Zum MUTTERTAG

EIN

Hannes hat das Downsyndrom -

Mutter Bernardette erzahlt

BISSCHEN MEHR ...

MUTTERNACHT 2017

Am 14, bai ist Muttartag.
Tags zuvor veranstalien
wverschiedene in einem
Matzwerk zusammenge-
sehlossene Familien. und
Fravenorganisaticnen am
Bozner Rathausplatz ob

I Uhr die drite , hub
ternacht’. Sie staht - im
Kanirast zum Freudentag -
fisr diee milunter schalige
Seite das Mublerseins.
Heuer méchten die Varan-
stalier auf die besonderns
Situation von Miterm und
Familien hirwaisen, die sin
Kind mil Beainlrichiigung
erwarten. Eine Podiums
dizkussion, Thaater, Musik
und Tanz stehen aul dem
Fragramm.

Im Zuge dar ,Mutiemacht®
wurde ein Fole- und Litera-
urwetthewerh ausgetro-
gen, die Frimierung der
biesten Beiliige erfolg
gegen 11.45 Lhe Lm
14.45 Uhr ist gsin Flashmiok:
g3p|un|_

Bereits am 12 hMai wird
um 1930 Uhr im Kal
|'_'|ir|g|'|-'_'||_|,5I aer Film |, hain
kleines Kind” gezeigt,

den die Hebamme Kalia
Ba umgarken aus ihvrear
eigenen Erfahrung herous
produziart hat und dber
den sia mit dem Publikum

diskuher’en ol d

och dann kam

alles anders”,

lautet das Thema
der ,Mutternacht” am
13, Mai, Anders kam
es auch fir Bernardette
Ramaser Lobis, als ihr
Sohn geboren wurde.

Hannes har von vielem erwas
mehr: etwas mehr Offenheit,
erwas mehr Spontaneitit, er-
was mehr Charme - ja, und da
15t auch noch dieses 21, Chro-
mosom, das drei- anstate zwei-
tach vorhanden 15t und das thn
ein bisschen anders macht. Ein
hisschen Jang,uml:r in der Ent-
wicklung, ein hisschen aufier-
gewdhnlich in seinem sozialen
Verhalten, aber eben auch le-
bensfroh, neogierig und spon-
tan.

Hannes har das Downsyndrom.,
Trisomie 21 lautet der moderne
E:Eriff fiir diese Beeintrichei-
gung, das JTn™ steht dabei filr
das ﬁbrriéihﬁgc 21. Chromo-
s, das Hannes chen anders
machr.

Vor fast fiint Jahren, am 30. Au-
gust 2012, st der L Stamm-
halter® der Familie Lobis aus
Lajen-Ried gehoren. Alle har-
ten sich riesig gefreur: Mama
Bernardette, damals 44, Vater
Ramund und die drei Schwes-
tern, deren jliingste bereits den
21. Geburtstag gefeiert harte.
[och kurz nach der Geburr die
knappe Botschaft: Verdacht auf
Drovermsyndrom,

Fiir Hannes™ Mutter Bernarder-
te Lobis war dieser Verdacht
undichst ein Schock — auch
wenn sie sich wegen ihres fore-

geschrittenen  Alrers
schon  wihrend  der
Schwangerschaft — mic
dem Thema hth‘ch:’i&ig‘t

hatte.,  Eine  Priinacal-
diagnostk  harten  sie
und 1hr Mann  trom

Dringen der Arze ver-
weigert, denn eine Abtrei-
bung kam aws religifser
und ethischer Uberzeugung
nicht infrage. Fiir uns hat
alles im Leben Sinn, jedes
Kind hat ein Recht aof Le-
ben®, sagien sie einander,
Dennoch: Als aus dem Ver-
dacht Gewssheit wurde, bra-
chen Angst und Zweifel anf die
Familie ein. Was wiirde diese
Diagnose bedeuten? Wiirde ein
normaler Alltag noch miglich
sein? Ein sorgenfreies Wochen-
ende? Ein Urlaub? Wiirden sie
alle jemals wieder frishlich sein
kiinnen? Dazu ka-

men die Selbstvor- 39
wiirfe der Murter
und spiiter auch
manche  Bemer-
kung von aulien:
wachwanger  mit
43 = da muss man
doch mir solchen
Folgen rechnen!™
Mit  Awtmuonte-
rungen wie [Das
wird euer Sonnen-
schem!™  konnie
die  Familie zu
diesem Feirpunkr noch niches
anfangen.

