* bezeichnet, stellen den Rahmen qualitativenk@as dar und helfen bei der weiteren

Auswahl des Erhebungsverfahrens, das nun dardesiel|

5.2 Die Erhebungsmethode

Um Informationen tber Belastungen und Bewaéltigungggsse und die damit verbundenen
Erfahrungen von Eltern eines Kindes mit Down-Symazu erhalten, sollte eine Befragung
mit den Personen stattfinden. Beim qualitativeerview kann der Interviewer, im Gegensatz
zum guantitativen Interview, auf gesagte Aspekiebedéragten Personen eingehen. Die Inter-
viewpartner haben die Mdglichkeit eigene Gedankenzu formulieren. Dadurch ist die Si-
tuation des qualitativen Interviews durch Offenhait Freiheit gekennzeichnet. Die Rollen-
verteilung zwischen Interviewer als fragende urtérinewpartner als antwortende Person ist
demnach nicht so starr zu sehen, wie im quantédatinterview (IAMNEK, 2010). Ein weite-
rer Grund weshalb das Interview als qualitative iee der Datenerhebung gewahlt wurde
besteht darin, dass die Absicht dieser Untersuchicig darin liegt, reprasentative Aussagen
zur Thematik zu treffen, sondern stattdessen antaatitativer Aussagen typische Falle dar-

zustellen.

Da es sich bei der Befragung um die Darstellungsifroblembereichs handelt, wurde das
problemzentrierte Intervievals Methode der Datenerhebung gewéhlt. Nach Wi(tz@85)
handelt es sich bei diesem Verfahren um ,eine M#hkombination bzw. — integration von
gualitativem Interview, Fallanalyse, biographischathode, Gruppendiskussion und Inhalts-
analyse” (ebd., S.230), welche den Problembereitieruwerschiedenen Bedingungen be-
trachtet. Im Rahmen dieser Untersuchung wird dieméadung unterschiedlicher Methoden
vernachlassigt und der Schwerpunkt auf das prol@einerte Interview als eine Einzel-
methode gesetzt. Lamn€Rk010) sieht den wesentlichen Unterschied des enobéntrierten
Interviews zum narrativen Interview in der Auseidarsetzung mit der Thematik vor der

Durchfiihrung der eigentlichen Untersuchung. Wahrbain narrativen Interview idealer-
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weise das wissenschaftliche Konzept aus den Erggdmider Datenerhebung aufgebaut wird,
basiert die Datenerhebung beim problemzentriemégrdiew auf einem im Vorfeld erhobe-
nem wissenschaftlichen Konzept, welches durch mUidersuchung gewonnenen Informa-

tionen modifiziert werden kann AMNEK, 2010).

.Methodologisch gesehen wird also die streng indigkid/orgehensweise ohne Prade-
termination durch den Forscher im narrativen Intew beim problemzentrierten Inter-
view mittels einer Kombination aus Induktion undiDigion mit der Chance auf Modi-
fikation der theorietischen Konzepte des Forsclabgelost.” (LAMNEK, 2010, S.333)

Im Vorfeld wurde anhand relevanter Informationendie Untersuchung aus der Literatur ein
theoretisches Konzept erstellt. Aus diesem Konzaeptde im Weiteren ein Interview-
Leitfaden abgeleitet, welcher im Verlauf des Iniems als Orientierungsrahmen dient und
dem Interviewer als Gedachtnisstitze dienen solirf®, 1985). Folglich wird durch den
Interviewleitfaden die Offenheit des Gesprachsesigbstellt. Der Leitfaden darf dabei nicht
als starres Gerust gesehen werden, sondern vielerientierung und muss im Einzelfall
variabel behandelt werden kénnen. Bei einem offdn&rview haben die Interviewpartner
freie Antwortmaoglichkeiten und kénnen bei BedanfeitSicht der Dinge frei erzahlen. Der
Interviewer muss dabei flexibel auf verschieden®&mungen reagieren und gegebenenfalls
auf Aussagen, die im Leitfaden nicht vorgeseheremjaaber von Interesse sind, ndher einge-
hen. Schliel3lich ist die Aufzeichnung des Intensedurch ein Aufnahmegerat unumganglich,

um darauffolgend die inhaltliche Analyse korrektahitihren zu kdnnen @AmMNEK, 2010).

Die Besonderheit des Erzahlprinzips im problemzertén, wie auch im narrativen Inter-
view, besteht darin, dass die ,Bedeutungsstruktumig der sozialen Wirklichkeit (...) dem
Befragten allein Gberlassen” AMNEK, 2010, S.333) bleibt. Der Interviewer stimuliegvwb
grenzt den interessierenden Problembereich duremefFragen ein und bietet dem Erzah-
lenden somit, im Sinne der Subjektbezogenheit Niagri(2002), die Freiheit selbst tGber
konkrete Inhalte des Interviews zu entscheiden.bBehtigt wird damit, ,dass die theo-
retische Konzeption des Forschers gegeniuber deauBgwgsstrukturierungen des Befragten
offen bleibt* (LAMNEK, 2010 S.333) und eine ,verzerrende Wirkung“ (eloen) Realitat ver-
mieden wird. AbschlieBend wird die soziale Realitit dem theoretischen Konzept vergli-

chen und dieses ggf. modifiziert, revidiert odeu neentiert (LAMNEK, 2010).

Witzel (1985) beschreibt vier bzw. funf Phasen pleblemzentrierten Interviews: In dem-
leitung soll zuné&chst der zentrale Problembereich und ddauk des Interviews festgelegt
werden. In der folgenden Phase, d#dgemeinen Sondierungoll der Befragte durch eine
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Aufnahme des Problembereichs durch den IntervieweErzahlungen angeregt werden. In
der dritten Phase, dspezifischen Sondierunstehen dem Interviewer drei Moglichkeiten zur
Verfigung, die Erzéhlungen des Befragten nachzmeblién und zu vertiefen AMNEK,
2010). Mittels Zurtickspiegelunggibt der Interviewer genannte Inhalte in eigenenrtéh
wieder, um der befragten Person die Mdglichkeigewéhren, die Deutung des Interviewers
»ZU kontrollieren, zu modifizieren oder zu korrigg@“ (LAMNEK, 2010, S.334). Durch die
Verstandnisfrag&onnen ggf. Unklarheiten ausgeschlossen werdettelslderKonfrontation
mit Unklarheiten oder Widerspriichen besteht eingeneeMethode die Inhalte des Gesprachs
aufzugreifen. Allerdings gilt es, diese Methode Mdrsicht anzuwenden, um eine gute At-
mosphéare des Gespréchs nicht zu gefahrden. In eiereen Phase wird das bislang auf Er-
zahlungen basierende Interview nun ggf. dudalekte Fragenerweitert (LAMNEK, 2010).
.Hier kann der Interviewer direkte Fragen zu Theberrichen stellen, die der Befragte bis-
lang noch nicht von sich aus genannt hattefMkek, 2010, S.334). Witzel (1985) verweist
auf die Mdglichkeit, im Vorfeld der vier Phasen ewrKurzfragebogerdurchzufihren, um
den Einstieg in das Gesprach zu erleichtern undPtiese der direkten Frage einzugrenzen

und somit den Schwerpunkt auf den erzahlendendgsilinterviews zu legen.

5.3 Die Gltekriterien

Es bedarf genereller Kriterien, welche wissenseshiadbretische Aspekte von Untersu-
chungsmethoden erfassen und sie somit vor dieserterngrund vergleichbar machen. Da-
durch wird gewahrleitstet, dass ,die Qualitat deggés zur wissenschaftlichen Erkenn-
tnisgewinnung durch bestimmte Methoden'’aAfiNEK, 2010, S.127) festzustellen ist. Nach
der kritischen Betrachtung der klassischen Gutetein, erlautert Mayring (2002) allgemeine
Gutekriterien, die sich aus Uberlegungen zur cat@alién Forschung entwickelt haben. Im
Folgenden soll auf diese, insofern sie die vorimegeForschung betreffen, eingegangen wer-

den.

Damit die Forschung auch fir andere Personen ndezlehar ist, muss das Verfahren der
Untersuchung genau dokumentiert werden. Das Kuiterder Verfahrensdokumentation
(MAYRING, 2002, S.144) ist in der qualitativen Forschurggagiell. Denn hier ,ist das Vor-
gehen viel spezifischer auf den jeweiligen Gegenbstaezogen” (ebd., S.145). Die genaue
Dokumentation des Verfahrens, die auch in diesdreiArdurchgefihrt wurde, betrifft die
Ausfuihrung des Vorverstandnisses, der Forschung@detund der Datenerhebung.
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Auch die Interpretation spielt in der qualitativearschung eine wichtige Rolle. Zu beachten
ist deswegen, dass bei der Begrindung der Intatmetargumentativ und nicht willkarlich
vorgegangen wird. Das Kriterium wird deshallrgumentative Interpretationsabsicherting
(MAYRING, 2002, S.145) genannt und ermdglicht eine Einzcimét der Qualitat.

Zwar sind qualitative Ansatze durch Offenheit gekaichnet, jedoch darf auch bei dieser
Art der Forschung nicht unsystematisch vorgegangerden. ,Auch qualitative Forschung
muss sich an bestimmte Verfahrensregeln haltenemsydisch ihr Material bearbeiten®
(MAYRING, 2002, S.145).Regelgeleitethéit(ebd.) bedeutet aber ebenso wenig, dass sich der
Forscher unter allen Umstanden an die Regeln haitess Auch die vorliegende Arbeit ist
von festen Regeln geleitet. So wurden der theatetifRkahmen der Untersuchung im Voraus

festgelegt und bei der systematischen Auswertunidcksichtigt.

Wie das Postulat der Alltagsorientierung zeigtesstvor allem in der qualitativen Forschung
wichtig, Subjekte in ihrer natirlichen Umgebungeztorschen. Auch das Gutekriterium der
~Nahe zum Gegenstah(M AYRING, 2002, S.146) bestatigt dies und wird in diesetethu-
chung erfillt, da alle Interviews in der nattrlichend alltdglichen Umgebung der Befragten
stattgefunden haben @MRING, 2002).

5.4 Die Zielgruppe der Untersuchung

Lamnek (2010) nennt Kriterien, nach denen die Zvagenden Personen ausgesucht werden
sollen. Eines dieser Kriterien ist, dass es ingialitativen Forschung nicht um die Repra-
sentativitat, sondern um typische Falle geht. Gaisggrende Aussagen konnen hier nicht
gemacht werden, jedoch sind ,Generalisierungenimmesvon Existenzaussagésas gibt...)
durchaus mdglich* (_hMNEK, 2010, S.350). Auch in der vorliegenden Untersaghgibt es,
nach den Kriterien von Lamnek (2010), keine repréeren Zufallsstichproben. Von Inter-
esse sind einzelne, typische Félle. Diese werdeh emenem ,Erkenntnissinteresse” (ebd.,
S.352) ausgesucht. Reprasentativitat ist hier nioht Bedeutung, vielmehr sind allgemeine
Aussagen als ,Generalisierungen im Sinne von Bxzstessagen” (ebd., S.350) zu verstehen.
Weiterhin warnt Lamnek (2010) davor, die Befragheis dem Bekanntenkreis zu rekrutieren,
da dies die Gefahr tragt, Inhalte der Interviewsselektieren und schlie3lich das Ergebnis

verfalscht. In einem weiteren Kriterium fordert Laek (2010) eine gewisse Offenheit des
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Forschers gegentber Fallen, welche seinen Vorsgahlu nicht entsprechen. Diese sollten
vielmehr als die inhaltliche Auswahl erganzend aegen werden AMNEK, 2010).

Das eigene Erkenntnisinteresse dieser Untersucheright sich auf Eltern eines Kindes mit
Down-Syndrom. Mit der Absicht diese Zielgruppe zreehen, wurde mittels Email Kontakt

zu Mitgliedern des Stuttgarter Vereins 46PPUSifgenommen. 46PLUS ist ein Verein der
sich fiur die Interessen von Menschen mit Down-Sgndund deren Eltern und Angehdrige
einsetzt. Ein wesentliches Anliegen des Vereingssti.a. eine Hilfestellung fir Eltern von
Kindern mit Down-Syndrom zu bieten. Im Rahmen derait-Korrespondenz meldeten sich
nach kurzer Zeit drei Elternpaare und eine alleiediende Mutter eines Kindes mit Down-

Syndrom, welche sich zu einem Interview bereitet&la

5.5 Hypothesen und Fragestellung

Aus der Auseinandersetzung mit den BelastungerBemdiltigungsprozesse von Eltern eines
Kindes mit Down-Syndrom im theoretischen Teil drefebeit entwickelten sich folgende

Hypothesen:

1. Der erste Lebensabschnitt mit einem Kind mit DowmdBom ist mit erhohten Stressbe-
lastungen verbunden (vgl. Diagnosemitteilung, Nelding der Elternrolle, Ungewissheit
Uber neue Lebenssituation etc.).

2. Belastung und Bewaltigung sind keine linear zu diawefenden und abschlie3baren Pro-
zesse, sondern begleiten das Leben der Familieedadiern eine immer wiederkehrend
aufkommende Bewaltigung und Anpassung.

3. Die Lebenssituation kann im Laufe der Zeit mit Zumender Erfahrung und Neubewer-
tung der Lebenslage als ,normal* empfunden werden.

4. Ressourcen (personeninterner, intra- und extrai@mil Art) sind von wesentlicher Be-
deutung fur das Gelingen der Bewaltigungs- bzw.asspngsprozesse.

5. Alleinerziehende sind in ihrer Lebenssituation npléren Belastungen ausgesetzt und

verfliigen Uber weniger Ressourcen zur Bewaltigung.

Zugleich entwickelten sich folgende Fragestellungesn denen die Untersuchung geleitet

wird:

2 46PLUS Down-Syndrom Stuttgart e.V. siehe Intersiegs http://www.46plus.de/blog/verein/zielsetzung/
Stand: 25.7.2013
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1. Mit welchen Belastungen werden Eltern eines KindésDown-Syndrom konfrontiert?

2. Ist ein Elternteil gré3eren Belastungen ausgesetzt?

3. Wie bewadltigen Eltern ihre Lebenssituation? Lasseh diese Bewaltigungsmuster in die
Theorie einordnen?

4. Welche sind relevante Ressourcen beim Bewaltigungs: Anpassungsprozess? Wurden
diese von der Theorie erfasst?

5. Bewerten Eltern ihre heutige Lebenssituation andésszu einem frilhen Zeitpunkt des
Lebens mit einem behinderten Kind?

6. Welche Zukunftssorgen empfinden die Eltern?

Die Hypothesen und Fragestellungen sind von wasbkath Einfluss auf die Erstellung des
Interviewleitfadens, der im weiteren Verlauf datgédswird.

5.6 Der Leitfaden zur Durchfihrung des problemzentrerten Interviews

Auf der Grundlage der theoretischen Auseinandeusgtmit der Thematik der Untersuchung
und den daraus entstandenen Arbeitshypothesenragddtellungen wurde der Interviewleit-

faden fur das problemzentrierte Interview entwitkel

Der Leitfaden ist in finf Themenbereiche untergtiédwelche Fragen zu den zwei Uber-
geordneten Fragestellungen (,Mit welchen Belastangerden Eltern durch die Behinderung
Down-Syndrom ihres Kindes konfrontiert?”; ,Wie bdtigen sie diese Lebenssituationen?*)
beinhalten. Der Interviewleitfaden stellt ein Grgedist dar und dient der Orientierung und
Sicherheit wahrend des Interviews und der spatéreswertung der erhobenen Daten. Bei
der Gestaltung des Leitfadens wurde darauf geadawdss es sich um eine Mischung aus of-
fenen und geschlossenen Fragestellungen handelSinme des problemzentrierten Inter-
views konnen im Verlauf des Gesprachs AussageBeleagten aufgegriffen, und durch z.B.

»-ad-hoc“-Fragen vertieft werden. Weiterhin wurderden Leitfaden quantitative Elemente in
Form von Skalierungsfragen verwendet. Diese biktarkrete Anhaltspunkte flr Vergleiche

der Interviews in der Auswertung. Es wurde einehBeifolge der Themenbereiche festgelegt,
welche aber als flexibel zu betrachten ist. Siarstbezogen kann der Interviewer frei Gber
die Reihenfolge der Themenbereichen verfligen. lietigler Anfang und das Ende des
Interviews sind festgelegt. Es wurde darauf geadde Eltern zu Beginn eine ,Aufwarm-

Phase” mit viel Freiheit in der Wahl der Inhalte gewéhren, Gber die gesprochen wird. Das

Ende des Interviews soll aufgrund der emotionahbpauchenden Thematik — mittels eines
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Ausblicks - positiv abgerundet werden. Im Vorfeket @urchfiihrung des Interviews erhalten
die Befragten einen kurzen Fragebogen, in welchenfAgskunft Gber grundlegende Anga-
ben zu ihrer Person und Familie, der BehinderurgyKiades, weiteren Belastungen sowie
zur Situation der Partnerschaft geben. Diese Inftionen sollen als Fakten in die Auswer-
tung des Interviews einbezogen werden. Sie werdsnzaitlichen Grinden dem Interview
vorgezogen. Der Fragbogen ist dem Anhang beigefiigt soll hier nicht weiter erlautert

werden.

Da die Interviews bei den Eltern zuhause stattfindezieht sich der erste Themenbereich
auf die gegenwartige Situation und die BelastunigerAlltag mit einem Kind mit Down-

Syndrom. Die Eltern sollen in diesem ersten Therasibh ausreichend Zeit erhalten um
ausfihrlich von ihrer derzeitigen Lebenssituationbzrichten. Um hier Erkenntnisse zu er-
halten geht es im Einzelnen darum, wie sehr siehHliern derzeit durch die Behinderung
ihres Kindes belastet fiilhlen und worin diese Balagtn bestehen. Die Fragen zu diesem

Themenbereich lauten u.a.:

* Kodnnen Sie lhren Alltag beschreiben? Worin bestébatierschiede zum Alltag von ande-
ren Familien?

e Haben Sie Sorgen hinsichtlich der Zukunft Ihresde€s?

* Wo sehen Sie sich in 20 Jahre?

« Was empfinden Sie als grofte Belastung?

* Konnen Sie auf einer Skala von 0 bis 10 einschatzensehr Sie sich zurzeit (durch die

Behinderung lhres Kindes) belastet fihlen?

Der zweite Themenbereich bezieht sich auf die sokeedlichen Bewaltigungsprozesse der
Eltern. Es soll ermittelt werden, welche Persondarsonstige Faktoren hilfreich sind und
das Leben mit einem Kind mit Down-Syndrom untegsiit In einem weiteren Schritt wird
im Sinne des problemzentrierten Interviews aufigieersten Themenbereich genannten Be-
lastungen eingegangen. Ziel ist es, in Erfahrungrimgen, wer oder was von den Eltern als
Unterstitzung und Hilfe in der Auseinandersetzurigy den Belastungen aufgefasst wird.

Folgende Fragen sollen in diesem Themenbereicheretet werden:

e Was bedeutet fur Sie ,Bewaltigung‘?
* Wer oder was unterstitzt Sie in Threm Alltag mieen Kind mit Down-Syndrom?
e Was hat lhnen geholfen bzgl. der Angst um die ZtKBeispiel aus Themenbereich I)

lhres Kindes?
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Gibt es Bereiche in Inrem Leben, die zu einem femh&eitpunkt belastend fur Sie waren,

es aus heutiger Sicht aber nicht mehr sind?

Mit dem dritten Themenbereich soll das Erleben derdachtszeit, Diagnose, Geburt und

Folgezeit, hinsichtlich der elterlichen Belastunggenauer untersucht werden. Es gilt zu er-

mitteln, was die Eltern in dieser Zeitphase alsaasteind empfanden, wie die Situation aus

heutiger Sicht bewertet wird und mit welchen Konsstgen sie verbunden war. Hierflr wur-

den folgende Fragen entwickelt:

Wie haben Sie die Mitteilung der endgultigen Disgmerlebt?

Haben Sie und Ihr Lebensgeféahrte unterschiedlididauDiagnosemitteilung reagiert?
Was haben Sie in dieser Zeit als besonders beldhsi@pfunden?

Kdnnen Sie auf einer Skala von 0 bis 10 einschatzienstark Sie sich zum Zeitpunkt der
Diagnosemitteilung belastet gefuhlt haben?

Inwiefern ist Ihre Beziehung zu lhrem Partner dudi Geburt Ihres Kindes mit Down-

Syndrom beeinflusst worden?

Der vierte Themenbereich ist auf den vorigen bezogs gilt in Erfahrung zu bringen, wel-

che Personen oder sonstige Faktoren bei der Vetangeder Diagnose geholfen haben. Wie

bereits im zweiten Themenbereich, sollen auch asedi Stelle konkret auf die genannten

Belastungen eingegangen werden. Dies soll mittddehder Fragen erfolgen:

Wer oder Was hat Ihnen geholfen die Diagnose Doynth®m lhres Kindes zu verarbei-
ten?
Was hat lhnen geholfen mit der Ungewissheit (Beispis Themenbereich IIl) umzuge-

hen?

Der fluinfte und letzte Themenbereich bildet einesifigck und soll das Interview mdglichst

zukunftsorientiert und positiv abrunden, da diealtdn des Interviews die Eltern mit unange-

nehmen Gefiihlen konfrontieren. Von Interesse siadir Fragen wie:

Was wiurden Sie anderen Eltern mit auf den Weg gelddirden Sie riickblickend etwas
anders machen?

Was wunschen Sie sich fur den weiteren Verlaut.dbens lhres Kindes?

Was winschen Sie sich fur den weiteren Verlautlhebens?

Wenn heute wie durch ein Wunder alles ware, wieeSisich wiinschen, was wurde sich

dann verandern?
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5.7 Die Durchfihrung und Auswertung des Interviews

Das Interview fand in allen vier Fallen direkt lokein Familien zuhause statt. Damit wurde das
Postulat der Alltagsorientierung erfillt. In nunem Interview nahm der Vater des Kindes
teil. Die Mitter der ersten beiden Interviews lief3bre Lebensgefahrten entschuldigen, da
diese aus beruflichen Grunden nicht am Interviailmeemen konnten. Bei einer Mutter war,
aufgrund ihrer Lebenssituation als Alleinerzieheridan Lebensgefahrte anwesend. In allen
vier Fallen strahlten die Eltern gro3e Freundlichked Sicherheit in ihrem Auftreten aus
und zeigten sich interessiert und offen. Die Thémder Arbeit schien bei den Eltern auf
grol3es Interesse zu treffen. Bevor das eigentlibeprach stattfand, wurden alle Eltern
nochmals Uber den Grund des Interviews aufgekErtwurde darauf hingewiesen, dass sich
das Interview in funf Themenbereiche gliedert, Wwel&urz benannt wurden. AuRerdem wur-
de nochmals auf darauf hingewiesen, dass mit déenDaertraulich und in anonymer Form
umgegangen wird. AnschlielBend wurden die Elterrr dlee Einsatz des Kurzfragebogens
aufgeklart und dieser anschlieend von den Eltasgefillt. Da manche der Eltern in der
Vergangenheit bereits an Interviews teilgenommdrehawurde meines Erachtens nach das
Aufnahmegerat schnell vergessen und das Intervimmte ohne Stérung durchgefuhrt wer-
den. Wahrend des Gesprachs tbernahm der Forseh&otle des Zuhorers, um mdglichst
wenig Einfluss auf die Interviewpartner zu nehnm@aim Fragen wurde darauf geachtet, dass
die Struktur des Interviews Uberwiegend von deerinéwpartnern gebildet werden konnte.
Wahrend des Interviews tauchten durch das ErzatdeBefragten neue Fragestellungen auf,
die im Interviewleitfaden nicht vorgesehen wareadlrch wurde auf die Denkweise der Be-
fragten Bezug genommen. Auf andere Fragen wurdgegugegriffen, sodass diese im weite-
ren Verlauf nicht nochmals aufgegriffen werden.néerorientierte ich mich an dem Inter-
viewleitfaden, um zu verhindern, dass sich das\id® nicht in flr die Untersuchung unin-
teressante Themenbereiche verlor. Dadurch, dadsitéiiewpartner im Zentrum des Inter-
views standen, wird das Postulat der Subjektbezageerflllt. Im Sinne des problemzent-
rierten Interviews wurden im Verlauf des Gespréaeinzelne, relevante Aspekte aufgegriffen
und vertieft. Die Interviews dauerten durchschicitti60 Minuten. Durch die relativ offene
Gesprachsfuhrung und das Aufkommen neuer Fragesgelh war es notig, den Interview-

leitfaden als flexibles Gerust zu betrachten.

Lamnek (2010) erlautert in seinem Buch, dass e®imqualitativen Sozialforschung nicht nur
eine bestimmte Auswertungsmethode gibt. Vielmehssriir die Untersuchung eine ange-
messene Auswertungsmethode entwickelt werden,utiesargestellt wird.
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Nach Mayring (2002) ist der erste Schritt der Audwrg, der der Verschriftlichung des auf-
gezeichneten Gespréachs dient, die wortliche Traptsbin. ,Durch wortliche Transkription
wird eine vollstéandige Textfassung verbal erhobelaterials hergestellt, was die Basis fur
eine ausfuhrliche interpretative Auswertung biet@dfAyrRING, 2002, S.89). Fur die Trans-
kription von Texten konnen viele verschiedene Tdamangewandt werden. Wenn die ,in-
haltlich-thematische Ebene im Vordergrund stehittd(eS.91), so auch in dieser Arbeit, wird
die Technik der Ubertragung in ein normales Sateiftsch verwendet. Der Dialekt wird dem
normalen Schriftdeutsch angepasst, der Stil wigkalndet und Satzbaufehler werden mog-
lichst entfernt (M\YRING, 2002).

Kuckartz(2007) zeigt auf, dass eine Transkription festegeReunterstehen muss, um wis-
senschatftlichen Ansprichen zu genlgen. FolgendgelReverden fur die Transkription

festgelegt:

1. Es erfolgt eine wortliche Transkription. Dialektrerden nicht transkribiert.

2. Die Sprache wird in normales Schriftdeutsch tibgen.

3. Befragte Personen werden anonymisiert.

4. Auslassungspunkte (...) verdeutlichen lange Pausgederholungen und Auslassun-
gen.

5. Unterstreichungen kennzeichnen besonders beBaujeffe.

6. Zustimmungen der Interviewerin (,Mhm, Aha,..."hdider befragten Person werden
nicht transkribiert.

7. Einwlrfe werden in Klammern gesetzt.

8. LautauBerungen (z.B. lachen, seufzen) werd&haimmern gesetzt.

9. Die befragte Person wird durch ,B* (ggf. mit Nomarierung z.B. B4), die intervie-
wende Person durch ,I* gekennzeichnet.

10.  Jeder Sprecherwechsel ist zur besseren Le#bdukeh einen Absatz getrennt K
CKARTZ, 2007, S.27f.).

Nach der Transkription erfolgt der zweite Schrit duswertung. Nach Mayring (2010) be-
steht eine Grundform des Interpretierens qualéatvaten in der Zusammenfassung, welche
in dieser Arbeit als qualitative Technik der Daterarbeitung ausgewahlt wurde. Das Ziel der
zusammenfassenden qualitativen Inhaltsanalysesistetne grof3e Materialmenge auf ein
Uberschaubares Mal3 zu kirzen und die wesentlighteadté zu erhalten” (MvRING, 2010,
S.83). Dies geschieht, indem das Ausgangsmatenialzmend mittels Reduktion auf ein

hoheres Abstraktionsniveau gebracht wird. In memreArbeitsschritten wird das trans-
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kribierte Interview mittels Paraphrasierung, Gehsgiexung, Biindelung und Streichung von
Textstellen, auf die wesentlichen Inhalte zusamrataggt (M\YRING, 2010). In einer dritten
Auswertungsphase kénnen die Ergebnisse der zusalassenden qualitativen Inhaltsanaly-
se und Kategorienbildung der Interviews untereieanohd mit dem theoretischen Teil dieser
Arbeit verglichen werden (MvRING, 2010). Es werden Aussagen der Befragten zu den ei
zelnen Kategorien zusammengestellt und Gemeinséenkend Unterschiede herausgearbei-
tet.

5.8 Das Kategoriesystem

Nachdem die Interviews wdrtlich transkribiert unideg inhaltlichen Reduktion unterzogen
wurden, kdnnen die Zusammenfassungen schliel3libareheines Kategoriesystems, analy-
siert und interpretiert werden. Bei der Bestimmudeg einzelnen Kategorien, in welche Text-
stellen eingeordnet werden konnen, sind neben agdenZund Hypothesen, auch der Kurz-
fragebogen und die Inhalte der Interviews aussgelagnd. Bei der Interpretation muss dar-
auf geachtet werden, dass argumentativ vorgegawgen Dadurch wird das Gutekriterium
der ,Argumentative(n) Interpretationsabsichertniiyl AYRING, 2002, S.145) erfillt. Wie be-
reits im Zusammenhang mit der Darstellung der Zigige dargestellt wurde, geht es in die-
ser Untersuchung nicht um Reprasentativitat, sander einzelne Falle. Verallgemeinernde
Aussagen sind als ,,Generalisierungen im SinneBxistenzaussagdiis gibt...)" (LAMNEK,
2010, S.350) zu verstehen.

Die Transkription der Tonbandaufzeichnung wird nfatgenden Kategorien untersucht:

1. Kategorie: ,Erhdhter Betreuungs- und Pflegeaufita

Die erste Kategorie beschreibt einen zentralen kispes Lebens von Eltern eines Kindes mit
Behinderung. Wie bereits in der Theorie dargestétiernimmt die Behinderung oftmals eine
zentrale Stellung in der Familie. Samtliche Aspedd¢s Lebens, z.B. die Gestaltung des All-
tags oder die Arbeitszeit der Eltern, sind von\dersorgung und Betreuung des behinderten
Kindes abhéngig. Eine Konsequenz daraus ist, tnaer@dhter Betreuungs- und Pflegeauf-
wand. Letzteres betrifft in der Regel besondersMiigter, welche daher eine Art Monopol-
stellung in der Familie beziehen, die haufig miteen Verzicht persdnlicher Bedirfnisse ver-
bunden ist und daher eine gangige Belastungsqgdatktellt. Als Subkategorien zahlen wei-
terhin Aspekte die die Entwicklung des Kindes soden Vergleich dessen Entwicklungs-
standes mit anderen Kindern betreffen. Des weit@&elastungen, welche auf Schwierig-
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keiten in der Zusammenarbeit mit Amtern, Arbeitgabend 6ffentlichen Einrichtungen ba-

sieren.

2. Kateqorie: ,Zukunftssorgen®

Hierbei sind die Aspekte Ungewissheit und Progr{ege Kap. 3.1) von zentraler Bedeutung.
Aus diesem Grund werden AuRerungen der Eltern deeDiagnosemitteilung als bereits

abgeschlossenes Ereignis, in die Kategorie ,Zukgnfgen* aufgenommen.

3. Kateqgorie: Inner- und auRerfamilidre Belasturige

Diese Kategorie dient als Erganzung von Kategans. éarunter fallen Belastungen der El-
tern, betreffend die innerfamiliare Situation, \iehwierigkeiten in der Erziehung, die Situa-
tion der Geschwisterkinder, Belastungen in derrfeascthaft sowie gesundheitliche und phy-
sische Einschrankungen der Eltern. Weiterhin werdeferfamiliare Belastungen thema-
tisiert. Dazu gehoren der Aspekt der Stigmatisigruon Menschen mit Down-Syndrom, so-
wie die Sorge um das Bild der Familie in der Offiehkeit.

4. Kateqorie: ,Ressourcen*

In dieser Arbeit werden Ressourcen als grundleg&fuaussetzung fir eine gelingende Be-
waltigung angesehen. Kategorie vier ermittelt daiveliche Faktoren von den Eltern als un-
terstutzend und hilfreich angesehen werden. Ressowind von zentraler Bedeutung fur die
Bewertung von Lebensereignissen und Belastunganjesien Umgang mit ihnen.

5. Kateqorie: ,Bewaltigungsstrategien*

Im Verlauf der Interviews werden von den Elternauathiedliche Reaktionen auf, und Um-
gangsformen mit belastenden Ereignissen genaneseDverden als unterschiedliche Bewal-
tigungsstrategien interpretiert. Dies beinhaltepéide wie: Verdrangung, Bagatellisierung,
Wut, Hoffnung, Informationssuche und der VersuateeiNormalisierung der Lebenssituati-

on.
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6 Analyse und Interpretation der Untersuchungsergehisse

Im folgenden Kapitel werden Aussagen der Befragtetie jeweiligen Kategorien eingeord-
net, analysiert und miteinander verglichen. Zisited am jeweiligen Zitatende mit Angaben
zur Quelle versehen (z.B.: B2; 60 bedeutet Befragtébsatz 60). Die transkribierten Inter-

views sind dem Anhang beigeflgt.

6.1 Erhohter Betreuungs- und Pflegeaufwand

Eine grundlegende Parallele, welche in allen vidie von den Eltern genannt wird, ist der
erhohte Betreuungs- und Pflegeaufwand eines Kingieown-Syndrom im Vergleich zu
einem Kind ohne Behinderung. Berichtet wird voneamnerheblich h6heren Maf3 an Betreu-

ung und Pflege in unterschiedlichen Lebensbereidesrlltags.

,Weil Max® fast nichts alleine machen kann. Er kann gerageJdicke ausziehen. Aber
das ist alles. D.h. es ist wie ein ganz kleinesyBabhaben. Abgesehen davon hat Max
eine Darmgeschichte und muss sehr oft gewickelleveund wird sehr oft wund. Und
wenn ich wund sage, meine ich blutend! Das hatedrdem er zwei Monate alt ist.
(lacht) (...) Das mit dem Po ist fast im Vordergrufd.) Morgens muss ich ihn wie ein
Baby aus dem Bett holen und anziehen, wickelrZ&aneputzen tu ich auch. Futtern...
man muss ihn wirklich holen, an der Hand halteBéfragte 2; Absatz 2)

Im Fall der Befragten 2 (im Folgenden B2 genantghtsbesonders die Pflege des Kindes
zentral im Mittelunkt des Alltags. Der siebenjaleriglax leidet seit seiner Geburt an Morbus
Hirschsprung, einer Darmfehlbildung, welche in iedung mit dem Down-Syndrom auftre-

ten kann. Infolgedessen kann der Betroffene sefitehlgang nicht kontrollieren und tragt bis
auf weiteres Windeln. Zusatzlich zu der Erkrankiingimt eine sehr langsame Entwicklung
speziell des motorischen Bereichs, welche auf aufgerst starke Hypotonie zurtickzufiihren
ist, und von der Mutter als besondere Belastungfemaen wird. Aufgrund der starken Hy-

potonie konnte Max erst mit zweieinhalb Jahrenesitand mit sechs Jahren laufen. Die ein-
geschrankte Mobilitdt des Kindes ist mit gesundilcbién Belastungen der Mutter verbunden,
da diese ihren Sohn viel tragen musste, und wilteidals stark belastend empfunden. Im

Vergleich zu Belastungen, die auf einer schwach&rwicklung und gesundheitlichen Ein-

% Aus Griinden des Datenschutzes wurden die in demvlaws genannten Namen willkiirlich durch andere
ersetzt.
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schrankungen des Kindes beruhen, schildert dieeVi&B eine gegenteilige Position. Fir sie
stellt die vergleichsweise gute Entwicklung desdgs eine grof3e Belastung da.

.Der Kim ist gerade funf geworden und hat eine segte Motorik, eine aul3erge-
wohnlich gute Grobmotorik, er konnte mit zwei Jahl@ufen. Am liebsten rennt er und
ist wirklich sehr schnell...) Dieser Entwicklungsstand und das Spielverhalten died
Trotzphase eines Zweijahrigen kommt halt zusamnitetlemguten Motorik und das ist
ganz schon heftig..) das ist etwas, was den Alltag einfach anstrengeachiri’ (B3; 2)

B3 beschreibt eine Diskrepanz zwischen dem Entwigidstand des Kindes und der korper-
lichen und gesundheitlichen Verfassung der Mutteiche mit einem erhéhten Mal3 an Auf-
sicht verbunden ist und als belastend wahrgenommeh B1 spricht in einem &ahnlichen
Zusammenhang von einer standigé&unifsichtspflicht* (B1; 1), durch welche sie sich beson-
ders deutlich von Eltern nicht behinderter Kindatemscheidet. Von derselben Thematik be-
richtet der Vater aus Interview 4 und beschreilesdiie folgt: ,Man muss immer ein bis-
schen in Alarmbereitschaft sein, wie so eine friéiya Feuerwehr (B4; 3).”

Deutlich betont wird ausnahmslos von allen Befragtiass das Down-Syndrom an sich, kei-
nesfalls eine Belastung darstellt. Stattdessen emaclie Eltern verstandlich, dass die Be-
hinderung mit ihren Konsequenzen als normal angesehrd. Dazu auf3ert eine Mutter auf
die Frage inwiefern Sie sich durch das Down-Syndbafastet fuhlt: ,Durch das Down-Syn-
drom selber Gberhaupt nicht. Nattrlich ist die Hoklung anders und das bringt Schwierig-
keiten in den Alltag. Aber das Down-Syndrom selfar nicht* (B3; 10). Diese Aussage
scheint auf den ersten Blick in einem Widerspruglder Einschatzung des momentanen Be-
lastungswertes zu stehen. Dazu sollen die Befragiéreiner Skala von null bis zehn, einen
Wert bestimmen, welcher ihren aktuellen Belasturagsgviedergibt. Wahrend die Befragten
2 und 4 niedrige Werte angeben, ordnen die Befnagtend 3 ihrem momentanen Belas-

tungsgrad den Wert neun zu. B3 erkléart dies wigtfol

»Acht bis neun. Mindestens. (...) Welil es eben mehKomponenten sind und nicht nur
am Down-Syndrom liegt. Eigentlich denke ich dasskeist, dass ich eben alleinerzie-
hend bin und, dass ich gesundheitlich eingeschrBimkf...) er ist einfach sehr schnell
und ich komm korperlich schon nicht mehr hinteriMan muss einfach immer schnel-
ler sein, als das Kind in der Erziehung.” (B3; 18)

Einen weiteren Aspekt nennt B1, welche als Konsegues erhdhten Betreuungs- und Pfle-
geaufwandes die zentrale Stellung des Kindes inmeMiinkt des Familiengeschehens als
Konflikt- und Belastungspotential beschreibt. Alesgntliches Indiz hierfir beschreibt die

Mutter, dass mit dem hohen Betreuungsaufwand zvéungs ein Verzicht der anderen Fami-
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lienmitglieder auf die Befriedigung eigener Bedisge verbunden ist: ,(...) man fangt natdr-
lich dann an, so ein Zusammenleben im Sinne de&senschauen, mal wie es dem Kind
geht™ (B1; 10).

6.1.1 Die Monopolstellung der Miitter im Bereichdef- und Betreuung des Kindes

Von dem erhdhten Betreuungs- und Pflegeaufwandirseesher die Miutter als die Vater

betroffen zu sein. Diese Situation wird von denrBgfen unterschiedlich bewertet:

.B4 (Mutter): Das war das Meiste auch immer meinJBas war aber auch immer ok.
Wir haben immer alles besprochen.” (B4; 108)
.B4 (Vater): Ja, ich bin ja auch oft unter der Wachar nicht da, sondern irgendwo in
Deutschland unterwegs. Von daher.” (B4; 109)

In diesem Zitat wird deutlich, dass die Mutter dgidl3eren Anteil an Betreuung und Pflege
des Kindes Ubernimmt, wahrend der Vater arbeitenridch scheint diese Lebenssituation fur
die Mutter B4 zufriedenstellend zu sein. Die Mutdr beschreibt ein &hnliches Bild, &ul3ert
aber in gleichem Mal3 auch den Wunsch nach mehrlieateben. Im Vergleich dazu schil-

dert die Mutter B2 einen anderen Zustand:

,und das liegt alles an mir. Weil meine Mann istrjecht da oder beteiligt sich we-
nig. Das ist eine grofRe Sorge, dass am Ende, web ist, ich alles falsch gemacht
habe und er aneckt. (B2; 12). (...) Ich weil3, dakssehr frustriert bin oft, weil ich
todmude bin. Manchmal gerate ich in Rage, damiteiciiach mehr Kraft habe. Das
klingt bléd, aber man hat danach mehr Kraft, daramtk man mehr machenp.)
Weil als Frau neigt man dazu, immer was fur dasdkan machen und den Haushalt
und Uberhaupt. Und sich selber vergisst man, absrist nicht gut.“ (B2; 80)

In diesem Zitat wird deutlich, dass die Mutter BBeenegative Sicht auf ihre Monopolstel-
lung auf das Kind hat. Ein Aspekt den die Muttenmte bezieht sich auf die Sorge um die
Zukunft und das sie als Mutter versagen kdonntes@idspekt soll an dieser Stelle nicht wei-
ter vertieft werden, sondern fallt unter die KategZukunftssorgen. AnschlielRend kommt
die korperliche und emotional belastete VerfasslergMutter zum Ausdruck. Neben Frustra-
tion und Mudigkeit beschreibt sie in ihrem Fall teehin auch Aggression als Folge ihres
erhohten Pflege- und Betreuungsaufwandes. Weitddnmmt in diesem Zitat erneut der As-
pekt des Verzichts eigener Bedurfnisse zur Geltuvegcher zwangslaufig mit der Mono-

polstellung der Mutter fur die Pflege- und Betregutrer Kinder verbunden ist. Die alleiner-

ziehende Mutter B3 beschreibt ihre Situation wigtfo
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-Man kann es nicht auf sich zukommen lassen. Icesndas Jahre vorher schon pla-
nen, was ich eigentlich mache, was wir eigentlichlem, was ist gut fur ihn und muss
mich da besprechen. Es kommt einfach nichts vamallirgendwie. Man macht sich
um alles mehr Gedanken.” (B3; 36)

In diesem Zitat bringt die Mutter zum Ausdruck, slase Erziehungssituation einer alleiner-
ziehenden Mutter zwangslaufig mit einem Mehraufwdad einzelnen Person verbunden ist.
Als Konsequenz beschreibt die Mutter, dass einziesteensinhalte wesentlich mehr Planung
erfordern, was mit einem Mangel an Unterstitzunmpweden sein konnte.

6.2 Belastungen inner- und aul3erfamiliarer sozialeBeziehungen

In den Gesprachen werden unterschiedliche sozietéeBungen der Befragten als besonders
spannungsreich und belastend beschrieben. DiesgcBersollen im Folgenden vorgestellt

werden.

6.2.1 Belastungen in der Partnerschaft

Auf die Frage: ,Inwiefern hat die Geburt lhres Kesdmit Down-Syndrom ihre Partnerschaft
verandert?* fallen die Antworten in allen vier Intews sehr unterschiedlich aus. Es ist sehr
wahrscheinlich falsch davon auszugehen, dass Pnebie der Partnerschaft einzig auf das
Down-Syndrom zurtickzufiihren sind. Dennoch schei@tBehinderung in manchen Fallen
eine entscheidende Rolle zu spielen. Die MutterbBantwortet die Frage, ob das Down-
Syndrom ihres Kindes die Ursache der Trennung tioem damaligen Mann war, in dieser
Hinsicht wie folgt: ,Das hat mit damit zutun gehabber nicht alleine, das kann man nicht
sagen. Es ist halt vorher schon einiges schiefufga (B3; 20). Im weiteren Verlauf des
Gesprachs beschreibt die Mutter, inwiefern die 8ezng zu ihrem Mann durch die Behinde-

rung ihres Kindes beeinflusst wurde.

