Ich bin anders als du denkst - In diesem
Buch geht es um Menschen mit Down-
Syndrom. Die Texte erwuchsen aus
einer langen Beschaftigung mit diesem
Thema: Angehorige, Freunde, Betreuer,
Fachleute und nicht zuletzt Menschen
mit Down-Syndrom selbst kommen zu
Wort. In Gedichten, Geschichten,
Interviews und Sachtexten lassen sie
uns unter den unterschiedlichsten
Perspektiven teilhaben an ihrem Leben,
an ihrer Freude und ihrem Schmerz, an
ihren Gedanken und Geflihlen. Wir
begegnen Menschen, die ihr Leben in
die Hand nehmen, die, obwohl sie auf
Hilfe und Unterstiitzung angewiesen
sind, mit viel Tapferkeit und Energie
Hindernisse zu Uberwinden versuchen,
sich mit sich selbst auseinander setzen
und auch in schwierigen Situationen
eines nicht verlieren: die Freude am
Leben und den Mut, es taglich neu zu
bestehen.

Aus ihren Fotos strahlen Personlichkeit
und Charme, Lebenslust und Herzlich-
keit, aber auch Ernst und Anteilnahme.
Unterschiedliche Gesichter Uiberraschen
uns, nachdenkliche und vergniigte, pru-
fende und verschmitzte Blicke treffen
uns.

Menschen mit Down-Syndrom begegnen
ist der Untertitel des Buches. Sie be-
gegnen uns, wir begegnen ihnen, sie
begegnen einander —im Leben und im
vorliegenden Buch.

Fotos und Texte sind Momentaufnah-
men aus unserer Zeit. Wir alle hoffen,
dass sich die Situation flir Menschen
mit Down-Syndrom in unserer Gesell-
schaft weiter ,normalisiert”, dass sie
die Chance bekommen, ihr Leben
selbstverstandlich und gemeinsam mit
uns zu leben. Und wir sind sicher: Die
Gesellschaft wird es nicht bereuen sie
aufgenommen zu haben, denn sie
haben uns viel zu geben.

Zu dieser Integration mochte das Buch
einen Beitrag leisten. Es soll Eltern hel-
fen sich zu orientieren und Angehérige
und Freunde zu informieren. Es mochte
Neugier und Freude an Begegnungen
wecken, damit unser Zusammenleben

besser gelingt.
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Fiinf Fragen zur Entstehung des Buches

Wie kam es dazu, dass Sie sich mit dem Thema
Down-Syndrom beschaftigt haben?

A. Bohnenstengel: Ich habe einmal eine Reportage fir
das Zeitmagazin (,Walter, 53 Jahre, Down-Syndrom*”
Nr.37,6.9.1996) fotografiert. Daraufhin habe ich weite-
re Auftrage bekommen und es ist auch ein bisschen zu
meinem personlichen Thema geworden. Aus der Ver-
bindung mit der Mlnchner Elterninitiative ,Down-Kind
eV.” entstand dann die erste Ausstellung (Ich bin an-
ders ... als du denkst, 1999). Zu unserer eigenen Uberra-
schung gab es eine Uberwaltigende Resonanz. Die
groRRformatigen Bilder wandern seither ununterbro-
chen durch Europa. Bei unserer zweiten Ausstellung
(Menschen mit Down-Syndrom begegnen, 2002) ging
es uns nicht mehr um Einzelportrats, sondern um Men-
schen in ihren sozialen Gruppen und Verflechtungen.
H. Holthaus: Wir haben beide Kinder mit Down-Syndrom,
mein Sohn Matthias ist 29 Jahre alt.

A. Pollmécher: Meine Tochter Judith ist 13 Jahre. Kennen
gelernt haben wir uns durch die gemeinsame Arbeit in
der Redaktion des L.I.E.S.-Heftes, einer Mitgliederzeit-
schrift der Lebenshilfe Miinchen. Mit Andreas Bohnen-
stengel haben wir bei verschiedenen Gelegenheiten
zusammengearbeitet. So ein gemeinsames Interesse
verbindet eben.

Welche Griinde hatten Sie, dieses Buch zu machen?

H. Holthaus: Die Arbeit in der L.L.E.S.-Redaktion bringt
es mit sich, dass man sehr Vieles liest und erfahrt, was
mit dem Thema Behinderung zu tun hat. Und schon
immer gab es da Texte, die wir gerne noch mehr Men-
schen zu lesen gegeben hatten. Schlielich geht es uns
betroffenen Angehorigen doch darum, die Offentlichkeit
nicht nur zu informieren, sondern auch zu sensibilisieren.
Und personliche Geschichten und Berichte beriihren
eben mehr als niichterne Zahlen und Fakten. Genau
diese emotionalen Begegnungen wollen wir mit die-
sem Buch moglich machen.