Verkabele und wegen Sauver-
stoffsirrigungsproblemen an ein
Gerfit angeschlossen, lkimpite
Hannes zunichst fast drei Wo-
chen lang ums Uberlehen — eine
Feir, die Bernardette Lobis viel

Wenn ich damals
von den schinen
Erlebmissen mit
Hamnnes gewnsst
hdtte, die mir
bevorstanden,
hdtte ich mir
viele Trinen und sen mit Hanmes
Sorgen gespart.

T '_
o
Kraft  kostete,
das  Thema [Downsyn-

drom™ aber in den Hinrergrund
dringte. Erst als Mutter und
Find daheim  waren, kamen
die Schuldgefiihle erneut hoch,
Lnd j& mehr sich
die Mutwer durch
Biicher wiihlte
und im Internet
las, desto grifer
wurde die Trau-
rigkeit iiber das
noch Bevorsee-
hende, . Wenn ich
damals von den
schitnen Erlebnis-

gewusst hie, die
€€ mir hevorstanden,
hdiree ich mir viele
Triinen und Sorgen sparen kiin-
nen”, sagt Bernarderre Lobis
heute,
Warum sie das sagr? Darauf gibr
Hamnes  hiichstpersinlich  die
Antwort, Wie ein braver Schul-
bub sitzr der fase Finfjahrige am
Tisch in der Stube und mache



X -

o)

eine Ubung aus cinem indi-
viduellen Leseprogramm
zum Spracherwerb, Dabei
liest Hannes dic Wortkarten
wBagger — kaputt = Loch® und
ordnet sie den gleichen Begrif-
fen auf der Tabelle vor sich zu,
Er liest emnfache Sitze aus sei-
nem Kindergarten-Tagebuch®
vor, zeigt Fotos vom Fasching
und setzt sich dann an seinen
HBauernhof*, um diec Tiere
sorgsam in den Stall zu bringen.
Nur den Schokoladenpudding,
den lisst er sich heute lieber
von Mama einschopfen. = Man
muss schlieRlich niche alles sel-
ber machen, scheint sein gewin-
nendes Licheln zu sagen, mit
dem er Mamas Herz wieder
einmal erobert hat.

Hannes hat  Riesenspall  an
Buchstaben und Bildern und
ein erstaunliches Gedichtnis,
Mama Bernardetre  will
unterstiitzen, nicht erzwingen,
aber spiclerisch fordern. Als
Sozialbetreuerin hat sie selber
jahrelang Kindern mit Beein-
trichtigung beim Lernen Hil-
festellung gegeben. Jetzt muss
und méchte sie es fiir ihren
eigenen Sohn tun, Der strengt
sich michtig an, ist wissbegie-

das

Bernard
seinem ,Baovernhol” v
dabei das Sprechen und Zah

LY

piell

Fofos: Privel/er

rig, will aber auch gelobt wer-
den. ,Klarschen!®, befichlt er,
nachdem er seine Aufgabe rich-
tig geldst hat — und schon hat
er die Lacher wieder auf seiner
Seite,

Bernardette  Lobis  hat  viel
gelernt in den  vergangenen
Jahren. Vor allem Geduld zu
haben, zu warten. Kinder mirt
Downsyndrom entwickeln
sich langsamer als andere Kin-
der, wobei jedes seine eigenen
Stirken und Schwichen hat.
Hannes ist sehr geschickt im
Umgang mit Zahlen und Buch-
staben, machte aber erst im Al-
ter von vier Jahren die ersten
Schritte, Fiir uns Eltern war es
anfangs schwierig, es so zu nch-
men, wie es ist. Mittlerweile ist
jeder kleine Foreschritt fiir uns
ein grofes Geschenk. Hannes
iiberrascht uns immer wieder
mit neuen Ausdriicken und Sir-
zen, er spaziert heute durch die
Welt, so als hitte er es immer
schon gekonnt.”