»(-..) fur mich war einfach klar, Gott hat ihn so geMt und so ist er. Das ist dem Vater
eher schwer gefallen. Er wollte es einfach nichhskaben. Er wollte dafur beten, Gott
nimmt ihm das ab, oder so.” (B3; 20)

Die fehlende Akzeptanz des Vaters, die Behindersemes Sohnes anzunehmen, flhrt
schlie3lich nach neun Monaten zur Scheidung derkliSeit diesem Zeitpunkt lebt die Mut-
ter B3 als Alleinerziehende. Eine andere Situatuard von der Mutter B1 beschrieben. Sie
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lebt seit vielen Jahren verheiratet mir ihrem Mdameschreibt aber eine ahnliche Problematik

wie Mutter B3:

.Mein Mann ist 18 Jahre alter als ich, d.h., dasthln bezlglich diesem plakativen
Bild vom Down-Syndrom, dass die alten Eltern halaner hat es ihn mehr getroffen,
als mich. (...) D.h., er hat anfangs erstmal sehrudéer gelitten. Das belastet eine
Partnerschaft immer. (B1; 10) (...) Die eine schvgerbBache ist die, dass wir eben eine
Konstellation haben, mit diesen knapp 20 Jahrearélinterschied, die dazu fuhrt, dass
mein Mann jetzt schon in zwei Jahren pensioni¢rtisd er eigentlich so: 'Was mach
ich jetzt, pensioniert und alles?', irgendwo ausséim Rahmen jetzt mal raus kénnte,
auch mal anders Ferien machen. Und das hier niditt,gweil ja noch zwei schul-
pflichtige Kinder da sind und ich selber an Schidfe gebunden bin. (...) Also glaube
ich spontan nicht an eine wirklich grof3artige gensaime Zukunft. (...) Und das wiede-
rum so ein Punkt ist, dass ich gucken muss, dasAlllag ohne ihn lauft.(...) Das ist
im Moment gerade meine groldte Sorge, das hinzwdaiegB1; 50)

In diesem Zitat beschreibt die Mutter ebenfallsAlimahme der Behinderung des Kindes von
dem Vater nach der Geburt, als einen, die Partheftsbelastenden Faktor. Als Ursache fur
diese Problematik nennt die Mutter das damaligeatineg) Bild des Vaters gegeniber Men-
schen mit Behinderung. Als weitere Diskrepanz besbhdie Mutter B1 den hohen Alters-
unterschied der Ehepartner. Darin sieht die MulterGefahr, dass ihre Ehe auseinanderb-
richt. Die Sorge um eine mdgliche Zukunft getrewot inrem Ehemann, veranlasst die Mut-
ter erneut ein Studium zu beginnen, um die findleziSituation und ein Leben ohne den
Ehemann meistern zu kénnen. Die Mutter B1 beschdahiberhinaus noch einen weiteren,

die Beziehung belastenden Faktor:

-ES ging wirklich damals bei den ganzen Untersuaiem auch ein bisschen auf die

Frage hinaus: Wer ist jetzt eigentlich Schuld vam &Elternteilen, dass es dann dazu
gefuhrt hat? Und ich gehe naturlich davon aus, des$etzten Endes meine, also mein
Korper... (...) Das sind so Punkte, die da so ein hmsadazu gefuhrt haben, dass ich
(...) da erstmal Zeit fir mich brauchte. Und dasnatirlich so ein Rickzug. (...) Ich

glaube, dass es ahnlich verlaufen ware, wenn Léa Rewn-Syndrom gehabt hétte.

Aber sicher ist das Down-Syndrom immer eine zush&zBelastung oder man ist viel-

leicht empfindlicher.” (B1; 40)

Zum Einen betont die Mutter die anfangs erwahntebmatik, inwiefern das Down-
Syndrom als Ursache fur Belastungen in der Pacthafsder Eltern zu sehen ist. Zuvor be-
schreibt die Mutter die Frage nach der Schuld anBeédinderung, als einen die Beziehung

belastenden Faktor. Die Mutter projiziert die Schalangslaufig auf ihren Korper. Damit
erfahrt sie eine Abwertung ihrer selbst, welche emtem emotionalen Rickzug gegentber
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dem Partner verbunden ist. Eine andere Art derdBatgen beziglich der Partnerschaft, be-
schreibt Mutter B2:

-Mein Mann hilft mir ganz wenig Zuhause. Das ist &eibungspunkt, wo ich sehr oft
frustriert bin, weil ich sehr mide bin. (B2; 8) (.J3, also er hat sehr viele Sozialpho-
bien. Und er fuhlt sich sehr, sehr unbeholfen uabtgie in die Offentlichkeit mit den
Kids. Manchmal mit Steffi aber nie mit beiden urelmit Max. Er war neulich einein-

halb Wochen daheim in den Schulferien (...). Undtenicht vor die Tur gegangen, ei-
neinhalb Wochen lang.” (B2; 18)

Im Falle der Mutter B2 ist die Hauptbelastung im 8onopolstellung der Mutter in Bezug
auf Pflege- und Betreuung der Kinder sowie ArbeitarHaushalt zu sehen. Die Mutter be-
schreibt den Mangel an Unterstlitzung von SeitegsilMannes als einen Reibungspunkt. In
diesem Fall ist die Problematik in der Partnersctaf Eltern in der psychischen Verfassung
des Vaters zu sehen, der aufgrund seiner Sozialhohit der Erziehung und Fursorge sei-
nes Sohnes mit Down-Syndrom nicht gewachsen zuss#ieint. In Abgrenzung zu den Be-
fragten 1, 2 und 3 beschreiben die Befragten Béreemderen Standpunkt. Auf die Frage,
inwiefern die Partnerschaft einer Veranderung dulah Geburt des Kindes mit Down-
Syndrom unterlag, antwortete die Mutter B4 wie folgeine Partnerschaft verandert sich
sowieso wenn man ein Kind kriegt. Ich denke malhatses eher zusammengeschweil3t* (B4;
55). Wahrend die Befragten zuvor ihre Beziehungeriralge der Geburt des Kindes mit
Down-Syndrom eher als konfliktanfallig und spannenegch beschreiben, vertreten die Eltern
B4 einen anderen Standpunkt, indem sie ihre Beaglurch das Down-Syndrom ihres Kin-

des vielmehr als gefestigt beschreiben.

6.2.2 Belastung durch eingeschrankte gesundhatlehfassung der Eltern

Eine besondere Belastung sieht Mutter B2, in Abgmeg zu den Befragten 1 und 4, in ihrer
eingeschrankten korperlichen und psychischen Vaufag Aufgrund der langsamen motori-
schen Entwicklung ihres Sohnes, ist die Pflege- Betleuung mit einem hohen Mal3 an kor-
perlicher Anstrengung verbunden, welche schlussgndu einer andauernden Schulterver-
letzung und Rickenproblemen fiihrte. Die BefragtesB3ldert hinsichtlich der kdrperlichen
Einschrankungen, welche mit der Pflege- und Betrgwerbunden sind ahnliche korperliche
Symptome. Auf die Frage hin, wie sehr sich die BuB2 in der Anfangszeit nach der Ge-
burt belastet fiihlte, beschreibt die Mutter ihrendge psychische Verfassung als auf3erst

prekar:
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.In der ersten zwei Monaten? Na extrem! Extrem bt und ich hatte eigentlich
nachdem er heimgekommen ist, vielmehr auch psygisole Hilfe bendtigt. Weil, es
ist so eine Art Trauma. Es ist halt eine Situatide; man nicht entkommen kann. Man
muss da durch. Man funktioniert. Man hat auch dadese Kind. Man geht jeden Tag
in die Klinik. Man funktioniert, aber man lebt véxdrenalin. Und das drei Monate
lang. Das macht krank. Also ich hab gesponnenjcaldieim kam. Weil das Kind war
immer das Kind des Krankenhauspersonals. Die |letm Tage war ich auch mit auf-
genommen, aber trotzdem musste ich fragen: 'Darfiha jetzt stillen?' Und pl6tzlich
ist man alleine mit dem Kind. Ich hatte stadndig @efthl da guckt jemand. Bin ich
jetzt die perfekte Hausfrau? Und ich hab das Kiadchachlassigt und standig hausfrau-
liche Sachen gemacht. Ich habe gesponnen. IchmigiBwo das herkommt.” (B2; 50)

In dieser sehr selbstreflektierten Aussage wirdhidre Belastungsgrad der Mutter in der Zeit
nach der Geburt deutlich. Als besondere Belastuind wer erneut der Aspekt der Erkran-
kung des Kindes genannt. Die erste Lebensphas&iddses in der Intensivstation hat zur
Folge, dass die Mutter diesen Lebensabschnittredee kréaftezehrende Erfahrung und grol3e
psychische Belastung erlebt. Die Mutter selbst,dvat ihre damalige Situation als trauma-
tisch und dass sie in dieser Phase psychologisetrelging hétte in Anspruch nehmen sollen.
Diese pragenden Erfahrungen fuhren dazu, dass dieeMin der ersten Zeit Zuhause mit
dem Kind von den neuen Aufgaben, welche mit derebsleranderung verbunden sind,
uberfordert war. Im weiteren Verlauf des Interviehatt auf, dass die Mutter nachwievor von
starken Selbstzweifeln Uber ihre Rolle als Mutteprggt ist. Infolgedessen besuchte die Mut-
ter B2 ihren friiheren Psychotherapeuten um Bestégign ihrer Rolle als Mutter zu bekom-
men: ,Ich wollte einfach nur, dass jemand von auf@en mich kennt, sagt, ich werde es pa-
cken als Mutter. Das war mir wichtig. Wie gesagh habe schon gesponnen. Ich hatte sehr,
sehr viele Angste ob ich es packe. Ob ich dieigehvlama bin“ (B2; 74).

6.2.3 Die Situation der Geschwisterkinder

In allen vier Fallen gibt es Geschwisterkinder end-amilien der Befragten. Die Frage, wie
die Situation der Geschwisterkinder eingeschéated,wind ob diese unter Vernachlassigung
zu leiden haben, wird von den Befragten sehr uchésdlich beantwortet. Fir die Mutter B1
befindet sich ihr 14 Jahre alter Sohn ganz klaeiimer benachteiligten Position gegenlber
seiner Schwester mit Down-Syndrom. Die Mutter vehsudieses Ungleichgewicht durch
gezielte Aktivitaten, ,kleine Highlights im Alltag{B1; 8), allein mit ihrem Sohn, zu kom-
pensieren. Allerdings raumt sie ein, dass diedetater Zeit aus zeitlichen Griinden weniger
madglich sind. In Abgrenzung dazu beschreiben digaBgen 2 und 4 eine gegenteilige Posi-

tion. Die Befragten sehen die mit den Kindern vachte Zeit als sehr ausgeglichen an.
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Die Befragten 1, 2 und 4 beschreiben noch einetevesi Aspekt. Alle drei Befragten aul3er-

ten Sorgen hinsichtlich des sich-verantwortlichdéile der Geschwisterkinder gegentber
ihrem Behinderten Familienmitglied. Den Befragteh es ein Anliegen, dass sich die Ge-
schwisterkinder in keiner Form flr etwas verpflethtiihlen missen. Die Mutter B2 sagt in

diesem Zusammenhang: ,Und ich sage immer wiedgrmiéch was du willst, aber du bist

nicht fir Max verantwortlich, weil wir haben ihnsr.eben gesetzt. Du musst dein Leben le-
ben.™ (B2; 14).

6.2.4 Die Sorge um das Bild in der Offentlichkeit

Als einen weiteren belastenden Punkt beschreiberBdiragten B2 und 3 die Meinung der
Offentlichkeit gegeniiber ihrer FamiliensituationieMutter B3 beschreibt ihre Sorge wie

folgt:

»(-..) dass man es ihm nicht so ansieht, kann da ainhNachteil sein. (...) dass die
Erwartungen von seiner Umwelt ganz anders sindhan ©der auch an mich, dass die
Leute denken, ich kann mein Kind nicht richtig enein, weil er halt irgend so ein Trotz
auf der Stral3e macht.” (B3;52)

Einerseits besteht fur die Mutter die Sorge, das§ohn in der Offentlichkeit negative Erfah-
rungen macht, da in seinem Fall die au3erlichenkMale des Down-Syndroms lediglich
schwach ausgepragt sind. Andererseits furchte¥diger um den Ruf ihrer eigenen Person in
der Offentlichkeit. Die Befragte 2 begriindet ineinahnlichen Zusammenhang die Proble-

matik ihres Mannes im Umgang mit dem Sohn mit Dé&ymdrom wie folgt:

»(-..) es ist nicht, dass er Max's Behinderung niekkeptiert (...), aber er hat Angst,
dass die Leute drauf3en sehen: 'Oh, der hat seindeKinicht im Griff, oder so." Also
das denke ich. Er ist so unselbstsicher, wie ichIfiJahren war (lacht). Das ist halt
so. Es ist halt nicht boswillig.” (B2; 20)

6.2.5 Probleme mit 6ffentlichen Amtern und professilen Dienstleistungen

Als eine weitere Belastungsquelle werden in allen Fallen Probleme der Eltern mit dffent-
lichen Amtern und professionellen Dienstleitungasdhrieben. In diesem Zusammenhang
beschreibt die Mutter B1 die Zusammenarbeit mit Behdrden als duRerst belastende Erfah-

rung:

LAlIso ein halbes Jahr nach der Geburt war die Sasfiedem Behindertenausweis. Das
war die gréf3te Katastrophe muss ich ehrlich gesiedes ich da bei den Behoérden er-
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lebt habe. Das war, wirde ich sagen, der belastenBschnitt. (...) obwohl sie zwei

angeborene Herzfehler hat, dass sie einen Behiedgrad von 50% bekommt und kein
B, fur Begleitperson. Also als Hilflose Person eschatzt wird, ohne B und dann nur
50%. Die Freundin, die ich kannte, die genau degichlen Herzfehler hat, die hat

100% bekommen und ein B. Das kann doch nicht GeinNebenher kam noch der me-
dizinische Dienst wegen Pflegestufe und der hah algelehnt und ich hab dann ge-
sagt, ich hab allein nicht die Kraft. Und da hattsimein Mann z.B. total zuriickgehal-
ten. Der héatte sich da nicht eingesetzt daftir.Hab mich dann auch nicht mehr um den
medizinischen Dienst gekimmert.” (B1; 42)

Als besondere Belastung wird in diesem Zitat dieinganommene Willkir beschrieben, mit
welcher den Eltern von Seiten der Behérden begegirdt Im weiteren Verlauf des Ge-

sprachs stellt sich heraus, dass der Streit sdicleBis vor das Sozialgericht ging und mit
einem Zuspruch zu Gunsten der Mutter endete. Alsreweiteren Aspekt, beschreibt die
Mutter in diesem Fall erneut ihre MonopolstellungBereich der Pflege- und Betreuung des
Kindes. Aufgrund der fehlenden Unterstitzung ilviesnes fehlt ihr letzten Endes die Kraft
einen weiteren Streit mit dem medizinischen Diemsfihren. Die Mutter B3 schildert eine

ahnliche Erfahrung:

»Ich hab auch verschiedene Sachen, die auch voidBegehen missen oder bis es zu
einem Vergleich kommt. Gerade mit der Pflegestateelich schon ganz unmdgliche
Dinge erlebt. (...) da hab ich schon Sachen erlebssdn seinem Gutachten lauter
Blodsinn drinsteht, wo man sich wirklich wundernssiwelche Fachleute... oder dann
heil3t es, die Fachkraft hat sich verschrieben.”;(B3)

Neben dem Streit auf rechtlicher Ebene um AnspriaiieDienstleistungen und Pflegestufe
beschreiben die Mutter B2 und 4 noch einen weit&gpekt. Beide Familien machten nega-
tive Erfahrungen mit professionellen Dienstleisteimgwelche als belastende Erfahrungen

beschrieben wurden.

,und die konnten nichts damit anfangen, dass da gliickliche Familie sal3, mit ei-

nen, nun mal, Kind mit Down-Syndrom und das es rdefi@nsichtlich nicht so viel

ausmacht, wie die vielleicht vermutet hatten. Daglten zum Foérdern kommen und ha-
ben Spriiche losgelassen wie: 'Ja da kommen schdm Deiten, da trauen Sie sich
nicht auf die StraRe mit lhrem Kind." Und sowas. Iz ich gedacht: 'Was soll das
denn?"“ (B4, 104).

.Das hat mich voll runtergezogen. (...) Und dann kender immer die Sachen, die sie
mit ihm Uben wollte. Das hat die dann immer geérgeenn der alles schon konnte.
Dann hab ich irgendwann gedacht: ,Die kann michtdatal kreuzweil3e.' Irgendwann
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lernt man dann: ,Ok, das kannst du machen und dassindu nicht machen.* (B4;
106)

Die Mutter B4 beschreibt eine Situation, in welcber eine mobile Hilfe der Frihférderung
als belastende Erfahrung wahrnimmt. Das unprofasiimVerhalten der Frihforderkréfte ist
maoglicherweise mit einer veralteten Sicht auf dasvB-Syndrom zu erklaren. Deutlich wird
auch in diesem Beispiel, dass die Unzufriedenteitidtern, welche sie in der Zusammenar-
beit mit Behdrden und professionellen Dienstlersterfahren, nicht kampflos hingenommen
wird. Ganz im Gegenteil beweisen die Eltern, insbéere die Mitter, einen regelrechten

Kampfgeist, welcher sie notfalls bis vor das Gerichrt.

6.2.6 Belastung durch den Vergleich mit Gleichbiédreen

Wie bereits erwéahnt sind alle vier Befragten Migdler des Vereins 46PLUS in Stuttgart.
Wahrend auf der einen Seite die SolidarisierungGleichbetroffenen von den Befragten als
Ressource gesehen wird, soll nun als Belastungdsodet Aspekt des Vergleichens vorges-
tellt werden. In den Fallen B2 und 3 beschreibenMiitter ihre Teilhabe am Verein zwies-

paltig.

»(-..) es gibt immer diesen Vergleich mit anderees .klingt bléd, man sollte es nicht
machen... (I: Vergleich zu anderen Kindern aus 488®) Ja. Das ist mein Problem.
Das kommt nicht von denen. (I: D.h. der Verein dibten Kraft, ist aber auch...)
Manchmal eine Belastung. (B2; 24) Ich kenne duiiekah Verein viele. Und ich kenne
nur einen Junge, der hat aber auch andere Sachd&erabown-Syndrom und das
macht ihn schwacher. Weil er hat auch ein bisschatismus. Max hat das nicht, Gott
sei Dank. Aber im kognitiven und motorischen iskMahr weit zuriick. Und das macht
natdrlich traurig. (...) Und Max wird nie so fit. (..Das Schlimme war wirklich, als er
noch nicht laufen konnte. Weil die anderen Elterdiesem DS-Verein haben gesagt:
'Oh ja, ich denke immer an dich. Du hast es besansighwer'. Solche Dinge.” (B2;8)

Aus diesem Zitat geht hervor, dass der schwacheiékiingsstand des Kindes von der Mut-
ter B2 durch den Vergleich mit anderen Kindern t#kd als Belastung wahrgenommen
wird. In umgekehrter Form findet die Mutter selBsaft in dem Vergleich ihres Kindes mit
einem Kind mit einer schwacheren Entwicklung. Dehtist, dass der Entwicklungsstand des
Kindes sowohl positiv, als Ressource, wie auch tnegals Belastung, von den Eltern erlebt
werden kann. Die Mutter B3 befindet sich in einknlichen Situation. In ihrem Fall ist es
nicht der Entwicklungsstand ihres Kindes, sondeengggensatzlichen Meinungen der Eltern
von 46PLUS uber ihren Umgang mit der Problematissdsie die Lebendigkeit ihres Sohnes
aufgrund ihrer kérperlichen Einschrankungen alsaaBieing empfindet
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»ES ist manchmal auch schwierig, ich mochte ja anatht nur in Selbsthilfegruppen
tatig sein, oder mich nur mit anderen Familien Kihdern mit Down-Syndrom umge-
ben, Aber es gibt einfach bestimmte Dinge, die @ndieht richtig nachvollziehen kon-
nen, wie diese Aufsicht der Weglauftendenz. Da stdd manchmal weniger auf Ver-
standnis.” (B3; 60)
Die Mutter B1 und 4 &uf3ern sich nicht zu dieserri&gk. Daraus wird abgeleitet, dass sie
den Aspekt des Vergleichens nicht als belastendiedgn. Das kann u.a. dadurch begrindet
werden, dass in beiden Féllen von einem positivetwigklungsstand ihrer Kinder gespro-

chen wird.

6.3 Zukunftssorgen

Eine zentrale Zukunftssorge, welche in allen vigldn genannt wird, ist die Sorge um die
Betreuung und Versorgung des Kindes. Dies betrgfkonders den Zeitpunkt, wenn die El-
tern dies nicht mehr selber leisten kbnnen. Dafdedieine Mutter:

.Die Sorgen sind ganz klar finanzieller Hinsichgva. betreuungsmaniiger Hinsicht. Mir
ist ganz klar, dass ich die Verantwortung fur mi€ind ein Leben lang habe. Und das
hat dann eben dazu gefluhrt, dass ich schaue, Wiarigeiten kann. Mir ist vollig be-

wusst, dass ich irgendwo schauen muss, dass Gekbremt fir die Familie. Einfach

aus dem Grund, weil mein Mann zu alt ist und inizi@éren pensioniert wird. Diese

Verantwortung, das ist eine hohe Belastung.” (B8) 1

In diesem Fall ist die Sorge um die zukinftige Betmg mit Sorgen um die finanzielle Situa-
tion der Familie verbunden. Die Mutter betont despékt der Verantwortung und deutet an,
dass sie die Verpflegung und Betreuung ihres Kiradeghre Pflicht und Lebensaufgabe emp-
findet. Zusatzlich erschwert die Altersdifferenzigehen der den Eltern diese Situation, da
die finanzielle Absicherung dadurch einzig zu Lastier Mutter fallt. Im weiteren Verlauf
aul3ert die Mutter B1 weitergehend die Sorge, das$Ptlege- und Betreuung irgendwann
zulasten des Geschwisterkindes fallt. Und beschdé#is mit den Worten: ,(...) das ist etwas,
was mich bedriickt, weil ich im Grunde anderen Mbesacetwas aufbiirde, wofir die schon
gar nichts kdnnen“ (B1; 48). Eine ahnliche Sichsgebeschreibt Mutter B2. Auch fir sie
stellt die Pflege- und Betreuung eine Lebensaufginewelche mit finanziellen Sorgen ver-
bunden ist. Zusatzlich befiirchtet sie, dass ihdKimenn sie die Fursorge nicht mehr selbst
aufbringen kann, in falschen Handen ausgenutztemekédnnte. Damit verbunden ist fir die
Mutter die Sorge, in der Erziehung ihres Kindesscheitern. Mehrfach im Gesprach auf3erte

sie Bedenken beztglich ihrer erzieherischen Konmzete und der Sorge, dass dies zu Ver-

56



6 ANALYSE UND INTERPRETATION DERUNTERSUCHUNGSERGEBNISSE

haltensproblemen ihres Kindes fihren konnte. DigtéuB4 schildert ebenfalls Sorgen be-
zuglich der zukunftigen Lebenssituation ihres Kmdbkat aber gleichermalR3en eine zuver-
sichtlichere Sichtweise.

»(-..) es wird sicher Mdglichkeiten geben, dass eriml@ine Wohngemeinschaft, oder
mit einer Partnerin, mit irgendjemand mit gewisséilfe da zusammen wohnen kann.
Angst davor muss man, glaube ich nicht haben, gejjenug Einrichtungen gibt, die da
Hilfe bieten.” (B4; 21)

Fur Mutter B3 ist die Sorge um die Pflege- und 8eting ihres Kindes mit ihrem fortge-
schrittenen Lebensalter verbunden.

»Ich mache mir eher Sorge wie lange ich fir ihn s&@n kann. (B3; 22) (...) Das ich
noch lang genug fit bin fir ihn. Das ist eigentliokein grof3ter Wunsch. Ich war ja
schon élter, also selbst wenn er jetzt kein Dowmd8ym hatte, werde ich eher nicht
mehr so viel von ihm miterleben, wie von meineresrdKindern oder Enkelkindern.”
(B3; 96)

Eine andere Sorge beztiglich der Zukunft ihres Ksraleht Mutter B4 rtickblickend darin, im
Bereich der Forderung des Kindes etwas zu verpassemfalsch zu machen. Die Mutter be-
schreibt, diese Sorge wie folgt:

-Am Anfang denkt man immer, man muss alles maclenman so liest. Das ist so:
'Thr masst jetzt Krankengymnastik machen und ihsshietzt eine Flut von Ernah-
rungserganzungen ausprobieren und diese und jeeeaple.' Es ist ziemlich schwierig
sich da abzugrenzen und zu sagen: 'Das ist etwasmBiund das nicht." Das war auch
fur mich am Anfang schwierig nur das zu machenjovadenk das ist das Richtige.”
(B4; 117)

6.3.1 Diagnosemitteilung

Ein Zeitpunkt, den alle Eltern als sorgenreich umterschiedlich belastend beschreiben, ist
der Moment der Diagnosemitteilung. Da diese abrigsfahrung fur die Eltern haufig mit
einer radikalen Veréanderung des bisherigen Lebertlsumden ist, fallt der Aspekt Diagnose-

mitteilung in dieser Arbeit als Subkategorie urdier Kategorie Zukunftssorgen.

Im Falle der Befragten 1, 2 und 4 fand die erstafkantation mit einer moglichen Behinde-

rung des Kindes unmittelbar nach der Geburt sfattass dazu waren typische auf3erliche

Merkmale, wie z.B. die Vier-Finger-Furche oder #igikanthusfalte, welche die Arzte dazu

veranlassten eine humangenetische Untersuchungleiten. Die Untersuchungsergebnisse

wurden im Schnitt finf Tage nach der Geburt mitdfeten Falle der Befragten 3 gab es kei-
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nen vorlaufigen Verdacht, da die auRRerlichen Metkm@des Down-Syndroms nur sehr
schwach ausgepragt waren. Die Verdachtszeit bisg#teilung und die eigentliche Diagno-
severmittlung wurden von den Befragten unterschubdirlebt und beschrieben.

Die Mutter B1 beschreibt den Zeitpunkt um die Geloess Kindes als eine sehr intensive Le-
benserfahrung. Die Behinderung ihres Kindes waelisten Moment nach der Entbindung fur

sie erkennbar. Auf die Frage, wie die Mutter di8gaation erlebte, antwortet sie wie folgt:

»ES war von vornherein diese Freude und diese Vevartung, weil ich wusste um die-

se Problematik meines Mannes, generell mit behtede¥lenschen. Das war auch im
Vorfeld ein Punkt, den wir abgesprochen hatten.vietn der Meinung, als ich von der

Schwangerschaft wusste, ich war 34, dass ich esmgdieuntersuchen lasse. Nur aus
dem Grund heraus, weil ich um die Problematik meMannes wusste.” (B1; 36)

Von dem ersten Moment an, steht fur die MutterStege um die Akzeptanz des Mannes im
Vordergrund. lhr eigenes Empfinden wird von der tdutvernachlassigt. Zu Beginn der
Schwangerschaft bestand die Uberlegung eine ptanBtagnostik durchzufiihren, welche

von ihrem Mann verworfen wurde. Weiterhin beschrdib Mutter:

.Das Kind anerkennen war immer da. Aber das Anenlegn das Gefluhl, was ich sofort
hatte nach der Geburt, war sozusagen ich und meid Ktehen auf der Seite, dann ist
hier ein riesen dicker Fluss, eine Briicke gibt bertiaupt nicht, und auf der Seite steht
die Gesellschaft. Ich habe mich sozusagen durcl&Gdlaurt, mit meinem Kind, aus der
Gesellschaft raus katapultiert.” (B1; 28)

Die eigene Annahme des Kindes steht laut diesesagen nie zur Diskussion. Die Sorge der
Mutter bezieht sich einerseits auf die Reaktion daters und andererseits darauf, sich mit
der Geburt vom gesellschaftlichen Leben isolierhaben. Eine @hnliche Situation beschreibt
die alleinerziehende Mutter B3, die sich zum Zeilguder Geburt in einer Ehe befand. Bei
der Mutter stand nach einer Phase der VerdrangandgAlblehnung der Diagnose ebenfalls

die Sorge um die Akzeptanz des Vaters im Vordemrun

LAls ich es das erste Mal gehort habe, war das solénglauben. Man kann es sich
nicht vorstellen. Ich moéchte jetzt im Nachhineigesa dass Hirn geht da seine eigenen
Wege. Ich habe es eigentlich ausgeschaltet, dapr@es Da kamen zwei Arzte, sehr
nette. (...) Das haben sie alles richtig gemacht bhablen Uber das dritte Chromosom
gesprochen und Trisomie. Und irgendwann habe iah Aleten nicht mehr zugehort.
(..) Ich habe mir gedacht: 'Was erzahlen die da, dasniiaits mit mir zu tun.' Bis ich
dann irgendwann nachgefragt habe: 'Sprechen Siendigh von Down-Syndrom?'
Weil so Trisomie und Chromosom, da hatte ich irgénds im Hinterkopf. Dann sagte
der Arzt: ‘Ja." Dann hab ich gesagt: 'Das glaubé wicht. Ich kenne Menschen mit
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Down-Syndrom, ich sehe ihm das nicht an, das glacibaicht.' (B3; 64) (...) Ja das

war schon eine Angst um die Zukunft. Es hat winkdiie erste Nacht gedauert. Das war
keine ewig lange Phase. Ich hatte sehr damit zuviigneigentlich der Vater damit um-
gehen wird. Ich hab eigentlich gar keine Zeit gdtfab Trauer.” (B3;66)

Die Mutter beschreibt die Phase der eigenen Traigeuntergeordnete Sorge. Die eigene
emotionale Situation wird, ahnlich wie bei Muttet,Bon der Sorge um die Akzeptanz des
Vaters Uberschattet. Im Unterschied dazu beschdegbMutter B2 eine andere Perspektive

des Erlebens:

,ES ist naturlich ein Schock. Natdrlicli..) Aber nattrlich hat man erstmal Angst und
die nachsten paar Tage im Krankenhaus waren maBsivst so, als wirde man plotz-
lich in einen dunklen Tunnel kommen, man sieht kasht, man denkt: 'So, jetzt ist
mein Leben zu Ende. Ich bin nur noch fur das KiadWeil man hat irgendwie dieses
riesige Verantwortungsgefuhl gegentber einem Kadads man selber in die Welt ge-
setzt hat. Das Kind ist immer da. Und natirlich veian in dem Moment nicht um die
positiven Sachen. Man hat riesige Zukunftsangst libethaupt die Angst: 'Werd ich
das packen?™ (B2; 44)
Im Vordergrund des Erlebens von Mutter B2 stehtalikunftsangst, ob sie als Mutter dieser
Lebensaufgabe gewachsen ist. Die Mutter beschidlebAnfangsphase als ein massives Erle-
ben. Dabei wird eine Art Abschied oder Trauer béezhighres alten Lebens erkennbar. Die
Zukunftssorge beschreibt die Mutter als das Aufk@nraines Verantwortungsgefihls gege-
niber dem Kind. Diesem ist die Mutter auf emotiendtbene zu diesem ersten Zeitpunkt,
aufgrund fehlender Zukunftsperspektiven, noch nggwachsen. Auf die Frage wie sehr sie
sich zu diesem ersten Zeitpunkt belastet fuhlteyamet die Mutter: ,In den ersten zwei Mo-
naten? Na extrem! Extrem belastet und ich hattengligh nachdem er heimgekommen ist
vielmehr auch psychologische Hilfe benotigt. Wes, ist so eine Art Trauma“ (B2; 50). Die
Mutter zeigt aus heutiger Perspektive eine selekidrte Sichtweise auf die eigene emotio-
nale Situation in der Folgezeit nach der GeburesBiOffenheit und Selbstreflexion kann
meines Erachtens nach als Indiz fir eine gelungeadaption an das eingetretene Lebens-
ereignis gewertet werden. Im Vergleich zu den Bgéna 1, 2 und 3, welche im Nachhinein
von einer gelungenen Diagnosevermittlung berichsehjldert die Mutter B4 die Diagnose-
vermittlung in ihrem Fall als negatives ErlebniserD/erdacht auf eine mdgliche Behinde-
rung wird ihr kurz nach der Kaiserschnittoperatidrerbracht. Die Mutter befindet sich zu

diesem Zeitpunkt nicht in der Gegenwart ihres Manne

»Ich war da glaub total benebelt, weil es war dagin Kaiserschnitt und nach 20 Stun-
den dann hab ich das erstmal gar nicht schlimmmdu. Ich glaube, erst am néchsten
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Tag habe ich dann den ganzen Tag geheult. (B4J&7ch glaub ich hab das nicht ka-

piert. Weil der hat immer gesagt: 'Vielleicht unideihaupt.' Und ich hab mir dann ge-

dacht: ‘NG, das ist einfach nicht so glaube ichm Aweiten Tag habe ich dann nur ge-
heult. Da hab ich dann gedacht: 'Oh Gott." (...)nDahabe ich das irgendwie kapiert.

Dann war es aber auch irgendwie wiederum ok. Dasedavier oder funf Tage, bis die

das Ergebnis haben. Aber als die dann kamen, regedn Ergebnis, da war ich dann
auch nicht mehr geschockt oder irgendwie, weil @ &s dann ok. Da war es gesetzt,
da war es dann in Ordnung. Da hat dann die Arztin) gefragt, wieso ich jetzt so ge-
fasst bin. Da hab ich dann gesagt: 'Jetzt ist as.' KEs war bei mir nur dieser eine Tag,

an dem es mir dreckig ging.“ (B4; 81)

Die Mutter B4 beschreibt die Ubergangszeit bis endglltigen Diagnosevermittlung, funf
Tage spater, als besonders belastend. Damit béstckieeden Aspekt der Ungewissheit Gber
den Eintritt des bedrohlichen Ereignisses. Die Hitdgkeit der Diagnose wurde von der
Mutter letzten Endes eher als Erleichterung wahlsgenen. Die Hoffnung und das Bangen
wurden nun von einer konkreten Diagnose beendettedthterten der Mutter die Annahme

des Ereignisses.

6.3.2 Krankheit und gesundheitlicher Zustand desl&$

Eine grol3e Belastung, welche einstimmig von demd®gén genannt wird, ist die Sorge um
den gesundheitlichen Zustand des Kindes. Als bessnidelastender Faktor, wird von den
Eltern die Ungewissheit Uber den weiteren gesutiditesn Verlauf des Kindes beschrieben.
Dazu beschreibt die Mutter B4 folgende Erfahrung:

»Ja, ich fand belastend, die Zeit, Ende erste, Agfaweite Klasse. Da war er ganz viel
krank. Da hatte er viele Infekte und wir wusstecthhigenau, was ihm fehlt. Da waren
wir auch mal im Krankenhaus und es wurde alles hdtigl untersucht. (...) Ich glaube

sowas ist sehr belastend, wenn ein Kind mit Dowrdf&yn einfach krank ist. Es gibt

glaube ich viele Kinder mit Herzfehler, oder mitp@rlichen Defiziten, das hat er ja

nicht. lhm geht es ja meistens sehr gut. Das kelnmiir vorstellen, dass das eine grol3e
Belastung ist.“ (B4; 15)

Von der Mutter B2 wird ein weiterer, belastendepdlg beschrieben. Der kritische Gesund-
heitszustand des Kindes kurz nach der Geburt, diekeigentliche Behinderung in den Hin-

tergrund.

LAber es war so am vierten Tag ist Max so krank gelen, wir hatten ihn fast verlo-
ren. Und deswegen war ganz, ganz lang diese Kratnihé/ordergrund und nicht die
Behinderung. Und dann kam er heim und war extretergawichtig, er war extrem
apathisch, sehr, sehr lang. Und das mit dem Po fwanhtbar. Also furchtbar, das hat
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geblutet. Das Uberleben war im Vordergrund. Er veehn Wochen in der Intensiv und
wir wussten nicht, wie lang er da bleibt. Am vierieag musste er im Olgéleine rie-
sige Operation uber sich ergehen lassen.” (B2; 46)

Die Befragte 2 befindet sich nach der Geburt ireekritischen, auf3erst belastenden Lebens-
situation. In Kapitel 6.2.2 wurden bereits die gggchen Belastungen der Mutter zu diesem

Zeitpunkt dargestellt.

6.4 Ressourcen

Im Verlauf der Gesprache wurden im Sine des probéenierten Interviews einzelne AuRRe-
rungen aufgegriffen und vertieft. Eine haufig gitd-rage bezog sich darauf, inwiefern die
Befragten in kritischen Lebensabschnitten untezstiturden. Zusétzlich wurde ermittelt,

welche aktuellen Faktoren die Befragten als urniezehd empfinden.

In erster Linie beschreiben die Befragten in all@r Féllen den ndheren Verwandtschafts-
und Bekanntenkreis als besonders unterstitzendenexRkRessource. Der Vater B4 aul3erte
dazu: ,Was ich wirklich sagen muss ist, dass ukbefeld, die nahere Verwandtschaft und
Bekanntschaft, ganz toll mit dem Thema umgegangelt §84; 112). Im selben Zusammen-
hang beschreibt die Mutter B1 ihre Situation wilgtfo,Der komplette Familien und Freun-
deskreis stand hinter der Lea. (...) Die kamen aleumd sagen: 'Es hatte uns genauso treffen
kénnen." Und sind auch recht vorbehaltlos der Legegiber. Der Freundeskreis, den ich
hatte, der hat sich toll eingeset{B1; 24). Das alle Befragten als unterstitzendes®ase
besonders auf die Akzeptanz von Seiten der FreundeVerwandte verweisen, kénnte auf
eine generelle Angst, durch die Behinderung keirmates Leben mehr fihren zu kénnen,
hinweisen. Die Unterstitzung von Seiten des nahdrafeldes stellt eine bedeutsame Kraft-
quelle betroffener Eltern dar. Im selben Zusammegh®ennt die Mutter B2 Freundschaften
im Internet, welche sie als grof3e Unterstiutzungferet: ,Wie gesagt, der Freundeskreis hat
eine Mailingliste und ich habe alles aufbewahrtclunternet-Zuspruchs-Emails habe ich
alles aufbewahrt. Und manchmal schaue ich die natlhm Und das ist so hilfreich. Einfach
der Beistand. Der emotionale Beistand” (B2; 56 #weiterer Aspekt, welcher in allen vier
Fallen als unterstitzende Ressource genannt veirdn ider Unterstitzung im Bereich der
Betreuung des Kindes zu sehen. Dabei schilderBeimgten einerseits Betreuung von Sei-

ten der Verwandten und dem Freundeskreis, andégenrsé-orm professioneller Betreuungs-

* Olgahospital Stuttgart
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angebote, wie einer Einzelbetreuung des KindesuBaferte die Mutter B2: ,Er hat, Gott
sei Dank, eine Sportpatin, sie kommt da mit dalsdenn ab und zu auch selber schwimmen
kann“ (B2; 4).

In Abgrenzung zu den anderen Befragten beschral¥idtter B2 einen weiteren Aspekt als
Ressource. Fir sie erweist sich ihr Glaube an &@gftraftgebende Quelle:

»Ich denke zum Einen ganz grof3 mein Glaube, dds®ilefach auch einen Sinn darin

sehe und nicht, dass er jetzt zuféllig so entstamste sondern das hat seinen Grund. Er
ist kein Produkt des Zufalls, sondern Gott hat eiRéan mit ihm und darauf stehe ich

und nehme das so an.” (B3; 32)

Gerade der Glaube, beschreibt Mutter B2, hilftdier Diagnose Down-Syndrom ihres Sohnes
akzeptieren zu konnen. In ihrem Fall erweist sieh @laube als hilfreich fur die Annahme
des Kindes. Im Falle ihres damaligen Mannes vesdriedder Glaube und die Hoffnung auf
Heilung dagegen die Annahme des Kindes mit seiehiriBlerung, was letzten Endes mit ein
Grund fur die Trennung der Mutter vom damaligen ralen war. Zusatzlich zum Glauben
beschreibt die Mutter B3 ihre damalige Lebenssinain einer Partnerschaft als unterstit-

zend.

.In diesem Moment war er eigentlich schon flr mighterstitzend. 'Das kriegen wir

zusammen hin', oder so. In dem Moment habe ictadels gebraucht. In dem Moment
hatte ich nicht schon vorher alleinerziehend seatien, oder es schon sicher zu wissen,
alleinerziehend zu werden.” (B3; 70)

Die Aussage der alleinerziehenden Mutter B3 vetdilt wie sehr die Unterstitzung von

Seiten nahestehender Personen fur die Bewaltigengabenssituation hilfreich ist.

Als eine weitere Ressource beschreiben die Befmagtallen vier Féallen die positive Ent-
wicklung ihres Kindes. Die Frage, was er junger#erk eines Kindes mit Down-Syndrom
mit auf den Weg geben wirde, beantwortet der \iader

»Sle sollen nach dem Bauch handeln und jeden Tage@en in der Entwicklung des

Kindes, weil es eine tolle Zeit ist. Und die Fonisite zu sehen und nicht zu viel auf ir-

gendwelche Literatur oder irgendetwas, einfach @é&s Bauch raus handeln, geniel3en
und dann werden die Kinder das auch merken undveattifihlen.” (B4; 118)

Im selben Zusammenhang beschreibt die Mutter B&Zdieersicht von Seiten der Arzte und
Therapeuten bezuglich der Entwicklung des Kindssualterstitzend. Gleicheres wird von

der Mutter B1 als wichtiger Faktor beschrieben, rilvelchen der Vater, dessen Bild von
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Menschen mit Down-Syndrom anfangs sehr negativtbese, einen Zugang zum Kind ge-

winnen kann.

.Was fur mich wichtig war, war von vornherein eiatgr Kontakt zur Logopadin, weil
Leas grol3es Problem war die Zunge. (...) Diese Eih$iat auch meinem Mann gehol-
fen, namlich, dass man etwas tun kann, dass sistKdad entwickelt, dass es aufierst
liebenswert ist und die hat auch einen Charme dtendf ist eigentlich auch ein absolu-
tes Papakind.” (B1; 10)

Die Mutter B2 beschreibt ebenfalls die Entwicklutigs Kindes als einen unterstiitzenden
Faktor und betont besonders den zeitlichen AspektBEntwicklung: ,Ja, die Zeit hilft. Die
Entwicklung des Kindes. Man sieht, dass es weisdt.gEr entwickelt sich. Man sieht die
Entwicklung. Die ist zwar im Zeitlupentempo, abée ¢t da“ (B2; 38). Die Mutter B2 be-
schreibt im selben Zusammenhang die Zusammenarbeieiner Therapeutin als aul3erst
wohltuende Erfahrung. Als besonderen Aspekt sightMutter die Bestatigung von Seiten
der Professionellen, als unterstitzende ErfahrBiigdie Mutter B3 erwies sich die positive
motorische Entwicklung ihres Kindes ebenfalls atsetstiitzend. Die Erkenntnis tber Ent-
wicklungsfortschritte ermdglicht es den Betroffeneime positive Zukunftsperspektive zu

erschlielRen.

Als eine weitere Ressource werden von den Befragtgrschiedliche inter- und intraperso-
nelle Ressourcen genannt. Die Mutter B4 beschdehOffenheit im Umgang mit der Behin-
derung ihres Kindes als unterstitzenden AspektefAbir sind auch immer offen mit dem
Thema umgegangen. Die durften immer alles frageas sie wollten. Ich glaube, dass ist
auch wichtig, dass man offen damit umgeht und meGeheimnis daraus macht” (B4; 115).
Als Beispiel fir intrapersonale Ressourcen besbhiie Mutter B3 ihren Charakter als ehr-
geizig und kampferisch. Allerdings weist die Muttirauf hin, dass diese Charaktereigen-
schaften aus der Not heraus erlernt werden mussiterdie ihr zustehenden Leistungen fur
ihr Kind zu erhalten. Die Mutter B1 beschreibt tetallich die Charaktereigenschaften ihrer
Tochter als unterstitzende Faktoren mit den Wortdir: hilft konkret, Lea und ihre Art, die
einfach so ist, wie sie ist. Und glucklicherweiseta frohlich und so selbststandig wie mog-
lich* (B1; 30). Dieselbe Mutter beschreibt nochexinwveiteren Aspekt, der sie von den ande-
ren Befragten unterscheidet.

