AMBULATORIUM NEUNKIRCHEN

»PLOTZLICH WAR
ALLES GANZ EINFACH«

ie Diagnose,,Down-
Syndrom" stellt Fa-
milien vor grofle

Herausforderungen. Die
Mutter des heute vierjih-
rigen Elias berichtet iiber
ihre ganz personlichen
Erfahrungen:

Meine Kinderirztin teil-
te mir im Zuge der Diag-
nose mit, dass sie leider
nicht viel Erfahrung mit
dem ,,Down-Syndrom“
hatte. Daher war ich im
Nachhinein sehr froh
dartber, dass sie uns zu
einer Physiotherapeutin
»iberwiesen” hatte.

im Bezirk

Die Physiotherapeutin war damals
schon fiir die VKK] titig und erkannte
sofort, wo sie mein Kind ,unterstiit-
zen“ kann.

Trotzdem brachte ich meinen Sohn
damals noch schweren Herzens zur
wochentlichen  Physiotherapie ins
Ambulatorium  Neunkirchen der
VKK]. Denn eigentlich wollte ich mich
mit Elias zu Hause verstecken. Die
Diagnose Down-Syndrom hatte ich
damals noch immer nicht verkraftet.
Ich wollte nicht hinaus in das Leben,

den Alltag ... Ich wollte anderen Fami-
lien nicht begegnen. Ich wollte nicht
beim Anblick eines jeden Kindes wii-
tend werden, weil ich nicht dasselbe
»Gluck® empfinden konnte, wie die
Eltern der , gesunden” Kinder.

Die Therapien im Ambulatorium
zwangen mich jedoch, das Haus zu
verlassen. Ich musste doch mein Kind
zur Therapie bringen. Wir hatten au-
ferdem fixe Termine. Es wiare nicht
in Ordnung gewesen, diese abzusa-
gen. Auflerdem wusste ich damals
auch nicht, was auf meinen Sohn und
mich noch alles zukommen wird. So
»rappelte” ich mich jede Woche zum
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Besuch dieser Thera-

piestunde ,,auf.

Zumindest hatte ich nun
unsere Physiotherapeu-
tin, Frau M., welche mir
mein Kind durch die Er-
klarungen wihrend der
Therapiestunden ,néher
brachte®. Sie war immer
gut gelaunt, was sehr
dazu beitrug, dass die
Stimmung aufgelockert
war. Elias war Fremden
gegeniiber immer zu-
riickhaltend, wenn nicht
sogar etwas ,abgeneigt",
doch das Lécheln von Frau M. iiber-
trug sich auf mein Kind und er war
entspannt bei den Ubungen dabei.

,Nicht nur mit Elias,
auch mit mir ging es
aufwdirts.”

Die Zeit verging. Und nicht nur mit
Elias ging es aufwirts, sondern auch
mit mir. Ich fiihlte mich immer besser.
Mit meinem Kind auf der Strafe unter-
wegs zu sein und ihn auch von anderen
Personen ,begutachten® zu lassen, war



fiir mich plotzlich in Ordnung. Und da
er so ein freundliches Wesen hatte, be-
kam ich mittlerweile auch nichts An-
deres zu horen als ,,Was fiir ein stifles
Kind!“.

Elias hat die iblichen ,,Probleme"
eines Down-Syndrom Kindes: eine
schwache Muskulatur und schwé-
chere Binder, weniger Kraft, kiir-
zere Arme und Beine. Die grob-
motorischen und feinmotorischen
Fihigkeiten entwickeln sich anders
und auch viel langsamer. Durch die
schwachen Muskeln und Béander kam
es zu einer schlechteren Haltung, ei-
nem falschem Gang, und sein Stand
ist auch heute noch etwas ,,anders"
als bei ,normalen® Kindern.

In der Therapie wird an all diesen
»Schwiéchen® gearbeitet. Muskeln
werden gestirkt, Bewegungsab-
laufe korrigiert, neue Fihigkeiten
erlernt. Auf jede Verdnderung wird
geachtet. Ich lernte durch Zusehen
und konnte zu Hause mit meinem
Kind selbstindig weiterarbeiten und
in der Therapie erlernte Fihigkeiten
festigen.

Elias machte tiberall mit, und plétzlich
war alles ganz einfach. Ich erkannte,
dass mein Kind sehr wohl in der Lage
war, alles zu lernen. In diesen Thera-
pieeinheiten wurden auch Ubungen
gemacht, die ich mich niemals mit
meinem Sohn zu probieren getraut
hitte, in dem Glauben, er konne das
niemals schaffen.

Er konnte es aber!

Und die Angst, welche mich monate-
lang begleitet hatte, war plotzlich weg.

Elias ist ein Kindwie jedes andere
auch. Entwicklungsgemaf} musste ich
zwar einige Monate abziehen, er ist
natiirlich langsamer und sprach da-
mals auch nur wenig. Aber er verstand
alles und machte alles mit.

Und die Angst,
welche mich monate-
lang begleitet hatte,
war pléotzlich weg.