A. Bohnenstengel: Im Lauf der Zeit habe ich viele Foto-
grafien zusammengetragen, die ein facettenreiches
Gesamtbild ergeben. Sie zeigen normale Menschen mit
Down-Syndrom, keine Fensehstars, die man wiederer-
kennen konnte.

A. Pollmécher: Weil wir die Fotos von Andreas Bohnen-

stengel kannten, war schnell klar, dass sie mit den
Texten zusammen die ideale Kombination darstellen,
um einen Bildband daraus zu machen, der Menschen
mit Down-Syndrom aus ganz vielen Perspektiven zeigt.




Warum haben Sie die Fotos in Schwarz/Weil3
aufgenommen?

A. Bohnenstengel: Ich wollte weg von der bunten,
unverbindlich-netten Anmutung, die es zwar gut mit
ihrem Anliegen meint, aber keinen bleibenden Eindruck
hinterldsst. Meine Intention lautet: Nehmt die Men-
schen ernst. Bei Schwarz/Weil} reduziert man das
Thema aufs Wesentliche, ich habe das auf die Spitze
getrieben, indem ich den Hintergrund weild aussparte.

War es schwieriger Menschen mit Down-Syndrom zu
fotografieren als ,normale” Menschen?

A.Bohnenstengel: Im Gegenteil, die meisten liebten
diese Art von Biihne und ergriffen die Initiative. Mir
gefallt, wie ausdrucksstark viele wirken, allein dadurch,
dass sie einfach sie selbst sind. Meine Erfahrung ist,
dass Menschen mit Down-Syndrom uns da etwas vor-
aushaben und mit dem Fotografiertwerden besser
umgehen konnen als Menschen ohne Down-Syndrom.
Ich als Berufsfotograf, der nicht jeden Tag Menschen
mit Down-Syndrom fotografieren kann, wiinschte mir
jedenfalls oft weniger kontrollierte oder gar traumati-
sierte Modelle.

Welche Aspekte spielten bei der Auswahl der Texte und
Fotos eine Rolle?

A. Pollméacher: Wir haben versucht, ein moglichst brei-
tes Bild der heutigen Gesellschaft wiederzugeben, in
der eben auch Menschen mit Down-Syndrom leben.
Sehr wichtig war uns bei den Texten, auch Menschen
mit Down-Syndrom selbst zu Wort kommen zu lassen,
denn sie haben durchaus eine Meinung und konnen
sich ausdrilicken - wenn man ihnen die Gelegenheit
dazu gibt.

H. Holthaus: Gesammelt haben wir schone oder inter-
essante, aber auch erschitternde oder anriihrende
Geschichten und Texte, die zeigen wie vielfaltig und
bunt das Leben flir, mit oder als Mensch mit Down-
Syndrom ist.

Interview: Phoebe Doringer













Textproben aus den Kapiteln

Begegnungen
Familie
Geschwister
Erwachsen werden
Beziehungskisten
Verluste

»- iCh bin nicht
dein Dackelhiindchen“
Rickblick

Bewusst wahrgenommen habe ich
Menschen mit Down-Syndrom erst
ziemlich spat: Ich war gerade um-
gezogen und dabei, meine neue
Umgebung zu erkunden. Ich war
schwanger und versuchte, mog-
lichst viel herumzulaufen, weil ich
wahrend der Arbeit wenig Bewe-
gung hatte. Und da traf ich immer
wieder eine Frau mit ihren beiden
,Kindern“. Die Frau war in meinen
Augen uralt, vielleicht 5o oder 60.
Die Kinder konnte ich gar nicht
schatzen, Uber 20 sicher, vielleicht
sogar uber 30 oder 40.Ich mochte
auch nicht so genau hingucken.
Wie zwei kleine Hindchen trotteten
sie hinter ihrer Mutter her, Uberge-
wichtig, ein bisschen unformig,
grau in grau alle drei. Es schien mir
etwas Lahmendes Uber ihnen zu
liegen und ich bedauerte die arme
Frau von ganzem Herzen.

Dann wurde mein Sohn geboren:
Diagnose Down-Syndrom. Klar, dass
ich Mihe hatte, das Bild der drei zu
verdrangen und mein eigenes Leben
in Angriff zu nehmen. Und eines
sitzt bis heute ganz fest: Kaum
merke ich, dass Matthias zurtick-
bleibt und hinter mir her trottelt,
werde ich unruhig. Heute ist dar-
aus ein Spiel geworden, ich schaue
Matthias an oder nehme seinen
Arm und er sagt:,Ich weif8 schon,
ich bin nicht dein Dackelhtindchen.”
Woher er diesen Spruch wohl hat?