»Also mein grol3er Vorteil, oder grof3es Gliuck, ist) habe eine Arbeitsstelle und bin
von daher drauf3en. (...) Und dann habe ich durch&taslium noch eine ganz andere
(...) Ebene. Dort bin ich weder als Mutter, alsohar bin ich als alterer Student in dem
Fall auch eher Mutter, aber ich werde dort eigetttlinicht definiert als Mutter und ich
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werde nicht definiert als Mutter von dem behinderend, sondern ich werde halt de-
finiert als alterer Student. Und das tut ganz cAlso ich kann mich Uber vollig andere
Dinge unterhalten und es sind auch voéllig anderelfR¥matiken da. Namlich hier tut
gerade der PC nicht und das tut nattrlich verdargott* (B1; 20)

In diesem Fall beschreibt die Mutter B1 eine Umgepin welcher sie nicht primar die Mut-

ter eines Kindes mit Down-Syndrom ist. Durch dasdgtm erhalt die Mutter eine Art zweite

Identitat, durch welche sie Zugang zu anderen tahalProblem- und Beschaftigungsberei-
chen erhalt. Sie erlebt durch das Studium einei@ifung der eigenen Bedurfnisse, in des-
sen Zentrum sich die eigene Person befindet, wdhrar_eben in der Familie stets die Be-
durfnisse des Kindes auf Kosten des eigenen Wdidswilegen. Im selben Zusammenhang
beschreibt die Mutter B3 den Faktor ,Zeit fur digeme Person” als eine wertvolle und selte-
ne Ressource: ,Eben mehr Zeit zu haben. Als ichtnieehr gearbeitet habe, einfach mal
wirklich selber zum Arzt gehen zu kdnnen oder nadtbar nach sich zu schauen. Mal wieder

Zeit fur das eigene Leben finden und etwas mac(i&8;*50).

6.5 Bewaltigungsstrategien

Im Verlauf der Gesprache beschrieben die Befragteéerschiedliche Reaktionen und Verhal-
tensweisen innerhalb ihrer Lebenssituation mitraikdnd mit Down-Syndrom. Diese wer-

den in diesem Kapitel als Bewaltigungsstrategi¢arpretiert und vorgestellt.

6.5.1 Informationssuche

Eine Parallele im Verhalten der Befragten in allesr Fallen, ist in der Informationssuche zu
sehen, welche an dieser Stelle als erste Bewagiggirategie vorgestellt werden soll. Unter
Informationssuche ist die aktive Auseinandersetzmiigdem Down-Syndrom zu verstehen.
Diese findet bei den Eltern auf unterschiedlichéerten statt. Auf dem Kurzfragebogen wur-
de in drei Fallen angeben, dass zum Zeitpunkt dagridsemitteilung kein Vorwissen tber
das Down-Syndrom bestand. Die Eltern hatten lediggine geringe Vorstellung dartber.
Nur die Mutter B3 bestatigte, dass in ihrem Fatklite Vorwissen bestand, da ein Verwandter
das Down-Syndrom hat. Die Mutter B3 beschreibt\dasvissen als aul3erst positiv in Bezug
auf die Verarbeitung der Diagnose: ,Ich habe watkldas grofRe Gliick gehabt, dass ich zwei
Menschen kenne, die das Down-Syndrom haben. (...)hBamir schon sehr geholfen” (B3;
72). Im Vergleich dazu schildert die Mutter B1, viereits erwahnt, eine grof3e Problematik,
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ausgehend vom fehlenden Vorwissen des Vaters helaiggs Down-Syndroms, bzw. dessen
negative Vorstellungen zum Zeitpunkt der Diagnoseihing. Im Falle der anderen Befrag-
ten fUhrt die Diagnosemitteilung zu einer intenaiBeschéaftigung mit der Behinderung. Der
Mutter B2, welche besonders die Folgezeit nachGleburt aufgrund des ungewissen ge-
sundheitlichen Zustandes ihres Kindes als Belasartepte, erklart in diesem Zusammen-

hang:

.Ich habe viel, viel gelesen. Von Anfang an. Er yarwie gesagt in der Intensivstati-
on, zehn Wochen. Ich kam rein und mein Baby wdat hiei mir. Was hab ich gemacht?
Online. Ganz viel gelesen Uber diese Down-Gesahictter Down-Syndrom, sehr, sehr
viel." (B2; 38)
Eine &hnliche Situation beschreibt die Mutter Bdr Bie bestand von Beginn an die Suche
nach einer bestmoglichen Forderung des Kindes: hDmh les immer ganz arg viel. Ich hab
mich immer ganz arg informiert, aber wirklich nue éktuellen Sachen und wie ich am bes-
ten fordern kann und was alles moglich ist vorrafl€B4; 87). Der Vater aul3erte dagegen

eine kontrare Haltung zur Einstellung der Multter:

»Wir sind da total unterschiedlich. Ich hab mich dall irgendwo eingelesen oder sonst
irgendetwas. Ich handle da nach meinem Bauchge¥idw, fir ihn das Beste ist. (...)
Klar, ein richtiges Hintergrundwissen von ihr waah®n wichtig.” (B4; 84)

Diese Aussage kann als Indiz fur geschlechtssgehi#, unterschiedliche Umgangsweisen
mit dem Thema Bewaltigung gedeutet werden. Wahsaiddie Mutter, moglicherweise aus
Angst vor der Fremde der Behinderung und der Unggveit (ber deren Verlauf, aber auch
aus Hoffnung auf Méglichkeiten der Forderung, isterauf Informationssuche begibt, kann
die Haltung des Vaters als Vermeidung der Auseieesedzung mit dem Down-Syndrom
interpretiert werden. Andererseits kann die eiigeitnformationssuche auch auf die Mono-
polstellung der Mutter bezuglich der Betreuung &ilége des Kindes zuriickzufiihren sein,
da der Vater B4 die Bedeutung vom Hintergrundwissginer Frau anerkennt. Eine anderen
Aspekt beschreibt die Mutter B1, welche von ,Infationspflicht* (B1; 20) spricht. Damit
betont die Mutter, dass die Informationssuche ugerich mit einem Kind mit Down-
Syndrom verbunden ist, um z.B. die Mittel zu eraltdie dem Kind zustehen. Gleicherma-
Ren beschreibt die Mutter aber auch, dass ausfiemationssuche Mdéglichkeiten entstehen,
sich aktiv mit dem Kind auseinanderzusetzen, wiaetiurch therapeutische Mittel: ,Far
mich war das toll, weil ich auf einmal (...) auchiakhit dem Kind etwas zu tun. Und nicht
zu sagen: 'Ich hab da jetzt ein behindertes Kirdlwas mache ich?' Deswegen habe ich das
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auch sehr genossen, immer wieder eine Intensivwoemsachen und ansonsten die taglichen
Ubungen* (B1; 10).

6.5.2 Versuch den Alltag zu normalisieren

Ein entscheidender Schritt in der Adaption der Insisdéuation besteht darin, einen neuen
Lebensalltag zu finden und Zukunftsperspektivenemtwickeln. Bei der Auswertung der
Interviews werden in allen vier Fallen von den Bgten Versuche geschildert, mit der Be-

hinderung am alltaglichen Leben teilzunehmen.

»Ich habe eigentlich nie etwas Besonderes mit ilemagcht. Ich war wie gesagt in einer
Krabbelgruppe, dann war ich im Kinderturnen, danarwer hier im Kindergarten. Ich
habe das alles ganz normal mit ihm gemacht. Dérdé Uberall normal mit. Einfach
hier mit meinen Freundinnen, mit denen wir immecmausammen sind. (...) Und das
hat mir einfach geholfen. Das der hier ganz normialB4; 113)

Die Mutter B4 beschreibt die Teilhabe am normalefdn als wichtige Instanz, ein Leben
mit der Behinderung des Kindes fuhren zu kénnensdfben Zusammenhang beschreibt die
Mutter B4: ,Wie gesagt, ich bin standig mit Max emnwegs, Bus und Bahn. Und es ist so.

Das ist mein Leben® (B2; 68). Die Mutter B1 betanéderum eine andere Seite.

.Das Schwierige ist, es sind unheimlich viele Belgirgdnge und Dinge, die man ver-
sucht hinzukriegen, man versucht den Alltag zu lig@é, man hat dann noch ein an-
deres Geschwisterkind, was da ist. D.h. man vetsd&gs Ganze ganz schnell in diesen
normalen Alltag rein zu kriegen.” (B1; 40)

In diesem Zitat betont die Mutter B1 die Pflichtrdeltern, alle Aufgaben unweigerlich

schnell in einem normalen Alltag unterzubringen.

6.5.3 Leugnung und Verdrangung

Ebenfalls in allen vier Fallen treffen die Befragt&uRerungen, welche im Folgenden unter
der Subkategorie Verleugnung und Verdrdngung, aelsd®igungsstrategie interpretiert wer-
den. Die Mutter B3 berichtet davon, sich in dergeakit der Diagnosemitteilung in einer Art
~Traumwelt” (B3; 84) befunden zu haben. Diese Phsisgepragt von Hoffnungen bezlglich
der Entwicklung des Kindes. Auf die Frage, wie lasich die Mutter in dieser Phase befand,
aul3ert sie: ,Vielleicht das erste Jahr. Auch jatath” (B3; 84-86). In diesem Zitat wird deut-
lich, dass die Mutter B3 Winsche und Erwartungdruhd aus der Hoffnung Uber deren Ein-

tritt Kraft bezieht, ihren Lebensalltag zu bewétig In diesem Fall ware es daher sinnvoller
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von Hoffnung als Bewaltigungsstrategie zu sprechényon Verleugnung und Verdrangung.
Auch wenn die Mutter die reale Lebenssituationewigser Weise durch die Hoffnungen in
ihrer Traumwelt verschont, ist das nicht in erstieie mit Leugnung oder Verdradngung der-

selben verbunden. Eine ahnliche Thematik ist impGesh mit den Befragten 4 zu finden.

.B4 (Vater): Du warst schon immer relativ grof3er flmung, dass es nicht so ist.” (B4;
80)

.B4 (Mutter): Ja, ich glaub ich hab das nicht kapieWeil der hat immer gesagt: 'Viel-
leicht und Uberhaupt." Und ich hab mir dann gedacNb, das ist einfach nicht so
glaube ich." Am zweiten Tag habe ich dann nur geéhBa hab ich dann gedacht: 'Oh
Gott.' (...) dann habe ich das irgendwie kapiert. Davar es aber auch irgendwie wie-
derum ok. (...) Es war bei mir nur dieser eine Tagdam es mir dreckig ging.” (B4;
81)

In diesem Fall beschreibt die Mutter die erste Reakauf die Diagnosevermittiung als Un-
glaubigkeit. Der von der Mutter beschriebene Ablkaskt sich in das PhasenmodeltiB-
CHARDT, 1993) einordnen. Nach der ersten Phase der Usgkeit, welche von der Unan-
nehmbarkeit des Ereignisses gekennzeichnet igf, dod Gewissheit und die Phase der Dep-
ression, welche Verzweiflung und Trauer beinhaltenrelativ kurzem Abschnitt folgt im
Beispiel der Mutter B4 schliel3lich die Annahme Bésignose. Im Vergleich dazu beschreibt
der Vater hinsichtlich seinem Umgang mit der Diaggg,Das was drohte, sich negativ ent-
wickeln zu kénnen, hab ich von meiner Seite auglglan Keim erstickt* (B4; 107). Diese
Einstellung kann als eine Verdrangung emotionalag&ungen interpretiert werden. Im Ge-
sprach mit Mutter B2 werden AuRerungen Uber Betagto mehrmals mit Kommentaren
erganzt, wie z.B.: ,Ich versuche nicht sehr vietideer nachzudenken (lacht)* (B2; 32). Auf
dies Frage nach etwaigen Zukunftssorgen der Matterortet sie: ,Man versucht nicht die
ganze Zeit dariiber nachzudenken, weil er ist éebien. Aber das spielt immer eine Rolle.
Was ist wenn ich nicht mehr da bin?* (B2; 14). lallFler Mutter B2 wird die Verdrangung
als Bewaltigungsstrategie erkenntlich. Im weitek&rlauf des Gespréachs verdeutlicht die
Mutter, dass sie sich mehr auf die BewaltigungAlééiages konzentriert, als sich zu sehr mit
drohenden zukiinftigen Ereignissen zu beschaftigeich diese Haltung wird als Verdran-
gung von Sorgen gewertet, um mehr Kontrolle Gberrdomentane Lebenssituation zu be-
wahren. Im Vergleich zu den anderen Befragten koesiiiei Mutter B2 haufig zu Bagatelli-
sierungen, durch welche sie vermutlich versuche gigene Unsicherheit zu tGberspielen. Im
Verlauf des Gesprachs betont die Mutter in mehr&éten: ,Es gibt Schlimmeres. Ja es gibt
Schlimmeres als Down-Syndrom. Wirklich!* (lacht) ZB76). Im Vergleich zu den bisher
genannten Fallen, zeugt die Mutter B1 von eineegif3ealistischen Sichtweise auf ihr Kind
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und ihre Lebenssituation. Dies bringt sie in eiMarnung gegentber dem Verein 46PLUS
zum Ausdruck, welche Gefahr laufen konnten, dassBila Uber das Down-Syndrom in ein
falsches Licht gestellt wird, ,dass man denkt: 'Altd konnen ja alles und eigentlich sind die
ja ganz ok.' Nee, kénnesie nicht. Und sie sind einfach auch immer wieddrHilfen ange-
wiesen” (B1; 46).

6.5.4 Wut

In den Fallen B1, 2 und 4, schildern die Befragien Faktor ,Wut“, welche folgend als Be-
waltigungsmechanismus gedeutet wird. Im Fall dettdéfuB1 handelt es sich um die Wut des
Vaters. Dieser hatte, wie bereits erwahnt, zumpzeikt der Geburt eine sehr negative Sicht-
weise auf Menschen mit Behinderung. In der Wutdiroter Vater die Frustration tUber die
Geburt seines Kindes mit Down-Syndrom zum Ausdruck:

»~Anhand dieses Bildes war seine Wut verstandlighn& Wut richtete sich auf der ei-
nen Seite natirlich auch auf den Punkt: Hatten aeis vorher wissen kbnnen? Hatten
wir es doch untersuchen lassen sollen? Waren wehdm bléd. Auf der anderen Seite,
war die Wut sicher auch, er war alter und wussteté:n Endes auch, welche Belastun-
gen das dann bringt, oder welche Einschrankungehewcht auch. Und hatte sich an
sich auf ein Kind gefreut und nicht auf irgendwileeel_ebensveranderung in dieser Art
der Einstellung. Ich glaube da steckt so eine Gwuricdrin.” (B1; 32)

Die Sorge um die Wut des Vaters fuhrte dazu, desMdtter das eigene Empfinden zurtck-
stellte. Dessen wurde sich die Mutter bewussteslgu einem Gesprach mit einem Human-
genetiker kam, das die Mutter im Nachhinein ale d@iedeutsame Erfahrung hinsichtlich der

Verarbeitung der Diagnose der Eltern, besonder¥/dess, beschreibt:

.Der zweite Punkt war, dass mein Mann seine ganz¢ MUs lassen durfte und das
auch gemacht hat und auch Verstandnis geerntetdraidem Arzt. Und der dann auch
gemeint hat, es sei auch ganz klar, dass ich digigein dem Moment waf..) der so als
Mittler immer mittendrin stand. (...) Und der Arztgéa so, ich habe im Moment gar
nicht die Mdglichkeit zu bewaltigen.) Dann hat er etwas sehr interessantes gesagt:
'Ein behindertes Kind kriegen ist letzten Endes #enBewaltigung her genau so, als
ob ein Kind stirbt. Denn die Erwartung, die mantbaegal wie, ist aber nicht einget-
roffen. Und das was eingetroffen ist, muss mameisals solches annehmen. (...) Als
er das gesagt hat dachte ich so: ,Jetzt weil3 iaghiah mich fahle." Das war genau der
Punkt, dass ich dachte, ja ok, also ich muss amfiangicht nur einfach zu agieren (...),
sondern ich muss mir auch eingestehen, dass mbeenLain vollig anderes ist und dass
das eine Arbeit ist, die aktiv und erst mit dertZenktioniert. Und es vielleicht auch
nicht eben immer gleich sofort funktioniert.” (BA6)
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Durch das Gesprach beim Arzt erhalt der Vater dde@enheit seiner Wut freien Raum zu
lassen, was letzten Endes die Moéglichkeit einerahmne des Kindes ermdglicht. Gleicher-
malf3en erfolgt bei der Mutter eine Einsicht Uber eigene Geflhlslage. Sie befindet sich
nicht langer in der Position des Vermittlers, sandenn sich ihrer eigenen Geflihle bewusst
werden. Dabei vertreten sowohl der Arzt, als auehMutter die Ansicht, die Geburt eines
behinderten Kindes mit der Trauer um den Tod e{fwésnsch-)Kindes gleichzusetzen. Im
Fall der Befragten B4 kommt es zum Zeitpunkt naeh@eburt zu einem Ausdruck von Wut
des Vaters gegenuber den Angestellten im Krankenh@lerdings bezieht die Wut, anders
als bei der Befragten 1, nicht auf die Tatsachekend mit Down-Syndrom bekommen zu
haben, sondern auf die Art und Weise der Diagndseiinng, welche im Fall der Mutter B4

sehr negativ abgelaufen war.

.Die genauen Wortlaute kann ich jetzt nicht mehgesa, aber auf jeden Fall jeder, der
einen weilRen Kittel oder eine Schwester war hat mangehdrt. Der Arzt war schon
weg, aber dann bin ich raus und hab ein bisschdrdam Flur gesucht wer da verant-
wortlich ist fur die Diagnosemitteilung.” (B4; 70)

Auch wenn der Vater die Wut auf die gescheitert@gDosemitteilung bezieht, kann man sie
auch als erste Reaktion auf die mit der Geburt weitbne Ungewissheit, Frustration oder
Trauer interpretieren. In einer anderen Situatiefindet sich die Mutter B2. In ihrem Fall
bezieht sich die Wut nicht auf den Zeitpunkt deadgdiosemitteilung, sondern stellt eine ak-
tuelle Strategie in der Bewaltigung der aktuell@bénssituation. Die fehlende Unterstitzung
von Seiten ihres Mannes sowie die korperliche- psythische Verfassung sind bei der Mut-
ter B2 haufig mit Erschépfung und Traurigkeit vandaen, welche sie durch Wutanfalle zum
Ausdruck bringt. Dabei beschreibt die Mutter ihretdnfalle als eine Art Kraftquelle, um die
alltagliche Lebenssituation bewaltigen zu kénnéNie, kriegt man die Kraft her? Manchmal
aus der Wut heraus* (B2; 80).
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7 Zusammenfassende Darstellung und Reflexion der Bebnisse
7.1 Zusammenfassung der Untersuchungsergebnisse
Die Analyse und Interpretation der Interviews erfibende Ergebnisse:

Der erhohte und andauernde Betreuungs- und Pflagaad des Kindes mit Down-Syndrom
wird in allen vier Interviews als wesentlicher Ursighied zum Leben von Eltern eines Kindes
ohne Behinderung gesehen. In direktem Zusammentiang, wird von den Befragten 1, 2
und 3 die Monopolstellung der Mutter in diesem Bdreals Belastung beschrieben. Bei den
Befragten 2 und 3 sind aufgrund mangelnder Untemgtigy bereits korperliche Einschran-
kungen aufgetreten. Meines Erachtens nach isttbatig Situation der Interviews, in welcher
lediglich ein Vater anwesend ist, ein Anhaltspunidn einer Monopolstellung der Mutter

bezuglich Angelegenheiten welche das Kind betreti@szugehen.

Weiterhin werden mehrere Belastungen im Bereichirdesr- und auR3erfamilidren Beziehun-
gen der Eltern gesehen. Im Fall der Befragten un® 3 werden Belastungen in der Partner-
schaft festgestellt, welche u.a. auf die Lebenadn mit einem Kind mit Behinderung zu-
rickgefuhrt werden kdénnen. Bei der Befragten B3dist fehlende Akzeptanz der Behinde-
rung des Kindes durch den Vater, mitverantwortficthdie Trennung der Eltern. Die Mutter
B2 beklagt fehlende Unterstlitzung von Seiten desergan Haushalt und Betreuung der Kin-
der, welche die Partnerschaft belasten. Die Migteberichtet zusatzlich zu Problemen, die
mit dem Altersunterschied der Ehepartner zusamnmgy@mg von der Frage nach der Schuld
an der Behinderung des Kindes, welche die Parthefisbelastet. Dagegen beschreiben die
Befragten 4 ein gegenteiliges Bild und empfindere iRartnerschaft durch die Behinderung
ihres Kindes eher als zusatzlich gestarkten Zusarhaie Ein weiterer Bereich innerfamila-
rer Beziehungen betrifft die Situation der Gesclwvisnder. Eine spezielle Sorge der Eltern
besteht darin, dass sich die Geschwister fir dierigierung des Kindes verantwortlich fuh-
len. Zusatzlich belastet die Befragte 1 die Gevagsllass durch den erhdhten Zeitbedarf in
Betreuung und Pflege des Kindes mit Down-Syndroamiger Zeit mit dem Geschwisterkind
verbracht wird. Eine Belastung, welche von den &gin B2 und 3 beschrieben wird, liegt in
der Sorge um das Bild der Familie in der Offenttieit. Dabei Sorgen sich die Befragten, in
den Augen anderer Menschen als erziehungsunfélggsahen zu werden. Die Befragte 2
berichtet, dass ihr Mann diese Sorge teilt und raufd) seiner Sozialphobie vermeidet, mit
seinem Kind mit Down-Syndrom allein in die Offentlkeit zu gehen. Eine Belastung, wel-
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che von allen Befragten beschrieben wird, ist imbismen in der Zusammenarbeit mit offent-
lichen Amtern und professionellen Dienstleistungensehen. Uneinigkeiten in der Einstu-
fungen der Pflegestufe des Kindes und weitere Brobdlmit Behdrden, reichen im Fall der
Befragten 1 und 3 schliel3lich bis vor das Soziather Die Befragte 4 schildert die Zusam-
menarbeit mit der Frihforderung als eine belastdfidi@ghrung. Schliel3lich beschreiben die
Befragten 2 und 3 den Vergleich der EntwicklunggKindes, mit der Entwicklung anderer
Kindern mit Down-Syndrom als belastende Erfahrung, wie sie

zwangslaufig mit Treffen des Vereins 46PLUS verlemsind.

Weitere Belastungen der Eltern werden in der Auswer als Zukunftssorgen interpretiert.
Ein wesentlicher Aspekt betrifft dabei die Sorge dim Betreuung und Pflege des Kindes,
wenn es fur die Eltern nicht mehr mdéglich ist deedber zu leisten. Damit verbunden be-
schreiben die Befragten 1 und 2 finanzielle Sorgesndtigen Mittel aufbringen zu kénnen,
um eine externe Betreuung finanzieren zu kénnerckBlitkend wird von den Eltern die
Diagnosemitteilung als eine unterschiedlich belaseErfahrung beschrieben. Die Befragte 2
beschreibt die Diagnosemitteilung und besonderd-digezeit als einen extrem belastenden
Lebensabschnitt. Nach der Geburt befand sich itmSaankheitsbedingt zehn Wochen in
der Intensivstation. Ruckblickend beschreibt didr&ge 2 ihren psychischen Zustand zu
dieser Zeit als aul3erst labil und hilfsbedurftige Befragten 1 und 3 sehen die grofite Belas-
tung zum Zeitpunkt der Diagnosemitteilung, andéssbai der Befragten 2, in der Sorge um
die Akzeptanz des Kindes von Seiten der Vater. &th dfer Befragten 4 liegt die gro3te Be-
lastung zum Zeitpunkt der Diagnosemitteilung in méssgliickten Diagnosevermittlung. Eine
weiter Belastungsquelle, welche unter die Kategdtikunftssorgen féllt, ist der gesundheit-
liche Zustand des Kindes mit Down-Syndrom und diggélissheit Uber dessen weiteren
Verlauf. Am deutlichsten beschreibt dies die Mutd®, deren Sohn, wie bereits erwéhnt,
nach der Geburt zehn Wochen auf der Intensivstdiggen musste und zusatzlich chronisch

an der Erkrankung Morbus Hirschsprung leidet.

In einer weiteren Kategorie werden die fur die Bgfen bedeutsame Ressourcen im Hinblick
auf die Bewaltigung der Lebenssituation beschriebitben dem Lebenspartner, der Familie,
dem Freundeskreis und der Unterstiitzung von SeiéenArzte und Therapeuten und Be-
treuungsdiensten, beschreiben die Befragten 2 uhte3nternetarbeiten und die Zugehorig-
keit zu einer Kirchengemeinde und die Mutter B ilrbeit und ihr Studium, als unterstit-
zende Ressourcen. Darliberhinaus werden von dem Hie positiver Entwicklungsfort-
schritt sowie Charakterziige des Kindes und derrclbs wertvolle Ressourcen beschrieben.
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Schliel3lich werden in den Gesprachen unterschiegliReaktions- und Verhaltensmuster von
den Befragten beschrieben, welche in Kapitel 65 Béwaltigungsstrategien interpretiert
werden. Unter die Strategie Informationssuche f#dlbei die Auseinandersetzung mit dem
Down-Syndrom. Dies erfolgt bei den Eltern in ForonvBeschéaftigung mit Literatur, dem
Internet oder dem Austausch mit gleichermalRen Betren. Die Befragte 1 beschreibt in
diesem Zusammenhang, dass sich die Eltern zwatfigsiaweiner Situation befinden, welche
unweigerlich mit einer Informationspflicht verbumdist. Eine weitere Bewaltigungsstrategie
wird von den Befragten in dem Versuch, den Alltaghormalisieren, beschrieben. Weiterhin
werden gewisse Verhaltensweisen der Befragten elgyhung oder Verdrangung negativer
Aspekte ihres Lebens interpretiert. Eine letzte Blégungsstrategie ist in der Wut zu sehen,
welche von den Befragten in unterschiedlichen Zusanhangen beschrieben wird. Im Fall
der Befragten 1 handelt es sich um die Wut desr¥aieer die Behinderung des Kindes zum
Zeitpunkt der Geburt. Die Befragte 2 beschreibtegday ihre eigene Wut als Ausdruck von
Frustration Uber fehlende Unterstlitzung von Seitees Mannes und gleichermal3en als
Kraftquelle, ihre Lebenssituation bewaltigen zu k@m. Im Fall der Befragten 4 gilt die Wut
der missgluickten Diagnosemitteilung.

7.2 Reflexion und Zusammenhang der Theorie und delargebnissen der Untersuchung

Im folgenden Kapitel sollen die Untersuchungserggdmin Bezug zum theoretischen Teil
der Arbeit reflektiert werden. Um Wiederholungenvasmeiden, werden nicht alle Ergebnis-
se, sonder ausgewahlte Aspekte der Untersuchuggguiifen.

7.2.1 Reflexion der Belastungen

Die Auswertung der Untersuchung zeigt, dass dieogeenen Ergebnisse Uber Belastungen
von Eltern eines Kindes mit Down-Syndrom, vom tlegéischen Teil (vgl. Kapitel 3) erfasst
werden. Nach denModell der familiaren Anpassung an Behinderung wigonischer
Krankheitvon Rolland (1994), beschreibt RetzIgt010) das Zusammenwirken der Faktoren
»Krankheitsprozess,, Individuunt und ,Zeit’ (ebd., S.37), welche das Belastungsempfinden
der Eltern beeinflussen. Im Folgenden sollen digpekte gesondert betrachtet werden, wel-

che ich als besonders bedeutsam im Bezug auf égimatik der Arbeit erachte.

Eine Ubergeordnete Stellung im Bereich der Belagnrgilt dem Aspekt der Ungewissheit.

Sowohl aus der Literatur, als auch aus den Untbtsgsergebnissen geht hervor, dass der
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Aspekt Ungewissheit in vielerlei Hinsicht eine tdpsordnete Belastungsquelle ist: ,Der Grad
an Vorhersehbarkeit des gesundheitlichen Verlaifeine Ubergeordnete Kategorie, die alle
anderen Kategorien der Typologie pragtefRLAFF, 2010, S.43). Vielerlei Bereiche, welche

von den Befragten als belastend beschrieben wekaem, auf die Sorge vor der Ungewiss-
heit iber den gesundheitlichen Verlauf des Kindesickgefuhrt werden. Mit dem Verdacht

auf eine mdgliche Behinderung befinden sich dieralierstmals in einer Situation mit unge-
wissem Ausgang. Mit der Diagnosemitteilung besdttrdie Befragte 2 das Aufkommen der

Sorge, ob sie als Mutter der Situation mit einerifgerten Kind gewachsen ist. Die gleiche
Mutter beschreibt den Aufenthalt ihres Neugeboraneter Intensivstation als extrem belas-
tende Erfahrung, als das Uberleben des Kindes ungemar. Weiterhin duRRern alle Befrag-

ten Sorgen bezuglich der Situation, wenn sie arikldie Betreuung und Pflege des Kindes
nicht mehr selbst leisten kénnen. In all diesen éufgen bildet die Angst vor dem Unge-
wissen die Basis dessen, was die Eltern als bathsmpfinden. Letzten Endes kann davon
ausgegangen werden, dass Eltern eines behindemelemit einem hoéheren Mal3 an Un-

gewissheit und damit verbunden, an Belastungerréotiért werden.

Eine weitere Belastungsquelle von Eltern eines &nohit Down-Syndrom, welche an dieser
Stelle als Ubergeordnete Kategorie erwahnt werdi#nist der erhéhte Betreuungs- und Pfle-
geaufwand des Kindes. Retzlaff (2010) verweist indirekt auf diesen Aspekt. Allerdings

beschreibt der Autor diverse Aspekte, welche irs@lieArbeit als Unterkategorien des Be-
treuungs- und Pflegeaufwands interpretiert werdierdiesem Zusammenhang spricht Retz-
laff (2010) von ,Zeitphasen im Lebenszyklus* (el8.49) in welchen Familien eines behin-
derten Kindes vulnerabler sind, weiterhin von dg@ehinderung als organisierender Faktor im
Familiensystem*® (ebd., S.52) und damit verbundeparéanderungen der Familienstruktur®

und ,Konfliktmustern® (ebd., S.54). Auch ist die dRevon ,Stresserleben und Partnerschaft”
(ebd., S.63) sowie dem ,Stresserleben von Alleiebenden” (ebd., S.65). In der Untersu-
chung werden von den Befragten ebenfalls Belastubgechrieben, welche als Unterkatego-
rien zum erhohten Betreuungs- und Pflegeaufwaretpretiert werden. Dazu z&hlen Belas-
tungen durch die ,Monopolstellung® der Mutter imrBeh der Pflege- und Betreuung des
Kindes, welche im Fall der Befragten 2 auf mangelhtilfe von Seiten ihres Mannes auch
mit Belastungen in der Partnerschaft verbunden. diieiterhin wird die Situation der Ge-

schwisterkinder zum Teil als belastend erlebt. Bé&fragte 1 beschreibt die Sorge das Ge-
schwisterkind aufgrund des erh6hten Betreuungs-Ritejeaufwandes zwangslaufig zu ver-
nachlassigen. Ein letzter Aspekt soll an dieselleStervorgehoben werden. In einer besonde-

ren Situation befindet sich meines Erachtens nalaltkinerziehende Befragte 3. Die Mutter
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beschreibt ihre Lebenssituation wie folgt: ,(...) dgdl3te Unterschied ist, dass ich alleiner-
ziehend bin. Und eben allein verantwortlich bin.dUsuch sehr wenig Unterstitzung habe.
Familiar habe ich eigentlich keine Unterstitzuradp Wiird mal sagen, dass ist eigentlich das
Anstrengendste im Alltag” (B3; 2). Retzlaff (20®rweist darauf, dass: ,Familien, in denen
ein Elternteil ein Kind mit Behinderung allein bat, (...) tendenziell starker belastet (sind)
als Familien mit zwei zusammenlebenden Elternteilebd.,S.65). Alleinerziehende befin-
den sich in einer Situation mit ,geringere(n) stemaEntlastungsmaoglichkeiten und knappe-
ren finanziellen Ressourcen® (ebd.). Speziell dabkte Betreuungsaufwand des Kindes so-
wie fehlende Unterstitzung und Entlastung im Alltagrden von der Befragten 3 als Belas-
tungen genannt. Dieser Aspekt verdeutlicht, voncthel Relevanz das Vorhandensein und
die Erreichbarkeit von Ressourcen fiur eine geluagédaption sind. Dies zeigt speziell der
Vergleich der kdrperlichen und psychischen Verfagsder Befragten in dieser Arbeit. Die
Befragten 4 schilderten umfangreiche vorhandenesdesen, auf welche die Familie zu-
riickgreifen kann. GleichermaRen trafen die Elteemdrlei AuBerungen Uber korperliche
oder psychische Einschrankungen. Im Vergleich dahilderten die Befragten 2 und 3 Be-
lastungen bezlglich mangelder Unterstitzung. Despesthend wurden in beiden Fallen
korperliche und psychische Belastungen beschridbiese Erkenntnis bestétigt die Hypothe-
se 5, dass Alleinerziehende multipleren Belasturggesgesetzt sind und Uber weniger Res-

sourcen zur Bewaltigung verfligen, als Eltern ireeipaarsituation.

7.2.2 Reflexion der Bewaltigungsprozesse

In Kapitel 6.5 wurden AuRerungen der Befragten Uthem Umgang mit Belastungen als
konkrete Bewaltigungsstrategien interpretiert. Dgehoren die Informationssuche, der Ver-
such den Alltag zu normalisieren, Leugnung und Y&rdung sowie die Wut, als Umgangs-
formen mit einer belasteten Lebenssituation. Inorkieschen Teil dieser Arbeit wurden in
Kapitel 4.1.1 verschiedene Bewaltigungsformen ridabko (1986) vorgestellt, in welche die
Bewaltigungsstrategien der Befragten eingeordnetlevesollen. Im Sinne Nuskos (1986) ist
die Informationssucheals ,Herausfilterung der Charakteristika einereSssituation, deren
Kenntnis die Wahl einer Bewaltigungsstrategie Ibesti oder zu Neueinschatzung fuhrt*
(Nusko, 1986, S.38, zit. nacledrscHSCcHUDEL, 1988, S.53), zu verstehen. Die Wut, welche
die Befragten in unterschiedlichen ZusammenhangsoHreiben, wird nach Nusko alisek-

te Aktioninterpretiert, welche ,auf die eigene Person atlerUmwelt gerichtet sind und ver-
gangenes, aktuelles oder antizipiertes Leid begeiiti (ebd.). GleichermalRen féllt der Ver-
such den Alltag zu normalisieren unter die Kategdniekte AktionenDie Bewaltigungsstra-
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tegien Leugnung und Verdrdngung sind im Sinne Nsisksintrapsychische Bewaltigungs-
formenzu verstehen. Diese umfassen ,Abwehrmechanismeselbsttauschung (Verleug-
nung, Projektion, Reaktionsbildung), die Vermeidungl die Versuche der Distanzierung
von der Bedrohung (Isolierung, Intellektualisierutintatigkeit) ein. Sie besitzen meist lin-
dernde Funktion* (Nsko, 1986, S.38, zit. naclEUrscHSCHUDEL, 1988, S.53).

Neben den Bewaltigungsstrategien soll in dieseteRRiein ein zentraler Aspekt der Bewalti-
gungsprozesse hervorgehoben werden. Dieser istemklainung nach besonders im zeitli-
chen Verlauf der Anpassung an die Lebenssituatiosehen. In unterschiedlichen Zusam-
menhangen betonen alle Befragten der Untersuchend-dktor Zeit als entscheidenden As-
pekt im Prozess der Auseinandersetzung und Bewabigler Lebenssituation. In diesem
Sinne erklart die Befragte 2: ,Ich weil3 nur, dassZeit hilft. Ja, die Zeit hilft. Die Entwick-
lung des Kindes. Man sieht, dass es weiter gehenBrickelt sich. Man sieht die Entwick-
lung. Die ist zwar im Zeitlupentempo, aber diedst' (B2; 38). Weiterhin &ufRert dieselbe
Mutter: ,Man kann einfach nur riickblickend sages nermalisiert sich alles. Es ist nach ei-
ner Weile nicht mehr eine so grof3e Tragodie” (BD); Eine weitere Perspektive auf den zeit-
lichen Verlauf beschreibt die Befragte 4: ,Aberlggvergisst man trotzdem. Wenn man mal
so nachdenkt, was wann war. Du denkst du weil3beB genau, aber vieles weil3t du nicht
mehr* (B4; 94). Diese AuRRerungen beschreiben meitainung nach eine Veranderung der
Bedeutungsgebung des Ereignisses ,Geburt einesKimdt Down-Syndrom’, im Sinne der
Familien-Stresstheorie (vgl. Kapitel 4.2). Wie beren Kapitel 4.2.3 beschrieben, fihren
Veranderungen auf individueller und familiarer Eberu einer veranderten, tbergeordneten
Wertorientierung. Diese beschreibt Retzlaff (2048),Refraiming auf Makroebene, bei dem
komplexe Erfahrungen in einen weiteren Betrachtkiogtext gestellt werden® (ebd., S.90).
Im Sinne des Autors, sind die von den Befragtesatidrbeit beschriebenen Veranderungen
in der Bedeutungsgebung als Bewaltigungsprozess elmenssituation mit einem Kind mit
Down-Syndrom zu verstehen. Das stressausldosendgnir&ann mit zunehmender Zeit als
,hormal“ angesehen werde. Der Mehraufwand in déedgef und Betreuung kann beispiels-
weise als Alltagsaufgaben gesehen werdars diesem Grund antwortet die Befragte 2 auf
die Frage, ob sie durch das Down-Syndrom ihres éSrzklastet wird: ,Wenn ich ehrlich bin,
gar nicht. Weil es ist einfach Routine. Und es samdlere Faktoren in meinem Leben, die

schwerer wiegen, die mich mehr belasten® (B2; 6).

Eine zentrale Rolle innerhalb der Bedeutungsgelprogsesse ist im Vorhandensein und in
der Erreichbarkeit von Ressourcen zu sehen. Wieitbegn Kapitel 4.2.2 beschrieben, lassen
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sich Ressourcen als Bedingungen und Faktoren kekehr welche als eine ,Kraftquelle zur
Gesundheit und zur Befriedigung von grundlegendedUiBnissen beitragen* (RZLAFF,
2010, S.85). Die Befragten dieser Arbeit beschreibahlreiche unterstiitzende Faktoren,
welche den verschiedenen Ressourcentypen (vgl.tédapR.2) zugeordnet werden kénnen.
Dabei handelt es sich um individuelle oder persantmilieninterne und familienexterne
Ressourcen. Letzteren sind auch soziale Ressoauzerordnen. Die am haufigsten genann-
ten Ressourcen sind im Fall der Befragten dieseeiin den familienexternen Ressourcen
zu sehen. Dabei sehen die Befragten eine gro3edtlitiring in dem Ruckhalt von Freunden
und Familie. Im Verlauf der Zeit werden die strestésenden Bedingungen und die zur Ver-
fugung stehenden Ressourcen umgedeutet um daduerh &leichgewichtszustand zu er-
halten, um den Anforderungen, Stressoren und Belgeh begegnen zu kénnen, die an sie
gestellt werden” (RTzLAFF, 2010, S.84).

Neben den Anpassungsprozessen der Befragten airdhmit Down-Syndrom im Sinne der
Familien-Stresstheorie, soll an dieser Stelle anfweiteres Bewéltigungsmodell verwiesen
werden. In Kapitel 4.3 werden Phasenmodelle voefjesivelche Bewaltigungs- und Verar-
beitungsprozesse als ein Durchschreiten mehresggeiegter Stadien definieren. Aufgrund
der Starrheit und fehlenden Flexibilitat sind Pimasedelle sehr umstritten und vielfach kriti-
siert. In dieser Arbeit wird dennoch darauf zuriegpgffen, da Phasenmodelle Prozesse der
Bewaltigung stark vereinfacht und anschaulich @#lest. Die Befragten dieser Arbeit treffen
AuRerungen, welche sich in das von Schuchardt (18@3chriebene Spiralphasenmodell
einordnen lassen. In diesem Zusammenhang besclieildefragte 4 die Verdachtszeit bis

zur endgultigen Diagnosevermittlung wie folgt:

.Ja, ich glaub ich hab das nicht kapiert. Weil deat immer gesagt: 'Vielleicht und
Uberhaupt." Und ich hab mir dann gedacht: ‘N6, gasinfach nicht so glaube ich." Am
zweiten Tag habe ich dann nur geheult. Da hab atmdgedacht: 'Oh Gott.' (...) Dann
habe ich das irgendwie kapiert. Dann war es aberhaiigendwie wiederum ok. (...)
Aber als die dann kamen, mit diesem Ergebnis, daietadann auch nicht mehr ge-
schockt.” (B4; 81)

Nach dem Spiralphasenmodell von Schuchardt (199§) Kapitel 4.3.1) kann die erste
Reaktion der Mutter als Unannehmbarkeit des Erefgs interpretiert werden und der ersten
Phase, der Phase der Ungewissheit, zugeordnet nedée Folgetag beschreibt die Mutter
als gepragt von Trauer. Dieser Zeitpunkt kann n&chuchardt als Phase der Depression
interpretiert werden, im Zuge dessen die Unauswieldteit der Situation emotional verar-
beitet wird. Schliel3lich beschreibt die Befragte Akzeptanz des Ereignisses. Dieser Schritt
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ist der Phase der Annahme des Ereignisses zuzuorgldee Betroffenen fiihlen sich leer,
fast willenlos, aber befreit (...) sich neuer Einsizh 6ffnen” (£ HUCHARDT, 1993, S.36). Im
Fall der Befragten werden Parallelen zum Spiralphasdell deutlich. Allerdings ist glei-
chermal3en erkennbar, dass nicht alle acht Phasesar klurchschritten werden. Die Befragte
2 beschreibt die Anfangszeit nach der Geburt wigtfgEs ist natlrlich ein Schock..) Aber
natdrlich hat man erstmal Angst und die nachster page im Krankenhaus waren massiv.
Es ist so, als wirde man plétzlich in einen dunklemnel kommen, man sieht kein Licht,
man denkt: 'So, jetzt ist mein Leben zu Ende™ (B2). Die AuRerung der Mutter tber ihr
Erleben der Anfangszeit lasst sich in die erstesPlies Spiralphasenmodells einordnen. Die
erste Phase der Ungewissheit ist gepragt von Ueningst, Unsicherheit und Unannehmbar-
keit des Ereignisses. Schock ist dabei eine haggigannte erste Reaktion bei Eintritt des
Ereignisses. Die Befragte 1 beschreibt ein Versténgon Bewaltigung im Sinne Schu-
chardts Trauerverarbeitung. Dies wird ihr durch@esprach mit inrem Arzt bewusst: (...) er
hat gesagt: 'Ein behindertes Kind kriegen ist &tZEndes von der Bewaltigung her genau so,
als ob ein Kind stirbt. Denn die Erwartung, die nhette, egal wie, ist aber nicht eingetrof-
fen.' (...) Als er das gesagt hat dachte ich sot &3 ich wie ich mich fihle” (B1; 26). Die
Gesprache mit den Befragten zeigen keinen Falenmdlle Phasen im Sinne des Spiralpha-
senmodells durchlaufen werden. Lediglich kdnnerzadite von den Befragten beschriebene
Momente in das Modell eingeordnet werden. Letztadds wird das Spiralphasenmodell in
dieser Arbeit als ein Uberblick betrachtet, welcheiskunft (iber einen moglichen weiteren
Verlauf des Bewaltigungsprozesses gibt. Die Kritikkte an Phasenmodellen hinsichtlich

deren Starrheit sehe ich als berechtigt.