GROSSE FORTSCHRITTE

Dann war es soweit. Elias machte so
grofde Fortschritte, dass wir mit der
regelmifligen Physiotherapie auf-
horen konnten. Da er nun sprachlich
verstarkt versuchte, sich auszudri-
cken, begannen wir mit der Logopa-
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die - und zwar mit der Gebardenspra-

che bzw. der gebirdenunterstiitzten

Kommunikation. Das war fiir mich

anfangs anstrengend. Denn ich woll-

te eigentlich, dass er spricht und sich

nicht mit den Hénden unterhilt. Aber
da er aufler einigen, einzelnen und
einfachen Worte gar nicht sprach,
blieb mir nichts anderes {ibrig.
Wir mussten uns ja auch irgendwie
verstindigen konnen. Er plapperte
mich regelmiflig nieder und ich
wusste nicht, was er von mir woll-
te. Also machten wir uns an die
Ubungskarten und lernten. Aufler-
dem zeigte uns seine Logopadin
»,Kathi“ wie man die Mundmotorik
verbessern kann. Seifenblasen ma-
chen, Papierfussel vom Tisch bla-
sen, aus dem Strohhalm trinken,
mit Partytroten Spielzeugfiguren
umschmeiflen, Kerzen ausblasen,
Grimassen schneiden ...

Elias hat nun mehr Kraft und kann

mittlerweile auch alles essen,

ohne durch das anstrengende Kau-
en vorzeitig miide zu werden. Frii-
her schlief er deswegen beim Essen
regelmiflig ein. Der Kindertrinkbe-
cher wurde gegen einen Becher mit
Strohhalm getauscht, mittlerweile
trinkt er ganz normal aus dem Glas.

Wihrend wir uns einige Monate mit
der gebirdenunterstiitzten Kommu-
nikation geholfen haben, hat Elias
die Biicher und Bilderkarten fiir sich
entdeckt. Seither sitzt er tiglich viele
Stunden bei seinen Lieblingskarten
und blattert die Bilderbiicher mehr-
mals durch. Er gibt uns die Karten,
wir benennen, er hort zu - und holt die
nachste Karte heraus.




Inzwischen ist wieder ein Jahr vergan-
gen. Elias spricht mittlerweile 3 bis
4-Wort-Sitze, hat unglaublich viele
neue Worter gelernt und benennt sei-
ne Bilderkarten zu 90% selbstindig
(und es sind viele Karten!). ,,Kathi®
ist sein absoluter Liebling geworden.
Mehrmals pro Woche fragt er, wann
wir wieder zu ihr gehen. Sie ist die ers-
te Person, mit der er wihrend der The-
rapiestunden ALLEINE - ohne Mama
- im Zimmer bleibt - dieses Privileg
hat auflerhalb unserer Familie sonst
niemand.

Nun ist Elias auch sprachlich auf dem
besten Weg, wir konnen uns mitt-
lerweile bestens unterhalten, auch
ohne Gebidrden. Daher werden wir
uns demnéchst auf einen neuen Weg
machen - zur Ergotherapie. Bereits in
den vorigen Stunden ist wiahrend der
gemeinsamen Beschiftigung mit Eli-
as aufgefallen, dass ihm einige Dinge
noch etwas schwerfallen: z.B. kam er
mit dem Puppenwagen nicht auf die
Turnmatte. Er wusste nicht, was er tun
musste, damit sich die vorderen Réa-
der heben. Auch konnte er lange keine
Leiter hinaufklettern (Rutsche beim
Spielplatz). An der Feinmotorik muss
noch gearbeitet werden. Einen Stift
richtig halten, damit er malen kann,
eine Schere so halten, dass sie auch

schneidet und nicht
nur das Papier zu-
sammendriickt, etc.

Aber auch das wird
er lernen.

STOLPERSTEINE UND GEFAHREN

Elias ist nun vier Jahre alt. Er kann al-
leine mit Gabel und Loffel essen. Mit
dem Messer kommt er noch nicht ganz
zurecht. Vor allem fehlt die Kraft. Dafiir
kann er sich vollstindig ausziehen. Beim
Anziehen muss man noch etwas helfen.

Ohne Windel kommen wir noch nicht
aus. Er setzt sich zwar auf den Topfund
das WC - aber nur mit Kleidung. Aus-
ziehen lésst er sich dafiir nicht. Auf3er-
dem schlift er in der Nacht noch nicht
durch und er hat eine sehr ungewdhn-
liche Schlafhaltung.

Auflerdem hat Elias Knick-Senk-Fiif3e
und bekommt daher extra angefer-
tigte Schuhe mit Einlagen, um die
Fuf3stellung zu korrigieren. Dies hat
sich in den letzten Monaten bezahlt
gemacht. Er lduft schon viel sicherer
und die Fehlstellung hat sich auch ver-
bessert. Probleme bereiten ihm noch
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Uberginge wie von der Strafe auf
den Gehsteig (wenn er zu schnell un-
terwegs ist), Unebenheiten wie Erde,
Wiese, Schnee, bergauf und bergab
gehen, Stiegen steigen, usw. Aber man
erkennt gut die laufende Entwicklung.

