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Fin langes Leben mit Down-Syndrom

PERSON Zwei Schwestern wuchsen vor rund 60 Jahren in Riepe auf — Eine kam mit Trisomie 21 auf die Welt

VON SUSANNE ULLRICH

Riepe - Thea fiihrt ein lan-
ges und erfilltes Leben.
Vergangenen Monat feierte
sie ihren 61. Geburtstag. In
ihrer Kindheit hate das
niemand fiir moglich ge-
halten. Denn vor sechs
Jahrzehnten kam die Frau
in Riepe mit dem Down-
Syndrom auf die Welt.
JFrither hieR es, die Kinder
werden nicht alt", erinnert
sich ihre Schwester Erna.
WDa hieR es, die werden
keine 20."

Die dltere der beiden
Schwestern (ihre Nachna-
men méchte sie nicht in
der Zeitung lesen, sie sind
der Redaktion aber be-
kannt) erinnert sich im Ge-
spriich, wie es war, mitten
in Ostfriesland mit einem
Kind mit Trisomie 21 in der
Familie aufzuwachsen,
JFrither hieR es Mongoloi-
de." Das ist heute veraltet
und wird als abwertend
empfunden. Sie sagt: Vieles
hat sich seit den 1960er
Jahren geiindert. Doch
langst nicht alles. Die Ab-
lehnung anderer gegentiber
Menschen wie ihrer
Schwester gibt es vereinzelt
bis heute: ,Das macht mich
traurig.”

wFrither gab es
keine Vorsorge*

Als ihre Schwester zur Welt
kam, wusste die Familie zu-
niichst nichts von ihrem
Gendefekt. ,Friiher gab es
keine \Vorsorge®, erinnert
sich die dltere der Schwes-
tern. Sie wuchsen in Riepe
auf. ,Unsere Mutter war nie
beim Frauenarzt.” Erst Mo-
nate nach Theas Geburt
gab es eine Diagnose. Fiir
die Familie habe die nichts
Wesentliches geandert:
+Meine Eltern haben Thea
nicht versteckt”, stellt sie
klar. ,Das Kind weggeben?
Das kam fiir meine Eltern
nicht infrage.” Die 66 Jahre

Thea lebt seit etwa sechs Jahren in einer Wohngruppe der OBW. In ihrer Freizeit malt sie

leidenschaftlich gern.

alte Ostfriesin kann sich
nicht entsinnen, dass es in
der niheren Umgebung an-
dere Kinder mit Down-Syn-
drom gab. In der Nachbar-
schaft sei Thea gern gese-
hen gewesen und immer
gegriiBt worden. ,Das Um-
feld hat sie respektiert.”

An Anfeindungen kénne
sie sich nicht erinnern -
sehr wohl aber an ein Zu-
sammentreffen mit ,bisen

Kindern" in der Siedlung,
als sie einmal vor rund
60 Jahren mit dem Kinder-
wagen unterwegs gewesen
sei. ,Sie haben Sand in den
Kinderwagen geworfen”,
erzihlt Erna. Ob das wirk-
lich dem Kind mit der Be-
hinderung galt oder ob sie
es auch bei jedem anderen
Baby gemacht hitten? Si-
cher wisse sie das nicht,
sagt Erna.

roro: omw

Das Leben von Erna wi-
re deutlich drmer ohne ihre
Schwester: ,Thea hat sehr,
sehr viel Liebe zu geben.
Wenn wir uns sehen, freut
sie sich wahnsinnig. Sie
héngt an ihrer Familie." Th-
re Schwester sei ein liebe-
voller Mensch und sehr

hilfsbe Kiisschen
hier, ein Kiisschen da." Die
dltere  Sch schitzt,

auf dem Stand einer Sechs-
oder Siebenjihrigen ist.
Wenn Thea spricht, sei sie
fir Aufenstehende nur
schwer zu verstehen. Nicht
so fiir ihre Familie: ,Ich bin
damit groR geworden. Mir
fillt es gar nicht auf.” Thea
ist sehr ordnungsliebend.
Sie hat einen ausgeprigten
Sinn dafiir, wo etwas hinge-
hort,  beschreibt  ihre
Schwester. ,Alles hat sei-
nen Platz.” Thea kenne zu-
dem die Geburtstage ihres
Umfelds genau. ,Sie kann
die Daten genau benennen.
Und den Wochentag.” Da-
rilber hinaus konne sich
die 61-Jihrige sehr fiir Mu-
sik und Malen begeistern.
+Die Farben kennt sie alle.”
Namen vergesse sie nie.

Die sind auf die
Kinder eingegangen*

Thea wuchs behiitet auf, im
Kreise ihrer Familie. Sie sei
immer dabei gewesen:
+Was meine Eltern ihr bei-
bringen  konnten, das
brachten sie ihr bei.” Eine
Kita oder Schule besuchte
das Midchen nie. ,Das
gab’s alles nicht.“ Nicht fiir
Kinder mit Trisomie 21. In-
Klusion sei noch lingst kein
Thema gewesen. ,Sie war
einfach zu Hause.” Im Alter
von fiinf Jahren kam Thea
tagsiiber in die Betreuun

der Ostfriesischen Beschif-
tigungs- und Wohnstitten
GmbH in Emden, die es seit
1964 gibt. Das sei ein
Gliicksfall fiir ihre Schwes-
ter gewesen: ,Die sind auf
die Kinder eingegangen.”
Bis heute arbeitet Thea in
den Werkstitten der OBW.
Und das gern, unterstreicht
ihre Schwester. 55 Jahre
lang lebte sie in ihrem El-
ternhaus. Erst vor sechs
Jahren zog sie um in ein
Wohnheim der OBW. Dort
war sie zuvor bereits in der
:I‘agespﬂege. Es sei ein be-

dass sie intellektuell etwa

bergang gewe-
sen.
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Darum geht es: Eine Frau er-
z2ahit, wie sie mit ihrer
Schwester Thea aufwuchs,
die vor mehr als 60 Jahren
mit dem Down-Syndrom auf
die Welt kam.

Vor allem interessant fiir:
Personen, die Anteil an den
Lebensrealitaten anderer
nehmen mochten

Deshalb berichten wir: Am
21. Mérz war Welt-Down-
Syndrom-Tag. Die OZ gab zu
diesem Anlass Einblick in
das Leben von Karin Rauten-
berg aus Marcardsmoor und
ihrem 14 Jahre alten Sohn
Iwen. Erna meldete sich da-
raufhin mit den Worten:
«Der Artikel hat mich sehr
berlihrt.” Sie erzéhite von
ihrer Schwester Thea - und
wir wollten mehr wissen.

Thea lebt ihr eigenes Le-
ben. ,Sie ist sehr selbst-
stindig geworden”, freut
sich ihre Schwester. Sie hat
einen gesetzlichen Betreu-
er, einen Arbeitsplatz und
ein Zuhause, in dem sie
sich  wohlfiihit. In ihrer
Wohngruppe erfreue  sie
sich an der Gemeinschaft,
an Ausfliigen und Aktivita-
ten. Thea hat gewisse Bega-
bungen. Anderes kann sie
nicht allein. In jhrem Um-
feld werden die Defizite
dank Strukturen und Fach-
personal allerdings nicht
zum  Problem. ,Thea ist
sehr lebensfroh®, freut sich
ihre Schwester. ,Ich wiirde
sagen, Thea ist gliicklich.”