7.3 Fazit

Das Ziel dieser Arbeit bestand darin, exemplariseheinzelnen Fallen die Belastungen und
Bewaltigungsprozesse von Eltern eines Kindes mivib&yndrom darzustellen. Die beiden
zentralen Fragen lauteten daher: ,Mit welchen Balagen werden Eltern durch die Behinde-
rung Down-Syndrom ihres Kindes konfrontiert?* Uneiterhin: ,Wie werden diese bewal-
tigt?“ Die Lebenssituationen der Befragten diesdyedt konnen als sehr heterogen bezeichnet
werden. Neben einer alleinerziehenden Mutter befargich die Befragten in unterschiedli-
chen sozio-0konomischen Lebenssituationen. Trotzudeerschiedlichen Rahmenbedingun-
gen kann festgestellt werden, dass sowohl die Belgen, als auch die Bewaltigungsprozes-
se in allen vier Fallen Ahnlichkeiten, aber aucttdsschiede aufweisen. Die Arbeit konnte an

einigen Stellen aufzeigen, welche Zusammenhangschen dem Down-Syndrom des Kin-
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des und den Belastungen und BewaltigungsprozesseBligrn bestehen. Durch die katego-
rienbasierte Auswertung des Interviewmaterials wud@ Vielfaltigkeit der Belastungen dar-
gestellt, mit denen Eltern eines Kindes mit Dowm&pm konfrontiert werden kénnen. Um
Wiederholungen zu vermeiden soll an dieser StelfeKapitel 6, 7.1 und 7.2.1 verwiesen
werden. Zwei besondere Aspekte sollen dennoch hgetioben werden. In ihnen sehe ich
eine zentrale Stellung im Bereich der Belastundgabei handelt es sich um Belastungen,
welche mit dem Faktor Ungewissheit zusammenhénged, Belastungen, welche auf den
erhohten Betreuungs- und Pflegeaufwand des KindéDown-Syndrom zurtckzufihren
sind. Diese beiden Aspekte werden von mir als (dmanete Kategorien im Bereich der Be-
lastungen angesehen. Weiterhin konnten in diesbeiAunterschiedliche Bewaltigungspro-
zesse dargestellt und hinsichtlich verschiedenewdB&ungstheorien diskutiert werden.
Ebenfalls wurden von den Befragten direkte Bewdltggsstrategien beschrieben. Dabei han-
delt es sich um Strategien wie der Informationsseumtter der Bagatellisierung und Verdran-
gung belastender Situationen. Insgesamt soll beterden, dass aufgrund der grof3en indivi-
duellen Variabilitat der Lebenssituationen betmoéie Familien in dieser Arbeit durch Ausei-
nandersetzung mit dem theoretischen und empiristhaterial lediglich ein kleiner Aus-
schnitt von Eltern von Kindern mit Down-Syndrom giestellt wird. Weiterhin soll nochmals
darauf verwiesen werden, dass es in dieser Untausgcnicht um eine Reprasentativitat im
Sinne von Generalisierungen, sondern um die Darmsteleinzelner Félle geht. Die im Fol-
genden diskutierten Hypothesen sollen dementspnelchks flr die Befragten dieser Arbeit

gultig verstanden werden.

Die Hypothese 1 kann durch die Erkenntnisse inedidsbeit bestatigt werden. Die Befragten
beschreiben die Anfangszeit nach der Diagnosetitigizwar unterschiedlich, aber in allen
vier Féllen als belastende Erfahrung. Wahrend beBefragten 1 die Belastung von der Sor-
ge um die Annahme des Kindes durch den Vater ind&fgrund steht, beschreibt die Befrag-
te 2 die zehnwochigen Aufenthalt ihres Kindes ndeh Geburt auf der Intensivstation als
aul3erst belastende Erfahrung. Wie bereits in Klapigl beschrieben, sind die Belastungen
haufig auf den Faktor ,Ungewissheit* zuriickzufuhrewelcher meines Erachtens nach daher

von zentraler Bedeutung im Bereich der Belastungten

Dass Belastung und Bewaltigung keine linear zuldatdenden und abschlielRbaren Prozesse
sind, sondern eine immer wiederkehrende Bewaltigumd) Anpassung der Betroffenen er-
fordern, wie dies in Hypothese 2 postuliert wirdnk ebenfalls durch die Ergebnisse dieser

Arbeit bestatigt werden. Die Befragten beschreidekunftssorgen und Belastungen. Das
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Aufkommen neuer Belastungen, wie z.B. der SorgaligBetreuung des Kindes mit Down-

Syndrom, wenn die Eltern dies nicht mehr leistennigh, erfordert gleichermalien ein erneute
Bewaltigung und Auseinandersetzung der Eltern exitSituation. Aul3erdem werden von den
Befragten unterschiedliche Phasen der Anpassungaan_ebensereignis beschrieben (vgl.
Kapitel 7.2.2). Dies zeigen Parallelen zum Spiraf@mmodell nach Schuchardt (1993). Al-
lerdings sehe ich die grundlegende Kritik an Phasetelle als berechtigt an. Der Verlauf

und die geregelte Festlegung der einzelnen Stadiente durch die Aussagen der Befragten
nicht bestatigt werden. Vielmehr scheint das Spirasenmodell die Vielschichtigkeit und

individuellen Bewaéltigungsprozesse der Eltern night berlicksichtigen, sondern versucht
stattdessen diese in vereinfachte, vorgefertigiwdBgungsstadien einzuordnen. Aus diesen
Griinden erachte ich Phasenmodelle hinsichtlichseuteerblicks tiber mogliche Phasen der
Anpassung als nutzlich, fur die Darstellung indietler Bewaltigungsprozesse aber als un-

brauchbar.

Hypothese 3 besagt, dass die Lebenssituation irfelder Zeit mit zunehmender Erfahrung
und Neubewertung der Lebenslage als ,normal“ engganwerden kann. Diese Annahme
erachte ich als zutreffend. In diesem Zusammenbahglie Familien-Stresstheorie (vgl. Ka-
pitel 4.2) genannt werden. Die Theorie beschreib¢ gelungene Bewaltigung eines Kkriti-
schen Lebensereignisses als das Ergebnis einerdeztén Bedeutungsgebung der jeweiligen
Situation, welche sich in Abhangigkeit von der \githarkeit von Ressourcen im Verlauf der
Zeit vollzieht. Wie in Kapitel 7.2.2 erortert, kaiendie Theorie meines Erachtens nach durch
die Befragten dieser Arbeit bestatigt werden. laraFéllen konnten Anzeichen einer Veran-
derung der Lebenssituation mit einem Kind mit Do8yndrom festgestellt werden, welche
fur eine Veranderung der Bedeutungsgebung dieseerissituation spricht. Beispielsweise
beschrieben die Befragten die anfangliche Realdidndie Diagnosevermittlung als Schock,
wahrend die heutige Lebenssituation als ,normaltl wautiniert beschrieben wird. Daher
wird die Familien-Stresstheorie in dieser Arbeg ain plausibles Mittel zur Darstellung von

Bewaltigungsprozessen aufgefasst.

Im selben Zuge kann Hypothese 4, Ressourcen seiewgsentlicher Bedeutung fur das Ge-
lingen der Bewaltigungs- bzw. Anpassungsprozessstabgt werden. Wie bereits erwahnt,
sind Ressourcen von tragender Funktion fir dasnGeti der Neubewertung eines Lebens-
ereignisses im Sinne der Familien-Stresstheorieic@rmalien werden Ressourcen von den
Befragten als unverzichtbare Unterstiitzung im Fezker Annahme des Kindes mit Down-
Syndrom beschrieben.
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Abschlie3end konnte in dieser Arbeit aufgezeigtdear dass sich die in Hypothese 5 postu-
lierte multiple Belastung von Alleinerziehenden,Kiombination mit einer deutlich geringe-
ren Verfugbarkeit von Bewaltigungsressourcen, atseffend erweist. Der Vergleich der al-
leinerziehenden Befragten mit den anderen Befragteiche sich in einer Paarsituation be-
finden, zeigt, dass die Alleinerziehende erhohtefag&ungen aufgrund fehlender Unterstit-
zung ausgesetzt ist. Dies aufert sich insbesonligch eine angeschlagene kérperliche und
psychische Verfassung der Befragten. In umgekekioem besteht eine weitere Erkenntnis
darin, dass Eltern in einer stabilen Paarsituabieaser mit belastenden Lebensereignissen

umgehen und diese bewaltigen kdnnen, da sie sgingeitig unterstitzen.

Wahrend der Erarbeitung des theoretischen Teikedi@rbeit entstand die Frage, ob die von
den Befragten genannten AuRerungen zu BelastungerBewaltigungsprozessen sich mit
den Erkenntnissen der Forschung decken. Zusamnsenthkann festgehalten werden, dass
ein Grol3teil der Ergebnisse der Auswertung desJvi@@materials, in dem theoretischen Teill
dieser Arbeit wiederzufinden ist. Rickblickend enllan dieser Stelle die Interviewsituatio-
nen reflektiert werden. Die Befragten wurden in bigerviewsituation sehr offen, freundlich
und interessiert erlebt. Besonders die Offenheyiegéber der Thematik der Arbeit beeind-
ruckte mich. Meine Sorge den Eltern durch die Fnage nahe zu treten, war innerhalb kir-
zester Zeit verflogen. Eben diese Offenheit undintesesse der Befragten, deute ich in allen
vier Fallen als einen ersten Anhaltspunkt fir eyjekingene Annahme des Kindes mit Down-
Syndrom. Die unterschiedlichen LebenssituationanBigragten Eltern, gepréagt von unter-
schiedlichen Belastungen, Ressourcen und Bewadgpmzessen, bestatigen das Ziel dieser
Arbeit erfullt zu haben, die Vielfaltigkeit der Beltungen und Bewaltigungsprozesse von

Eltern eines Kindes mit Down-Syndrom darzustellen.

In dem Zitat in der Einleitung &ufRert die Befragtmach der Geburt die Sorge, ob sie der
Aufgabe die Mutter eines Kindes mit Down-Syndronmsein, gewachsen ist. Um den Prozess
einer Veranderung in der Bedeutungsgebung darirstehtchte ich diesem Zitat ein ab-
schlielendes gegenuberstellen:

~Aber das Down-Syndrom wirde ich Max nicht wegnahniE&nn ware es nicht mein
Max. Das ist einfach so.” (B2; 84)
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Anhang

Interviewtranskriptionen

Interview Befragte 1

1

Interiewer: Beschreiben Sie lhren Alltag mit einem Kind mitMdeSyndrom. Inwiefern
bestehen lhrer Meinung nach Unterschiede in lhréditaghAzum Alltag von Familien die
ein Kind ohne Down-Syndrom haben?

Befragtel: Ja, Unterschiede sind da. Allein in dem Momerdp dlea ist jetzt zehn Jahre
alt, das ist vielleicht wichtig, aber es ist vigl# genau so ein Alter, wo man ein Kind
einfach mal zehn Minuten alleine lassen kénnte Hinkaufen zu gehen. Und da wirde
ich sagen ist jetzt schon der ganz grof3e Unterdcldi# die Dinge die wir tun, machen
wir immer miteinander aus, das heil3t einer vonisihda, damit die Lea nicht hier alleine
ist. Was im Moment jetzt besser geht, dadurch @das B ist, kann ich auch sagen: 'Paul,
bitte hab ein Ohr, ich bin mal zehn Minuten jeteinb Einkaufen.' Also sowas geht, ganz
alleine lassen wirde ich sie aber nicht, auch weamas wehemend einfordert. Also sie
sagt, und das kann ich auch verstehen: 'Ich wahtninit zum Einkaufen, ich mochte Zu-
hause bleiben'. Und das war namlich vorher der, Balis sie eigentlich immer mit muss-
te. Es ist also einfach nicht die Méglichkeit daassind ganz klar zweierlei Griinde. Das
Eine ist, ich kann mich nicht darauf verlassenztjétier bei dieser Wohnung, dass sie
nicht doch ein Fenster 6ffnet. Das ist schon mabjeat. Und das zweite ist, dass sie sie
nicht einfach doch dann entscheidet ihre Schuheizgizen und zu gehen. Also auch
wenn sie sonst sehr verlasslich ist, sind das Rudie ich einfach wahrscheinlich nie ein-
fordern kann. Die ganze Verlasslichkeit endet, weignirgendeinen Gedanken hat und
den dann durchzieht. Und den weil3 kein Mensch voba&s heisst, diese standige Beauf-
sichtigung ist je alter sie wird, etwas, was miemzydramatisch unterscheidet. Also was
ich auch merke in anderen Familien, die dann ihrdkgéinfach zum Sport schicken und
das Kind fahrt dann dahin, oder lauft dahin, odemint dann zuriick und ich hab immer
ein Hin- und Abholdienst, ich hab immer eine Aufggpflicht eigentlich. Das ist glaub
ich mal der grof3te Unterschied.

I: Sehen sie noch andere Unterschiede neben denuBegsaufwand? Inwiefern hat sich
ihr Leben veréandert, im Vergleich zu einem Zeitpuwde der Geburt von Lea?

B1: Ja (...) also der eine Punkt ist, man arrangiett anheimlich schnell. Man steckt
immer mittendrin. Die Schwierigkeit ist, glaube jchese objektive Sicht zu haben: 'Was
ware, wenn ich jetzt ein zehnjahriges Kind héattasvkein Down-Syndrom hatte, wie
wirde eigentlich mein Alltag aussehen?' Da merkegerade wenn ich mal weg bin und
wieder zuriickkomme, was ich eigentlich mehr tuesrahders arbeite. Das beginnt mit
der Kleiderwahl und dem Anziehen, es beginnt ménals ins Bett bringe, morgens
Frihstuck und Vesper richten, all die Dinge, urdn@ichte nicht mal behaupten, dass sie
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vielleicht sogar vieles alleine kénnte, dass mareiatach vielleicht sogar automatisch
langer Ubernimmt, als man es brauchte. Also dassame Fursorgepflicht im Alltag drin
hat, Uber die es generell immer wieder nachzudeghkerOder umgekehrt, was vielleicht
sinnvoll ware, weil es ware gut sich mal als Elteieder raus zu katapultieren, um dann
zu merken, wenn sie eine Woche bei meinen EltérrAish das kann die ja." Oder umge-
kehrt, sie macht das dann bei anderen und Zuhdaokte was andere Kinder auch ma-
chen, aber dieses einfordern der Normalitat, dasoi®in Punkt, da muss ich mich selber
immer wieder am Riemen rei3en zu sagen: 'Sie kpmsntekdnnte vielleicht auch dies
oder jenes. Was lass ich zu? Und wo ist mir diead®vortung zu grof3?' Sprich, lass ich
sie jetzt alleine eine Kerze anmachen, oder darh ehacht. Theoretisch sagt sie auch
jetzt schon, sie wirde auch gerne alleine zur &cfaliren, aber das ist von hier aus gese-
hen, also mit dem Bus und dann in die Stral3enbigisteegen... Ich glaube, ich hatte kei-
ne ruhige Minute. Und ich bin mir auch sicher, dagsirgendwann mal in die andere
Richtung fahrt, teils absichtlich oder nicht. Also darf ich meiner Verantwortung nach-
geben und sie zu einem selbststandigen Leben Ioingel wo muss ich sagen, kann ich
nicht, weil es fr mich zu anstrengend wird.

I: Ist das ein Punkt, wo Sie sagen wirden, da tusiSiieschwer damit?

B1: Also ich ertappe mich immer an dem Punkt, wo i@hes 'Was ist praktikabel?' Und
nicht: 'Was ist rein forderlich flrs Kind?' Also dauss ich sagen, rein férderlich firs
Kind bedeutet fur mich ein erhéhter Arbeitseinsatd wann kann ich ihn leisten und
wann kann ich ihn nicht leisten. Da hab ich friheghr Zeit gehabt, vom Arbeiten her
und von allem, und hab mehr gemacht. Und im Monwrds einfach nicht moglich. Und
dann merk ich auch: 'Es tut mir leid Kind, es fuokiert so nicht." Weil ich es nicht leis-
ten kann. Und da ist ein Zwiespalt, also ein gdarek, weil es eigentlich der Forderung
und ich als Elternteil mich ganz klar darin sehasgich eigentlich alles tun muss, um
mein zu einem moglichst selbststandigem Leben milefd. Also das sehe ich als grof3e
Elternaufgabe, egal ob ich ein behindertes Kincehalber nicht. Das ist eigentlich meine
Aufgabe. Das trifft aber auch meinen Sohn. ‘Inwrefeerd ich dir gerecht, und inwiefern
muss ich da wirklich Abstriche machen aufgrund ¥oheitsverhaltnissen oder sonstigen
Sachen?' (...) Vielleicht trifft es Down-Syndronmier oder Kinder mit Behinderung
starker und andere, ich denke jetzt an Paul, aeergich besser, oder nutzt das vielleicht
auch zu einer eigenen Selbststandigkeit, wennage:sich kann es nicht leisten und das
und das gehort eigentlich, probiers doch mal, gahselber auf eine Freizeit oder sonsti-
ges." Wenn ich sowas einfordere, weil ich einfatldér Zeit arbeiten muss und nicht
kann, wirde es bei Lea nicht heil3en: 'Geh dochaufakine Freizeit." Sondern: 'Tut mir
Leid, du bleibst mal Zuhause.' Ich will sagen bheem behinderten Kind fuhrt es eher zu
einer Einschrankung. Das ist schon eine Diskrepanz.

I: Machen Sie sich Gedanken Uber die Geschwistetisii?aAlso das der Paul zu kurz
kommen konnte oder so?
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8 B1: Ja. Ich gehe absolut davon aus, dass Geschwmsterkzu kurz kommen. Und das ist
mir auch bewusst und ich weil3 auch, ich kann dstr@bstellen. Ich hatte einige Blcher
gelesen von Erwachsenen Geschwisterkindern, die siaditer berichtet haben, was verlo-
ren ging und ich habe lang tberlegt und zuriickégérnd ich gehe ganz davon aus, Paul
hat darunter zu leiden. Er fur sich nimmt die Sagher ganz lieb an. Er wiirde da nie et-
was sagen. Das heisst aber nicht, dass er desviggechrankungen hinnehmen muss.
Ich bin mir der Sache bewusst. Ich versuche es hmaakcaktiv zu durchdringen, dass ich
sage: 'So, Paul, wir gehen jetzt alleine Skifahideine Eltern haben die Lea genommen.
Also er konnte Skifahren lernen dadurch. Das wappgpelt mit dem Punkt, dass ich eine
Frihférdermalinahme mit der Lea unternommen haldepinch immer eine ganze Wo-
che in Baiersbronn war bei einer Logopadin. Da8thieh hatte intensiv eine Woche Lea
und hab dann gesagt: 'Paul du kriegst dann abamsivt eine Woche Skifahren mit mir.'
Das ging eine Zeitlang gut, jetzt ist aber auch miakt mehr mdglich, aber dafir auch
beides nicht mehr mdglich, aber jetzt war es zdB.dass ich gesagt habe, wenn ich hier
einigermalf3en fertig bin mit meiner Arbeit, dann gelwir beide mal ins Kino. Solche
Dinge versuche ich aktiv zu machen, aber es siath&lHighlights im Alltag. Und der
Alltag selber ist (...) ja. Ein ganz klarer Punst, iwenn jetzt Lea ganz normal, in Anflih-
rungsstrichen, ware, sprich sie hatte kein Downd®&ym, gehe ich mal davon aus, dass
sie auch gut Fahrrad fahren kénnte. Wir sind elggnéine Familie, die sehr gerne Fahr-
rad fahrt und wéren sicher beinahe jedes Wochenem@ewegs. So haben wir das friher
gemacht mir Paul. Und das ist einfach nicht dretztJhat Lea ein Alter erreicht, letztes
Jahr hatten wir die noch hinten dran mit so einan@e, aber die ist jetzt zu grol3, das geht
also auf diesem kleinen Fahrrad mit Stange Ubeth@apt mehr. Sie Fahrt jetzt ein we-
nig Fahrrad, aber viel zu unsicher, als das maers&gnnte wir machen jetzt mal eine
Tour. Sie in einen Anh&nger zu setzten ist zu anggnd. Und dann bleibt es einfach
brach und wir sitzen am Wochenende Zuhause odenenaginen Spaziergang. Und das
ist fur jemanden der 14 ist (...) geht nicht.

9 I. Inwiefern wirden Sie sagen hat das Ereignis ToechieDown-Syndrom ihre Partner-
schaft zu lhrem Ehemann verandert? Gab es UberbagVeranderung?

10 B1: Schwierig, weil ich glaube, dass viele Faktoreml unicht nur die Geburt Einfluss
nehmen, auf eine Partnerschaft. Aber die Geburtdiediagnose war sicher anstren-
gend. Das hatte zwei Griinde: Mein Mann ist 18 Jahee als ich, d.h., das hat ihn bezug-
lich diesem plakativen Bild vom Down-Syndrom, das alte Eltern haben, sicher hat es
ihn mehr getroffen, als mich. Dann ist es wahrgdiati auch eine andere Generation in
der er aufgewachsen ist, d.h. sein Bild von DowneBgm war noch weitaus extremer.
Die Menschen die er kannte mit Down-Syndrom wurdem der Familie eher zurtickge-
halten, weggeschlossen. Aber wie gesagt, das st dme wirklich andere Generation.
Das heisst, er hat anfangs erstmal sehr darunlittegeDas belastet eine Partnerschaft
immer. Allerdings, und das rechne ich ihm hocheamist immer offen und ehrlich, d.h.
ich wusste wo er dran ist, namlich, dass er leuthek im Moment Uberhaupt nicht zurecht
kommt. Wir waren zu dem Zeitpunkt dabei diese Geupp bilden, 46+. Ich hatte Kon-
takt zu anderen Eltern, durch Zufall, durch teiseemeinen Kinderarzt und hatte erfah-
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ren, dass es in all diesen Partnerschaften grabt,sdass ein Teil besser zurechtkommt
und der andere eher mal hadert. Von daher waretiztskein grof3artiger Punkt. Wir war-
en damals noch gar nicht verheiratet. Er hatte audiach gehen kbénnen. Das hat er nicht
gemacht. Aber man fangt nattrlich dann an, so esafhmenleben im Sinne dessen, ‘wir
schauen, mal wie es dem Kind geht'. Von dahersigiéher so, dass es bei beiden ganz
gut war, dass wir beide noch gearbeitet haben melbeAlso jeder hat sich so in seiner
Arbeit seine Freiheit genommen und Zuhause war ebgmal Zuhause und wir schauen
wie es lauft.(...) Er konnte Lea gut annehmen. Yiasnich wichtig war, war von vornhe-
rein ein guter Kontakt zu Logopadin, weil Leas ge(Problem war die Zunge. Und er
konnte mit einer Zunge, die standig draul3en wasi@nnicht umgehen. Das war mir auch
klar. Dann ging es zuerst darum, 'machen wir eiper@tion' und dann kam diese Logo-
padin, die gesagt hat, 'Moment mal, also da gilgaew viele Mdglichkeiten." Fir mich
war das toll, weil ich auf einmal etwas zu tun, faaktiv mit dem Kind etwas zu tun. Und
nicht zu sagen: 'Ich hab da jetzt ein behinderiesl Kind was mache ich?' Deswegen habe
ich das auch sehr genossen, immer wieder einesintgoche zu machen und ansonsten
die taglichen Ubungen. Das hat sich auch sehr ssdsemit der Zunge. Diese Einsicht
hat auch meinem Mann geholfen, namlich, dass maasetun kann, dass sich das Kind
entwickelt, dass es aul3erst liebenswert ist undhaieuch einen Charme drauf und ist ei-
gentlich auch ein absolutes Papakind. Von daherSadhwierigkeiten die wir so haben,
die hangen nur indirekt mir Lea zusammen. (...) Wdlrde auch klar sagen, die wéren
auch so im Raum.

I: Sie haben den pflegerischen und betreuerischewafd als Belastung beschrieben,
wie ist da das Verhéltnis von dem Aufwand, deniiestieren und Ihr Mann?

B1: Ja, ich habe schon den grof3eren Anteil an Betgguuabei ich es beinahe meinen
Eltern zuschieben wirde, die gerade viel Ubernehtdeser Wochenablauf ist so, dass
Lea montags, nach der Schule zu meinen Eltern geet, meine Eltern sie abholen und
sie darf dort auch Ubernachten. Dienstags arbaitedi.h. da passt mein Mann auf. Mitt-
wochs ist sie wieder bei meinen Eltern. Donnerstagshmittags ist mein Mann da und
Freitag, Samstag, Sonntag bin ich da. Ja, mein Matte von vorn herein zwei Nachmit-
tage, weil ich immer gearbeitet habe. Was auchwgut weil einfach dann der Kontakt
zum Kind da war. Die Betreuung von Lea ist... mamrk es sich einfach machen oder
nicht. Lea hat so ein Alter erreicht, dass sie miattiauch Dinge selbststandig macht. lhr
absolutes Highlight sind natirlich irgendwelche Qibal DVDs. Am aller Liebsten ir-
gendwelche Marchen-DVDs. Und wenn ich jetzt bos dann kann man es sich einfach
machen und sagen: 'Du, schau dir eine DVD an.' kéemm aber wunderbar mit ihr spie-
len. Sie spielt alle méglichen Spiele gerne, puzgeine, arbeitet gerne. So und jetzt ist
die Frage, inwiefern ich als Eltern diesen Einda&te und eben nicht. Und da halte ich
mich auch ganz klar zuriick, denn ich bin nicht més@rtlich fir die zwei Nachmittage,
die mein Mann macht. Das darf ich auch nicht, mokssehrlich sagen. Das ist sein Re-
vier. Ich weil3 was meine Eltern machen und ich wea ich mache von Freitag und lei-
der das Wochenende auch. Da bin ich dann voll mdggaund da wirde ich mir dann
auch ein bisschen mehr Familienleben wiinschenefewi das mdglich ist (...). Da gibt
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es unterschiedliche Argumente. Auf der einen Seiéeger sich zwei Nachmittage frei-
schaufelt liegt einiges am Wochenende, klar. Késidlk aber manches noch ein bisschen
besser arrangieren. Aber das ist im Moment (...).

13 I: Gibt es eine Lebenserfahrung, ein Ereignis, dés®lS besonders belastend beschrei-
ben wirden?

14 B1: Also belastend war naturlich die Diagnose nach@yurt. Wirde ich schon sagen.

15 I: Gut da komme ich gleich nochmal drauf zu sprechgndiesen Zeitpunkt. Inwiefern
wurden Sie sich denn derzeit, gerade als belastetipeiben, auf einer Skala von Null bis
Zehn?

16 B1: (lacht) Im Moment. Das ist eine interessante €rdgh wirde sagen Neun. Aber in-
wiefern das jetzt noch mit Leas Behinderung zusantrifié, oder eben den ganzen Um-
standen die jetzt noch dazu gekommen sind. AlsoNidhbis Zehn dann bin ich mindes-
tens so bei Neun.

17 I: Welche Sorgen haben Sie hinsichtlich der Zukunig Kindes?

18 B1: Die Sorgen sind ganz klar finanzieller Hinsichgw. betreuungsmaliger Hinsicht.
Mir ist ganz klar, dass ich die Verantwortung fieimKind ein Leben lang habe. Und das
hat dann eben dazu gefihrt, dass ich schaue, werlheiten kann. Mir ist vollig bewusst,
dass ich irgendwo schauen muss, dass Geld reinkdiémrdie Familie. Einfach aus dem
Grund, weil mein Mann zu alt ist und in zwei Jahpamsioniert wird. Diese Verantwor-
tung, das ist eine hohe Belastung. Auf der einate &egern mich Punkte bzgl. der Kran-
kenkasse, auf der anderen Seite argern mich audkté?die ich jetzt wieder mitbekom-
men habe, dass z.B. Lea nicht mehr als 2400 Eufd werdienen darf. Also inwiefern
hat sie Uberhaupt die Chance auf ein selbststémdigieen. Oder den ganzen Einsatz den
ich bringe, inwiefern nutzt er ihr Uberhaupt. Odeér werde ich dann eigentlich schon
wieder zurtickgedréangt und kann den Einsatz demyéche geben wirde, der kommt ihr
gar nicht zugute. So argern mich, glaube ich, Diilger die Zukunft.

19 I: Wie meistern Sie Ihren Alltag mit Lea? Wer oderswaterstitzt Sie dabei und hilft
Ihnen?

20 B1: Im Moment ganz klar meine Eltern, die einfach \ibernehmen und mir eine Zeit
ermoglichen ohne Lea, die ich sehr geniel3e. Wasdam Anfang gar nicht gedacht hab.
Und mir dann wieder eine objektive Sicht zu meihechter wieder gebracht haben. Weil
die Anfangszeit wirklich sehr, sehr intensiv istasdnsten, alltagsmalfig habe ich keine
weitere Unterstitzung. Also Lea hat keine Pflegesgenehmigt bekommen, d.h. da lauft
nichts. Im Gegenteil, ich habe recht lang kdmpfdarssen, um den Behindertenausweis.
Und auch da sind die Informationen relativ durftich wusste z.B. nicht, dass sie eine
Wertmarke braucht, ab einem bestimmten Alter, unimdatfentliche Verkehrsmittel fah-
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ren zu durfen. Ich hab das eher durch Zufall mitibetaen, dass sie da einen Anhang an
ihren Ausweis bekommt. Diese Informationspfliche dth irgendwo herkriegen soll, die
ist anstrengend. Anstrengend ist, dass man sicargkrmuch, dass man sich auch bzgl.
Schule oder Kindergarten eigentlich immer wiederallas kimmern muss. Ich hatte tol-
le Hilfen vom Gesundheitsamt, allerdings in wechdet Betreuung leider. (I: Be-
treuungsdienste?) Nein, nicht Betreuungsdiensitda@h die Mitarbeiterin, die mir dann
gesagt hat, es gibt die und die MdglichkeitenB@ratung war das dann eher?) Ja, genau.
Aber leider auch die Beratung hat dann gewechsgltaine ist dann gestorben und im
Moment wisste ich gerade gar nicht wer jetzt fichrdustandig ist. Also ich habe das
dann letzten Endes auch abgeblockt. Auf der eirgte &t es so, dass mein Mann moch-
te, dass sie so normal wie moglich behandelt wid, deswegen diese Hilfen nicht einfor-
dert, falls es welche gébe. (I: Sehen sie das so€hNein. Das sehe ich absolut nicht so.
Allerdings bin ich im Moment von der Kapazitat hecht in der Lage mich jetzt darum
zu kimmern, wo ist eigentlich noch ein Topf wo &gentlich mit meiner Tochter noch
irgendetwas holen kdnnte. Dann gibt es, gerade urserer 46+ Gruppe, doch schon
Meinungen die sagen: 'Du. da war noch Geld, dasitkbman verwenden, wenn deine
Tochter noch in Chor wollte oder sowas. Also da gdwahrscheinlich noch Hilfen und
da muss ich sagen, da habe ich absolut die Zdit dafir und nicht die Mdglichkeit in
den Offnungszeiten anzurufen. Ich muss auch gestelass was damals mit dem Behin-
dertenausweis passiert ist, das war ein Prozessgwen Jahren, das hat mir vollig ge-
reicht, um zu sagen, wenn das nicht sein muss, mhdowas nicht nochmal.

21 I: Wenn es lhnen personlich jetzt nicht gut geht, tuasSie dann? Haben Sie irgendwel-
che Strategien oder Beschaftigungen?

22 B1: Das ist eine gute Frage. Also, wenn es mir nictitgght habe ich keine Anlaufstelle,
wobei ich einen grof3en und tollen Freundeskrei® hgh Die auch immer wieder anfra-
gen und sagen: 'Mensch, was ist, was geht?' Ab&aoment (...) Also mein grol3er Vor-
teil, oder grofRes Glick, ist, ich habe eine Arls¢éite und bin von daher drauf3en. Die ei-
ne Arbeitsstelle ist wunderbar, die andere istdegkrade eher sehr belastend. Und dann
habe ich durch das Studium noch eine ganz andereeiene. Dort bin ich weder als
Mutter, also sich bin ich als &alterer Student imdeall auch eher Mutter, aber ich werde
dort eigentlich nicht definiert als Mutter und ialerde nicht definiert als Mutter von dem
behinderten Kind, sonder ich werde halt definiéstédterer Student. Und das tut ganz gut.
Also ich kann mich Uber vollig andere Dinge ung&idn und es sind auch véllig andere
Problematiken da. Namlich hier tut gerade der R&btnind das tut natirlich verdammt
gut.

23 I Sie haben gerade lhren Freundeskreis angesprddheen Sie eine Veranderung fest-
stellen kbnnen? Vor der Geburt Ihres Kindes im \&ch zu nach der Geburt?

24 B1: Ich, oder wir hatten Gluck. Der komplette Familiend Freundeskreis stand hinter
der Lea. Ich glaube mehr, als uns in dem Momentulsstwvar. Das geht hier vom Haus
los. Das ist ja ein Haus mit vielen Familien. Detten alle Kinder im ahnlichen Alter.
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Teilweise ein halbes, oder ein Jahr alter und digtéd alle alter als ich. Die kamen alle

her und sagen: 'Es hatte uns genauso treffen kdruhaeh sind auch recht vorbehaltlos der
Lea gegenuber. Der Freundeskreis, den ich hattdyadesich toll eingesetzt. Und Familie

genauso. Von daher kann ich nicht sagen, dassniseiler Fall war, dass sich da manche
zurtckgezogen haben. Das ging ganz gut.

25 I: Wenn Sie den Begriff 'Bewaltigung' héren, was \aheh Sie darunter.

26 B1: Ich hatte ein Gesprach ein paar Wochen nach deurGdch weild nicht wie es zu-
stande kam. Es kann sein Uber den Leiter des Knduakeses, der mit uns befreundet war.
Der gesagt hat: 'Bitte geht doch noch zu einem Hhgmaetiker. Auf der einen Seite lasst
mal abklaren um was fir eine Trisomie es sich hiahd¥eil einige Merkmal bei Lea
nicht sichtbar waren, so diese Vier-Finger-Furclee wicht vorhanden und sie machte
auch einen recht fitten Eindruck. Da hat er ges#&gfte lasst mal abklaren, ist es even-
tuell eine Mosaikform oder ist es eine vererbbaoent, das ware vielleicht auch ge-
schickt fir meinen jingeren Bruder, 'nehmt euch@asprach'. Das fand hier im Olgale
statt, beim Dr. Heilbrunner und war hochinteressanth fir mich. Also erstens mal hat-
ten wir unser Kind gar nicht dabei, was dann samah ganz komisch fand (lacht): 'Wo
bitte ist das Kind?' Der zweite Punkt war, dassmiann seine ganze Wut raus lassen
durfte und das auch gemacht hat und auch Verstimgd@rntet hat von dem Arzt. Und
der dann auch gemeint hat, es sei auch ganz ldss,idh derjenige in dem Moment war,
vielleicht war es vier oder acht Wochen her seit@eburt, der so als Mittler immer mit-
tendrin stand. Also ich hatte meine Tochter undvasmir vollig klar, schon seit der Ge-
burt, das ist meine Tochter und fertig aus und ®&g@] aber darauf pass ich auf. Und ich
hatte einen Mann der da so daneben haderte undienaictt motzte und naturlich trotz-
dem auch dastand. Und ich so zwischendrin. UndAdarsagte so, ich habe im Moment
gar nicht die Moglichkeit zu bewaltigen. Das ist filich nicht moglich und dass miusse er
mir jetzt einrfAumen. Das ich die Mdglichkeit hadas zu bewaltigen. Ich habe den nur
angeguckt und dachte bitte was muss ich dennhetzéltigen, was meint er denn. Dann
hat er etwas sehr interessantes gesagt, er hajtg&sa behindertes Kind kriegen ist letz-
ten Endes von der Bewadltigung her genau so, akliroKind stirbt. Denn die Erwartung,
die man hatte, egal wie, ist aber nicht eingetrofidnd das was eingetroffen ist, muss
man erstmal als solches annehmen. Und das letztéesHst eine Bewaltigung, die dem
entspricht, wie wenn ein Kind stirbt. Als er dasagt hat dachte ich so, jetzt weil3 ich wie
ich mich fuhle. Das war genau der Punkt, dass athtk, ja ok, also ich muss anfangen,
nicht nur einfach zu agieren und zu machen unduaugondern ich muss mir auch ein-
gestehen, dass mein Leben ein vollig anderes tstdaas das eine Arbeit ist, die aktiv und
erst mit der Zeit funktioniert. Und es vielleichich nicht eben immer gleich sofort funk-
tioniert. Diese Zeit, dass man sagt, ich brauchefdemich.

27 1. Wirden Sie das aus heutiger Sicht auch so bebehreiDie Bewaltigung des Lebens-
ereignis?
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B1: Das Kind anerkennen war immer da. Aber das Anemrendas Gefihl, was ich so-
fort hatte nach der Geburt war sozusagen ich und Kiad stehen auf der Seite, dann ist
hier ein riesen dicker Fluss, eine Brlicke gibt leriiaupt nicht, und auf der Seite steht
die Gesellschaft. Ich habe mich sozusagen durctGdiaurt, mit meinem Kind, aus der
Gesellschaft raus katapultiert. Ich hatte eine ddamz Verantwortung fur das Kind, aber
so im Nachhinein war mir auch klar, das Kind und @esellschaft passen tberhaupt
nicht zusammen. Sozusagen bin ich draul3en ausessil&haft. Eine Recht nette Anek-
dote war, dass vier Tage nach der Geburt eine Bnedam, mit einer Pralinenschachtel
und kam und sagte: 'Und wo ist sie denn, ach ché&figa, na dann essen wir halt ers-
tmal." Und zum ersten Mal dachte ich, dass ishermaler Moment. Weil ansonsten war
es nett, aber es war naturlich bedriickend, odevaes'Sieht man es heute mehr?' Jeder
guckte das Kind an, um zu bestétigen, was er mjzhtben wollte, oder was irgendwie
doch da war oder sonstiges. Es stand aber immasetw Raum. Und die kam daher mit
einer Pralinenschachtel und ich dachte: 'Ah, noemékben geht so." So gab es noch ein
oder zwei Momente im Krankenhaus, die wirklich fei€h waren.

I: Vorhin haben Sie den Betreuungsaufwand als grafdasiBing beschrieben. Was hilft
Ihnen dabei konkret, damit umzugehen in Ihrem giita

B1: Mit hilft konkret, Lea und Ihre Art, die einfaclo sst, wie sie ist. Und glucklicherwei-
se auch frohlich und so selbststandig wie moglzdis neueste Highlight ist, dass sie sich
morgens ihr Honigbrot selber macht und ich darhager nicht aufstehen. Ich hor sie nur
in der Kiiche machen und nachher klebt alles, abdrat inr Honigbrot, selbststandig und
isst in ihrem Zimmer und hort nebenher eine CD. iDarerke ich, Leas Selbstverstand-
lichkeit mit dem Leben umzugehen, ist letzten Endi@s Normalste. Ich stell jetzt aber
auch keine grof3en Anspriiche. Das ich da jetzt ebi@gind sage: 'Und heute missen wir
Fahrradfahren lernen.' (lacht) Nein. Es ist mirghklar, das samtliche Ziele, die ich ans-
trebe, Ziele sind, die also eher naherer Erreidtdiahaben und in der Regel immer dann
erreicht werden, wenn man sie aufgegeben hat. iDdsdann ganz wunderbare Entwick-
lungspotentiale bei mir. Trotzdem ist es gut diedéyg zu gehen, weil es irgendwann auf
eine vollig andere Art dann vielleicht doch funktiert. Lea kann z.B. wunderbar
schwimmen. Es klappt sogar auch mit dem Fahrradfal®der sie singt in einem Chor,
in einem ganz normalen Chor. Und ist auch einigBenaakzeptiert, die anderen Kinder
wissen so langsam wie sie mit ihr umgehen sollerder Auffiihrung hat sie sich hinter
dem stehendem Chor hingesetzt. Und ich dachte wéanench mir das an, dass ich zu
Probe und Generalprobe und Auffihrung fahre, unch idend hinten sitzt. Kurz vor dem
Ende steht sie. Ein paar Sekunden vor dem Endeslogd mit und die klatschen und Lea
verbeugt sich wie ein Engel. Und kommt auf miclumd sagt: 'Mama hab ich mich nicht
toll verbeugt?' Da dachte ich mir: 'Ok, ihr Zielwan vollig anderes.’ Das Verbeugen war
ihr wichtig und hat da mitgemacht.

I: Sie haben vorhin erzahlt, dass ihr Ehemann Sclygkiten hatte, sich auf Lea einzus-
tellen und das auch durch Wut gedul3ert hat. Ko@ierbeschreiben, wie er sich darauf
eingestellt hat? Wie er fir sich diese Lebenssaondiewaltigt hat?
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32 B1: Ja. Ich hoffe ich werde ihm gerecht, das ist ims@wierig, weil es ist ja ein Bild
von aul3en ist. Ich mdchte ihm da auch in keinstei3&/ nahetreten und auch keinen
Vorwurf machen, weil ich fand es, wie gesagt, imtodly dass er ehrlich war. Es war ein-
fach so und das war eine ehrliche Art und sichehdegriindet von diesem, ich nenne es
jetzt mal plakativem Bild, vom Downs-Syndrom. (kiggnatisierungen.) Ganz Kklar, ge-
nau. Letzten Endes der Dorftrottel, oder wenn ediarBild hergeholt wurde von einem
behinderten Menschen, dann gerne eins, wo mareghghit Bild mit Gesicht sieht und
dann war es sehr haufig ein Mensch mit Down-Syndridfabei er einfach nur welche
kannte, die schon erwachsen waren, aber maximtrtden Eltern hergelaufen sind, oder
unterm Klavier sal3en, weil er einfach auch alsiBiaalso so hat er Bilder in Erinnerung.
An sich Uberhaupt gar kein Bild, was mdglich warchts aktuelles, gar nichts. Anhand
dieses Bildes war seine Wut verstandlich. Seine k¢htete sich auf der einen Seite na-
turlich auch auf den Punkt: Hatten wir das vorhessen konnen? Hatten wir es doch un-
tersuchen lassen sollen? Waren wir doch so blofl.dAuanderen Seite, war die Wut si-
cher auch, er war alter und wusste letzten Endeh, auelche Belastungen das dann
bringt, oder welche Einschrankungen vielleicht alghd hatte sich an sich auf ein Kind
gefreut und nicht auf irgendwie eine Lebensveramugin dieser Art der Einstellung. Ich
glaube da steckt so eine Grundwut drin. Eine Beguilg von seiner Seite, ich glaube,
dass das Gesprach bei dem Humangenetiker da audinfivichtig war. Einfach auch
mal zu sagen: 'Moment, es gibt auch andere Sicbéndiei aller Wut, bei allem Arger.'
Ich hatte gro3e Hilfen, dass alle Freunde und atmtwandte, auch seine Geschwister
haben wirklich deutlich ihm gesagt: 'Du, wir nehnaas Kind an, egal was du machst,
aber das darf bei unserem nachsten Geburtstag geibeiDazu muss man aber sagen,
dass der Fahrtaufwand zu seiner Familie mit 400katdinich riesengrol} ist. Also seine
Verwandtschaft zu besuchen bedeutet fur uns gamZzegrAufwand, im Gegensatz zu
meinen Geschwistern. Das war eine riesen Hilfe. [das die Verwandtschaft. Und
Freunde, die immer wieder gesagt haben: 'Du brauthda keine Sorgen machen.' Ers-
tmal abwarten.