Hanni Holthaus

Walter
Ein Zivildienstleistender
Uber seine Erlebnisse

Meine erste Begegnung mit einem
»Mongoloiden” - mit Walter - hatte
ich, als ich meinen Zivildienst in
einem Wohnheim fur geistig be-
hinderte Erwachsene antreten
wollte. Ich kam auf eine von sechs
Wohngruppen, welche aus elf
Mannern verschiedener Behinde-
rung bestand. Epileptiker, Spastiker,
frihkindlich Gehirngeschadigten
und eben einem Mongoloiden. (...)

FUr Walter war unsere erste Be-
gegnung von keinerlei Vorurteilen
belastet. Er Iachelte mich wahrend
des Kaffeetrinkens pausenlos an
und blinzelte mir verschmitzt zu;
ich lachelte verlegen zurlick. Durch
diesen Erfolg bestarkt, begann
Walter meinen Arm zu streicheln,
was mich eine groRe Uberwindung
kostete, diesen nicht einfach zu-
ruckzuziehen. Bei der Verabschie-
dung gab Walter mir plotzlich - und
flr mich so unerwartet - einen Kuss
auf die Wange. Ich ware am liebsten
zum nachsten Waschbecken gerannt
und hatte mich gewaschen, vielleicht
ist Mongolismus ja ansteckend.

(...)

Stefan Baumgartner

Gliick gehabt!
Pranatale Diagnostik
und ihre Folgen

Bevor ich schwanger wurde, setzten
mein Mann und ich uns damit aus-
einander, dass es keine Garantie fur
das ,perfekte” Kind gibt. In unseren
Gesprachen bezog ich deutlich Stel-
lung, auch ein eventuell behinder-
tes Kind austragen zu wollen. Dass
ich dann tatsachlich ein behinder-
tes Kind bekommen wiirde, hatte
ich naturlich nicht gedacht. Mein
Mann konnte sich meiner kompro-
misslosen Meinung damals nicht
anschlieBen und hoffte, er musse
sich niemals konkret damit ausein-
andersetzen, doch es kam anders.

()

Daniela Schulze

»lch will mein Baby behalten!*
Down-Syndrom und Mutterschaft

Letztes Jahr im Oktober verhielt
sich unsere damals noch 15 jahrige
Tochter Kim merkwurdig. Sie war
unheimlich anhanglich, starken
Stimmungsschwankungen ausge-
setzt, weinte viel und hatte standig
Hunger und sie bekam ihre Periode
nicht. Nachdem ich mich ein paar
Tage mit einem bestimmten Ver-
dacht herumgeschlagen hatte, be-
suchten wir am 22.10.2001 eine
Gynakologin, die dann bei Kim
eine Schwangerschaft in der

8. Woche feststellte.

()

Ute Wilke



Flotentone

Marlene ging in die 3. Klasse Volks-
schule, lernte Blockflote. Konrad
(damals ca.21/2 und an allem dran)
schnappt sich das hochinteressante
Instrument und versucht sich aus
dem Staub zu machen. Marlene
stellt ihn und ich hore folgende
Rede an den Bruder:,Konrad, gib
sofort meine Flote her, die war sehr
teuer. Wenn Du so alt bist wie ich,
kannst Du auch Fléte spielen ler-
nen.“ Kleine Pause, Nachsatz:

,Das ist sicher gut flir Deine
Mundmotorik!“

Claudia Heller-Vitouch

.- Wenn er eine Frau hat,
ist mir das eigentlich egal.”
Die 12jahrige Judith Uber ihren Bruder

Was magst du an deinem Bruder?

Erist ganz nett und manchmal auch
lieb. Ich mag so gerne, wenn wir
zusammen mit unseren Stofftieren
spielen.

Was magst du gar nicht an ihm —
was nervt dich?

Wenn er mich kitzelt oder meinen Arm
festhalt! Ich mag auch nicht gerne, dass
er immer streitet beim Fernsehen. Im-
mer missen wir schauen was er will.
Und beim Streiten gewinnt immer er!

Wie stellst du dir eure Zukunft vor,
wenn ihr beide erwachsen seid?

Ich mochte, dass er Doktor wird. Ich
will im Hotel arbeiten. Wir wohnen
zusammen in einer Wohnung. Und
wenn er eine Frau hat, ist mir das
eigentlich egal. Wenn ich einen Mann
habe, dann will ich vielleicht nicht bei
ihm wohnen oder doch? Mal sehen.

»Eigentlich ist meine Schwester
ganz normal“

Der 10jahrige Thaddaus

ber seine Schwester

Was magst du an deiner Schwester?