Verhallt sind mittlerweile auch
dic meisten  unangebrachten
Bemerkungen, seltener gewor-
den die verunsicherten Blicke,
die Hannes und seine Familie
anfangs ertragen mussten. Wir

sind immer sehr offen mit dem
Thema umgegangen, das hat
auch Barrieren abgebaut®, sagt
Bernardette Lobis. Und Han-
nes hat mit seinem kindlichen
Charme das Seine dazu beige-
tragen.

Seit Herbst besucht der Kleine
den Kindergarten und freut sich
jeden Tag auf seine Freunde, die
thn in ihrer na-
tiirlichen Art nech- 99
men, wie er ist
Dass es im Kinder-
garten in Sachen
Inklusion nicht so
reibungslos  liuft,
wie es sich seine
Familie vorgestellt
hatte,  kiimmert
thn wenig. Seine
Mutter  hingegen
ist derzeit hart am Kimpfen.
Gemeinsam mit anderen Eltern
von Kindern mit Becintrach-
tigung hat sie festgestellr, dass
Siidtirol zwar iiber viele Gesetze
im Bereich der Inklusion ver-
fiigt, jedoch nicht iiber genii-
gend finanzielle und personelle
Ressourcen, um Kinder mit Be-
cintrachtigung in den Bildungs-
einrichtungen angemessen zu
fordern. Kurzum: Die zukunfts-
weisende Sozialpolitik scheitert
am fehlenden Geld. ,Inklusion
dart nicht zum Sparmodell wer-
den®, warnt Bernardette Lobis,
die auch im Vorstand des Ar-
beitskreises  Eltern  Behinder-
ter sitzt und nicht lockerlassen
wird, ,weil es schr viele Eltern
und Kinder berrifft*,

Die Rechte der Menschen mit
Beeintrichtigung und vor allem
ihre Anerkennung in der Gesell-
schaft sind Bernardette Lobis

Wir sind immer
sebr offen mit
dem Thema
umgegangen, das
hat auch Barrieren
abgebaut.

ein grofes Anliegen, auch wenn
sie fiir thren eigenen Sohn kei-
ne Zukunftsingste empfindet.
Wohl aber spiirt sie e¢inen gewis-
sen Wandel in der Gesellschaft,
Anders zu sein, nicht der Norm
zu entsprechen, ist immer weni-
ger akzepuert. Perfektion ist das
Ziel. Und die Medizin tut das
[hre, um Abnormes zu vermei-
den. Laut Statistik
werden mehr als
90 Prozent aller
Kinder mit Triso-
mic 21 abgetrie-
ben. Das bedeutet,
dass immer we-
niger Kinder mit
Downsyndrom
geboren  werden,
WState auf Inklust-
on von Menschen
mit Beeintriichtigung setzt un-
sere Gesellschaft auf Exklusion
bereits vor der Geburt®, stelle
Bernardette Lobis fest.
Was sie sich fir ihren Sohn
wiinschr, hat die Mutrer in ih-
rem Beitrag zum Wettbewerb
im Rahmen der ,Mutternache
2017% (siche farbiger Kasten
auf der linken Seite) geschrie-
ben: ... dass sein Anderssein
akzeptiert wird ... dass er sei-
nen Weg gehen wird ... Wir
werden Hannes weiterhin lie-
bevoll begleiten, mit dem Ziel,
dass er als Erwachsener ecin
moglichst selbststindiges Leben
fithren kann. Ein Blick in sei-
ne strahlenden Augen und sein
Licheln bestirken uns darin,
unseren Weg weiterzugehen ...
Ein Leben ohne unseren Son-
nenschein Hannes kénnten wir
uns alle nicht mehr vorstellen.”
Edith Runer
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