33 I: Sie haben auf dem Fragenbogen angegeben, dasasSerste Mal mit dem Down-
Syndrom von Lea bei der Geburt konfrontiert wurdeh.wirde gerne auf diese Situation
nochmal genauer eingehen. Sie haben es ja schdmssohen beschrieben, aber ich wir-
de Sie bitten nochmal genauer zu beschreiben, wieli& Diagnosemitteilung erlebt ha-
ben.

34 B1: Es sind zwei Punkte zusammen gekommen. Das Einedass Lea so schnell auf die
Welt kam, dass der eigentliche Arzt gar nicht da. \R&as war ein Montagmorgen und der
zustandige Arzt, Zufall oder nicht, ein sehr femmifger Arzt, erstmal gar nichts gesagt
hatte. Das Kind kam zu meinem Mann. Der hatte sighiiber die Zunge emp6rt und sich
aber gefreut, dass es eine Tochter ist. Und kam dammir auf den Arm und ich hab die
angeschaut und gedacht: 'Vollig klar!" Ich hab ghttaDas kann nicht wahr sein." Also
ich glaub es muss mein Blick gewesen sein, ichigzltken Arzt an, ich schau das Kind
nochmal an, ich schau den Arzt an und er sagt ru'Sghen Sie es auch?' Und dann war
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mir klar was Sache ist und mein Mann wusste vorrhisagt nichts. Dann habe ich ge-
sagt: 'Ja.' Das Problem war, dadurch, dass dieRimger-Furch nicht gegeben war, war
es nicht so offensichtlich. Fur mich aber schoneisdach von den Augen her und fir ihn
dann noch mehr, so einfach auch von der ZungeHsegab auch Herzgerausche, aber
trotzdem, und das rechne ich ihm hoch an, er ledigiedie ganzen Werte von ihr sind so
gut, dass das Kind nicht sofort ins Kinderhospitalss, sondern: 'Es bleibt hier und es
bleibt bei Ihnen und Sie gehen am nachsten Tagdamt Kind ins Krankenhaus', weil
man muss schauen. Es sind Herzgerausche da, amniklar, aber die ganzen Grund-
werte sind vollig ok. D.h. er hat sie einfach bei gelassen. Das ist so ein Punkt, den ich
ihm hoch, echt hoch anrechne. Er hat auch gesdwgttericht viel Ahnung. Er hat, glaube
ich ein autistisches Kind. Hat aber das, was ihnglidé war, er wusste vom Down-
Syndrom-Center in Niurnberg, da hat er sich nochirdanemuht zu kimmern. Ich hatte
dann aber, durch den grofRen Vorteil, dass ich def @n dem Krankenhaus kannte, da
noch ein paar Tipps bekommen und ich hatte meirars&tzt angerufen. Der hatte durch
Zufall gerade schon ein Kind mit Down-Syndrom urak dvar dann nachher auch die
Grinderin von der 46+ Gruppe. Es gab dann sozudaferzufélle, die mich da weiter-
gebracht haben. Es gab keine Aufklarung im KrankeshLetzten Endes im Kranken-
haus waren dann aber alle sehr zuvorkommend. DehLeh blieb bei mir, an meinem
Bett. Was moglich war, habe ich gemerkt, hat vérsdas Krankenhaus zu machen und
dann die Diagnose auch ausgesprochen, aber auabt.g®¥ir missen erst schauen, wir
gehen davon aus, dass...." Das war dann fur méf@em natdrlich (...) und dann hat er
das, glaube ich, auch gesehen. Also ich gehe dawsnFir mich war das von vornherein
klar.

I: Wie wirden Sie lhre Gefiihlslage in dieser Situati@schreiben? Was haben sie in
dieser Situation empfunden?

B1: Zwiespaltig. Also es war mein Kind und ich habeimgefreut. Es war von vornhe-

rein diese Freude und diese Verantwortung, weilwakste um diese Problematik meines
Mannes, generell mit behinderten Menschen. Dasaweln im Vorfeld ein Punkt, den wir

abgesprochen hatten. Ich war der Meinung, als ahder Schwangerschaft wusste, ich
war 34, dass ich es diesmal untersuchen lassealdudem Grund heraus, weil ich um die
Problematik meines Mannes wusste. Dann hat die rHeteagesagt: 'Wenn das die Prob-
lematik ist, dann bitte erstmal ein Gesprach mignmn Mann bzw. der PUA (pranatale Be-
ratungsstelle).' Die haben uns dann gesagt, esdankschnell so eine Maschinerie an.
Wir sollten als Elternteil vorher untereinanderrki@ wie weit gehen wir die Maschinerie

mit und wie weit nicht. Dann hatte ich ein Gespréagdh meinem Mann und habe gesagt:
'Du, ich habe mir Uberlegt, ob wir es diesmal wehen lassen.' Da war er so eupho-
risch, als er wusste, dass ich nochmal schwanggisagte: ‘Mensch, aber ich freu mich
und du bist doch gar nicht so alt und wir habenizyesunde Kinder und ach, das wird

gut.' Da hab ich gesagt: 'Na wenn du das so siehshabe keine Problem damit, also ich
muss es nicht untersuchen lassen.' Und dann sindowerblieben und das war letzten
Endes auch seine Wut zu sagen: ,Ich war damalsisd 0 kam diese Wut zustande, so
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kam generell der Punkt zustande, dass ich ebentevissliem Moment, wo ich sie auf
dem Arm hatte, dass es dazu fihren kann, dasgldicligeht.

37 I: Glauben Sie, dass er das heute anders sieht? Dgsalie er damals empfunden hat,
so 'hatten wir doch eine Untersuchung gemacht§ eladas heute anders sieht?

38 B1: Das weil} ich nicht. Ich glaube, dass er weitethipoder wenn es nochmal dazu ge-
kommen ware, dass er wirklich auf eine Untersuchbestanden hatte. Letzten Endes,
und da muss ich sagen bin ich ganz froh, dassactiadum herum gekommen bin, weil
dann hatte ich in diesem Zwiespalt gestanden, gernsaOk, ich habe einen Mann, der ei-
gentlich eine Abtreibung will und ich kann es gatstehen. Mache ich es nicht, spalte ich
eine Familie und stehe nachher da, recht sichemnadirziehend, mit einem Kind, mit ei-
nem gesunden Kind und einem behinderten Kind. Wmdeifern darf ich eigentlich das
einem gesunden Kind zumuten, dass ich eine ganndi€&aerbreche und dann noch ein
behindertes Geschwisterkind habe. Fur mich wamgdee grol3e Zwiespalt auch, welche
Verantwortung habe ich eigentlich meinem gesundéerd Kjegentber. Aber nattrlich
auch eine ethische Verantwortung dem behinderted iegenuber. Und ich muss geste-
hen, ich bin gottfroh, dass das alles so an mibeigegangen ist, dass ich da nicht vorher
irgendwelche Entscheidungen treffen musste. Die Wé&re sicher wieder da, auch wenn
er jetzt mit Lea wunderbar zurechtkommt.

39 I: Hat das Ihre Beziehung zu lhrem Mann beeinflugéd? dann ein Unterschied spurbar,
nach der Geburt.

40 B1: Ja. Die eine grol3e Frage, die letzten Endes immR&teht, ist: Was |0st eigentlich
Down-Syndrom aus? Wo sind eigentlich Grinde? Darkalmte der Doktor und das
nicht generell sagen. Es ist so, dass wir das senen Gesellschaft immer festmachen am
Alter der Frau. Weil man sagt so: 'Ok, die ist iAlitad dann teilt sich wohl die Eizelle
nicht mehr so." Kein Mensch macht Untersuchungeiilaa, inwiefern das vielleicht bei
alteren Mannern oder (...) gibt es da auch Grumeist auch letzten Endes wurstegal.
Es ging wirklich damals bei den ganzen Untersucbaorguch ein bisschen auf die Frage
hinaus: Wer ist jetzt eigentlich Schuld von dereHiteilen, das es dann dazu gefuhrt hat?
Und ich gehe naturlich davon aus, dass es letatele€€meine, also mein Korper, aber ich
denke auch (...) aber auch richtig reagiert hatndsgentlich hatte zu diesem Zeitpunkt
gar keine Befruchtung stattfinden konnen. Ich giulass mein Korper das vorher das
sozusagen, also das war so eine relativ verkiuretedenzeit, dass das wahrscheinlich
mein Koérper gemerkt hat und (...) dartber lassh siber nur rein spekulativ urteilen.
Letzten Endes nehm ich das sozusagen auf meingpeKdilihrt aber natirlich dazu,
wenn Sie jetzt fragen, inwiefern sich eine Bezighuarandert (...) dann steh ich erstmal
da und es lauft wahrscheinlich auch wieder unten deoRen Bereich der Bewaltigung,
dass ich sage: 'So ok, letzten Endes muss ich argemit klar werden damit, dass mein
Korper ja nicht immer perfekt reagiert und inwigfdtihle ich mich dann eigentlich als
Frau da so frei wie ich mich vielleicht vorher gettthabe. Das sind so Punkte, die da so
ein bisschen dazu gefiihrt haben, dass ich (..erstanal Zeit fir mich brauchte. Und das
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ist naturlich so ein Rickzug. Insgesamt aber glaabedass dieser Rickzug, oder das,
was jetzt im Moment gerade ist, (...) nicht direkt dem zusammenhéngt. Ich glaube das
es ahnlich verlaufen wére, wenn Lea kein Down-Sgmdgehabt hatte. Na gut, ich wirde
wahrscheinlich gar nicht studieren, aber da wamechrandere Punkte dagewesen. Das
sind kleine Ausléser und ich glaube nicht wirklich) ich weil3 es nicht. Es ist schwer zu
sagen. Vielleicht (...) musste sich jemand mit elieSachlage viel mehr auskennen und
vielleicht misste man wirklich viel eher noch irgarelche Beratungsmadglichkeiten in
Anspruch nehmen, um zu sagen: 'Moment mal, iht ldafin eine Richtung und ihr habt
gar keine Ahnung davon.' Ich weil3 nicht ob Dinge gelaufen sind, oder laufen, damit
zusammenhangen, dass Lea so ist wie sie ist, eadgiecauch so passiert waren. Aber si-
cher ist das Down-Syndrom immer eine zusatzlichtaddeng oder man ist vielleicht
empfindlicher. Im Nachhinein muss ich sagen, viellehatte man mal echt so eine Aus-
zeit gebraucht. Ich kenne Eltern die eine ElternékKur genommen haben, die gesagt
haben: 'So komme ich nicht zurecht.' Das schwiddgees sind unheimlich viele Behor-
dengéange und Dinge, die man versucht hinzukriegem, versucht den Alltag zu bewalti-
gen, man hat dann noch ein anderes Geschwistenkasl da ist. D.h. man versucht das
Ganze ganz schnell in diesen normalen Alltag reikriegen. Im Nachhinein ist das viel-
leicht nicht die forderliche Variante. Vielleictgties besser einen Cut zumachen und auch
immer wieder, dass man sagt: 'Das ist jetzt so.'

I: Gab es frihe Erfahrungen nach der Geburt, di@lSibesonders belastend empfunden
haben?

B1: Also ein halbes Jahr nach der Geburt war die Sauhelem Behindertenausweis.
Das war die grof3te Katastrophe muss ich ehrlicteges, die ich da bei den Behdrden er-
lebt habe. Das war, wirde ich sagen, der belagteiigisschnitt. Es gab ganz positive auf
der anderen Seite. Das war am Ende vom Krankentdadam eine Krankenschwester zu
mir und meinte: 'Dirfen wir lhre Tochter am Samstegnn die Eltern kommen zum
Krankenhaus anschauen, vorfiihren, zum Baden?'dibhghdacht wenn sie meinen. Und
auf dem Weg dorthin meinte ich zu der Schweste:K8nhnen den ruhig sagen was Sache
ist." Und sie meinte nur: 'Jetzt warten Sie mal dbd die Eltern haben sich gefreut und
gelacht und getan. Und ich dachte: 'Sieht das #emer?' Nee, das sieht keiner. Und das
war genau das, was die Krankenschwestern mit saghten. Namlich jetzt am Anfang:
'lhr Kind benimmt sich so normal wie jedes anderd das sieht keiner und gehen sie bit-
te mit lhrem Kind ganz normal in die OffentlichkeDas war auch so ein Fall, dass mein
Mann schon gleich eine Decken Uber den Kinderwagemach dem Motto: 'Schaut gar
nicht erst rein." Aber jeder der reinschaut: 'Aehist die suf3.' (lacht). Dann dachte ich:
'Ok, ich muss recht offen auf diese Gesellschajehen mit meinem Kind. Und nicht sa-
gen: 'Hilfe oder so.' Das war ein ganz positiveilelgf den ich auch mitgenommen hab.
Vielleicht hat der mich auch bewahrt vor den gaegativen Punkten. Ich hab mit meiner
Tochter eigentlich keine schlechten Erfahrungeddn Offentlichkeit gemacht. Bin aber
auch ein Typ, der recht offen ran geht. Sie ist @ueh ein ganz umganglicher Mensch.
Das mit dem Behindertenausweis war einfach einkguihangenehme Sachlage. Das ich
einen Ausweis bekam, obwohl sie zwei angeborenefetder hat, das sie einen Behin-
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dertengrad von 50% bekommt und kein B, flur Begégpn. Also als Hilflose Person
eingeschatzt wird, ohne B und dann nur 50%. Dieifde, die ich kannte, die genau den
gleichen Herzfehler hat, die hat 100% bekommenaind. Das kann doch nicht sein. Da
haben wir angefangen nachzufragen in 46+ und fet&iffe die Willkir ist enorm. Und es
ist Willkar. Es sind alles Einzelfallentscheidungamd ich kann mich nicht darauf beru-
fen. Habe mir bei der Lebenshilfe Beratung gehdtid das war ein Prozess der zwei Jah-
re lang ging. Vor dem Sozialgericht, zum Schluss@iitachten erforderte hier von einem
Professor, der dann ihr attestiert hat, dass $ie amer Lernbehinderung ist und ganz toll
und wenn sie dann mal das Jugendalter erreicht @a@nauch mal allein von links nach
rechts. Dann sollt ich den Antrag zuriickziehen.rAble meinte: 'Ist ja schon, was sie mit
15 mal kann, aber jetzt schildere ich euch wagetat hinkriegt." Sie hat sich allein zwei
Zahne ausgeschlagen, weil sie schon mit einer \deréing von Bodenbelag nicht zurecht
kam. Daraufhin bekam ich 60% und das B, fur eirr.Jatzt hat der Mitarbeiter gewech-
selt und auf einmal kam vor zwei Jahren ein Bief,soll den Ausweis abgeben es hatte
sich etwas verandert. Dann bekomme ich den zuriiclB0% und auf drei Jahre. Nur
weil ein anderer Mitarbeiter meine Unterlagen bedéb hat. Nebenher kam noch der me-
dizinische Dienst wegen Pflegestufe und der hath albgelehnt und ich hab dann gesagt,
ich hab allein nicht die Kraft. Und da hat sich m&lann z.B. total zurickgehalten. Der
hatte sich da nicht eingesetzt daftr. Ich hab rdestn auch nicht mehr um den medizini-
schen Dienst gekiimmert. Weil ich weil3, Lea ist satpat drauf. Musste ich jetzt nochmal
beantragen, auch das ist so ein Fall, wo mein Magen wirde: '‘Nee, lass es doch bitte
weg.' Da krieg ich so keine Unterstitzung.

43 I: Sie haben von der Krankenschwester erzahlt, dienlgezeigt hat: 'Zeig dich mit dei-
nem Kind." Oder von dem einfiihlsamen Arzt bei deb@t. Gab es noch weitere Perso-
nen die Ihnen im Zeitraum nach der Geburt gehdigdren nach vorne zu schauen?

44 B1: Gerade meine Freundin mit den Pralinen, die aonohdr mal gesagt hat: 'Du, wenn
dein Mann keinen Urlaub machen will, dann gehenhait mal zusammen.' Das waren
dann immer so Aussichten wo ich wusste, egal wasi@d, ich bin auf gar keinen Fall al-
lein. Sehr angenehm war auch der Kinderarzt, deagjehat er ist kein spezieller Arzt fur
Down-Syndrom-Kinder, was er mir zugestehen kanrdes$s wenn ich irgendwelche The-
rapien brauche, das er versucht mir das zu erntiiglicDas find ich ganz wunderbar und
mehr brauch ich eigentlich auch gar nicht. WenndohLogopdadierezept brauche, dann
besorgt er mir auch eins. Das ist eine wunderbarterstitzung fur Lea. Was eine grolie
Hilfe war, war in Baiersbronn ein Logopadiezentrumeil gerade beim Down-Syndrom
reicht Logopé&die allein gar nicht. Das gehdrt maé¢ru, was als Einheit gesehen werden
muss. Da habe ich ein paar Tipps an Verhaltensregeérnt, um die ich sehr, sehr dank-
bar bin. Auch kleine Tipps die einfach hilfreicim@ivon Sprachregelungen. Ich hab etwas
vorgemacht und sie hat das nachgemacht. Und datekat Ubertragen auf den Rest Le-
ben, dass wenn irgendetwas schief ging ich dasewoaght habe und gesagt habe: ‘Mach
du auch.' Das man am Anfang Unterstitzung bekontmagrwie man als Mutter reagiert.
Auch fur die Erziehung. Da muss ich sagen ist Ligarglich kein problematisches Kind.
(I: Weil Sie einfach schon lhre Elternrolle durchuP gelernt haben?) Wir haben unsere
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Elternrolle gelernt. Wenn man etwas von Lea wilirkot grundsatzlich erstmal ein 'Nein'.
Mein Mann sagt dann: 'So ein Mist' und geht. Undvieil? dieses 'Nein' heisst: 'Ich kann
jetzt nicht." Also gehe ich spater wieder rein dadn kommt ein 'Ja'. Das sind Punkte, die
muss man einfach wissen und sich darauf einlasé®eh.das lernt man aber mit der Zeit.
So lauft vieles dann doch.

I: Wenn Sie zurtickblickend auf lhren Lebensweg mé &ehauen, was wirden Sie ande-
ren Eltern mit auf den Weg geben? Die jetzt in Siémation sind ein Kind zu kriegen mit
dem Down-Syndrom? Wirden Sie im Nachhinein irgendstanders machen?

B1: (...) Es ist sehr schwer einen Rat zu geben, eéemgroRe Problematik liegt darin,
dass Down-Syndrom nicht gleich Down-Syndrom istn\daher wirde ich mir nie anma-
Ben einen Rat zu geben, ein Kind auszutragen mitnE®yndrom. Ich kann von meinem
Kind sprechen, aber ich kdnnte nie einen Rat gebenn es gibt wirklich Falle, die sind
aul3erst anstrengend. Und ich habe einen Fall,stieright sehr anstrengend. Es ist fies,
wenn ich anfange zu sagen: 'Das ist alles, dassiéistso luftblasenméaRig auf, oder viele
Dinge auf... Das ist nicht einfach, wenn ein Kinebenher Zoliakie hat und die ganze
Familie die Ernahrung umstellen muss. Es ist nethfach, wenn das Kind vielleicht nie
spricht und ich mir einen Weg Uberlegen muss unrthizagt zu kommunizieren. Und es
ist in gar keiner Weil3e einfach, was viele nichdldrgken, dass Down-Syndrom nicht die
einzige Diagnose sein muss. Es gibt unheimlicheviké auch noch autistische Ziige ha-
ben und dann der Zugang zu diesem Kind enorm eesthwrd. Das hab ich nicht. Und
ich habe einen liebenswirdigen Menschen, wo iclm @agen muss, so einem Menschen
konnte ich niemals das Recht zum Leben abspredksa.von daher wirde ich nichts
anders machen, weil ich es von meinen ethischeriagstingen nicht anders machen
konnte. (...) Danach (...) ich fand die Hilfenzjefiir Lea, fand ich angenehm. Wie gesagt,
das von staatlicher Sicht her oder von krankeniciesi Sicht her, da ist noch so ein ande-
rer Punkt. Mein Mann ist jetzt privatversichert.rbafliegen alle Kinder auch raus aus
der gesetzlichen und mussen privatversichert werasgr die private Krankenkasse muss
Lea nicht nehmen. Jetzt hab ich das Problem, ddssnein Kind in der gesetzlichen
Krankenkasse versichern muss mit tiber 200 Euro onad¥l Das sind so Punkte, da muss
ich sagen, dass sind, glaube ich, so die groRtgerAisse und Hinderungspunkte und
Steine, die einem da in den Weg gelegt werdenMersorgung letzten Endes an Stellen,
also die Conny Wenk, mit inrem Buch und den Kalengddie wir da gemacht haben. Die
uns teilweise aber auch vorgeworfen werden, dassewi zu illusorisches Bild von
Down-Syndrom vermitteln, was ich auch sehe, dasastlich genau der Punkt. Es gibt
zwar enorm viele Down-Syndrom-Kinder, die fit siradher es ist einfach, was nicht vor-
hersehbar ist. Aber es ist auf der anderen Sedk aichtig, der Gesellschaft zu zeigen,
dieses andere Bild. Allerdings muss man aufpasiass es sich nicht zu sehr verschiebt,
dass man denkt: 'Ach die kénnen ja alles und dighrgind die ja ganz ok.' Nee, kdnnen
sie nicht. Und sie sind einfach auch immer wied#grtélfen angewiesen.

I: Was wiinschen Sie sich fur den weiteren Verlauflvess Leben?
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48 B1: Ja. Die meisten wirden sagen: 'So ein Haufen Glalss das Kind abgesichert ist.’
(...) Ich weil3, und da kommen jetzt wieder die Gesster rein, dass z.B. die ganze Last
von Lea irgendwann auf den Geschwistern lastetglahbe auch nicht, dass die Zukunft
unseres Staates aussieht also ob er da in dervi@gewas zu verandern. Das ist etwas,
was mich bedrickt, weil ich im Grunde anderen Mhaescetwas aufbirden, woflr die
schon gar nichts kénnen. Von daher wiinsche ictegéentlich, dass die Lea, dass sie ein
Leben fihren kann, dass ihr Freiheiten ermdgli¢bh den Dingen, die sie gerne mochte.
Mir ist vollig klar, ich glaube nicht, dass sie aidllig freies Leben fihren kann, wobei
ich es ihr zutrauen wirde. Da sehe ich aber eherPdekt, dass es ihr die Gesellschaft
nicht ermdglicht. Es sind immer wieder Punkte desélschaft, die sie eigentlich viel-
mehr behindern, als sie sich selbst. Das geht sbabdem Konto los, was nicht mehr als
2400 Euro haben darf. Sie hat weiterhin vom Stadtder Gesellschaft, wirde ich sagen,
keine Chance, dieses Leben zu fihren. Sie will guBleutig einen Fuhrerschein machen,
sie will auch Kinder kriegen, sie hat vollkommerrmale Ziele. (I: Was ihr ja auch vor-
gelebt wird.) Sie sieht auch den Unterschied. &btsioch nicht wirklich deutlich, dass
sie eine Behinderung hat, obwohl sie, wir hattejetst zum ersten Mal vor ein paar Wo-
chen angesprochen. Sie sieht es deutlich bei Kieessenkameraden. Sie ist aber auch die
fitteste in ihrer Gruppe. Dadurch ist es fur sieveer zu sagen: 'lch gehor da auch (...) die
kriegen das nicht hin." Aber sie sieht auch, das®ge nicht kann, die andere kénnen.
Die Schwierigkeit ist naturlich, dass sie naturlgdiche Riickzugstendenzen hat, und kei-
nerlei Freunde hat. Das ist auch ein (...) Vollggstandlich und normal, nein nicht véllig
verstandlich, in unserer Gesellschaft vollig verdtich. Da bin ich dann wieder gefordert,
dadurch, dass ich so wenig da bin, hab ich audht die Moglichkeit sie in mehr Grup-
pen oder hier Zuhause standig Freunde einzuladed.Zu sagen: 'Kommt her und ich
mach hier tolle Party." Und daflr hat dann meinehter irgendwelche Freunde. Nee. Sie
hat ihre fiktiven Freundinnen und das ist verstiéhdlweil die realen nicht vorhanden
sind.

49 I: Und fur Ihr eigenes Leben? Und das Leben zusanmitethrem Lebenspartner, was
haben Sie da fur Winsche?

50 B1: Uhhh, das ist eine sehr schwierige Frage. (.e)dde schwierige Sache ist die, dass
wir eben eine Konstellation haben, mit diesen kriz@pgahren Altersunterschied, die dazu
fuhrt, dass mein Mann jetzt schon in zwei Jahremsjomiert ist. Und er eigentlich so:
'Was mach ich jetzt, pensioniert und alles?' Irggmdus diesem Rahmen jetzt mal raus
konnte, auch mal anders Ferien machen. Und dasiligr geht, weil ja noch zwei schul-
pflichtige Kinder da sind und ich selber an Schidiie gebunden bin. (...) Also glaube ich
spontan nicht an eine wirklich grof3artige gemeirsaukunft. Ich hoffe, dass einfach je-
der so seine freiheitlichen Bereiche, also dassrdach reisen kann, wer er méchte, aber
das eben doch das vielfach alleine tun muss odérldiad das wiederum so ein Punkt ist,
dass ich gucken muss, dass der Alltag ohne ih. [BL. das war auch der Grund mei-
nes erneuten Studiums, dass ich da ein bisschen sokaffe in den Vormittag reinzu-
kommen. Das ich, wenn die Kinder aushaben, dasdanh auch Zuhause bin. Das ist im
Moment gerade meine gréf3te Sorge, das hinzukriggiesh was dann sein wird, wenn ich
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dann mal (...) pensioniert bin (lacht), dartberlielhgesagt, denke ich jetzt im Moment
nicht nach. Klar es kann immer anders laufen, wesinormal so lauft, gehen ich natir-
lich davon aus, dass ich langer lebe als mein Mamh von daher irgendwann vollig
selbststandig schauen muss, dass Lea wahrschaiolathin irgendein betreutes Wohnen,
Wohngruppe oder sowas unterkommt. Das sind im MordenSpielregeln, die die Ge-
sellschaft zulasst. Vielleicht ergibt sich etwase Momentansorgen sind so die kleinen,
so ein Schritt nach dem anderen und ich habe adifgahd lass es auch irgendwie etwas
langer als ein paar Jahre in die Zukunft zu blickkuf der einen Seite ist es so wie es ist
gar nicht schlecht, und ich freue mich lber denu@dkeitszustand meiner Tochter, der
wirklich sehr stabil ist. (I: Sie fokussieren mehe Gegenwart und jetzige Lebenssituati-
on?) Ja, genau. Dann wird auch alter und grol3er wed3, vielleicht traue ich ihr auch
weniger zu, als sie dann doch im Stande ist untleight ergeben sich irgendwelche
Ideen, die man im Moment noch Uberhaupt nicht....(h Erwéagung zieht.) Ja, genau. Sie
will ja auch Feuerwehrfrau werden (lacht). Sieaigth absoluter Fan von der Zauberfléte
und kennt die in- und auswendig. Da konnte sieehidie Kulissen schauen bei diesem
Film. Da machen die die Kostiime und das alles @adfiddet sie sowieso toll, und dann
sind wir darauf gekommen, dass es vielleicht auclAbeitsplatze gibt. Das ist so ihre
Welt. Ihre Welt ist so die Fantasy. Ob das Méarcsied, oder Oper. Egal. Wer weil3 viel-
leicht ergibt sich ja da eine Mdglichkeit.

Interview Befragte 2

1

Interviewer: Als erstes wiurde ich Sie bitten lhren Alltag zsdigeiben. Vielleicht auch
in die Richtung wo Sie Unterschiede sehen zwisdheam Leben mit einem Kind mit
Down-Syndrom und Familien die ein Kind haben, dais ibown-Syndrom hat.

Befragte 2: Ja sagen wir mal kein Kind im gleichen Alter, saggr mal so. Weil Max
fast nichts alleine machen kann. Er kann geradelai&e ausziehen. Aber das ist alles.
D.h. es ist wie ein ganz kleines Baby zu haben.eAbgen davon hat Max eine Darmge-
schichte und muss sehr oft gewickelt werden und s&hr oft wund. Und wenn ich wund
sage, meine ich blutend! Das hat er seit dem er Eleate alt ist. (lacht) Das mit dem
Po (I: Ist das chronisch?) Ja, ich kann das spagér erklaren. Das mit dem Po ist fast im
Vordergrund. Weil es ist einfach immer da. Jedek w@nn man einen Tag weg sind ha-
be ich funf Windeln dabei, extra Kleidung, weil g=hr oft auslauft und Pipapo. Einfach
fast alles dabei, weil ich méchte nicht daheim locwegen sowas. Das gehoért einfach zu
Max. Aber es gibt schlimmeres. D.h. morgens muksha wie ein Baby aus dem Bett
holen und anziehen, wickeln. Ja, Zahneputzen tauch. Futtern, er will gerne gefuttert
werden von der Mama, aber ich vermeide das, indénhn alleine lasse mit den Dingen
und wenn er Hunger hat, dann macht er das selazasagen. Das andere ist, dass Max oft
nicht kommt, wenn man ihn ruft. Man muss ihn wickliholen, an der Hand halten. Das
musste man trainieren. In der Schule ist die Proat&k auch da. Und dann muss ich ihn
fertig machen und dann muss ich im Prinzip mit kumz vor Acht runter gehen und war-
ten bis das Taxi kommt. Weil die X Kinder haben/|lem die nicht zu spéat in die Schule.
Also da bin ich auch diszipliniert. Dann muss icltla umgekehrt, wenn er heimkommt,
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hier sein. D.h. ich kann im Prinzip nur arbeitergmw er in der Schule ist. Ich fahre mit
dem Fahrrad morgens hin und sehe, dass ich higbbuor er heimkommt. Also meine
Arbeit ist abhangig von seiner Schule. Das blestttjso, weil er bleibt in der Schule bis
er 18 ist vermutlich. (I: Oder sogar noch langéa) Es ist problematisch, ich weil3 nicht,
er ist jetzt fast acht. Er hat erst mit sechs Jalaefen konnen. D.h. ich habe meine
Schulterverletzung durch Uberlastung, Riickenprobledas hat auch nicht jede Mama
(lacht). Ich muss ganz oft zum Arzt, heute musszigin Arzt ein Rezept abholen, dann
zur Apotheke und das Rezept abgeben. Das machaebhmals im Monat. Hauptsach-
lich fir seinen Po, die Haut, aber auch fir andéfgadeln. Dann muss ich auch noch zu
einer bestimmten Apotheke in der Stadt, jedes ¥ljattr, Windeln bestellen. Und, Gott
sei dank, die liefern die dann auch. Wenn wir inaul fahren, missen wir tberlegen,
nehmen wir die Windeln mit oder kann ich die daieg§en. Solche Dinge, in einer nor-
malen Familie, das sind keine Themen. Ja und Megtgghalt ganz wenig. Man muss oft
fur ihn interpretieren. Sie haben auch gemerktemTdir, er wollte Sie umarmen, das ist
ja nicht so toll. Weil es kdnnte sich ja dann distBnzlosigkeit festigen und dann spater
ist es echt lastig. Ich habe das auch erfahrenywdasine Jugendliche mit DS, die sehr
grol3 und stark war. Sie hat mich umarmt und ich kaht mehr raus, bis ihr Vater dann
kam. Das ist unangenehm. Also sehr viel Erziehimgler Kirche sind wir regelmaRig.
Ich muss ihm X-mal im Gottesdienst sagen: 'Pssgsét, we're in church.' Viele, viele
Wiederholungen. Das braucht man nicht bei einermaten Kind. Ich kann nicht sagen:
'‘Max, hol jetzt deine Schulsachen.' Ich muss dileshn machen. Das ist die Hauptsache.
Aber das ist alles Routine. Das ist kein Probleimn daher ist er keine richtige Belastung,
es ist einfach nur anders als in einer normalenilieariVir machen trotzdem fast alles,
was andere Familien auch machen. Wir gehen ins ivingend wenn Max sich langweilt,
dann Abflug (lacht). Ich geh mit ihm auf den Spiatp nattrlich, aber ich nehm ihn ein-
fach mit Gberall hin. Wir fahren ganz oft Bus undhB, weil wir kein Auto haben. Hat
auch Vorteile.

3 I: Das heil3t der Pflegerische Bereich und die Betrgusindas, was Sie am meisten be-
schaftigt?

4 B2: Ja, und auch die Mobilitat. Bis vor eineinhalb réahkonnte er nicht laufen. Er hat
einen Rehabuggy, braucht er immer noch bei grof38teetken. Das ist auch anstren-
gend, Buggy immer in Bus und Bahn rein und raus. ditie Frau, da krieg ich Arm-
schmerzen. Manchmal werd ich auch mude. Im Mom&ngés auch so, er braucht Aus-
dauertraining. Da gehe ich mit ihm an der Handenghnzen Gegend herum, ohne Bug-
gy. Das ist auch anstrengend, weil oft will er midbann muss man ziehen. Ich gehe mit
ihm einkaufen, wenn ich ihn nicht allein Zuhausssén kann. Meine Tochter ist erst
zehn, also das geht eigentlich selten, dass iclbeligen alleine lasse. Ok, manchmal
klappt es wunderbar, wie am Samstag. Waren wir aafland und alles wunderbar. Er
blieb am Wagen als ich sagte bleib da und ich had.vier half mir auch, aber manchmal
ist er halt ein bisschen verspielt und will alledaessen und weglaufen und das ist anstren-
gend, besonders in der Offentlichkeit, wo man denks denken die Leute von mit, wenn
ich standig: 'Max, don't, come back." Also ich maéin Kind nicht im Griff. Und das hat
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man halt mit einem normalen Kind nur bestimmte pgdanate, dann ist es vorbei. Bei
Max kobnnte es ja langer dauern. Und man muss aecked, wie viel Ausdauertaining
brauch er, weil er ist sehr hinterher ist in seid@torik. Da muss man mehr machen. Ich
geh mit ihm Schwimmen. Er hat, Gott sei Dank, épertpatin, sie kommt da mit, dass
ich dann ab und zu auch selber schwimmen kann. @didann nicht schwimmen. Ich
kann ihn da Uberhaupt nicht alleine lassen im Wash&l es ist schon jemanden dabei zu
haben.

I: Wie sehr fuihlen Sie sich derzeit durch seine Bi#dmnng belastet? Wenn Sie eine Skala
sehen von null bis zehn, wo wiirden Sie sich einem@n

B2: Wenn ich ehrlich bin, gar nicht. Weil es ist ertiaRoutine. Und es sind andere Fak-
toren in meinem Leben, die schwerer wiegen, didhmmehr belasten. ehrlich gesagt.

I: Was waren das fur Belastungen?

B2: Das ist schwer. Mein Mann hat ADS. Ich denke méioehter hat das vielleicht
auch. Aber wir haben es noch nicht testen lasdwmar, die Lehrer meckern tber sie. Und
ich habe sehr viele Zukunftsangste, weil sie jgtgt Gymnasium kommt und man sagt
immer: 'Das ist so schwierig' und 'Sie ist intedld, aber sehr nachléassig'. Solche Dinge.
Mein Mann hilft mir ganz wenig Zuhause. Das ist &aibungspunkt, wo ich sehr oft
frustriert bin, weil ich sehr mude bin. Solche Dendvlan gewoéhnt sich an alles. Es kann
nur sein, es ist Routine, wenn das Kind siebeneJaltrist. Manchmal ist man auch ein-
fach traurig, weil auch im Vergleich zu anderen d@nmit Down-Syndrom ist Max sehr
schwach. Ich kenne durch diesen Verein viele. Wuhdkenne nur einen Junge, der hat
aber auch andere Sachen, auf3er Down-Syndrom undatd ihn schwéacher. Weil er hat
auch ein bisschen Autismus. Max hat das nicht, &atDank. Aber im kognitiven und
motorischen ist Max sehr weit zuriick. Und das maetttirlich traurig. Man schaut auch
oft im Fernsehen Dokumentarfilme Gber Down-Syndrgerade letzte Woche war diese
tolle Serie und diese Jungen Leute sind sehr fid Wax wird nie so fit. Das weil3 ich
jetzt schon. Es kann gut sein, dass er nie die @ik beherrscht. Das er immer so Te-
legrafenstil spricht. Ich weil3 es nicht, aber ialm linguistin von Haus aus und ich denke,
es kann gut sein. Und Okay, so leben wir einfachil s macht einen schon traurig. Das
Schlimme war wirklich, als er noch nicht laufen kéa Weil die anderen Eltern in die-
sem DS-Verein haben gesagt: 'Oh ja, ich denke imanedich, du hast es besonders
schwer'. Solche Dinge.

I: Da haben Sie schon gemerkt, dass es Unterschagdeugden anderen Kindern...

10 B2: Es gab groRRe Unterschiede. Max konnte erst miteimiealb sitzen. Und das lag nicht

an mangelnder Foérderung. Es ist einfach so. Erewtem hypoton, also der Muskeltonus
sehr herabgesetzt und bei Max kommt hinzu, dasglmicht anstrengen will. Auch im
kognitiven, nein. Er mochte sich nicht... schon igaht mit seiner Mama. Weil Zuhause
ist fr ihn relax, spielen, frei spielen, frei saind er will auch mit mir nicht die Bilder
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von der Schule anschauen. Das ist eigentlich gédaanhhaben immer so einen Ordner,
der pendelt zwischen Schule und Zuhause und saetfaldamit anfange, sagt er: 'Nein,
weg.' Da kann ich nichts machen. In der Therapiasdn macht er super mit. Ja und dann
muss ich einfach in Kauf nehmen, dass er mit ndhtilbern will. Wenigstens macht er
in der Therapie mit, kann man so sagen. Es ist mghbei mir so. Ich hatte grof3e Prob-
leme mit der Krankengymnastik als er klein warhgt nicht mitgemacht in der Therapie
und wir haben abbrechen missen nach einer Zein Baben wir was gefunden, was bes-
ser funktioniert hat, das war das Reiten bei ihmatt Gei Dank haben wir Krankengym-
nastik auf Pferd im Prinzip als Rezept gekriegtr Waben nur finf Euro pro Mal fir das
Pferd zahlen mussen. Da war er motiviert. Alles Wesen zu tun hat, ist klasse. Und
schwimmen hoffe ich, also er ist sehr passiv im $¥gsaber wenigstens meckert er nicht.
Die Angst im Wasser hat er tberwunden, weil wirgghug da waren. Das kénnte fir ihn
spater ein Hobby sein. Man muss auch ein bissclkeeketh, weil das Kind entwickelt
nicht selber die Hobbys, die Eltern missen da il&n spielen. Auch Freundschaften, er
hat noch gar keine Freunde. Er ist sozial gesebeh nicht soweit. Das muss man dann
fordern.

I: Welche Sorgen machen Sie sich konkret um die Atukwam Max?

B2: Naja, wenn ein Kind so kognitiv schwach ist, d&afen sie, laut der Literatur mehr
Verhaltensprobleme, als andere Kinder, die fitiad.sWeil es geht ja um dieses sich-
anpassen-konnen in sozialen Situationen. Da mathenit Sorgen. Ich muss sehr, sehr
viel sorgfaltig ihn erziehen. Und das liegt allesrair. Weil meine Mann ist ja nicht da
oder beteiligt sich wenig. Das ist eine grof3e Sodges am Ende, wenn er 18 ist, ich alles
falsch gemacht habe und er aneckt. Im Moment istueglerbar, er ist klein und niedlich.
Wir haben diese zwei Kirchengemeinden, wo wir negdfig hingehen, da wird er toll
aufgenommen. Ich bring ihm im Moment bei die reddtand zu geben, das macht er, da
freu ich mich riesig. Aber das wird nicht immer s&n, besonders nicht, wenn er in die
richtig bockige Teenagerzeit kommt. Da mache ichSwirgen, ob ich das hinkriege. Gott
sei Dank ist er das zweite Kind. Ich kann bei seBehwester tben (lacht). Ich bin sehr
dankbar, dass Max nicht mein erstes Kind ist. Wob@e Familie auch so funktioniert.
Ich kenne solche und solche. Und ich finde es sehr mutig, wenn sie nhach dem ersten
Kind mit Down-Syndrom noch weitere Kinder planemtldb.

I: Haben Sie schon eine Vorstellung von der Zukuk?d Maxs Zukunft? Von lhrer
Zukunft? Wenn Sie jetzt mal 20 Jahre nach vorn&eien

B2: Ich habe Winsche und Hoffnungen. Ich méchte, Nessbis Mitte 20 auszieht. Das
ist mein Ziel. Ich weil3, 18 wird wahrscheinlich migehen, aber vielleicht 25, 26 in be-
treutes Wohnen, also nicht in ein Wohnheim, sondeyandwas in einer Gruppe viel-
leicht. Ich denke, wenn er die Menschen mag mitdeer zusammenlebt, ist es okay,
wenn es in einer Gruppe ist. Weil ich kann nicht woir auf ihn schliel3en. Er ist anders
als ich. Aber man hat immer die Angst, man mussemats Eltern ein Auge draufhalten,
weil er so hilflos ist und sich auch so schlechddaticken kann. Das er nicht ausgenttzt
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wird, in irgendeiner Form. Das er auf seine Kos&temmt. Und finanziell... (I: Ist es auch
eine Sorge, die Sie haben?) Immer. Man versucht die ganze Zeit dartiber nachzuden-
ken, weil er ist erst sieben. Aber das spielt imgiee Rolle. Was ist wenn ich nicht mehr
da bin? Und auch macht man sich Sorgen um die @nchteffi z.B. sie liebt ihn sehr. Sie
mdchte, das sagte sie schon mit neun Jahre, siktenigt behinderten Kindern arbeiten.
Und ich sage immer wieder: 'Ja, mach was du walsgr du bist nicht fir Max verant-
wortlich, weil wir haben ihn ins Leben gesetzt. Dusst dein Leben leben.’ Und trotzdem
hofft man nattrlich, wenn man nicht mehr da isgdsie sich auch ein bisschen kiimmert.
Z.B. neulich hat sie gesagt, sie wirde gerne auderan Ist natirlich blod. ihr Bruder
wuirde sie nie sehen (lacht).

15 I: Haben Sie die Sorge, dass Ihre Tochter zu kurz K@mm

16 B2: Nein! In diesem Fall wirklich nicht. Steffi ist lseanstrengend und verlangt mehr als
Max. Sie sehen, er spielt super alleine. Ich mussyems, also das ist eine Katastrophe,
dass sie Uberhaupt punktlich aus dem Haus komms mhdei ihr bleiben. Beim Anzie-
hen, beim Zahneputzen, sonst traumt sie. Ich walickhin dem Alter. Also das Steffi zu
kurz kommt, nein. Und z.B. ich weil3, dass sie hisllaind deswegen besuchen wir auch
Museen und machen einige Sachen. Ja ich muss mih sehr kimmern, weil das
Schulsystem so ist. Die Eltern mussen sich in alasd wahnsinnig kimmern um die
Schulsachen, das sind die Mitter meistens.

17 1. Sie habe auf dem Fragebogen angegeben, dass ISsithrem Ehemann mehr Un-
terstlitzung erhoffen wirden in der Erziehung. GéawSBie, dass hangt mit seiner Erkran-
kung zusammen?