Wenn wir mit der Familie am Abend
manchmal ein Spiel spielen, das sie
nicht kann, dann murrt sie nicht, son-
dern sitzt trotzdem bei uns und hat
Spal dabei. Sie drgert sich nicht, weil
sie es nicht kann, sondern freut sich
daruber, dass wir spielen.

Was magst du gar nicht an ihr —
was nervt dich?

Sie schmatzt und sie knirscht ganz
furchterlich mit den Zahnen! Und sie
will immer das im Fernsehen anschau-
en, was sie will, egal ob ich da bin oder
jemand anders.

Wie, glaubst du, findet dich deine
Schwester?

Ich glaube ziemlich gut —ja —auch
wenn ich sie oft schimpfe, mag sie
mich doch.

Beide Interviews fuhrte die Mutter
Angelika Pollmacher



»Wer bin ich?“
Nachdenken uber sich selbst

Ich bin mongoloid. Aber daflir habe
ich zwei Vorteile und Nachteile.
Der erste Vorteil ist, daR ich in einer
schonen Einrichtung in Buchbach
lebe und auch selbststandiger
werde.

Und dal% ich Gliick in der Liebe habe.
Das winsche ich jedem Menschen.
In meiner Kindheit konnte ich nicht
Lesen und Schreiben. Durch meine
Bibelarbeit konnte ich es lernen
und habe die Fahigkeit bekommen
und verstehe die Geschichten der
Religion in der Bibel.

Beim Sport oder auch beim Brett-
spielen habe ich das Verlieren
gelernt. Ob es auch SpafR macht,
weifd ich nicht genau?

Aber einen guten lieben Menschen
im Leben zu verlieren ist viel schlim-
mer. Ich denke immer noch an mei-
nen verstorbenen Vater Albert sehr
oft. Ich habe einiges von ihm gelernt.
Einige stellen fest, daf ich, Patrick,
die starke Nachahmung von Vater
Albert habe, das stimmt auch.
Mein Vater las auch gern im Alten
Bund, den Psalmen und im Buch
der Weisheit. Er ging auch gerne
ins Theater, die Oper und zum Essen.
Das mache ich auch gern. Er hat
mir gesagt ich soll meiner Mutter
helfen. Ich unterstitze ihre Wege
genauso wie Vater.

Er kann stolz sein auf seinen Sohn
Patrick. Jetzt fallt mir nichts mehr ein.

Patrick Gorres

Da ist die Liebe im Mittelpunkt
Ines Heitzmann Uber ihre Liebe
zu Patrick Gorres

()
Was war der Grund, warum die Wahl!
auf Patrick fiel?

Ich war ganz sicher, dass ich den
Patrick wollte. Die ganze Liebe
habe ich bekommen zu ihm.

Erist ein schoner Mann. Ich habe
ihn immer angelachelt und er auch.
Und dann war der erste Kuss schon
da. Und dann habe ich gesagt, du
bist so zartlich und liebevoll. Ich
war auch sehr zartlich.

Ich bin hingezogen worden zu ihm,
wie Amor der ins Herz geschossen
hat.

()

Ines Heitzmann interviewt von
ihrer Mutter

Johannes - in sieben Monaten
hat er uns seine Welt erklart
Das Ende eines kurzen Lebens

()

Die Operation selbst verlief auch
erfolgreich und ohne Komplika-
tionen. Doch zwei Stunden spater
horte Johannes’ Herz auf zu schla-
gen und alle sofort eingeleiteten
lebensrettenden MaRnahmen blie-
ben erfolglos. Nie werde ich die
Worte des sichtlich mitgenomme-
nen Chefarztes der Kinderintensiv-
station vergessen: ,Der Johannes
wollte nicht mehr”. In der anfang-
lichen Ohnmacht waren diese
Worte schwer zu akzeptieren. Wie-
so sollte er uns verlassen wollen?
Wo wir es doch so schon miteinan-
der hatten und wir ihn so sehr lieb-
ten! Da lag es naher, an ein medizi-
nisches Versagen zu glauben. Doch
eine pathologische Untersuchung
brachte keine neuen Erkenntnisse.
Johannes war ohne medizinisch
erkennbare Ursache gestorben.

(...

Katja Weiske

Von der Trauer und vom Loslassen
Tagebucheintrage

()

2. Mai 1996

Ich friere, seit du tot bist.

Ich friere, weil du nicht mehr da bist!
Ich wusste nicht, wie buchstablich
real die Warme sein kann, die ein
Mensch ausstrahlen kann. - Welt
und Leben sind kalt geworden und
dein Sternlein ist so weit weg.

()

Dorothée Lehmann



Menschen mit Down-Syndrom begegnen Ich bin anders als du denkst
uns, wir begegnen ihnen, sie begegnen
einander.
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