Fir die Zukunft miisste man noch an
der ,fehlenden Angst* bzw. dem ,,Nicht-
Erkennen von Gefahrensituationen®
arbeiten. Mit dem Satz ,,Achtung, ein
Auto!“ kann er noch nichts anfangen.

GANZHEITLICHE BETRACHTUNG
UND FORDERUNG

Ich sehe den Vorteil vom Ambulatori-
um der VKK]J darin, dass Elias als ,,Ge-
samtpaket® betrachtet wird. Es wird
eine komplette Diagnostik erstellt.
Eine riesige Auswahl an Behand-
lungs- und Therapiemdglichkeiten
steht zur Verfiigung: Friihférderung,
Physiotherapie, Logopiddie, Ergothe-
rapie, Gebardenunterstiitzte Kommu-



nikation, Heilpddagogische Beratung,
Fachérztliche Betreuung, Elternbera-
tung, Sensorische Integrationsbera-
tung, Musiktherapie, etc ...

Die MitarbeiterInnen sind nicht nur
auf ihr Fachgebiet spezialisiert, son-
dern erkennen auch die Defizite in an-
deren Bereichen, welche besprochen
werden und so eine zusitzliche oder
andere Therapie erfolgen kann.

Auflerdem heifdt es nie: ,Das ist
schlecht, das miissen wir andern®, son-
dern:,, Dasist schon ganz gut, aber wir
konnen daran arbeiten, dass es noch
besser wird.“ Es werden nie die De-
fizite meines Kindes hervorgehoben,
sondern die Fortschritte gelobt. Dies

war - gerade in der Anfangszeit - sehr
wichtig fiir mich. Denn ich wollte nicht
stindig horen, was mein Kind alles
nicht kann und schon lingst konnen
miisste. Elias ist so, wie er ist. Um ihm
im Alltag zu helfen und ihm vieles zu
erleichtern, daran wird gearbeitet.
Und zwar nicht nach einem bestimm-
ten Plan, sondern mit so viel Zeit, wie
Elias ganz personlich benétigt.

Die Termine sind so eingeteilt, dass
es praktisch keine Wartezeiten gibt.
Trotzdem kommen wir gerne etwas
frither. So kann Elias ,,ankommen®,
noch vorher eine kleine Jause zu sich
nehmen, sich mit den Spielsachen be-
schéftigen oder sich mit den anderen
Besuchern ,unterhalten. Auch der
dortige Therapiehund hat es ihm sehr
angetan.

Im Warteraum des Ambulatoriums
lernt man viele Menschen kennen. Vie-
le Familien haben ein Schicksal zu tra-
gen, welches viel schwerer ist als das
eigene. Die Stérke, mit diesem Schick-
sal zu leben, und die Willenskraft, et-
was fiir sich und seine Angehorigen
zu verbessern, ist aber in den Gesich-
tern dieser Menschen erkennbar. Man
spricht iiber seine Erfahrungen und
tauscht Informationen aus.

»Hier bekommt mein

Kind alles, was es
bendtigt.«

Das Ambulatorium kiimmert sich auch
um den Kontakt mitdem Kindergarten,
und wir haben zwischendurch auch
schon das Thema Schule angespro-
chen. Bei auftauchenden Schwierig-
keiten und Problemen hat man immer
einen kompetenten Ansprechpartner.

Mit der Diagnose ,vermutlich behin-
dert” werden die meisten Kinder leider
abgetrieben. Daher haben natiirlich
auch nicht viele Kinderirzte die Mog-
lichkeit, ein Kind mit besonderen Be-

diirfnissen zu behandeln und bis zum
Erwachsenenalter zu begleiten. Die
Tatsache, dass meine Kinderirztin
noch kein anderes Down-Syndrom-
Kind begleitet hat, verunsicherte mich
daher anfangs sehr (und vermutlich
war auch die Kinderérztin verunsi-
chert). Kann ein Kinderarzt ein ,,be-
sonderes Kind“ somit auch im Krank-
heitsfall ,richtig® behandeln oder
bendtigt er andere, zusitzliche ,,Fach-
kenntnisse“?

Elias wird im Ambulatorium ganz-
heitlich und fachirztlich betreut. Der
Kontakt zwischen der Kinderarz-
tin und dem Ambulatorium besteht
ebenfalls. Somit sind die Besuche bei
unserer Kinderarztin fiir die Mut-
ter-Kind-Pass-Untersuchungen, den
notwendigen Impfungen und bei den
iiblichen Kinderkrankheiten, jeden-
falls ausreichend und wir miissen bei
ihr nichts ,,extra“ machen.

Um alles andere kiimmert sich das
Ambulatorium der VKK]J.

Fiir mich ist die VKK]J die einzige
Stelle, an der mein Kind alles be-
kommt, was es benotigt. Denn man
ist sonst eigentlich auf sich alleine
gestellt (...).

Den Tag, ab dem Elias vielleicht keine
Therapie mehr benétigen wird, sehne
ich mit einem lachelndem und einem
weinenden Auge herbei. Froh, dass
wir irgendwann alles alleine schaffen
und traurig, dass wir die ,Familie® der
VKK] verlassen, welche uns jahrelang
in einer der schwierigsten Phasen un-
seres Lebens begleitet hat. @
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