18 B2: Ja, also er hat seht viele Sozialphobien z.B.. &mfilihlt sich sehr, sehr unbeholfen
und geht nie in die Offentlichkeit mit den Kids. Maamal mit Steffi, aber nie mit beiden
und nie mit Max. Er war neulich eineinhalb Wocheheim in den Schulferien, weil ich
konnte die nicht alle komplett freinehmen. Undstrmicht vor die Tur gegangen, einein-
halb Wochen lang.

19 I: Was glauben Sie, woran das liegt?

20 B2: Er hat ADS. Er hat immer ADS gehabt. Und man haher gesagt: 'Du bist zu nichts
zu nutzen.' Und das hat er verinnerlicht. Sein Vestemit 40 Jahren psychisch erkrankt,
d.h. er war auch kein Vorbild und die Mutter hag &amilie ziemlich isoliert. Die wohn-
ten in einem katholischen Dorf im Rheinland. Ddsjastabu, psychisch krank und so.
Vielleicht kommt es daher (...) Also er liebt seidender. Er geht mit Steffi schon
manchmal riesige Ausflige, aber er hat Angst..isesicht, dass er Maxs Behinderung
nicht akzeptiert fur sich, kein Problem, er isgjat katholisch erzogen, aber er hat Angst,
dass die Leute drauf3en sehen: 'Oh, der hat semgeKnicht im Griff, oder so."' Also das
denke ich. Er ist so unselbstsicher, wie ich mifabren war (lacht). Das ist halt so. Es ist
halt nicht boswillig.
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21 I: Wer oder was unterstitzt Sie in lhrem Alltag? \Wieistern Sie lhrem Alltag?

22 B2: Ja, ich habe eine Putzfrau (lacht). Sie kommt sisdddumt auch noch auf, Gott sei
Dank. Sie kommt aber nur einmal pro Woche. Danreheab eine Freundin. Aber sie ist
nicht immer da, weil sie schafft nachts und tagsiibess sie auch schlafen. Ja ich habe
viele Freunde. Ich gehe oft online. Es gibt die DeByndrom Mailingliste, wobei ich oft
anderen helfe als selber Fragen zu stellen. Abestétzdem, ich habe online Freunde.
Die eine ist z.B. Hebamme und sie kennt uns undrenSituation, seit dem Max sehr sehr
klein war. Dann habe ich eine andere, die ist avebisprachig und wohnt in Kanada ob-
wohl sie Deutsche ist. Mit der bin ich in Facebaokontakt. Mit der anderen auch. Also
DS-Sachen gibt es im Internet und Freundschafténeon

23 | 46+ spielt bestimmt auch eine Rolle?

24 B2: Wobei es war gestern kein Problem mehr. Weiludad dass er jetzt lauft, das
macht so viel Unterschied. Das macht so viel Unteesl. Das macht so viel aus. Und er
wachst. Er ist so viel gewachsen.

25 I: Das heil3t, da gibt es Dinge, die zu einem frih&etpunkt eine grol3e Belastung dar-
gestellt haben, gerade seine Entwicklung (B2:wa)Sie jetzt sagen wirden (B2: Oh ja.)
das ist Innen wie ein Stein vom Herzen gefallen?

26 B2: Das ist viel, viel besser geworden. Und ich keemme, die macht Pflegevisite zwei-
mal pro Jahr. Und sie hat einen Erwachsenen mitmtsie hat mir gesagt: 'Je alter Max
wird, desto weniger werde ich das Gefuhl habers dasesonders schwach ist.'

27 1: Und diese Erfahrung machen Sie jetzt auch so?

28 B2: Ja. Ich glaube ihr einfach. Sagen wir so. Es gilath andere Kinder in seiner Klasse,
die auch sehr schwach sind. Es gibt ein Madcherhlitm wéachst nicht mehr, sie ist Au-
tistin und kann sein, dass sie nie spricht. Der Max friher auch in einem korperbehin-
derten Kindergarten, weil er einfach sonst nirgegiden Platz hatte. Es war nicht mein
Wahl, aber da waren Kinder da, die wesentlich sche&waren als Max. Das weil3 ich.
Einfach nur, ich hatte immer die Anfrage an micbin\Anfang an: 'Werd ich das packen?
Werde ich eine gute Mutter fur dieses Kind?' Undn@at oft das Gefuhl: 'Nein, ich bin
nicht gut genug.' Weil die Arbeit, die therapeutis@rbeit mit ihm, bei mit so schwierig
war. Er wollte nicht. Das fing an mit der Krankengyastik. Der hat nur geheult. Es gab
ein paar Beispiele. Die Therapeutin wollte nur,sdasslernt den Arm zu heben. Er hat es
nicht begriffen. Wenn ih zurlckblicke habe ich dzefihl der Max ist noch nicht ange-
kommen in seinem Koérper. Die Kérperwahrnehmung denart schwach bei ihm. Und
das reift von allein, das kann man nicht beschigemi Das gute ist, die Therapeuten ha-
ben mir nie Vorwirfe gemacht, die kamen immer nom wir. Weil man kann ein Kind
wie Max, man kann die Entwicklung nicht beschleenigMan kann sie nur unterstitzen.
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Aber das ist etwas, was man nur tber viele Jahng lglso so hinterher. Am Anfang will
man alles probieren. Auch z.B. Nahrungserganzurtggdmich hab das auch gemacht.
Das kostet ein Vermodgen und man weil3 gar nichtegasringt. Gar nicht. Weil man will
nichts ungetan lassen. Es gibt z.B. diesen Arztig@igentlich nur ein Kindearzt, aber er
hat selber ein Kind mit DS und macht auch Sprectugwder so. Ich hab ihn aufgesucht,
obwohl er in Bretten wohnt. Wir sind ja mit 6ffantiem Verkehr da hin. Es war ziemlich
anstrengend da hinzukommen. Der Max war zweieinbatb hatte gerade gelernt zu sit-
zen, aber an dem Tag hat er es nicht gezeigt,esaine fremde Umgebung war. Und der
Mann hat nur Gber mich geschimpft, aber unmogliéhd warum habe ich mit das ange-
tan. Ich wollte mit ihm Uber die Erndhrung sprechgar dartber. Aber er lies mit keine
Chance.

29 |: Sie haben vorhin von dem erhéhten Pflege- undeBatrgsaufwand (B2: Ja.) erzahit.
(B2: Und einfach das korperliche, ihn rumtragen sotthe Dinge.) Haben Sie da einen
Weg gefunden, damit umzugehen, dass das fir St eice Belastung ist? Wie haben
Sie sich geholfen?

30 B2: Ich habe eine Treppe (lacht). Jetzt geht es, fallleer ging es nicht. Er har jetzt diese
Treppenleiter, das er selber auf seinen Wickeltgadten kann. Aber ich muss ihn unters-
titzen. Und trotzdem, es ist viel besser gewordem konnte es auch anders machen mit
dem Bett, Babybett mit Gitter. Da kann man zweisrasachen, dann konnte er selber
raus. Nur, er wacht sehr frih auf und dann istretiaht... Deswegen habe ich das Bett
umgedreht, damit es an der Wand ist, dann kommiofit raus. Das hat den Nachteil,
dass man ihn immer raus heben muss. Aber wenn kt@mm da ist, dann macht der das
schon fur mich. (I: Weil Sie ja auch korperlich asghlagen sind.) Ja. An der Schulter.
Aber das wird langsam besser. Wahrscheinlich wak Mnmer mobiler ist.

31 I: Wie gehen Sie mit den Zukunftssorgen um?

32 B2: Ich versuche nicht sehr viel dariiber nachzudellaeht). Wie gesagt, das meiste tritt
S0 ein, wie es eintritt, aber noch nicht. Jetztewon der Schule ist, hofft an natirlich, dass
er in der Schule viel lernt und das ich dann ngthviel machen muss. Ich weil3 nicht ob
das stimmt oder nicht. Ich bin ziemlich gespali&iso wenn er fitter war, dann wirde ich
sagen Inklusion ware auf jeden Fall die beste Walbér das in Ludwigsburg, da gibts
nichts. Es gibt die AuRenklasse, sonst nichts. émar Arbeitssituation ist es geschickter,
wenn er in einer Ganztagsschule ist. Ganz einfachst musste ich meine Stunden erheb
lich reduzieren und wir brauchen das Geld einfach.

33 I: Was tun Sie konkret, wenn es lhnen personlichtrgeih geht? (B2 lacht) Haben Sie
Hilfen?

34 B2: Ja ich habe einige Freundinnen. Ja schon. Ich &atle Methoden, die ich aber nicht
so oft anwende. Z.B. autogenes Training. Ich hath aine DVD. Ich hab auch Atem-
Ubungen zur Entspannung. Ich hab das schon fir emttteckt, aber ich mach das zu we-
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35

36

37

38

nig (lacht). Ich hab im Moment eine bessere Phaseich mehr Energie habe. Ich weil3
auch nicht warum. Also gestern waren wir den gankag drauf3en und dann kommen
wir heim und hab wirklich zwei Stunden lang rumgehtabevor ich Gberhaupt eine Pause
machte. Ich war natirlich mide, aber ich hab dliegekriegt. Die Heimfahrt, weil wir
nicht ein Auto haben, war es eigentlich fast Relgxn der S-Bahn zu sitzen, im Bus zu
sitzen. Ich mache mein Sudoku und ignoriere died&ir{lacht).

I: Was bedeutet fur Sie der Begriff Bewaltigung?

B2: Bewaltigung? Also, eine Situation kann man niaindein, aber man kann Methoden
finden, um sie ertraglicher zu machen. Das esdsstzlauft, das man nicht kaputt geht,
das man nicht krank wird.

I: Was war fir Sie eine wichtige Methode, wie Sie esade genannt haben? Gibt es da
eine wo Sie sagen wirde: 'Das war in meinem Lebkatra, damit ich nach vorne schau-
en konnte und positiv auch mit der Behinderung m@inem Sohn umgehen konnte.

B2: Ja die Behinderung ist nicht das Problem. Eshst die Anfrage, ob ich ihn richtig
erziehe. Das ist das. Ich weil3 es nicht. Ich weif} dass die Zeit hilft. Ja, die Zeit hilft.
Die Entwicklung des Kindes. Man sieht, dass esexgjeht. Er entwickelt sich. Man sieht
die Entwicklung. Die ist zwar im Zeitlupentempoealdie ist da. Was auch sehr wichtig
ist, ist der Zuspruch von Therapeuten. Wir hattenfafang des Jahres Krankengymnas-
tik und die Gymnastin war neu in der Rolle mit Kend. Und sehr begeistert und hat uns
gesagt, dass sie ihn toll findet als Mensch. SteirhaPrivaten immer Uberlegt, was sie
ihm Gutes tun kann in der Therapie. Und sie hatailsgewahlt, also Subjekt fur ihre Ar-
beit, weil sie einen Bobath-Kurs machte, da musstehn filmen. Das war ein bisschen
anstrengend, weil er nie machte, was er soll. Alehat dann selber gesagt: 'Hey er hat
richtig Fortschritte gemacht nur in diesen paar Ben.' Das hat sehr gut getan. Und
wenn ich sehe, dass mein Sohn etwas macht undigpafass ist wunderbar. Das war in
der Therapie z.B. die Schaukel. Er schaukelt unlgingerne und er konnte mit seinem
Kdrpergewicht schéne Kreise machen. Normale SchHdgteerrscht er nicht. Er kann nur
kreisen und wenn ich sage: 'Die Beine streckenninDschreit er. Ist das selbe im
Schwimmbad. Ich sage: 'Max, you have to move yoorsd Und er schreit. (lacht) Da
muss ich einfach nur abwarten bis er es selberektdDas ist bei Down-Syndrom so.
Ich habe viel, viel gelesen. Von Anfang an. Er yearwie gesagt in der Intensivstation,
zehn Wochen. Ich kam rein und mein Baby war nightbir. Was hab ich gemacht? On-
line. Ganz viel gelesen uber diese Down-Geschidlter Down-Syndrom, sehr, sehr viel.
Ich habe das Glick, dass ich Englanderin bin, dageyInternet ist auf Englisch. Und ha-
be dann sehr schnell Anschluss gefunden zu an@seoffenen. Es kam sogar am zwei-
ten Tag, als Max noch im Ludwigsburg in der Klinikar, kam eine andere Mutter, die
hatte auch da ihr Kind gekriegt und gesagt: 'Weachreiner kommt und es winscht,
dann wirde ich kommen und mit ihr reden.' Das &kt geholfen. Also das hilft unheim-
lich. Andere Betroffene, hauptsachlich im Interredier auch in Real. Dann kam sie ins
Krankenhaus mit drei ihrer Kinder an dem Tag. Ural idleine war zwei. Die war ein
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Frihchen gewesen mit Herzproblem, war sehr sehr. Riéurde noch getragen im Trage-
tuch. Und die Mutter hat gesagt: 'Ja am Anfangeeat so schlimm und dann hat mir der
Pfarrer gesagt das Kind wird ein Segen sein. Un#aso es und sie ist wirklich eine
Wonne." Und sie strahlte eine Zuversicht. Sie hiatsmgar gesagt in einem halben Jahr
kannst du wieder arbeiten. Das war nicht so, adgt Also nach einem Jahr hab ich wie-
der gearbeitet, aber natirlich nur ein paar Stundiso von anderen zu horen, die verste-
hen, was sie durchgehen. Das Andere ist, wir habean Kreis in der Kirchengemeinde,
die haben uns unheimlich geholfen, auch praktiscich eine andere, eine amerikanische
Freundin. Sie kam, sie hatte auch ein Baby. Sie lesth Kind in Steffis Alter und ein Ba-
by das ein bisschen jinger war als Max, oder akes? gleich alt. Sie kam, betreute Stef-
fi, machte mir das Essen, hat schon Applepie mrati. Solche Dinge. Andere haben
ihre Autos geliehen. Meine Schwéagerin war zufélleg als Max geboren war, hat uns ihr
Auto gelassen, ist mit Bahn heimgefahren, hat Sheffreut. Meine Schwester kam aus
England, hart Steffi betreut. Andere Familien halgesagt: 'Hier ist unser Auto’, well
Max war solange im Olgahospital, 'ihr kbnnt in dttagspause zu uns kommen, bei uns
essen, dann kannst du dich hinlegen, dann gehsiatler ins Krankenhaus zurtick.' Sol-
che Dinge. Die haben dann Steffi betreut. Andeshalieute aus der Gemeinde.

39 I: Das heil3t ihre Kirchengemeinde (B2: Ja.), Freukrees (B2: Ja.), Familie...

40 B2: Ja. Ohne die ware es nie gegangen. Es ist eilertddasnahmezustand, wenn ein
Kind in der Intensiv liegt. Ein Baby. Weil die Hoame, die spielen verrickt. Ich wollte
nur zu Max.

41 1. Erzéhlen Sie mal wie das fir Sie war. Sie habdrdam Fragebogen angegeben, dass
Sie die Diagnosemitteilung bei der Geburt erfahinaben. Wie ging es lhnen in dieser
Zeit?

42 B2: Das war interessant. Aber Gott sei Dank war diad&glogin super. Sehr einfihlsam,
sehr ruhig. Es war eine sehr schone Geburt. Dieaete war sehr routiniert. Die war
vielleicht nicht die empfindsamste, aber das warlzik hat gesagt: 'Jetzt kommt das und
dann kommt das' und es war genau so. Ich hatte2# wie heil3t das auf deutsch? Well
ich keine Schmerzen mag. Nee, das ist so einetiofecEin Schmerzding, weil meine
Tochter war Kaiserschnitt und das war nicht so sch@il man hat sehr grof3e Schmerzen
hinterher. Bei Max war das anders, er kam genausoer kommen sollte. Die Geburt
war ruhig und sehr schon. Dann hab ich ihn gesehdrgehalten. Und dann habe ich ge-
sagt: 'Oh, er hat Down-Syndrom.' Hab ich gesagirggefahr. Dann hat die Gynékologin
gesagt: 'Was haben Sie da gesagt?' Dann habe saelgtg@as sieht aus wie das Down-
Syndrom.' Dann hat Sie gesagt: 'Ja, ich habe aerclvdrdacht.'

43 |: Und wie haben Sie das erlebt, emotional?

44 B2: Es ist naturlich ein Schock. Naturlich. Aber erathmein Mann war da und erstmal
freut man sich, dass der Sohn da ist. Ich habe gg@wdass es ein Junge ist. Ich war hap-

108



ANHANG

py ein Baby zu haben. Bei meiner Tochter war dasiéh wir haben sehr lang auf sie
gewartet. Und Max war auch sehr schon, weil ichetély diesen Abstand zwischen den
Kinder haben wollte. Hat wunderbar funktionierte@beburt war sehr schon, wie gesagt
und ich habe mich gefreut ein Kind zu haben. Alstirich hat man erstmal Angst und
die nachsten paar Tage im Krankenhaus waren madssist so, als wirde man plétzlich
in einen dunklen Tunnel kommen, man sieht kein t.iokan denkt: 'So, jetzt ist mein Le-
ben zu Ende. Ich bin nur noch fur das Kind da. Wiedn hat irgendwie dieses riesige
Verantwortungsgefiihl gegentiber einem Kind das netbbesin die Welt gesetzt hat. Das
Kind ist immer da. Und natirlich weif3 man in demrivent nicht um die positiven Sa-
chen. Man hat riesige Zukunftsangst und Uberhawgpfdgst: 'Werd ich das packen?' Es
ist aber nicht die Angst: 'Was sagen die Nachbdtga1st nicht: 'Warum ist das mir pas-
siert?' Das auch nicht, weil man weil3 es gibt dasmSyndrom. Es sind ungefahr so viel
Prozent in der ganzen Welt und warum nicht ich?’sEaber trotzdem in der Geburtsstati-
on sehr, sehr schwer, weil die anderen Mutterjatiger waren. Die hatten gesunde Kin-
der. Ich wollte nur da weg. An dem Sonntag der @Eefmwsste Max in die Kinderklinik.
Das war im gleichen Geb&ude. Da haben die mir gesagviax muss da hin und da hab
ich gesagt: 'Aber meine Tochter war noch nicht zsugh." Dann haben sie gesagt: 'Ok
wir warten bis sie da war.' Das fand ich sehr r&sgtir nett.

45 1. Wie ging es lhrem Mann zu dieser Zeit? Wie hatiese Geburt erlebt?

46 B2: Also er spricht nicht sehr viel. Aber das Down-&ywm war fir ihn auch kein Prob-
lem. Da mussen Sie ihn fragen (lacht). Aber esswaam vierten Tag ist Max so krank
geworden, wir hatten ihn fast verloren. Und deswegar ganz, ganz lang diese Krank-
heit im Vordergrund und nicht die Behinderung. Wahn kam er heim und war extrem
untergewichtig, er war extrem apathisch, sehr, dahg. Und das mit dem Po war
furchtbar. Also furchtbar, das hat geblutet. Dasil#iben war im Vordergrund. Er war
zehn Wochen in der Intensiv und wir wussten niali¢, lang er da bleibt. Am vierten Tag
musste er im Olgale eine riesige Operation Ubdr sigehen lassen. Er hat eine Darm-
fehlbildung. (Interview kurz unterbrochen Telefdmgelt)

47 1. Jetzt haben Sie gerade erzahlt, dass besondeastiBel eher nicht von der Behinde-
rung ihres Sohnes war, sondern eher in erster dieidcrkrankung? (B2: Ja.) Ist die Be-
hinderung auf das Down-Syndrom Zurtickzufiihren?

48 B2: Ja, richtig. Es nennt sich Morbus Hirschsprungs 34 eine Darmfehlbildung vom
Dickdarm und das tritt gehauft zusammen mit dem D&yndrom auf. Aber nicht nur.
Man kann es auch ohne haben.

49 I: In dieser Zeit, wenn Sie sich nochmal die Skala mall bis zehn vorstellen, wie sehr
waren Sie in dieser ersten Zeit belastet?

50 B2: In der ersten Zeit? In der ersten zwei Monaten®ieem! Extrem belastet und ich
hatte eigentlich nachdem er heimgekommen ist vieiraech psychologische Hilfe bend-
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tigt. Well, es ist so eine Art Trauma. Es ist haft Situation, der man nicht entkommen
kann. Man muss da durch. Man funktioniert. Manaath das andere Kind. Man geht je-
den Tag in die Klinik. Man funktioniert, aber magbt von Adrenalin. Und das drei Mo-
nate lang. Das macht krank. Also ich hab gespoafgeith heim kam. Weil das Kind war
immer das Kind des Krankenhauspersonals. Die |leet@ Tage war ich auch mit aufge-
nommen, aber trotzdem musste ich fragen: 'Darfihchjetzt stillen?' Und plotzlich ist
man alleine mit dem Kind. Ich hatte standig dasiBkdfla guckt jemand. Bin ich jetzt die
perfekte Hausfrau? Und ich hab das Kind vernacigtsad stéandig hausfrauliche Sachen
gemacht. Ich habe gesponnen. Ich weil3 nicht wohdasommt, weil meine Mutter hat
etwas ganz ahnlich mit meiner gro3en Schwestemdi€&saumenspalte geboren war und
eine Mutter war ausgebildete Krankenschwester,igkag nicht bin. Und sie hat gemeint
sie muss alles steril halten, als das Kind heimkaas ja nicht noétig ist. Es ist nur in der
Klinik notig. Aber meine Mutter hat einen massivdarvenzusammenbruch gehabt. Und
ich war mit Max bei so einer Psychologin, aber lg@ager nicht geholfen.

51 I: Wie lange hat das angehalten? Diese Phase, da&sSieauma beschreiben?
52 B2: Ich weil3 nicht. Ziemlich lange.

53 I: Wenn Sie schatzen mussten?

54 B2: Ich weil3 nicht, ich kann es nicht sagen.

55 I: Haben Sie eine Ahnung, was lhnen in dieser Zdibljen hat? Oder was Sie als Un-
terstutzung wahrgenommen haben.

56 B2: Also wie gesagt, die Freunde. Wie gesagt, derrféleskreis hat eine Mailingliste und
ich habe alles aufbewahrt. Auch Internet-Zuspruehmails habe ich alles aufbewahrt.
Und manchmal schaue ich die nochmal an. Und daw®ikilfreich. Einfach der Beistand.
Der emotionale Beistand. Wahnsinn.

57 I. Diese Trauma-Phase, oder wie ich es nennen salwar nicht plotzlich vorbei, son-
dern...

58 B2: Nein, aber wir waren dann endlich mal in Kur, llax zweieinhalb war. Es ging mir
so dreckig, dass am ersten Tag gedacht habe: '‘@hcBdin so deprimiert, ich weil3 gar
nicht ob die Kur mir tiberhaupt etwas bringt. (Iadbnd lustiger weil3e sind Max und ich
beide krank geworden in der Kur. Er landete im Kearhaus (lacht) ja er war nur ausget-
rocknet, weil er in der Phase sehr oft Durchfattdand ich habe das falsch eingeschétzt.
Das war also nicht dramatisch bei ihm. Und bei war das echt einfach bléd. Ich hatte
Scharlach gekriegt und habe eine Intoleranz gepepen dieses Medikament, was der
Arzt mir gab. Also ich hatte Ganzkdrperausschldgjehtig massiv. Sah furchtbar aus.
Und das ist wie eine Allergie, man ist auch inraérli.
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59 |: Das heif3t die Kur war dann eher belastend alsefal?

60 B2: Ich weil3 nicht. Wir sind seit dem noch zweimaldiese Kur gegangen, weil es so
klasse ist da. Das hilft. Zu wissen, dass man in dg@hen kann hilft. Das es diese Mdg-
lichkeit gibt.

61 I: Wird man in dieser Kur auch beraten?

62 B2: Ja, alles. Man kann machen was man will. Man kargh personliche Gesprache mit
der Psychologin fuhren wenn man will. Man muss niés gibt Sport, Entspannungs-
techniken, Krankengymnastik, Bader zur EntspanniNaur, weil es ist neben einem
sehr schonen Wald. Das ist fur mich fast therapehér als alles andere, weil ich gehe
auch gerne mit meinem Fernglas in die Wélder uhdwse mir Vogel an. Und die Leiterin
da hat auch ein behindertes Kind und solidarisieft mit der Mutter. Und die Mutter ist
im Mittelpunkt und nicht das Kind. Die Kinder werdéetreut, aber z.B. Mittagessen ist
ohne Kinder. Und einfach zu wissen, dass ich eiwespruch darauf habe. Wir haben
auch nicht vier Jahre gewartet. Wir waren innerhalb sechs Jahren dreimal da. Well es
einfach... Ich habe jetzt das Problem, dass meef Gdis nicht versteht und ich mich fast
nicht traue nochmal hinzugehen. Aber die Kinderdearbetreut, man ist drei Wochen da
und ich kann mir das sonst im normalen Leben rahkten. D.h. in der Ferien, wenn ich
Urlaub habe, hab ich keinen Urlaub. Ich mache alleessonst. Einkaufen, kochen, Wa-
sche... Und der Chef hat das nicht begriffen. Behalt Englander und das gibt es nicht in
England.

63 I: Das heil3t, in der letzten Zeit haben Sie das aaclmight mehr gemacht?

64 B2: Das letzte Mal war letzten Jahr. Und er hat abegesneckert, dass ich mehr fehle als
alle anderen. (lacht) (I: Also gar kein Verstan@higr versteht das nicht. Ich hab im das
wirklich erzahlt. Das ist fur mich besser als eirlaub, weil ich habe die Kinderbetreu-
ung. Es wird mir sehr viel abgenommen. Das Essed gekocht, kommt auf den Tisch,
schmeckt auch, wichtig. Ja und das schéne istfi 8hmt voll auf ihre Kosten und Max
ist ok. Der kriegt auch Therapie, er ist da niaffrdhlich.

65 I: IThr Mann geht da nicht mit?

66 B2: Das erste Mal ist er mitgegangen, aber da hatengt seine Stelle verloren und er
weild nicht warum. Es kbnnte das gewesen sein. Ealzh verlangert. Wir waren vier
Wochen das erste Mal. Er wirde gerne, das tategimOder er mit Max drei Wochen,
das koénnte ich mir auch gut vorstellen. Aber euttsach nicht. Er ist immer noch Zeitar-

beitskraft. Der hat Gberhaupt keine Rechte. (laght}s ist so.

67 |: Hatten Sie wahrend der Krankheitszeit familidrémckhalt?
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68 B2: Familie, ja eigentlich schon. Aber mein Mann &izf VVollwaise, er hat eine Schwes-
ter und einen Cousin. Die wohnen beide weiter wedj mmeine Familie ist halt in Eng-
land. Aber die hatten kein Problem mit Max. Eigehtl Meine Mutter vielleicht ein bis-
schen. Sie hat ein paarmal dumme Sachen gesagt.d@b&est nicht. Meine Schwester
war super. Sie hat ihn angeschaut in der Intersgiest und hat gesagt: 'Oh ist der sif3, ich
mdchte Patin werden.' Sie ist nicht mal religidecl{t) Die ist so suf3. Ja das war nicht das
Problem. Und mir ist egal was die anderen Leuteddalten, weil man hat Freunde mit
gleichen Werten und die anderen sind egal. Wiegieszh bin stdndig mit Max unter-
wegs, Bus und Bahn. Und es ist so. Das ist meiriheb

69 I: Wenn Sie jetzt andere Eltern treffen, die ein Kimkommen mit Down-Syndrom, was
wirde Sie denen mit auf den Weg geben?

70 B2: Die sollen erstmal das Kind sehen und nicht dasd8yndrom. Das sagen wir auch
in der Liste, wenn es ein Baby ist, geniel3en SgeR&by. Die Babyzeit geht irgendwann
vorbei. Das ist ein Baby wie jedes andere. Esdgas knuddeliger, weicher und langer
ein Baby als andere. Man kann einfach nur riickbhcksagen, es normalisiert sich alles.
Es ist nach einer Weile nicht mehr eine so grol@ddie. Es gibt viel Schlimmere Sa-
chen als Down-Syndrom. Das ist wirklich wahr.

71 1. Das heil3t, die Zeit spielt bei Ihnen eine groR#eRo

72 B2: Ja. Und sie sollen einfach mit anderen Betroffereaten. Das hilft. Arzte sind oft
blod (lacht). Ich habe Glick gehabt, ich habe bishe diesen bléden in Bretten, ansons-
ten waren die alle wirklich super. Z.B. auch im & eine junge Arztin, hat alles ge-
macht, mit der Mitteilung der Diagnose, weil es@aein paar Tage, bis es wirklich vom
Labor kommt, dass er wirklich freie Trisomie haie 8at es also mit uns in einem extra
Zimmer gemacht, beide Eltern waren da und das Wliehtigste ist, sie hat gesagt: 'Sie
missen verstehen, dass ich keine Prognose gebannkarer sich entwickelt." Und das
war sehr wichtig. Nicht zu positiv und nicht zu atg. Offen. Weil man weil3 nicht wie
sich das Kind entwickelt. Es gibt alles beim Dowm&om. Es gibt diesen Spanier, der
ein Hochschulstudium abgeschlossen hat. Und eKgiloler die sehr schwach sind, wie
Max. Oder die andere Sachen auch noch haben. Hgperautismus. Medizinische Sa-
chen kbnnen viele passieren. Bei Max haben wirHlié anschauen lassen, weil er so
spat lief. Aber wir wissen es noch nicht. Wir mis$alt jedes Jahr réntgen lassen und
Termin machen. Beim Spezialisten, aber der komrci haidwigsburg.

73 I: Wirden Sie personlich riickblickend etwas andershera?

74 B2: Wenn ich kdnnte, dann hatte ich mehr psychologidditffe anfordern missen als ich
heim kam mit Max. Ich hatte friher, bevor ich Kindhatte, hatte ich eine Therapie, eine
Psychotherapie. Und als Max sehr klein war bindecimal nochmal zu dem hin, weil ich
wollte von ihm einfach nur horen, ob ich das padkeil er kennt mich ja ziemlich gut
nach so vielen Stunden Therapie. Ich wollte einfagh dass jemand von auf3en, der mich
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75

76

77

78

kennt, sagt, ich werde es packen als Mutter. Dasmwawichtig. Wie gesagt, ich habe
schon gesponnen. Ich hatte sehr, sehr viele Araisteh es packe. Ob ich die richtige
Mama bin. Z.B. auch die Frihforder-Lehrerin, dianein Haus kam, die hat immer ver-
sucht mich zu beruhigen. Sie hat fast nichts nmit gemacht, weil sie stadndig mit mir ge-
redet hat. Aber trotzdem habe ich ihr das nie gdxleSie hat gesagt: 'Sie machen alles
richtig und Sie machen genug.' Und ich hab ihrrdelst geglaubt.

I: Und zu lhrem Psychotherapeuten hatten Sie einfiaehr Vertrauen. Oder weshalb
musste der das bestatigen?

B2: Ja. Weil er mich kannte. Ja. Wahrscheinlich kesminich besser als alle anderen
(lacht). Ja es waren 73 Stunden. Das habe ichdmgemotig, weil meine Eltern einfach
in der Rolle nicht waren fir mich. Wie gesagt, neeviutter hat bléde Sachen gesagt, z.B.
dass die Geschwisterkinder immer leiden. Was rsthimt. Es gibt Schlimmeres. Ja es
gibt Schlimmeres als Down-Syndrom. Wirklich. (lacht

I: Wenn Sie sich jetzt Gberlegen, was winschen Srefér Maxs Leben? Fir seine Zu-
kunft?

B2: Das er glucklich ist, das er schone Freunde unob® hat, Leute die ihn verstehen
und fir ihn da sind. Das er ein erfiillltes Lebendmakann, wie jedes andere Kind auch.
Und ich wiinschte ihm sehr, dass er keine grof3ebléime hatte mit seinem Bewegungs-
apparat. Weil es konnte ihn sehr beeintrachtigeB. Zuch die Hufte, dass er irgendwann
nicht mehr laufen kann. Das wissen wir nicht, adeiRisiko ist bei ihm sehr hoch, weil
die Hufte sich nicht ausbilden kann, wenn man sa apfangt zu laufen. Das Selbe ist mit
den Knien, aber es gibt viele Menschen mit Downegm, die Knieoperationen hatten.
Ich denke, wenn es so kommt, dann kommt es haisd. wir halt fur ihn da. Ja aber das
wuinschte ich mir. Fir ihn, dass er nicht so riestgebleme hat im medizinischen Sinn.
Fur das meiste gilt, wenn er es haben wirde, daéma @s schon da. Autismus, Leukamie.
Der ist aus dem Alter raus. Und das Herz ist inmDray bei ihm. Gott sei Dank. Weil die
haben mir gesagt, auf der Intensivstation, dietealér Kinder werden irgendwelche L6-
cher haben im Herzen. Und das ist aber kein Prabl4eie Kinder haben das und es
schlief3t sich von alleine. Das war bei ihm so. B mhichts, was sein Leben verkirzen
konnte. Das mit dem Darm wird er auch sehen midsknwyeild nicht wann er aus den
Windeln rauskommt. Es ist sehr, sehr komplizietjlver hat kein Rektum. Dieses Ge-
fuhl, dass man aufs Klo muss, was wir Normalos habat er nicht. Und dann hat er
auch noch das Down-Syndrom. Das alles zusammeschstierig. Und es gibt leider nur
in Cincinnati die Experten fur dieses Ding. Ich fvgiar nicht ob das bei uns drin ist. Viel-
leicht sind die deutschen Chirurgen irgendwannen lchge das zu machen was ich ma-
che. Ich bin in Emailkontakt mit diesem Experte&Ciimcinnati. Das ist ein ganz netter. Der
ist Experte fur genau dieses Krankheitsbild, wax kia. Und es gibt Methoden der Hilfe
wenn des Kind nicht kontinent wére, oder grol3e Sehgkeiten hat auf lange Sicht. Aber
das wissen wir noch nicht. Es ist manchmal gut weram nicht weil3, wie viele Jahre
noch Windeln verwendet werden mussen (lacht).
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79 I: Wenn Sie an sich personlich denken, an Ihr Lebgnhmem Ehemann, was haben Sie
da fur Wiunsche?

80 B2: Mehr Ruhe. Also ich arbeite gerade daran, dassiudtit immer auf 180 komme. Es
ist auch gut fur die ganze Familie. Weil wenn iahtlwerde flippt Max aus, der wird ge-
walttatig. Nicht mit Menschen, sondern mit SacHégnd Steffi rennt weg, versteckt sich.
Das ist nicht gut fur die Familie. Ich weil3, dasis sehr frustriert bin oft, weil ich todmi-
de bin. Manchmal gerate ich in Rage, damit ichaghfmehr Kraft habe. Das klingt blod,
aber man hat danach mehr Kraft, dann kann man mabhen. Wenn man nur deprimiert
ist, das ist die Kehrseite der Medaille. Wenn mamdkr hat kann man sich das nicht leis-
ten. Man muss immer funktionieren. Wie kriegt mae Kraft her? Manchmal aus der
Wut heraus. Aber es ist nicht gut. Also allgemeds evare wichtig. Und mehr autogenes
Training. Ich mache im Moment mehr fur mich selld@r, meinen Rlcken, fir meine
Schulter. Es sind ja nur zehn Minuten am Tag, gbarehr ich fir mich mache desto bes-
ser. Well als Frau neigt man dazu, immer was férkiad zu machen und den Haushalt
und Uberhaupt. Und sich selber vergisst man, adersd nicht gut.

81 I: Das heil3t, ein zentraler Wunsch ist mehr Zeiefjene Interessen zu haben?

82 B2: Ja und ohne schlechtes Gewissen, weil ich machedwen. Ich hab ein Hobby, Mu-
sik, und im Moment gehe ich dann einmal im Monatemer Chorprobe nach Stuttgart
und nehme auch noch die Steffi mit. Aber ich méahiggentlich schon gerne mehr ma-
chen. Also wenn sie in der neuen Schule ist giliesn Eltern-Lehrer-Chor. Da wirde
ich gerne beitreten. Aber ich brauch dann jedem®@gg einen Babysitter. Und das ohne
schlechtes Gewissen, weil mein Mann meckert offyrmieh nicht da bin. Wenn er allein
ist mit Max... ich komme heim und alles ist chagitisEr hat nichts gemacht. ich komme
heim und manchmal muss ich Essen kochen oder amst&gimat er erst um zwei das Es-
sen auf dem Tisch gehabt. Dann gibt es das ProlbkerthMax meckert nicht. Aber er hat
hunger. Und er hat ihm auch davor nichts gegebredet Schule hat er ja schon um halb
zehn seine erste Pause, Pausenbrot. Und wenndbh da bin macht mein Mann gar
nichts. Ich kann nicht auf ihn z&hlen, dass eretastzt, was ich immer machen wirde.
Das ist schwierig, weil ich ab und zu einfach wegss Muss was fir mich tun. Ein ge-
sunder Egoismus ist sehr, sehr wichtig. Gott seikDlaab ich das. Sonst war ich jetzt
wahrscheinlich ein Krtppel. (lacht)

83 I: Angenommen jetzt wirden heute wie durch ein Wumlerihre Sorgen und Belastun-
gen wie weggeblasen sein, was wére anders?

84 B2: Ich hatte mehr Energie, ich hatte mehr Lebensé&geiath hatte mehr Energie auch fur
meine Familie. Dann kdnnte ich alle Probleme beasgehen. Besser meine Tochter er-
ziehen, die ziemlich schwierige ist, wie gesagg, idt sehr nachlassig in der Schule und
auch Zuhause. Die kommt in die nachste Trotzphasenomentanes Lieblingswort ist
‘unfair'. (...) Aber ich bin momentan in einer l¥esn Phase. Vielleicht welil die Sonne
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scheint. Vielleicht weil ich mehr fur mich selberaame. Und ich habe gehort fir meine
Schulter muss ich nichts weiter machen. Ich mace@menUbungen und die Belastung ist
auch weniger, weil er mehr macht selber. Die Scheredie ich habe sind ertraglich und
ich will da auch nichts machen. Ich muss einfachsainr geduldig sein, weil es kann lan-
ge dauern, bis alle Bewegungen wieder da sind.nJettegen wenn ich aufwache habe
ich Schmerzen, aber wie gesagt, die sind ertraginthich mag keine Medikamente neh-
men. (...) Aber das Down-Syndrom wiurde ich Max higagnehmen. Dann ware es nicht
mein Max. Das ist einfach so. Wenn jetzt ein Medikat auf den Markt kdmen wiurde,
wo er kognitiv starker wére, seine Gedachtnislegtbesser ware, dann wurde ich das
machen. Aber das Down-Syndrom wegnehmen, das getdhm. Das ist er. Also ich
helfe auch jingeren Eltern, die kommen hierher ighdireunde mich mit ihnen an und
gebe ihnen Tips und sage ihnen es gibt wirklichliBcheres als Down-Syndrom. Das ist
wirklich wahr. Die Kinder sind oft sehr, sehr nettd offen und man kann mit ihnen um-
gehen. Die medizinischen Sachen sind blod, abeagil@sSchlimmeres. Ich denke viel
Schlimmer ist Autismus, oder wenn das Kind nie éautann, oder wenn es nur kdrperbe-
hindert ist, weil in dieser Gesellschaft werden fsiehtbar diskriminiert und auf3en vor
gelassen. Und Max, im Moment merkt er das gar neler wenn man nur korperbehin-
dert ist, das ist vollig anders. Das ist eine geiRere Herausforderung, auch fur die El-
tern.

Nachtrag:

85 Wir hatten bisher zwei Junge Manner, das findesigber. (I: Kommen die dann woéchent-
lich?) Nein, also es ist unterschiedlich. Als er Kimdergarten war habe ich regelmalig
jemanden gebraucht, damit ich weiterarbeiten kaniber im Moment sind es mehr die
Ferien.
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Interview Befragte 3

1

Interviewer: Konnen Sie lhren Alltag beschreiben? Wo seherUsterschiede zwischen
Ihrem Alltag mit einem Kind mit Down-Syndrom undrdélltag von Familien die Kin-
der ohne Behinderung haben?

Befragte 3: Also im Alltag wirde ich sagen, der gré3te Unthied ist, dass ich allein
erziehend bin. Und eben allein verantwortlich Bimd auch sehr wenig Unterstltzung
habe. Familiar habe ich eigentlich keine Untersititg Ich wird mal sagen, dass ist ei-
gentlich das Anstrengendste im Alltag. Der Kim gstade fiinf geworden und hat eine
sehr gute Motorik, eine aul3ergewdhnlich gute Grdbnilq er konnte mit zwei Jahren
laufen. Am liebsten rennt er und ist wirklich sedthnell. Dazu kommt ein allgemeiner
Entwicklungsstand von ca. zwei oder drei. Aktivergéghe eher drunter. Dieser Entwick-
lungsstand und das Spielverhalten und die Trotzpkases Zweijahrigen kommt halt zu-
sammen mit der guten Motorik und das ist ganz sdteitig. Also d.h. im Alltag, selbst
Pflege oder Anziehen, da fliegen Kleidungsstickeder weg. Das ist einfach weil die
verschiedenen Entwicklungsstufen nicht parallelatden und das ist etwas, was den All-
tag einfach anstrengend macht.

I: Das heif3t, die grofdte Belastung wirden Sie jetddeh mal in der Pflege und Betreu-
ung sehen?

B3: Ja. In der Betreuung glaube ich. Er hat eine Z@mlWeglauftendenz. Und ist auch
weg, wenn man ihn nicht festhéalt an der Stral3e. kéam sich auch nicht darauf verlas-
sen, dass er, wenn man ihn ruft, stehen bleibt kaermt. Das ist die grof3te Schwierig-
keit im Alltag. Wobei ich denke, die ware andergnw ich mehr Entlastung hatte. Wenn
das nicht rund um die Uhr gehen wirde, wenn vighenoch jemand anders da ist.

I: Was sind denn ganz genau die Bereiche, wo Siensédir Entlastung winschen wiir-
den?

B3: Ja in der Betreuung halt. Man kann das aber aidgit m einen Topf werfen. Als
allein Erziehende hab ich immer die, selbst wenjetet auch im Kindergarten betreut ist,
trotzdem die Situation morgens. Die kann mir keimemen.

I: Sie wirden sich einfach gerne in alltaglichen Bmgnehr Entlastung wiinschen? Z.B.
Anziehen oder Hilfe im Haushalt?

B3: Da wirde ich mir am meisten Entlastung winschenHaushalt. Was ein bisschen
schwierig ist mit den Betreuungsgeldern. Man mugtgemanden finden der einen auch
unterstitzt. Ich hab selber eine padagogische Ausig und dann &argert es mich auch,
wenn ich jemanden habe fir die Betreuung meinedd§mund die knetet mit dem und ich
raum die Kiche auf und denke: 'Mensch, das wutidgecne selber machen. In Ruhe sel-
ber machen.' Stress, wenn man noch viel andereszuat.
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9 I: Inwiefern fuhlen Sie sich konkret durch das Dowm@&om belastet?

10 B3: Durch das Down-Syndrom selber Gberhaupt nichtiiNah ist die Entwicklung an-
ders und das bringt natirlich Schwierigkeiten im ddltag. Aber das Down-Syndrom
selber gar nicht. Das erntet Unverstandnis in dese@schaft, dass Leute damit einfach
nichts anfangen kénnen.

11 I Inwiefern haben Sie das zu splren bekommen?

12 B3: Ja. Z.B. nach der Geburt oder nach der Diagnossiche kdonnen damit umgehen
und manche eher nicht. Ich kenn das allgemein, @assFreundschaften verliert (...)

13 I: Haben Sie in der Offentlichkeit z.B. in der Nactsshaft schlechte Erfahrungen ge-
macht?

14 B3: Nein, da nicht. Da denke ich, dass es viele gantrwirklich wissen. Mit denen ich
nicht direkt dartiber gesprochen habe. Das ist autlisschen eine Schwierigkeit, weil
man ihm das nicht so sehr ansieht und jemand démmudas nicht ansieht, der muss halt
denken ich bin eine vollig unfahige Mutter. Dieidleem Kind hinterherruft.

15 I: Ist das auch ein Punkt, wo Sie sagen das wiurdéebasten, also die Angst schlecht
dazustehen in der Offentlichkeit?

16 B3: Ja. Man fuhlt sich dann schon manchmal unfahigoBders wenn man ein padagogi-
schen Hintergrund hat und das einfach tberhaupt klappt. Bei uns ist schon sehr viel
Schimpfen angesagt und dann funktioniert es fin divweuten.

17 I: Wenn Sie jetzt momentan in |hrer gegenwartigendsibn einschatzen mussten, wie
sehr Sie in lhrem Leben belastet sind auf einetaSkan null bis zehn. Wo wiirden Sie da
den Wert setzen?

18 B3: Acht bis neun. Mindestens. (...) Weil es eben mehKomponenten sind und nicht
nur am Down-Syndrom liegt. Eigentlich denke ich désiste ist, dass ich eben allein er-
ziehend bin und, dass ich gesundheitlich eingeskhidin und dadurch ihm... er ist ein-
fach sehr schnell und ich komm korperlich schotnimehr hinterher. Man muss einfach
immer schneller sein, als das Kind in der Erziehung

19 I Die Trennung von lhrem damaligen Mann, kam dienraggr Geburt von Kim? (B3: Ja,
da war er neun Monate alt.) Meinen Sie, dass d@@arfung etwas mit der Diagnose zutun
hatte?

20 B3: Das hat mit damit zutun gehabt, aber nicht allettass kann man nicht sagen. Es ist
halt vorher schon einiges schief gelaufen. Wobei\tiger das auch nicht wirklich an-
nehmen konnte. Fur mich war von Anfang an klarsdesbei ihm so ist und das es eben
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bei ihm so sein sollte. Also wir sind Christen uold hatte ein Erlebnis im Krankenhaus
und far mich war einfach klar, Gott hat ihn so géivond so ist er. Das ist dem Vater
eher schwer gefallen. Er wollte es einfach nichhiaben. Er wollte dafir beten, Gott
nimmt ihm das ab, oder so. Was ich fir moglichdraliviirde, aber darin wirde ich kei-
nen Sinn sehen und so lange ich da eine Hoffnuttg,rgblange kdnnte ich mein Kind
auch nicht annehmen wie es ist. Deshalb kameniiilr solche Gedanken nicht in Frage.

21 I: Haben Sie Sorgen hinsichtlich der Zukunft von Kiw@nn Sie sich um seine Zukunft
Gedanken machen?

22 B3: Eigentlich nicht. Ich mache mir eher Sorge wiegkamnch fur ihn da sein kann. (I: Ja,
das ware ja schon auf die Zukunft bezogen.) Jadé&tke er wird auf jeden Fall seinen
Weg gehen. Anders wie andere aber (...)

23 I: Wenn Sie sich mal einen Blick in die Zukunft veitkin, wo sehen Sie sich in 20 Jah-
ren?

24 B3: In 20 Jahren? Dann ist er 25. Da wird er sichSgiick weit loslosen, vielleicht. Ab-
nabeln und seine Eigenstandigkeit finden. Wie aogher das dann aussehen wird. Ich
glaube, dass kann man noch nicht wirklich bewatellei einem finf jahrigen, wie er sich
entwickelt. Ich denke einem selbststandigen Wohmied auf jeden Fall nichts im Weg
stehen. Entweder ein betreutes Wohnen, oder im egleensgemeinschatft. Irgendeine Art
von Betreuung wird es wahrscheinlich immer gebessaii.

25 I: Und momentan, was sind alltagliche Sorgen? Sierngd schon von der Pflege und
Betreuung erzahlt, gibt es noch anderweitig SordenSie sich machen?

26 B3: Ja, also am Schlimmsten finde ich eigentlich démdigen Kampfe um das zu be-
kommen, was einem eigentlich zusteht. Sprich: R8age, Kindergarten, er geht in einen
Regelkindergarten mit Integrationskraft. Ist wasrzdahre lang vier Tage gegangen. Bis
ich einen langen Kampf gefuhrt habe, dass er dimgfiten Tag gehen darf, obwohl es im
Kindergarten wirklich recht gut klappt. Einfach Wwdie Diagnose, oder die geistige Be-
hinderung immer ein Punkt ist, wo natirlich der éngarten sagt, dass kann man aus ir-
gendwelchen Grinden nicht leisten und auch versuehir Zeit flr eine extra Betreuung
z bekommen, oder das er halt nicht so oft gehtkiatme Kinder, die dirfen nur gehen,
wenn die Integrationskraft auch anwesend ist urgdistarechtlich eigentlich nicht zul&s-
sig. Trotzdem wird das so gehandhabt. Da argerh micfach, dass die Diagnose so im
Vordergrund steht und nicht so viel gesehen wing, andere Kinder andre Auffalligkei-
ten haben bzw. einfach sehr, sehr viel Zeit brancke@l in seiner Art ist sehr einfach,
jetzt im Kindergarten in der Gruppe. Er ist gerni¢ anderen Kindern und geht gerne hin,
weint nicht. Ich denke vieles geht einfacher, wiemmanchen anderen, gesunden Kindern.
Er streitet nicht, haut keine anderen Kinder. lehld, was Erzieher allein fur einen Zeit-
aufwand haben nur um Streit zu schlichten. Dasimstiesen Zeitaufwand, den man beim
Kim nicht brauch. Und das wird irgendwie nicht sggneinander aufgewogen. Hab ich
den Eindruck.
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27 1. Da fehlt Ihnen einfach irgendwo das Engagement digeBereitschaft?

28 B3: Die Bereitschaft ist schon da, aber ich habe imshasrGeflhl, das ist nicht selbstver-
standlich. Eigentlich kommt es mir vor, dass iabhfisein muss, dass er in Regelkinder-
garten gehen darf und mit dem zufrieden sein, was mir anbietet und nicht, dass er ein
Recht darauf hat hinzugehen. In einer inklusivesaBschaft sollte das eigentlich selbst-
verstandlich sein, aber das ist in der Gesellsabiafich noch nicht selbstverstandlich.
Das war mir auch wichtig mit dem funften Tag odeclawichtig mit dem Trager, dass
einfach mal klargestellt wird, dass ich nicht dettdeller bin. Wenn Personal krank ist,
kann er auch einen Tag Zuhause bleiben, wenn an fragt. Ich bin offen und komme
auch entgegen, aber ich mdchte einfach, dass dmliohe Lage mehr im Vordergrund
steht. Er hat einen Platz und es ist sein Recgehen.

29 I: Sie haben vorhin von dem Betreuungsdienst gespmahker oder was unterstitzt Sie
in Threm Alltag noch?

30 B3: Ich habe eine private Betreuung, eine ehemaligeekerin, die sich dann einmal die
Woche mit ihm beschaftigt. Das ist im Moment eig¢jehtalles.

31 I: Gibt es noch weitere Faktoren in lhrem Leben, weosagen: 'Daraus ziehe ich Kratft,
das unterstitzt mich?'

32 B3: Ich denke zum Einen ganz grol3 mein Glaube, dassiidach auch einen Sinn darin
sehe und nicht, dass er jetzt zuféllig so entstamste sondern das hat seinen Grund. Er ist
kein Produkt des Zufalls, sondern Gott hat einean fhit ihm und darauf stehe ich und
nehme das so an. Im Grunde bin ich auch ein se$itipaenkender Mensch. (I: Mit
Blick nach vorne?) Ja. Ich sehe auch, was es auahnith und fir ihn bewirkt. Zum Bei-
spiel bete ich abends fir ihn und sage: 'Danke,@atis du den Kim so wunderbar ge-
macht hast." Und dann sagt Kim zustimmend: '‘Ja:d®we ich, dass ist einmal die Zu-
stimmung von dem Gebet, aber er hat auch diesdsstBelvusstsein, er weil3, dass er
wunderbar gemacht ist und das sage ich ihm sefitXfiimren eigentlich. Das sage ich ihm
auch so: 'Du bist toll, du bist klasse', wenn ehthgerade bockt, dann eher nicht (lacht).
Aber ich denke, dass auch diese positive Einstgl/lagal wo man sie herzieht, ob man sie
aus dem Glauben zieht oder aus anderen positivéiihler, dass die auch sehr viel Ein-
wirkung hat auf die Entwicklung von dem Kind und aas Selbstwertgefuhl. Ich habe
auch schon oft gehort, dass es spater bei Mensuitddown-Syndrom Schwierigkeiten
geben koénnte, da glaube ich, da ist irgendwas aditefgelaufen in der positiven Erzie-
hung. In der Vermittlung des Selbstwertgefihls.gifg welche, die versuchen das aus-
zuklammern und sagen, das ist wie jedes andere. Kiddr es gibt welche, die das eher
negativ sehen und das Negative hervorheben. Ickedemist nicht wie jedes andere Kind,
aber es ist trotzdem prima. Ich versuche ihn sairelzmen. Die Defizite und das er ein-
fach anders ist, aber auch, dass es gut so is,edanders ist und das es richtig ist. Und
das versuche ich ihm zu vermitteln.
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33 I: D.h. um das Kind so anerkennen zu kénnen, wistetat der Glaube Sie wesentlich
unterstitzt und Sie haben hier eine gewisse Euntlgsivobei das auch mehr sein kénnte,
wie Sie vorhin beschrieben haben. Vorhin habera8ah schon erwéahnt, dass sich Ihr so-
ziales Umfeld auch verkleinert hat. Vielleicht kémnSie da noch was dazu sagen?

34 B3: Das hat sich einfach mit der Zeit so ergeben, dade damit nicht viel anfangen
kénnen, dass manche vielleicht auch denken fiir mstattas ein zu grol3es Thema, ich be-
schaftige mich zu sehr damit, ich sollte das noenh&ben weitermachen.

35 I: Wie wirden Sie diesen Punkt selber bewerten, yemand Ihnen so etwas vorwirft?

36 B3: Es ist kein normales Leben. Ich bin eben alleranivortlich fur ihn und ich bin jetzt
drei Jahre hinterhergerannt, bis so etwas wie $prachapraxie bei ihm festgestellt wir-
de, was ich vor drei Jahren schon vermutet halbehdbe die Therapien und arbeite dar-
an. Es ist einfach nichts selbstverstandlich. Ni&shdahr wirde er eigentlich eingeschult
werden. Wahrscheinlich wird er zuriickgestellt. vetirde es mir im Moment winschen.
Man kann es nicht auf sich zukommen lassen. Ichsndas Jahre vorher schon planen,
was ich eigentlich mache, was wir eigentlich waollems ist gut fur ihn und muss mich da
besprechen. Es kommt einfach nichts von alleinendgvie. Man macht sich um alles
mehr Gedanken. Ein andere Kind wird halt eingescindnn es so alt ist und fertig. Oder
man Uberlegt sich, ob es zuriickgestellt wird. Bainfach etwas, was einen sehr viel
mehr beschaftigt, als mit einem andern Kind. Datmiit auch die Offentlichkeitsarbeit
sehr wichtig, wo ich viel Zeit investiere, aber dsisleider auch bitter nétig, weil einfach
95% der Kinder abgetrieben werden.

37 I: Das ist dann ihr Engagement bei 46+?

38 B3: Ja 46+ ist ja die Selbsthilfegruppe in Stuttgaloer da arbeite ich nicht aktiv mit.
39 |: Was ist fur Sie dann Offentlichkeitsarbeit? Mackés etwas aktiv?

40 B3: Z.B. das was ich im Internet schreibe, wo ich uhsben darstelle, als lebenswert.

41 I. Wuirden Sie diese Arbeit im Internet auch als é&neBewaltigung fur sich selber be-
schreiben? Dass das ein Weg ist, wie Sie all llorgeh Ihres Lebens fur sich durcharbei-
ten?

42 B3: Jetzt vielleicht ja, ein bisschen. Am Anfang nidich habe erst sehr spat damit ange-
fangen, da war der Kim zweieinhalb, als ich dengBdmgefangen habe. Ich kenne viele,
die haben sehr schnell angefangen und haben daydimze Diagnose damit verarbeitet
und das hat spater nachgelassen. Ich habe miangs tiberlegt, ob ich das méchte so 6f-
fentlich, gerade die vielen Bilder von meinem Kina Internet. Was ich wahrscheinlich
nicht wollen wiirde, wenn er kein Down-Syndrom halkté mdchte einfach unser Leben
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zeigen. Das hat eher weniger mit Bewaltigung, sajgmnnicht mit Diagnosebewaltigung
zu tun, sondern einfach weil ich was damit bewirkaichte in der Offentlichkeit,. Wenn
man das liest, oder auch fur neue Eltern, vielleach Mut machen damit, oder auch
wenn die Diagnose in der Schwangerschaft gestaitt. ich finde das ist eine traurige
Tatsache, dass soviele Kinder abgetrieben werdemas die Eltern auch gar nicht richtig
informiert sind oft auch nicht von Seite der ArAtéght immer, aber denke da gehen viele
Fehlinformationen raus bei dieser Diagnosestellut@ss die Eltern da sehr unter Druck
stehen und wirklich meinen sie haben keine andeiglighkeit, weil das Kind vielleicht
nicht lebensfahig ist, oder nie selbststandig leksm oder nie sprechen kann.

43 |: Sie meinen, dass den Eltern von der Seite dere/girte zu einseitige Perspektive auf-
gedruckt wird. (B3: Ja.) Auf die Diagnosemittedukommen wir gleich noch zu spre-
chen. Mich wirde noch interessieren, was Sie wdar Begriff '‘Bewaltigung' verstehen?
(B3: Bewaltigung der Diagnose?) Einfach allgemBewaltigung'.

44 B3: Wie soll ich das sagen. Dass man die Kraft hatchaffen, was man bekommen hat
als Aufgabe.

45 I: Inwiefern wirden Sie in lhrer Situation von Bewgiing sprechen?

46 B3: Ich glaube in erster Linie Bewaltigung des Alltagger dem, was direkt ansteht. Ich
habe jetzt, wie gesagt, mit der Diagnose selberkgar Problem. Am Anfang nattrlich
schon. Es ist immer (...)

47 I: Haben Sie einen Weg gefunden mit lhren gesunditestt Einschrankungen umzuge-
hen, in Inrem Alltag?

48 B3: Ja ich nehme mir jetzt einfach mehr Zeit. Erasaych im Kindergarten und die Zeit
brauch ich auch. Ich bin wieder eingestiegen in Beruf, als Kim in den Kindergarten
gekommen ist. Ich habe selber 50 Prozent im Kiratteg gearbeitet. Er war nur dann be-
treut wenn ich gearbeitet habe und der Haushaltlevare gemacht. Es ging einfach nicht
mehr. Das habe ich ein dreiviertel Jahr gemachtwaddann in Mutter-Kind-Kur und
bin danach in ein sehr tiefes Loch gefallen, wail €infach auch gemerkt habe in der Kur,
so kann ich nicht weiter machen. Ich bin allein ifim verantwortlich und ich muss noch
viele Jahre fur ihn fit sein. Und dann war ich ekeamk und hab dann aufgehoért, bzw. un-
terbrochen. Ich bin freigestellt, zur Betreuungesiiindes fir funf Jahre.

49 I: In dieser Zeit, Sie haben gerade von diesem Lecbdgt, als es Ihnen nicht gut ging,
was hat lhnen da geholfen wieder heraus zu kommen?

50 B3: Eben mehr Zeit zu haben. Als ich nicht mehr gasbbabe, einfach mal wirklich

selber zum Arzt gehen zu kénnen oder mal selber s@t zu schauen. Mal wieder Zeit
fur das eigene Leben finden und etwas machen.
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51 I: Vorhin haben Sie beschrieben, dass eine gro3ee Sy lhnen ist, dass Sie wirklich

um alle Leistungen kampfen missen. Sei es der Kgadienplatz oder sonstiges. Haben
Sie da eine Unterstlitzung? Was hilft Ihnen da (abei

52 B3: Was mit hilft ist eigentlich, dass ich einfachhitiso schnell aufgebe und dafur kamp-

53

54

55

fe. Was mir vom Charakter eigentlich nicht sehgtliend was ich friiher nie gemacht habe
fur mich selber. Aber fur ihn, das muss einfacimskih hab auch verschiedene Sachen,
die auch vor Gericht gehen missen oder bis esnemeVergleich kommt. Gerade mit der
Pflegestufe habe ich schon ganz unmdgliche DinlgbterEr hat im Moment die Pflege-
stufe eins, da hab ich schon Sachen erlebt, dasgiimem Gutachten lauter Blédsinn
drinsteht, wo man sich wirklich wundern muss welElaghleute... oder dann heil3t es, die
Fachkraft hat sich verschrieben. Dann habe ichviaitJahren die Pflegestufe zwei beant-
ragt, weil der eben auch noch Windeln tragt. Daehigh jemand da, die wollte ihm die
Hand aufmachen, um zu sehen, dass er eine Vieefkgch hat bzw. hat gefragt, ob er
eine hat. Und ich habe gesagt nein. Trotzdem wslitees selber untersuchen und die
Hand aufdriicken, die er zur Faust gehabt hat, elmweh sehr eingeschiichtert. Was man
bei einem Kind einfach nicht macht. Ich habe daefmagt was das mit der Pflege zu tun
hat. Und sie sagte: 'Ja das hat mich jetzt einfateinessiert, weil man es ihm ja auch nicht
so ansieht. Da haben Sie aber Gluck gehabt', kamNathsatz. Und das fand ich richtig,
richtig unverschamt. Was ich vorhin auch gesagehdbhss man es ihm nicht so ansieht,
kann da auch ein Nachteil sein. Einmal bei irgeridaen Amtern, aber auch, dass die
Erwartungen von seiner Umwelt ganz anders sinchan @der auch an mich, dass die
Leute denken, ich kann mein Kind nicht richtig er@n, weil er halt irgend so ein Trotz
auf der StraRe macht. Es ist fur manche, z.B. déimesOma, oftmals auch so, alles noch
im griinen Bereich oder... Er muss nicht normal,s@mtoll zu sein.

I: Wenn er so schnell unterwegs ist und die Gefahstalass er Ihnen davonlauft und
Sie haben erzéhlt, dass Sie korperlich angeschlsigelh wie gehen Sie damit um, wie
helfen Sie sich?

B3: Ich habe einen Rehabuggy. Der sitzt dann da dsil, es anders einfach nicht geht.
Da sitzt er zum Glick auch sehr gerne drin undistafir ihn auch ein Rickzugspunkt,

ein Ruhepunkt. Ich wirde keine weitere Strecke aB kit ihm laufen, eigentlich nur

zum Auto. Er war schon im Wald spazieren. Wunderbarst auch gelaufen, aber da war
auch jemand dabei, das wiurde ich mir alleine gahtngetrauen, weil ich nicht weil3,

wann er dann einen Sitzstreik macht und nicht wéié&. Und was mache ich dann,

wenn ich irgendwo in der Pampa stehe. Und an dafi8tschon gar nicht, weil ich eben
auch nicht weil3... Er ist schon aus dem Auto audsges und davon gelaufen und hat
sich unter einem parkenden LKW versteckt. Da hért$pall dann auf. Er kann halt die
Gefahren nicht richtig einschatzen.

I: Die Mutter-Kind-Kur, die Sie vorhin angesprocheabbn, haben Sie das nochmal ge-
macht?

122



ANHANG

56

57

58

59

60

61

62

B3: Das bin ich im Moment dabei zu beantragen und nebabch ganz dringend wieder

gehen. Wir waren schon zweimal gemeinsam an dese®sbas hat ihm auch sehr gut ge-
tan von den Bronchien her. Er hat sehr haufig Bnais; hatte schon zweimal eine Lun-

genentzindung, letztes und vorletztes Jahr. Bei mdden Ostseeklima war erstmal ein

ganzes Jahr Ruhe von der Bronchitis.

I: Haben Sie Sorgen um seinen gesundheitlichen Zif3tan

B3: Das ist nicht so gravierend. Das sind einfach Blienchien, die anfallig sind. Er
kriegt sehr schnell von Schnupfen eine BronchAisdere Kinder haben Schnupfen und
dann geht es wieder. Das ist ein bisschen schwigwegimal Lungenentziindung, das war
auch kein Spal3. Er hat sonst eine Aortenklappenhtejiaber die wird jahrlich kontrol-
liert. Damit kann man gut leben, also das ist &nehte und er hat weiter keinen gréf3eren
Herzfehler gehabt. Ich habe eine altere Tochteretien Herzfehler hatte und auch eine
Herzoperation hatte. Da merkt man eigentlich, vaekdbar man sein kann, wenn man ein
gesundes Kind hat. Als die Diagnose feststand, aftaah bei ganz verschiedenen Kardio-
logen, welche ich sicher sein wollte, dass er watkkeinen Herzfehler hat, weil mehr als
die Halfte der Kinder mit Down-Syndrom hat eberegitderzfehler und das war fur mich
ein richtiges Geschenk in dieser Diagnose, festlaast das Kind ist gesund. Wenn man
das mal mitgemacht hat, eine Herzoperation mitreiBaby, dann kriegt man mal einen
anderen Blick.

I: Mit wem sprechen Sie Uber Ihre Sorgen und die &idge Sie beschéaftigen?

B3: (...) Nicht wirklich. (...) Es ist manchmal auathsvierig, ich méchte ja auch nicht nur
in Selbsthilfegruppen téatig sein, oder mich nur amtderen Familien mit Kindern mit
Down-Syndrom umgeben, Aber es gibt einfach bestemimhge, die andere nicht richtig
nachvollziehen kénnen, wie diese Aufsicht der Wefgdandenz. Da st6l3t man manchmal
weniger auf Verstandnis. Uns ist gestern das Aetgeh geblieben, wir standen mitten in
Stuttgart auf der B27 und der ADAC hat mir vorgdéagkn, das wenn ich auf einer ge-
fahrlichen Stelle stehe, sollte ich doch mit demmKiussteigen und Sicherheitswesten
anziehen und zur Seite gehen. Ich hab gesagt.gaukeinen Fall steige ich aus dem Au-
to aus.' Da hab ich mir gedacht, wenn jemand di&ut kann weniger passieren, ange-
schnallt, als mit dem Kind auf der B27 oder daneberstehen und er reil3t sich von der
Hand los.

I: Gibt es Bereiche in lhrem Leben, die Sie zu eirfigheren Zeitpunkt als sorgenreich
erlebt haben, was aus heutiger Sicht nicht meist3o

B3: (...) Ich habe zwei erwachsene Kinder. Man maidt sit anderen Kindern, mir so-
genannten Regelkindern, so viele Gedanken um dkeirdftioder Schulausbildung oder
Uberhaupt Ausbildung. Ich denke mit einem Kind Bxawn-Syndrom legt man einfach
Werte neu fest. Was macht das Leben lebenswert? iiéabt den Menschen aus? Ich
finde das sehr, sehr bereichernd ein Kind mit D&yndrom zu haben, weil man einfach
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sich selber Uber sehr viele Dinge Gedanken madetFeundschaften, die auseinander
gehen finde ich jetzt auch nicht zu schade. Odeh alie Beziehung zu seinem Vater,
wenn sie das nicht aushélt, war sie das auch wnieht Ich finde es sehr bereichernd, ei-
nen Menschen anzunehmen, was man am Ehesten mieahenwenn es dein eigenes
Kind ist eben so wie er ist. Das muss man mit amdé&indern Im Prinzip auch machen.
Man hat keine Garantie. Die kdnnen einen Unfalldmabman winscht sich vielleicht ein
Studium und dann wird es doch ein Hauptschulabsshlgs steckt in jedem Kind etwas
anderes drin, wie das, was man sich eigentlich ahitn®lol3 bei einem Kind mit Down-
Syndrom, da sind die Winsche, die grof3en Planaibiienan halt schon vorher auf, oder
lernt vorher das Kind einfach so anzunehmen odanedeicht auch weniger irgendwo
rein pressen zu wollen.

63 I: Genau zu diesem Punkt. Wie wirden Sie das bebemeivie haben Sie sich gefunhlt,
als die Erkenntnis kam, bei der Diagnosemitteilumgin Kind hat Down-Syndrom'? Was
ist zu diesem Zeitpunkt in lhnen vorgegangen? $ie) haben ja gerade von den Erwar-
tungen erzahlt, die man hat, und das es normdiesiedem auch nicht behinderten Kind.
Was ist da in IThnen vorgegangen, als diese Diaggesellt wurde?

64 B3: Als ich es das erste Mal gehort habe war das rsdJaglauben. Man kann es sich
nicht vorstellen. Ich moéchte jetzt im Nachhineigesa, dass Hirn geht da seine eigenen
Wege. Ich habe es eigentlich ausgeschaltet, dgsr&és Da kamen zwei Arzte, sehr net-
te. Im Nachhinein muss ich sagen, es war eine Dsgnitteilung wie aus dem Lehrbuch.
Die kamen zu zweit, ich habe ihn gerade gestiltsallte das sein, dass man das Kind bei
sich hat und nicht Uber das Kind redet, in dessewesenheit. Das haben sie alles richtig
gemacht und haben Uber das dritte Chromosom gdspraend Trisomie. Und irgend-
wann habe ich den Arzten nicht mehr zugehort. Wekam sich vorstellt, da sind zwei
Arzte, die haben etwas zu sagen, man konnte jaetletiés ist wichtig, man muss beson-
ders aufpassen und ich habe mein Kind gestillthadz das richtig abgeschaltet. Ich habe
mir gedacht: 'Was erzéhlen die da, das hat niclitemmzu tun.' Bis ich dann irgendwann
nachgefragt habe: 'Sprechen Sie eigentlich von B8ywrdrom?' Weil so Trisomie und
Chromosom, da hatte ich irgendetwas im HinterkDgihn sagte der Arzt: 'Ja.' Dann hab
ich gesagt: 'Das glaube ich nicht. Ich kenne Measahit Down-Syndrom, ich sehe ihm
das nicht an, das glaube ich nicht." Nach dem Mudias konnen Sie mir erstmal bewei-
sen! Ich kann mir das nicht vorstellen." Das wadgoerste Reaktion. Eine Stunde spéater
habe ich dann schon ein Buch bekommen mit Bildemm whd hab mir die Bilder ange-
schaut und hab mir mein Kind angeschaut und dabe & es auch gesehen. Also ich
habe es vorher nicht gesehen.

65 I: Was ist da in Ihnen vorgegangen? In diesem Monagstjie Einsicht kam?
66 B3: (...) Ja das war schon eine Angst um die Zukiggthat wirklich die erste Nacht ge-

dauert. Das war keine ewig lange Phase. Ich hatie gamit zu tun, wie eigentlich der
Vater damit umgehen wird. Ich hab eigentlich gan&e&eit gehabt fir Trauer.
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67 I: Das heil3t, der Vater war bei dem ersten Gespréchight dabei?

68 B3: Doch der war dabei, aber meine Gedanken wareneit®r 'Wird er das Kind an-
nehmen kénnen, oder was passiert?'

69 I: Wie wirden Sie das beschreiben, wie er in dieserméht reagiert hat?

70 B3: In diesem Moment war er eigentlich schon fur micterstitzend. 'Das kriegen wir
zusammen hin', oder so. In dem Moment habe ichadak gebraucht. In dem Moment
hatte ich nicht schon vorher allein erziehend setien, oder es schon sicher zu wissen,
allein erziehend zu werden.

71 I: Sie haben gesagt, das hat eine Nacht gedauertwi2.haben Sie sich am nachsten Tag
nach der Diagnosemitteilung gefihlt?

72 B3: Es war nicht gleich super toll, muss ich sageh.Habe wirklich das groR3e Glick
gehabt, dass ich zwei Menschen kenne, die das Bymdrom haben. Mein ehemaliger
Schwager, der kleinen Bruder meines Mannes ausreste, der hat Down-Syndrom.
Den kannte ich seit er acht war und ich mag ihm.deh kenn auch noch ein Madchen,
hier in der Nachbarschatft, die ich auch schon ai&l IKannte. Das ist eine ganz nette und
sehr, sehr fit. Das hat mir schon sehr geholfdmhigbe ein Kind kennengelernt, als Kim
noch sehr klein war, das fast nicht spricht. Und dit es ja nicht so oft bei Menschen
mit Down-Syndrom. Da war ich froh, dass ich derggm Mann nicht schon vorher kann-
te, muss ich ehrlich sagen. Ich kannte ja zum Gldiek zwei und besonders meinen
Schwager, weil wenn man jemanden gern hat, dartt s@n das einfach anders, als
wenn das eine fremde Person ist.

73 I: Was glauben Sie, wie lange das gedauert hat nacBeburt, bis Sie sich mit der Si-
tuation abgefunden haben?

74 B3: Eigentlich fast am nachsten Tag. Das hatte winkéiach mit meinem Glauben zu tun
und das ist davon Uberzeugt bin, dass Gott in smiifehat. Eine kleine Geschichte dazu,
als der Kim in die Kinderklinik kam. Die Arzte hatt den ersten Verdacht bei der U2 am
dritten Tag. Das haben sie uns aber nicht gesagin Ram der Arzt aufs Zimmer und hat
gesagt, dass irgendetwas mit den Blutkérperchert gaenz si in Ordnung ist und dass sie
ihn eine Nacht auf der Intensiv hatten, um ihn aonbr zu beobachten. Im Nachhinein
weil3 ich, die wollten ihn in Ruhe testen. Der kaamm und sagte wir hatten eine viertel
Stunde um uns zu verabschieden. Als der Arzt ragsiing im selben Moment ein Chor
drauf3en an zu singen: 'Vergiss es nie, du bist lfewein Kind des Zufalls, keine Laune
der Natur, sondern ein Gedanke Gottes.' Das wéadtirichtig schén und passend genau
in diesen 15 Minuten. Der Chor hat mir dann auchMNtenblatt geschenkt. Und als die
Diagnose kam, hatte ich dieses Notenblatt da. Cadiw mich eigentlich klar, das gehort
zu ihm, das sagt Gott mir, fir ihn und das kannmemand wegnehmen. Das Interessan-
te ist, keiner im Krankenhaus kennt den Chor.
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75 I: Zu diesem Zeitpunkt der Diagnosemitteilung und @iagen danach, was haben Sie da
als besonders belastend empfunden?

76 B3: Als er in die Intensiv musste, wusste ich es jehnoicht, das war nicht so schlimm.
Es gab in diesem Zeitraum eigentlich keine groRedlastende Erfahrung. Ich hatte ge-
sundheitliche Schwierigkeiten, war aber kein Patidber was mit ihm zutun hat, gab es
eigentlich nichts. Ich fand es auch eher schors daisdie Diagnose auch erst nach funf
Tagen erfahren haben. Manche wollen schon den VYetdaitgeteilt bekommen und wol-
len alles gleich wissen, aber nach funf Tagen ret sthon so eine gefestigte Beziehung,
dass es bestimmt ein Unterschied ist, als ob mavékeend der Schwangerschaft oder di-
rekt nach der Geburt hort. Es gibt Kinder, die kamnauf die Welt, da lacht keiner, freut
sich keiner, gratuliert keiner und wenn dann glerghTrauermiene. Ich habe angefangen
zu stillen, da war er vielleicht zehn Minuten allso gleich im Kreissaal und nach funf
Tagen hat das alles geklappt mit dem Stillen. Basinfach auch schwierig, weil es oft in
Bilchern heifl3t, es ist schwieriger ein Kind mit De@yndrom zu stillen und wenn man
keine passende Hebamme hat, die einen untergsites glaube ich schwierig. Weil die
dann vielleicht eher das Flaschchen fertig machd Wenn man das schon fiinf Tage ge-
macht hat und es funktioniert, dann ist das eintagh

77 1. Gab es frihe Erfahrungen in der Folgezeit, nach8&nwussten er hat das Down-
Syndrom, also Sie wieder Zuhause waren, die Sidestend oder bedrickend erlebt
haben?

78 B3: In unserem Fall, dass ich mir sehr viele Gedamgemacht habe, wie der Vater damit
umgeht.

79 I: Gab es einen Anlass dazu? Hat er anders auf das r€ngiert, als Sie es sich ge-
wuinscht hatten?

80 B3: Ja, er wollte es halt nicht wahrhaben. Er hatklad schon angenommen und liebe-
voll behandelt, aber er hat sich nicht eingestandass das Kind das Down-Syndrom hat.
Irgendwie schon, aber (...) Da kam noch dazu, dasfe andere Nationalitat hat und ein
Sohn sehr wichtig fur ihn war. Er hatte schon élioehter und hat nun einen Sohn be-
kommen. Ich wusste, dass es ihm sehr viel bedeuigtdas ich keinen anderen Sohn
mehr gekriegt hatte. Das war eigentlich so das|BnobAnsonsten war es immer ein bis-
schen schwierig die Diagnose weiter mitzuteilens Banpfand ich als sehr schwierig, das
jemandem zu sagen und ich habe das am Anfang ssfigen Leuten gesagt aus dem ei-
nen Grund, dass meine grof3e Tochter mitten in descussprifung vom Realschulab-
schluss stand und sich immer viele Sorgen machiamuaolite, dass sie die Prifung hin-
ter sich hat. Da konnte ich es natirlich nicht aedé_euten erzahlen, wenn die Schwester
es noch nicht weil3. Das war ein bisschen schwideag,Zurtickhalten. Als man es gesagt
hat, fand ich es immer einfacher, die Leute hatier Vorlaufzeit. Ich hatte meine Mutter
gebeten, das weiter entfernter Verwandtschaft gersawas sie aber nicht gemacht hat,
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weil ich denk, dann haben die Leute einen Momentdas runterzuschlucken sich viel-
leicht sogar zu informieren und dann vielleicht vilEaeundliches zu sagen, als das man
Beileidsbekundungen gesagt bekommt, oder dendrdi@lMiene runter.

81 I: Haben Sie das erlebt?

82 B3: Ja. 'Ach, wie schrecklich. Oh nein, wie schredklit/nd ich dann: 'So schrecklich ist
es dann auch wieder nicht." Auch in der Verwandtdmabe ich mit einem gesprochen
und dann hatte ich gar nichts mehr gehért und easm halben Jahr hab ich mit seiner
Frau geredet und gesagt: 'Ilch habe deinen Mann &talals Gberrascht und erschrocken.’
Und dann sagt sie: 'Ja, das mit dem Verdacht,iblatdas jetzt erledigt?' Und ich sagte:
'Das war kein Verdacht, sondern eine Diagnose @asdist so." Man muss sich schon ein
bisschen damit beschéftigen. Wenn man das so @esdme Himmel hort, dann (...)

83 I: lhre grol3e Sorge war dann also ob und wie derr\@ae Kind akzeptieren kann mit
seiner Behinderung. Inwiefern hat das Ihre Parthefs verandert? Es kam ja zur Tren-
nung. Sie haben gesagt, dass auch andere Fakiii#nrelevant waren, darauf missen
wir jetzt auch nicht eingehen, aber die Diagnose Kion und die Einstellung Ihres dama-
ligen Mannes, welche Auswirkungen hatte das a Beziehung?

84 B3: Ich wirde mal sagen es Uberwiegen die anderemifeaktaber es war natirlich schon
ein Teil. Ich wusste ja auch nicht wie er sich eokeln wirde und fir mich war das
manchmal auch fremd, was nun aus meinem eigenahwina. Je alter er wird, ich mer-
ke er entwickelt sich sehr gut, wenn er auch fagté&kaktive Sprache hat, ich habe daher
gar keine Angst mehr vor der Zukunft oder dem wasden konnte. Am Anfang habe
ich selber vielleicht noch so ein bisschen in s@ekleinen Traumwelt gelebt, so das ich
gedacht habe: 'Er entwickelt sich ja ganz toll dad wird vielleicht doch alles ganz an-
ders und das ist bestimmt ein Uberflieger, dereadter Mensch mit Down-Syndrom den
Fuhrerschein macht.' Ich denke, oftmals wenn mash re@n Baby hat, macht man sich
noch solche Vorstellungen.

85 I: Wie lange hat das angehalten, diese Traumwelt?

86 B3: Vielleicht das erste Jahr. Auch jetzt noch. Viel ist er auch der erste, der einen
Fuhrerschein macht, vielleicht aber auch nicht. dadn ist das auch ok. Man merkt das
einfach mit der Entwicklung. Auch mit dem LaufenieDneisten Kinder lernen laufen
zwischen, was weil} ich, eineinhalb und drei Jahvamche auch erst mit funf. Ich habe
mir gedacht, er lernt es bestimmt mir eineinhalbisEbestimmt einer von denen. Und als
eineinhalb vorbei war: 'Na er lernt das bestimmit @m dreiviertel.' Ich habe mir solche
Ziele gesteckt und dann hat er es mit zwei Jahedgrigf und es war prima. Das war im-
mer noch schnell. Davon kommt man immer mehr ath solche Ziele zu setzen. Was
auch Blddsinn ist. Es ist natlrlich gut, Ziele abén, aber keine zeitliche Ziele, sondern
man sollte sich einfach die nachste Entwicklungsstinschauen und darauf hinarbeiten.
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87 I: Welche Personen haben sich denn konkret bei deélBgung der Diagnosemitteilung
als hilfreich erwiesen?

88 B3: Meine groR3en Kinder. Meine Tochter. Das war esrigch.

89 I: Wenn Sie heute Eltern treffen, die gerade ein Kiakommen haben mit der Diagnose
Down-Syndrom, was wirden Sie denen mit auf den Yédgen?

90 B3: Sich darauf zu freuen und das Kind einfach anzomeeh Ich glaube da musste ich
jetzt fast aufpassen, dass ich nicht zu positiv adeoptimistisch bin und den Eltern eben
auch diese Trauer absprechen wirde. Weil ich dasviagessen habe. Bei mir war das
relativ kurz. Aber es war am Anfang ein Schock. sdwar traurig. Aber das vergisst
man dann. Wenn jetzt jemand sagen wurde, er istauer, dann wirde ich sagen: 'Oh,
wie schon." Ich weild ja nicht, ob das unbedingtankommt. Es gibt sehr wenige Men-
schen, die sich wirklich ein Kind mit Down-Syndramiinschen. Kenn ich aber auch. Die
adoptieren dann Kinder. Ich kenne Sonderpadagogemuadere Adoptiveltern.

91 I: Wirden Sie ruckblickend in Ihrem Leben mit Kimarglwas anders machen aus heuti-
ger Sicht?

92 B3: Vielleicht noch ein bisschen konsequenter in deidbung sein. (I: Inwiefern z.B.?)
Einfach konsequenter, dass Konsequenzen folgerseanfHandeln. Wenn ich es denn
konnte. Manchmal ist es schwierig allein immer eKk@nsequenz durchzusetzen. Man
muss dahinter stehen und das gleich machen. AucGegensatz zu anderen Kindern,
man kann nicht nach funf Minuten sagen: 'Du hashdmrhin dieses und jenes gemacht.’
Man sollte da schon direkt handeln und das ist mmauat ziemlich schwierig. Ich denke,
dass ist auch im Kindergarten einfacher. Weil malher jemand da ist und dort gleich
jemand eingreift.

93 I: Was wiinschen Sie sich fur Kims Leben? Fir seirkeiZii?

94 B3: Das er zufrieden ist, glicklich, was er ganz ibest ist, da habe ich keine Zweifel.
Einen Partner wirde ich mir wiinschen, dass er ef@tner bzw. Ehe, es geht ja alles
voran (lacht). Ich denke das ist in 20 Jahren aucht mehr so die Frage, ob Menschen
mit Down-Syndrom heiraten kbnnen oder wer das atitnenen hat.

95 I: Was winschen Sie sich fur Ihr eigenes Leben?
96 B3: Das ich noch lang genug fit bin fir ihn. Das igfeatlich mein gré3ter Wunsch. Ich
war ja schon alter, also selbst wenn er jetzt K&imvn-Syndrom hétte werde ich eher

nicht mehr so viel von ihm miterleben, wie von neziranderen Kindern oder Enkelkin-
dern.
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97 I: Ist das auch eine grof3e Sorge von Ihnen, was mitpgéssiert, wenn Sie nicht mehr
leben?

98 B3: Meine Tochter wirde sich um ihn kiimmern und hat skshr friih schon selber ge-
sagt, ohne das ich sie gefragt hab, was mir sehEvieichterung gebracht hat. Sie ist ge-
rade mit der Ausbildung fertig, das ware jetzt kgurter Zeitpunkt, aber ich denke wenn
sie spater eine eigene Familie hatte, wéare das miehr so das Thema. Das gibt mir eine
Sicherheit, wobei ihr Wunsch auch ist, dass ersseti#indig wird. Sie wirde in auch nicht
bis 40 zuhause haben. Sie wirde auch wollen, adasgeadwo wohnt und ein selbststan-
diges Leben hat. Ich weil3 aber, sie wird sich tteta um ihn kimmern an den Wochen-
enden, oder wie auch immer.

99 I: Wenn heute, wie durch ein Wunder, alles wére, Si@ es sich wiinschen, was wére
dann anders?

100B3: Was war dann anders? (lacht) dann hatte Kim eomepkette Familie. Wenn ich mir
das jetzt wiinschen konnte. Und er wirde mit einateaufwachsen. Es ist fur ihn gar
kein Begriff eigentlich. Er kennt seinen Vater auetht. Was ich mir auf gar keinen Fall
wunschen wiurde ist, dass es ohne Down-Syndror&nsst einfach toll so. Ich finde auch
andere Menschen mir Down-Syndrom toll. Die haberiaeh einen tollen Charakter, sa-
gen was sie meinen und da ist keine Falschheiti.dBbs finde ich sehr, sehr schén und
sehr bereichernd, auch fur die Gesellschaft.

101l: Dann ist vielleicht auch einer lhrer Wiinsche, dask die Gesellschaft mehr 6ffnet fur
Menschen mit Down-Syndrom?

102B3: Ja. Ich habe selbst von einem Facharzt gehdgindees um Zdlliakie, weil Kim rela-

tiv klein war, auch fur ein Kind mit Down-Syndrordetzt nicht mehr so. Da sagte der
Arzt zu mir ich solle damit eigentlich ganz zufreedsein, weil wenn der Junge in der Pu-
bertat erstmal aggressiv wird, ist leichter mit iimzugehen als mit einen gré3eren. Da
habe ich gesagt: 'Der Kim wird nicht aggressiv. Warsollte der so werden?' Und ich
denke so ist das nicht. Klar haben Pubertierendi@vigcigkeiten, aber wie andere Kinder
auch. Aber als Charakterzug zu sagen: 'Alle jurigénner mit Down-Syndrom werden
aggressiv', das fand ich ganz schon heftig. Ictkelelas hat sehr viel mit der Annahme
und dem Selbstwertgefiihl zu tun. Deswegen solueh argendwann lernen, dass er das
Down-Syndrom hat und das so ok ist. Einfach datasrweil3, weil er wird das spater ho-
ren und da wird Down-Syndrom wahrscheinlich noch detteste sein, was er zu héren
bekommt. Ich mdchte ihn soweit haben, dass werendjgmand in der Schule zu ihm
sagt: 'Du hast Down-Syndrom’, das er dann sagthakaich.'
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Interview Befragte 4

1

Interviewer: Am Anfang mdchte ich zuerst auf euren Alltag elmge Ich wirde euch
bitten, dass ihr euren Alltag beschreibt. Mit Blidarauf, wo ihr Unterschiede seht zwi-
schen euch als Familie mit einem Kind mit Down-Syma und Familien mit Kindern
ohne Down-Syndrom.

Befragte 4 (Mutter): Der erste Unterschied ist, dass man ihn einfachiglen Dingen
noch unterstitzt mit 14 Jahren. Das fangt beim gabtzen an. Der Felix macht viel sel-
ber, er geht allein in die Dusche, aber man schatiirlich hinterher, ist die Seife weg,
sonst gibt es Ausschlag, hat er die Zéahne rich#jgutet, schau ich. Einmal am Tag zu-
mindest putz ich nach, sonst gibt es Karies. Dasstman schon machen. Das will er na-
turlich nicht, weil er ja grof3 sein will, ist klaaper man muss es trotzdem machen. Klar.
Das ist ein groRer Unterschied. Dann sitzt er fiatiinicht allein auf das Fahrrad und
fahrt in die Schule, sondern man bringt ihn morgams Bus. Er kommt zwar mittags al-
lein vom Bus zurtick, aber ich ruf ihn dann doclbdiean, wenn er ausgestiegen ist aus
dem Bus, ob er auch wirklich heimkommt. Alleineskas kann man ihn inzwischen. Eine
Stunde. Aber so richtig gutes Gefiuihl hat man dabit. Was ist sonst noch ein Unter-
schied? Man muss eigentlich immer...

Befragter 4 (Vater): ...man muss immer prasent sein. Es ist nicht sgg den wie ande-
re Eltern, in Anfihrungszeichen, auf das Sofa legl einfach abschaltet, sondern man
muss immer irgendwo ein Ohr in die Kiiche habengrohicht anfangt zu kochen und den
Herd anmacht, oder ob er nicht sonst irgendweldegl&rschranke ausraumt. Man muss
immer ein bisschen in Alarmbereitschaft sein, vaeeme freiwillige Feuerwehr.

. Ist das fur euch auch mit Belastung verbunden?

B4 (Mutter): Nein. Es ist normal. Ich sehe das nicht als BetagtDas ist flr uns eigent-
lich normal. Es ist manchmal ein bisschen nerviggraes ist nicht nervig, man denkt
nicht: 'Das Down-Syndrom ist nervig', oder so, sndlas ist einfach der Felix halt. Und
das ist aber normal fur uns. Es war nicht schonemso. Es war immer viel schlimmer.
Es ist jetzt viel besser, es ist jetzt auf einemelewo das gut machbar ist.

I: Wo habt ihr da eine Veranderung bemerkt?

B4 (Mutter): Er geht jetzt halt in sein Zimmer und beschéafsigh ja inzwischen ganz

toll und kommt allein nach Hause von der Bushaiiestund man kann ihn einkaufen
schicken mit einem Zettel. Manchmal kommt er dammtnmehr so schnell, dann muss
man schauen, dann ist er noch wo anders hingegaAgeter Zuverlassigkeit miissen wir
noch arbeiten, aber er macht immer Fortschrittegdtg immer vorwarts. Es ist nicht wie
bei einem anderen 14-jahrigen. Oder, dass er @&nthch verabreden kann und in die U-
Bahn sitzt und zu seinen Kumpels fahrt, die Sad¢aklen halt noch ganz. Keine Ahnung
wann er soweit ist. Das sind so die Sachen, ablas&mg? Nein.
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8 B4 (Vater): Nein, belastend in keinster Hinsicht. Es ist ersastend, wenn er mal weg
ist und man kann tatsachlich mal tun, was man dahn weild man gar nicht, was man so
kurzfristig machen soll. (lacht) Ein Buch lesengpusik héren. Und die Zeitabstande
wo er wirklich selber sich allein beschéftigt, wendwirklich viel grof3er und friher ging
das im Minutentakt, wo man etwas mit ihm machensteuand da ist er auf einem guten
Weg, dass er sich allein beschéaftigen kann.

9 I: Das heil3t, wenn ich euch bitten wirde einen moamamt "Belastungswert" einzuord-
nen auf einer Skala von null bis zehn, wo waredaem?

10 B4 (Vater): Null ist? Keine Belastung. Ja.

11 B4 (Mutter): Seine Behinderung bei uns jetzt im Alltag, ja nldh wird jetzt mal sagen,
das man ihm beim Zahneputzen und sowas, das ikticid "Nervigkeitsgrad” 1. Ich
glaub, wenn du jetzt ihn fragst sagt er womaoglidf f

12 B4 (Vater): Das ist bei anderen Kindern in der Pubertat, dederedir wahrscheinlich
ganz andere Ausdricke an den Kopf geschmissen.

13 B4 (Mutter): Aber fur uns ist das, wie gesagt, normal.

14 1. Habt ihr belastende Erfahrungen gemacht, die glikg Down-Syndrom zu tun haben?
Abgesehen von vielleicht der Diagnosemitteilund,gahen wir spater noch ein.

15 B4 (Mutter): Ja, ich fand belastend, die Zeit Ende erste, grdareite Klasse. Da war er
ganz viel krank. Da hatte er viele Infekte und wussten nicht genau, was ihm fehlt. Da
waren wir auch mal im Krankenhaus und es wurde &llégliche untersucht. Dann hat er
chronisch Streptokokken gehabt am Schluss. Irgendvaat man dann die Mandeln raus
gemacht und dann war es wieder ok. Das fand icistexid, weil es ihm da einfach nicht
gut ging. Da hat man gemerkt, es geht ihm schléchtglaube sowas ist sehr belastend,
wenn ein Kind mit Down-Syndrom einfach krank iss @bt glaube ich viele Kinder mit
Herzfehler, oder mit korperlichen Defiziten, dag Baja nicht. Inm geht es ja meistens
sehr gut. Das kann ich mir vorstellen, dass das ginf3e Belastung ist. Aber die haben
wir zum Gliick sehr selten. Dann fand ich, das hahrbelastet, wo es ihm in der Schule
nicht gut ging. Anfang der funften Klasse, wo wangerkt haben, dass es ihm in der Au-
Renklasse nicht gut ging. Da hat er sich auch star&ndert. Da war die Klasse zu grof3
und das Umfeld schwierig. Da wollte er gar nichhmeaus, unter Leute, nicht mehr unter
Kinder. Das fand ich belastend. Da ging es ihmtrgeh. Fallt die noch was ein?

16 B4 (Vater): Da wo er sein Fuld gebrochen hat. Diese Hin- undr&tgerei, das war ein

bisschen eine kérperliche Belastung (lacht). Nedtiruch, weil es nicht so schén war, es
war sehr mit Schmerzen verbunden fir ihn. Aberkdas jedem passieren.
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17 B4 (Mutter): Als Annika klein war, dass war auch eine schweiZgit. Als Annika ein

Saugling war, ein Schreikind war und er, also er miamlich hyperaktiv als Kleinkind.
Das war tatsachlich eine echt schwierige Zeit, alasrist wahrscheinlich fir jede Mutter
belastend, mit zwei kleinen Kindern, wo eins link&l eins rechts schreit.

18 I: Habt ihr momentan Sorgen, die euer Leben begiten

19

20

21

22

23

24

25

26

B4 (Mutter): Sorgen ist jetzt Ubertrieben. Klar macht man §&adanken, was mal wird
oder wo er sich hin entwickelt.

I: Das war meine nachste Frage, ob ihr Sorgen hakigbeh Felixs Zukunft?

B4 (Mutter): Gedanken, machen wir uns. Da reden wir eigentlicthafters mal, oder
viel. Aber in Stuttgart gibt es eigentlich auchlgi®dglichkeiten. Die machen da von der
Schule immer viel. Die haben die Trainingswohnumglér Schule. Ich denke da gibt es
viele Moglichkeiten: Wohngruppen, verschiedene Wahineiten. Wo er sich tberlegen
kann, wo er mal wohnen méchte. Er spart auf jeddhduf seine Wohnung und seinen
Porsche (lacht). Er will auf jeden Fall mal auseiehdass ist uns auf jeden Fall auch
wichtig, dass er auszieht. Ich denke, das ist aeah gutes Recht. Der will selbststandig
werden. Alleine wohnen kann er sicher nicht, géhdavon aus, aber es wird sicher M6g-
lichkeiten geben, dass er da in eine Wohngemeiftsayger mit einer Partnerin, mit ir-
gendjemand mit gewisser Hilfe da zusammen wohnan.k&ngst davor muss man, glau-
be ich nicht haben, weil es genug Einrichtungem, gile da Hilfe bieten.

I: Wie stellt ihr euch euer Leben in 20 Jahren voi@ ¥ieht euer Leben bzw. Felixs Le-
ben dann aus?

B4 (Vater): Da kann ich grad gar nichts dazu sagen. Wir gemefs, so wie es ist und
versuchen das Beste daraus zu machen. Was ihmnggei®, was ihm gut tut fur die Zu-
kunft und ich lass es einfach auf mich zukommem bio da keiner, der jetzt die nachsten
20 Jahre durchplanen muss und sag der muss dhaidamd dort hin und muss dieses und
jenes machen. Das was sich ergibt und was ihm ®pafit versuchen wir umzusetzen.

B4 (Mutter): Ich denke wir werden ein Gastezimmer haben undnvegruns besuchen
will, wird er immer willkommen sein. Ich denk nigldass er jedes Wochenende hier sein
wird, aber ich denke, dass er o6fters hier sein.wird

I: Habt ihr das Gefihl, dass die Annika in irgendelimsicht zu kurz kommt? Dadurch,
dass der Felix das Down-Syndrom hat, dadurch, Wlasicht die alltédglichen Sachen, in
der Pflege, mehr Aufmerksamkeit braucht. Gibt esheh diese Sorge?

B4 (Vater): Nein. Ich wirde eher sagen das Gegenteil. Sierbekpzumindest von mei-
ner Seite aus, da eher noch mehr Unterstitzungoctd mehr Hilfe.
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27 1. Wuirdest du sagen, dass du das bewusst so machst?

28 B4 (Vater): Ja, klar. Sie soll nicht zu kurz kommen. Das geayso, das ich das Gleiche
mit ihr mache, oder sie das gleiche Recht auf @ielgen Sachen, auf die gleichen Spiele
auf den gleichen Spal} hat.

29 B4 (Mutter): Ja, das machen wir eigentlich schon bewusst. Bmee wir uns Zeit. Und
Annika macht das auch sehr bewusst. Nimmt siedash Sie weil3 da auch bewusst damit
umzugehen und spricht das an und es wird immerewigdsdiskutiert.

30 B4 (Vater): Wird verhétschelt und vertatschelt.

31 B4 (Mutter): Das ist so auch sehr offen bei uns. Da habenuwein achon sehr offen dar-
Uber gesprochen, dass das nicht so ist, daschigesiantwortlich fihlen muss irgendwie.
Das, finde ich, ist auch etwas wichtiges, dass Keister nicht denken missen, sie sind
dann verantwortlich. (...) Wobei das manchmal imaten Situationen bestimmt so ist,
dass sie den Kurzeren zieht.

32 B4 (Vater): Wurd ich jetzt nicht sagen. Im Gegenteil.

33 B4 (Mutter): Ja manchmal ja. Aber manchmal ist es wahrschhislition so, dass wenn
man irgendwo ist und er dann komisch ist oder dmerAm Grof3en und Ganzen glaube
ich, ist es ausgeglichen.

34 I: Wer oder was unterstitzt euch im Alltag? Was ggbftr Hilfen und Unterstiitzung um
den Alltag zu meistern?

35 B4 (Vater): Gut, da kannst jetzt du mehr dazu sagen, weachmorgens bis abends im
Biro bin. (lacht) Ich geh um halb finf aus dem Hand komm um sechs oder sieben
heim. Von daher kriege ich da relativ wenig mitndodest unter der Woche.

36 B4 (Mutter): Der Felix geht in die Schule. Schule interstit4tjaden Fall. Da kann man
viel fragen und da kam am Anfang viel Hilfe. Danbtges Einrichtungen wie Einzelbe-
treuung, das ist klasse, wobei man da auch nichteimGlick hat, dass man da auch
manchmal Pech haben kann. Grol3eltern haben wirlichtduch noch. Meine Mutter ge-
genuber. Seine Eltern sind in der Nahe. Die sindemabrufbereit. Wir haben schon gute
Unterstutzung.

37 I. Hat sich euer soziales Umfeld verandert durchxEe&leburt?
38 B4 (Vater): Nein, also meins Uberhaupt nicht. Ganz im Gegkenééi bin nicht der, der

auf diese "Handchen-halten-Partys", wo alle mit BeByndrom sich gegenseitig bemit-
leiden und wie arm sie doch sind, daran teilnehras. ist nicht so meins.
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39 B4 (Mutter): Gibt es die?

40 B4 (Vater): Ja, anfangs gab es die schon. Das war schon eis Butg, was ihr da auf-
gezogen habt, aber desto groRer der Verein wuedto deltsamer wurden auch die Mitg-
lieder. Das ist nicht meine Art, sich da irgendwaterzuziehen.

41 B4 (Mutter): Nein, das gab es ja auch noch nie.

42 B4 (Vater): Naja, da kamen schon zum Teil seltsame Leutesislogegenseitig die Oh-
ren vollgejammert haben, wie schlimm doch allesAtgo das ist nicht meine Welt.

43 I. Was wiurdest du sagen, was fur dich dann eherldmerstitzung ist? Wenn du sagst,
46+, wo sich gleich Betroffene zusammentun, ishingo deins?

44 B4 (Vater): Ich wollt nicht sagen, dass es schlecht ist. Dawishtig flr die Leute die
das brauchen. Da gibt es sicher viele. Ich zahkenieht dazu. Da gibt es sicher welche,
die da labil sind und da ganz gut aufgefangen weraleer flr mich ist das nichts. Da gibt
es nichts, wo ich... wir reden dartiber, aber dagetzt jemand Externes dazu brauche. Ich
kann da soweit abschalten, dass ich das selbsbedgen kann. Auch schon viel vom Be-
ruf her. Brauch ich da nicht jemand, der dann noichirgendwelche Ratschlage oder
sonst irgendetwas gibt. Das erledigen wir alledanFamilie.

45 I: Wenn jetzt mal einer von euch beiden einen Tigfphat, oder irgendwie Redebedurf-
nis hat, dann seit ihr gegenseitig eure Anlaufsiéll

46 B4 (Vater): Ja. Das ist auch das Beste finde ich. Weil wirtégtdlich richtig beurteilen
konnen, was jetzt die richtige Malinahme ist.

47 B4 (Mutter): Ja, das stimmt. Also ich finde, du siehst das it dnders, weil da geht es
ja mehr darum, um das Bild in der Offentlichkeit werandern. Das ist eigentlich mehr
das Ziel.

48 B4 (Vater): Ja, anfangs war das eher ein Kaffeekrdnzchen @oardten Griindungsmitg-
liedern. Ist ja in Ordnung.

49 B4 (Mutter): Das war nie so deins. Das stimmt. Aber das ish au©rdnung.

50 I: Du hast vorhin erzahlt, dass es eine schwierigegs®lgab, als Felix so oft krank war,
am Anfang von der Schulzeit. Wenn ihr euch noch zoalick erinnert, an diese Zeit, was
hat euch da geholfen, das durchzustehen?

51 B4 (Mutter): Auf jeden Fall, das die GroR3eltern da waren. Das mewusst hat es ist
jemand bei Annika. Ich glaube, man kann auch feh,glass man in Stuttgart wohnt und
ein Olgale hat. Ich weil3 nicht wenn du irgendwo JW@&hnst und immer, weil3 Gott wo-
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hin, fahren musst. Wahrscheinlich auch das mamehagtner hat. Wenn man da allein ist
(...) ist das wahrscheinlich noch schlimmer. Und dehts wirklich schlimmes rauskam.
52 I: Hat sich mit Felixs Geburt etwas in eurer Partrieat verandert?

53 B4 (Mutter): Das ist echt schwer zu sagen, weil er das ersté ist. Da veréandert sich ja
sowieso etwas.

54 B4 (Vater): Du kannst ja nicht rein hypothetisch sagen, wagwgawesen, wenn es nicht
so gekommen wére. Den Vergleich kdnnen wir niclited@n und die Uhr nicht zurtick-
drehen.

55 B4 (Mutter): Eine Partnerschaft verandert sich sowieso wenn enarkind kriegt. Ich
denke mal uns hat es eher zusammengeschweil3t.

56 B4 (Vater): Ja, wirde ich auch sagen.

57 B4 (Mutter): Ich glaube, wenn es einen eher auseinanderbdagty ware das sowieso
S0 gewesen. Ich behaupte jetzt mal, eine Partredtsetrandert sich so, wie sie sich so-
wieso verandert hatte. Wahrscheinlich. So wie manPmoblemen und Schwierigkeiten
umgeht, so geht man dann mit der Situation um. BD@ehe ich aus.

58 I: Du hast auf dem Fragebogen angegeben, dass djed3madirekt nach der Geburt ge-
stellt wurde. Wie habt ihr diesen Moment erlebt?

59 B4 (Mutter): Eigentlich wurde sie nicht gestellt. Ich finde hater Geburt, die haben
echt alle komisch geschaut. Jetzt kann ich dalestzthaft dartiber lachen, aber ich finde,
die haben alle doof geguckt.

60 B4 (Vater): Ich war nicht dabei.

61 B4 (Mutter): Nach der Geburt, da hab ich gedacht: 'Hallo, dasl kst da, da kann man
doch mal lachen." Und ich finde die haben alle doef der Wéasche geschaut und da war
eine komische Stimmung. Dann habe ich immer geftegtdenn jetzt alles in Ordnung?
Ist denn alles gut?' Und die haben Spriche gesagtla, es ist alles dran.' Dann hab ich
mir gedacht: 'Da ist alles dran, ist doch nichteslgut." Und dann waren wir in dem ko-
mischen Raum und da warst du dann da (B4 (Vatar):Qa haben die auch noch nichts
gesagt. Irgendwann bist du dann eine rauchen gegang

62 B4 (Vater): Ich hab gesagt: 'Ok jetzt geh ich mal anrufensddies in Ordnung ist. Mut-
ter und Kind wohl auf.’

63 B4 (Mutter): Dann kam irgendwann ein Arzt.

64 B4 (Vater): Wo ich noch gar nicht da war.
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65 B4 (Mutter): Zu mir allein. Total klassisch, weil er war ja djanze Zeit da. Dann hat der
Arzt gesagt, und das weil3 ich noch ganz genaudasdollte jeder Arzt wissen, dass eine
Mutter diese Worte nie vergisst, weil er hatte sith Worte echt ein bisschen besser
Uberlegen konnen: 'Es gibt da ein Problem mit daro@osomen.' Er wollte das Wort
nicht aussprechen und hats dann so formuliert. Weengias Wort Chromosomen sagt,
dann muss er ja wissen, Schwangere und Chromosatass,es dann Klingeling macht.
Dann habe ich gesagt: 'Ja wie, hat er das Down+8ymii Ich glaube ich habe damals so-
gar 'Mongoloid gesagt. Ich hab es selber gesagtscaimme Wort. Dann hat er aber ge-
sagt es kdnnte sein, aber man weil3 nicht. Die mugs&agen, ob man Blut abnehmen
darf, das durfen die nicht ohne die Eltern zu frageann haben die das Blut abgenom-
men und sind wieder gegangen. Da war ich abertleitiert und habe dann gedacht: '‘Ja
das wird schon nicht so sein." Dann kam er zurirck dann habe ich dir das gesagt und
dann bist du nochmal raus und hast angerufen usabgeJetzt ist Uberhaupt nichts mehr
in Ordnung.' Der Felix hatte einen gespaltenen Bauragel, was dann spéter operiert
wurde, weil es entziindet war. Und die Vier-Fingardhe, was ein typisches Merkmal
ist. Ich Nachhinein muss man sagen, man hat esgasghen.

66 B4 (Vater): Ich hab das nicht gesehen. Nicht das ich das &egtihatte, ich habe es aber
einfach nicht gesehen. Fir mich sieht jedes Babiclglaus. Jetzt im Nachhinein, wenn
ich jetzt ein Baby mit Down-Syndrom sehe, wirdejetlat den Unterschied schon sehen,
aber damals, das war halt ein kleines, runzligesy Biir mich (lacht).

67 B4 (Mutter): Ich war da glaub total benebelt, weil es war dainnKaiserschnitt und nach
20 Stunden dann hab ich das erstmal gar nichtmsohlgefunden. Ich glaube, erst am
nachsten Tag habe ich dann den ganzen Tag geSeudtar das, oder?

68 B4 (Vater): Ja. Aber ich bin mir sicher, dass dieser Arzt stasicht mehr machen wird.
Diese Art der Prasentation der Diagnose. Weil dgmibh mir zur Brust genommen, da-
nach.

69 B4 (Mutter): Du hast da glaub Rabatz gemacht.

70 B4 (Vater): Die genauen Wortlaute kann ich jetzt nicht melyesa aber auf jeden Fall
jeder, der einen weil3en Kittel oder eine Schwestarhat von mir gehort. Der Arzt war
schon weg, aber dann bin ich raus und hab eintlmssauf dem Flur gesucht wer da ver-
antwortlich ist fur die Diagnosemitteilung.

71 I: Wurdest du sagen deine Reaktion war eher der bhest die Diagnose, oder die Art
und Weil3e der Mitteilung?

72 B4 (Vater): Die Art und Weil3e. Ich muss ehrlich sein, ich ki&nmir auch gar nichts
grol3 unter Down-Syndrom oder Mongolismus vorstelleh hab mir auch im Vorfeld
auch uberhaupt nicht damit beschattigt.
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73 B4 (Mutter): Ich konnte mir auch nichts darunter vorstellen.

74 B4 (Vater): Ich bin eher der Typ der sagt, was nitzt es manmwich bevor das Kind
Uberhaupt auf der Welt ist tausend Bucher lesemiott verriickt mache. Und den Kopf
zerbreche, obwohl ich gar nicht weil3, ob es nachiherhaupt eintritt. Das ist verschenkte
Zeit in meinen Augen. Ich bin da eher der sponieye Von daher wusste ich mit dem
Bild da umzugehen. Fur mich war es einfach meinnSatein eigen Fleisch und Blut.
Und mit allen Konsequenzen wirde ich da dahintdest. Fertig.

75 I: Das war fur dich von Anfang an klar.

76 B4 (Vater): Ja.

77 B4 (Mutter): Das haben wir dann echt ganz gut hingekriegt.

78 I: Du hast gerade erzahlt, dass der folgende Tadjc¢tirschlimm war.

79 B4 (Mutter): Am ersten Tag habe ich das noch gar nicht verstand

80 B4 (Vater): Du warst schon immer relativ grof3er Hoffnung, dessicht so ist.

81 B4 (Mutter): Ja, ich glaub ich hab das nicht kapiert. Weil kdar immer gesagt: 'Viel-
leicht und Gberhaupt.' Und ich hab mir dann geddblit, das ist einfach nicht so glaube
ich." Am zweiten Tag habe ich dann nur geheulthBla ich dann gedacht: 'Oh Gott.' (...)
Dann (...) dann habe ich das irgendwie kapiert.rDaar es aber auch irgendwie wiede-
rum ok. Das dauert vier oder funf Tage, bis die Begebnis haben. Aber als die dann
kamen, mit diesem Ergebnis, da war ich dann audtt mehr geschockt oder irgendwie,
weil da war es dann ok. Da war es gesetzt, da waaan in Ordnung. Da hat dann die
Arztin, das war dann die Chefarztin, die hat daefragt wieso ich jetzt so gefasst bin. Da
hab ich dann gesagt: 'Jetzt ist es klar." Es wamirenur dieser eine Tag, an dem es mir
dreckig ging.

82 I: Die andere vier Tage bis zu Diagnosemitteilung mast du die erlebt?

83 B4 (Mutter): Es war komisch und man wusste nicht genau. Aldemiass auch sagen,
die Leute um uns herum, das war in Ordnung. MeundBr ist dann in die Bucherei und
hat versucht Literatur zu finden. Internet war \tdr Jahren noch nicht viel. Und er hat
dann gesagt: 'Petra, lies einfach nichts." (...h&rgesagt er hat ein paar Sachen bestellt,
vom Down-Syndrom-Infocenter. Das hat er besteltt bat uns das dann gegeben. Da hat
er sich informiert und die waren auch gut. Das waltuelle Sachen. Er hat gesagt: 'Hol
dir ja keine alten Schinken und alten Kruscht.' as dann gut. Der hat uns aktuelle Sa-
chen gebracht. Du wolltest sowieso gar nichts lesen
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84 B4 (Vater): Wir sind da total unterschiedlich. Ich hab miehraull irgendwo eingelesen
oder sonst irgendetwas. Ich handle da nach meinaactgefuhl, was fur ihn das Beste
ist. Und das hat uns letzten Endes, oder mir rgelgeben. Klar, ein richtiges Hinter-
grundwissen von ihr war schon wichtig.

85 B4 (Mutter): Das muss man schon sagen, du hast ja die Infosa@il mir bekommen.

86 B4 (Vater): Ja klar. Aber mich hat es im Prinzip, egal wakaimmen wird oder passie-
ren konnte (...) Wenn in funf Jahren in China eatlSReis platzt, oder ein Atomkraft-
werk hochgeht, was soll ich mir jetzt schon Gedanttariiber machen. Ich lebe jetzt und
versuche jetzt die Zeit zu geniel3en mit dem Falird fertig. Literatur ist Gberhaupt
nichts fur mich. Alles was mit theoretischen Zusamiringen und wie schlimm doch al-
les ist, nee das ist nichts fur mich.

87 B4 (Mutter): Doch, ich les immer ganz arg viel. Ich hab miclmien ganz arg informiert,
aber wirklich nur die aktuellen Sachen und wie aoch besten férdern kann und was alles
maglich ist vor allem. Das hat mich schon immeeiassiert.

88 I: War das auch etwas, das dir Kraft gegeben hat.
89 B4 (Mutter): Schon. Etwas was mir geholfen hat auf jeden Fall.

90 I: Also die Diagnose feststand, hast du gesagt, warsann irgendwann gefasst. Kannst
du dich erinnern wie du diesem Moment erlebt hasifZemotionaler Ebene?

91 B4 (Vater): (...) Das weil3 ich nicht mehr, wie das genau Watztendlich hat man es
schon irgendwo vermutet und hat sich schon mehrwderiger damit abgefunden gehabt,
ohne das jetzt aber negativ zu sehen. Wenn jeide b&il3e nicht dran gewesen waren,
ware es trotzdem mein Sohn gewesen. In ein Lochchirauf jeden Fall nicht gefallen.
Das war nicht das Thema, im Gegenteil. Ich weitneehr ob wir ‘Juhu’ geschrien ha-
ben oder ‘endlich ist es raus'.

92 B4 (Mutter): Irgendwie waren wir uns dann einfach sicher, @ssso ist, glaube ich.

93 B4 (Vater): Ich glaub, dass wir uns relativ schnell damit &bgden haben und alles was
nachher dann besser ist, oder positiver wird,asihdein sehr angenehmes Ereignis.

94 B4 (Mutter): Da waren auch Untersuchungen, da war die Kindindda und hat gesagt,
er ist nicht sehr hypoton, das war dann schonigoBitese Untersuchung waren dann alle
sehr positiv. Das war alles schon mal gut. Es bat alles darauf hingedeutet. Sie hat uns
diese Vier-Finger-Furche gezeigt. Da haben wirsafiehon gewusst. Aber vieles vergisst
man trotzdem. Wenn man mal so nachdenkt, was wamnDu denkst du weil3t es noch
genau, aber vieles weil3t du nicht mehr.
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95 B4 (Vater): Ich weil3 nicht mal mehr, wann der Moment war, weowns definitiv gesagt
haben, dass...

96 B4 (Mutter): Doch, ich weild das noch. Ich hab das namlich @#snicht mitgekriegt,
dass du da Radau gemacht hast, aber die Fraunslidas mitgeteilt hat, hat gesagt, dass
sie sich bei mir schon sicher war, dass ich dakegaaber bei dir war sie sich nicht so si-
cher, wie du das verkraften wirdest.

97 I: Hatte sie das auch begrindet?

98 B4 (Mutter): Weil du so heftig reagiert hast nach der Gebua.h@b ich das erst erfah-
ren, weil ich das ja nicht mitbekommen habe (lacht)

99 B4 (Vater): Ich war zu der Zeit natirlich schon damit besaeg&{B4 (Mutter): Du warst
angespannt.) meine Frau zu beschitzen, damit wieltler irgendwer einen Kase an sie
ran schwatzt. Da sind zum Teil irgendwelche Schevastu Besuch gekommen, die hab
ich dann eigenhéndig aus dem Zimmer tragen mussshsie einfach nur dummes Zeug
geredet haben. Dieser Pinguin der da gekommenDgt. Leute waren naturlich lieb, aber
wenn man seinen Partner kennt, dann weil3 man gdasasier zu diesem Zeitpunkt diesen
Satz nicht horen will, und dann hab ich halt ges&gt vorne ist die Tur.'

100B4 (Mutter): Da sind ganz viele Leute total unterschiedlich.ba dann jemand, ich will

dann mit meinem Mann reden, oder mit meiner beBrenndin, oder mit den Eltern.
Vielleicht gerade noch mit seinen Eltern oder sb. Weil3, andere Leute haben gesagt:
'Mir hatte es geholfen, wenn ein Psychologe gekommaéar, mit dem ich hatte reden
konnen.' Wenn zu mir ein Psychologe gekommen winen hatte ich gedacht: 'Um Got-
tes Willen, was ist denn jetzt passiert? Brauchedenn jetzt einen Psychologen? Jetzt ist
etwas ganz schlimmes passiert.' Das héatte ich dadacht. So sind die Leute aber ganz
unterschiedlich. Der Frank hat dann z.B. gesagiviMndtschaft, wartet mal an. Lasst uns
mal. Macht mal langsam.' Das war mir auch rechdrecAnfang, im Krankenhaus in den
ersten Tagen. Dann kam aber von meiner Mutter dbgiee Verwandtschaft. Ich kannte
die gar nicht. Und die ist eine Nonne. Und die kamd hat mich voll gelaabert. Ich hatte
nicht die Kraft zu sagen: 'Sag mal, wer bist duéhDvollte ich jetzt gar nicht sehen.' Und
er hatte aber die Kraft und hat gesagt: 'Du, jetsts mal auf, es ist Recht, schau mal, da
hat der Zimmermann das Loch gelassen, jetzt lassnah in Ruhe.' (lacht) Und dann ha-
ben wir richtig herzhaft lachen kénnen. Das weifd noch, weil der die Nonne rausge-
schmissen hat aus unserem Zimmer. (lacht)

101B4 (Vater): Ich bin eher ein Typ, der das einfach mal direktfuliert. Direkt das, was
Sache ist. Auch wenn das Essen nicht schmeckt, slagm ich, das Essen schmeckt mir
nicht.

10284 (Mutter): Dann muss man sagen, die Diagnosevermittlungiggntlich echt schief.
Was die aber gut gemacht haben war, dass der getind war und viele Kinder kom-
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men dann trotzdem eine Woche ins Olgale, zum Dimeticen und werden von den El-
tern getrennt. Und ich konnte mit ihm einen Tag@igéle, nicht stationér, sonder einfach
so einen Tag mir ihm zum Herz und Bauch und Ultradenachen. Und konnte ihn dann
mit Nachhause nehmen. Das war super.

103: Gab es noch weiter Erfahrungen in der Folgezaitbdlastend oder negativ waren?

104B4 (Mutter): Es gab noch eine einzige, wo ich danach fertig Wais war aber so das
Einzige, was mir noch einféallt. Und zwar gibt es Amfang so eine Friuhférderung. Das
war damals von der Gustav-Werner-Schule. Das weln der alte Rektor. Der kam dann
mit so einer Frihfordertante. Ich weil3, die hakieh ganz arg gedndert, die gibt es heute
gar nicht mehr und die machen das inzwischen séar damals, kam ein uralter Mann
und diese Frau. Eine alte Frau und ein alter Maameén zu uns. Und die konnten nichts
damit anfangen, dass da eine gliickliche Familie séif3einen, nun mal, Kind mit Down-
Syndrom und das es denen offensichtlich nicht sbatismacht, wie die vielleicht vermu-
tet hatten. Die wollten zum Férdern kommen und h8pgiche losgelassen wie: ‘Ja da
kommen schon noch Zeiten, da trauen Sie sich aghtlie Stral3e mit Inrem Kind." Und
sowas. Da hab ich gedacht: 'Was soll das denn?’

10584 (Vater): Da war ich mit Sicherheit nicht dabei. (lacht)

10684 (Mutter): Das hat mich voll runtergezogen. Da war ich auathnmnicht soweit, dass
ich gedacht hab: 'Die will ich eigentlich nicht ilaus haben.' Die Frau habe ich dann
auch noch drei- oder viermal kommen lassen. Dex glr motorisch immer ganz arg fit
und weit. Ich hab auch immer viel mit ihm gema@wgr hat auch Spaf3 daran gehabt. Und
dann konnte der immer die Sachen, die sie mit ibeniwollte. Das hat die dann immer
geargert, wenn der alles schon konnte. Dann halsgendwann gedacht: 'Die kann mich
doch mal kreuzweil3e.' Irgendwann lernt man dank; #as kannst du machen und das
musst du nicht machen.' Aber am Anfang meint mam muss alles. Sonst haben wir ei-
gentlich fast nur gute Erfahrungen gemacht.

107B4 (Vater): Das was drohte sich negativ entwickeln zu kénhab, ich von meiner Seite
aus gleich im Keim erstickt. Ich wisste jetzt niglds, aber deswegen habe ich ja auch
nichts.

10884 (Mutter): Das war das Meiste auch immer mein Job. Das war alch immer ok.
Wir haben immer alles besprochen.

109B4 (Vater): Ja, ich bin ja auch oft unter der Woche gar natdt sondern irgendwo in
Deutschland unterwegs. Von daher.

110B4 (Mutter): Wobei das aber auch nie so besprochen war. Esieao geplant. Es hat
sich einfach so entwickelt. (B4 (Vater): Was?) Weetat der Felix nicht der Felix war,
wusste ich gar nicht ob unsere Kinder das alles @pJa das ist das, was du vorhin gesagt
hast, dass es schwierig ist zu Uberlegen, was wéma?) Ja. Das ist aber auch in Ord-
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nung so. ich habe nie Uberlegt, ob ich dann jetehavieder viel mehr arbeiten wirde, ob
ich jetzt wieder in meinem Beruf ware? Aber dasaisth nicht schlimm, das ist in Ord-
nung so. Ich fand das sehr interessant, was ictiasém Weg alles kennengelernt habe.

111: Nochmal zuriick zu dieser Anfangszeit, was warias&r Zeit sehr hilfreich? Du hast
schon von deinem Bruder erzahlt, der Literatur gelr hat, dann dein Mann, der dich
verteidigt (lacht). Gab es noch weitere hilfreiéhenkte?

112B4 (Vater): Also was ich wirklich sagen muss ist, dass unsefdld, die ndhere Ver-
wandtschaft und Bekanntschaft, ganz toll mit denerfia umgegangen sind. Sonst, von
meiner Seite aus gab es nichts mehr, was uns adfgelhat. Wie gesagt, ich bin da nicht
der Typ, der da irgendwelche Hilfen benétigt.

11384 (Mutter): Was ich noch hatte am Anfang, ich hab eigentliab érste Mal jemanden
kennengelernt, wo auch ein Kind hat mit Down-Synardas war die Maren und die habe
ich im Breuninger getroffen in der Spielwarenahteg. Ich war mit dem Felix ganz ein-
fach in der Krabbelgruppe mit den Freundinnen,idieauch in Schwangerschaftsgym-
nastik war. Ich habe eigentlich nie etwas Besorgdemiéihm gemacht. Ich war wie gesagt
in einer Krabbelgruppe, dann war ich im Kinderturngann war er hier im Kindergarten.
Ich habe das alles ganz normal mit ihm gemacht.libeda tberall normal mit. Einfach
hier mit meinen Freundinnen, mit denen wir immecmausammen sind. Wo die Annika
jetzt auch mit dem Madels, mit den zweiten Kindemsammen ist, mit denen wo der Fe-
lix Konfirmation hatte, klar ist er jetzt mir denirKlern nicht mehr so viel zusammen, ist
ja logisch. Und das hat mir einfach geholfen. Dashder ganz normal...

114B4 (Vater): Genau. Wie gesagt, dass die Verwandte und Bekamsteeinfach normal
begegnet sind. Und keine bldd und dumme Frageelgdsiben.

1184 (Mutter): Ja doch, die haben viel gefragt. Die haben siclallés interessiert. Aber
keine dumme Fragen, du hast recht. Aber wir sirch amnmer offen mit dem Thema um-
gegangen. Die durften immer alles fragen, was siiem. Ich glaube, dass ist auch wich-
tig, dass man offen damit umgeht und nie ein Gehisimlaraus macht.

114: Wenn ihr Eltern trefft die gerade ein Kind mit Dev8yndrom bekommen haben, was
wurdet ihr denen mit auf den Weg geben?

1174 (Mutter): Eigentlich erstmal einfach keinen Stress machestntal langsam machen,
sich nichts aufreden lassen. Am Anfang denkt mamem man muss alles machen, was
man so liest. Das ist so: 'lhr misst jetzt Krank@mgastik machen und ihr musst jetzt, ei-
ne Flut von Ernahrungserganzungen ausprobierendigs® und jene Therapie.' Es ist
ziemlich schwierig sich da abzugrenzen und zu satpas ist etwas fur uns und das
nicht." Das war auch fur mich am Anfang schwieng das zu machen, wo ich denk das
ist das Richtige. Da muss man einfach schauen,svagit und was passt zu einem und
nicht zu viel machen, sich nicht stressen. Einfdab, was zu einem in den Alltag passt.
Kein Stress.
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11884 (Vater): Sie sollen einfach dran denken, es ist ihr eigems€h und Blut. Sie sollen
nach dem Bauch handeln und jeden Tag geniel3err iBrdeicklung des Kindes, weil es
eine tolle Zeit ist. Und die Fortschritte zu seluga nicht zu viel auf irgendwelche Litera-
tur oder irgendetwas, einfach aus dem Bauch randeha, geniel3en und dann werden die
Kinder das auch merken und sich wohlfthlen.

119: Gibt es etwas, das ihr riickblickend anders gentaittet?
120B4 (Vater): Nein, gar nichts.

121B4 (Mutter): (...) Ich habe vielleicht manchmal zu viel auspedt Aber andernfalls hatte
ich vielleicht gedacht: 'Hatte ich nur das nur aabpert.’

122: Welche Winsche habt ihr fur Felixs weiteres Leben?
12384 (Mutter): Das er so ein frohlicher, glucklicher Kerl bleibias er zufrieden ist.

124B4 (Vater): Das er spater das tun kann, was ihm Spald machleieind entweder Gartner
oder in einer Wascherei arbeiten, weil er so g&ésche zusammenlegt. Und das macht
er besser als ich, dass soll jetzt nichts heilddnkann es gar nicht (lacht). Das er einfach
machen kann was ihm Spal? macht und dass er seém lgelmiel3en kann so gut wie még-
lich.

123: Was habt ihr fir Winsche fur euer eigenes Leben?
12684 (Mutter): Das Gleiche? (lacht)

1274 (Vater): Wie gesagt ich lebe von Tag zu Tag. Ich genielfeTadey und mache mich
nicht heute schon Gedanken, was in Jahren mal koloimkann es sowieso nicht andern.
Gewisse Sachen kann man schon versuchen bewusstechen. Mehr Sport, wie auch
immer. Aber viele Dinge kann man sowieso nicht higssen, von daher mache ich mir
da Uberhaupt keinen Kopf dartiber und mach micht metriickt.

12884 (Mutter): Ich hoffe, dass wir ihn noch lange sehen kdnneaewvsein Leben lebt.

129: Wenn heute wie durch ein Wunder alle Sorgen umstgges was euch bedrickt, weg
waére, was ware dann anders?

130B4 (Vater): Welche Sorgen? Sowas stand fiir mich auch zu k&eierzur Uberlegung.
Wenn jetzt die gute Fee kommen wirde und das Doymth®m ware weg. Wie anfangs
gesagt, das ist mein Kind und da stehe ich dazin eigen Fleisch und Blut.

131B4 (Mutter): Mir wirden schon ein paar Sachen einfallen. Z.B& siah alle zwei Wo-
chen der Hasenstall von allein putzen wirde (ladWi) wirde noch eine Menge einfal-
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len. Aber der Felix wirde definitiv der Felix bleitn. So bleiben wie er ist. Ansonsten,
dass es bei der Annika mit dem Gymi gut klappt. Bagtzt eher eine Sorge. Das ist jetzt
auch schon wieder tbertrieben, aber das ist etwaghwvdenke... Das geht eher in Rich-
tung Sorge, als ob das mit dem Wohnen beim Fetigl
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Kurzfragebogen
Fragebogen zum Interview Nummer: ......
1. Alter der Eltern: Mutter:.................. vater:.................
2. Nationalitat: Mutter:.................. vater:.................
3. Familienstand:
4. Sind Sie allein erziehend? ] Ja [ Nein
5. Leben Sie zur Zeit in einer festen Partnerschaft?
L] Ja [ Nein

6. Ihre augenblickliche Beschéaftigungssituation:

Mutter: I Arbeitsverhaltnis [l kein Arbeitsverhéaltnis

Vater: [ Arbeitsverhaltnis ] kein Arbeitsverhéaltnis
7. Alter des Kindes mit Down-Syndrom:
8. Geschwisterkinder mit Altersangabe:
8. Therapeutische Mallnahmen: ... e
9. Haben Sie sich vor der Diagnose lhres Kindes mit dem Down-Syndrom be-

fasst?

O Ja 1 Nein

10. Wann wurden Sie zum ersten Mal mit der Behinderung Ihres Kindes konfron-
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11. Folgende Ereignisse sind in meiner Familie seit der Geburt meines Kindes mit
Down-Syndrom eingetroffen:

[ Todesfall [ schwerwiegende Krankheit / Unfall
[ Arbeitslosigkeit [ Trennung / Scheidung

[l wesentliche Verringerung des Einkommens

[ nichts dergleichen

[ Sonstiges:
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Entlehnungen aus dem Internet
46PLUS Down-Syndrom Stuttgart e.V. http://www.46ptie/blog/verein/zielsetzung/

$46PLUS Aktuell » Zielsetzung hittp:/fwww 46plus de/blogiverein/zielsetzung/|
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Bown-Syrdrom Stuligart =\ Aktuelies Leben Down-Syndrom \erein Fotokaiender Programem 2013

Zelsetzung

Verein << Figlsetzung

Kategorien

A8PLUS Fotokalender
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45PLUS Veranstaltung
Altuelle Informationen
Buchtipp
Erfahrungsbericht
Medienspiegel

‘eranstattungshimweise

Fotokalender 2013

Vorurteile abb w, Mut Integration verb

Wir machten emeichen, dass Menschen mit Down-Syndrom aktiv, seli ik und i dnkt am
gesefischafilichen Leben teilhaben kénnen. Hierzu wollen wir helfen, Vorurteile gegendiber Menschen mit Trisomie 21 in
unserer Geselischaft abzubauen.

Wir machien Elterm Mut machen und Hifestellungen geben und — speziell in Baden-Wikrtemberg — die Integration von
Kindam mit Down-Syndrom an Kindergérten und Schulen voranbringen.

Wir mbchten emrsichen, dass die Diagnosevemittiung in den Stuttganer Geburtskliniken verbassert wird, da viele Efem
schiachts Erfahrungen gemacht haben.
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VERSICHERUNG

Versicherung

Hiermit versichere ich, dass die vorliegende Arlvert mir selbststandig angefertigt, nur die
angegebenen Hilfsmittel benutzt und alle Stellea,d&m Wortlaut oder dem Sinne nach an-
deren Werken gegebenenfalls auch elektronischenedezhtnommen sind, durch Angabe
der Quelle als Entlehnung kenntlich gemacht wurdartlehnungen aus dem Internet sind

durch einen datierten Ausdruck belegt.

Reutlingen, den ...............
Unterschrift
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