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EDITORIAL

Liebe Leserin, lieber Leser,

es gibt Wochen, da scheint es, als wiirden viele »DS-Ereignisse« miteinander
um die Wette rennen. Mit einem Augenzwinkern frage ich mich, ob sich einige
davon verabredet haben, uns geballt im April zu tiberraschen?

Bei der Aktion zum WDST 2023 erfuhren wir freudestrahlend von den vielen
engagierten, fantastischen Menschen, die mit den DS-InfoCenter-Urkunden
ausgezeichnet wurden. Nur einen Bruchteil der Begriindungen und Berichte
konnten wir in die Rubriken »Neues aus dem DS-InfoCenter ...« und »Erfah-
rungsbericht« aufnehmen. Umso herzlicher bedanken wir uns hier fiir jedes
Foto und jede E-Mail! Wir haben sie alle gelesen und sehr geschitzt. Die Aus-
zeichnungen sind tiberzeugende Beweise dafiir, dass die Inklusion vor Ort oft-
mals starker als ihr allgemeiner Ruf ist.

Ubrigens, die Filmbranche macht der Inklusion wieder einmal den Hof:
Noah Matthews Matofsky, ein 15-Jahriger mit DS, verkorpert die Hauptfigur
in der Disney-Produktion »Peter Pan und Wendy«. Der Film lauft seit Ende
April in den Kinos, der Schauspieler wird zu Recht gefeiert! Ebenfalls Ende
April lernten wir die Barbie mit Down-Syndrom kennen. Ihre Botschafterin
in Deutschland, Natalie Dedreux, meinte bei einem Paneltalk in Hamburg:
Diese Puppe mache Menschen mit DS sichtbarer.

Es wire klasse, wenn der Einzug der Barbie in die Kinderzimmer wirklich
konkrete Folgen hatte! Ich stelle mir vor, wie kiinftige Arbeitgeber:innen be-
reits im Kindergarten und beim Puppen-Spielen fiir die Vielfalt sensibilisiert
werden, sodass z.B. der Arbeitsmarkt in einigen Jahren vollkommen inklusiv
ist. (In diesem Mai-Heft widmen wir dem Thema » Arbeit & Berufsleben« eine
Rubrik.) Natiirlich gehort viel viel mehr dazu! Welche strukturellen Verande-
rungen eine inklusive Gesellschaft braucht, sortiert — scharfsinnig und weg-
weisend - Raul Aguayo-Krauthausen in seinem neuesten Buch, das seit April
zu den SPIEGEL-Bestsellern zdhlt.

Von einem weiteren Ereignis sollte die Welt unbedingt erfahren: Am 22. April
2023 feierte Elfriede Fuchs ihren 85. Geburtstag! Frau Fuchs ist vermutlich die
ilteste in Deutschland lebende Person mit Down-Syndrom. Wir durften in
Korrespondenz mit ihrer Wohnstitte der Lebenshilfe Oberhausen erfahren:
»Frau Fuchs geht es gut! Sie geniefSt ihr Leben und hat Freude an ihrem aktiven
Alltag. Sie spielt liebend gerne Memory und liebt die Ausfliige des Hauses -
die Shoppingtouren stehen dabei ganz oben auf der Liste.« Wir gratulieren der
Grande Dame aus ganzem Herzen zu ihrem erfiillten Leben und verneigen
uns vor allen, die sie begleitet haben und begleiten! Im Herbst-Heft mochten
wir ausfithrlicher iiber sie schreiben. Und jetzt liegt vor IThnen die LmDS 103 —
wenn Sie darin blattern und etwas fiir sich entdecken, freue ich mich riesig!

Herzlich
Thre

Cilsieka

Elzbieta Szczebak und Team-Kolleg:innen
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Auszeichnungsaktion zum WDST 2023

ZUSAMMENFASSUNG: TORDIS KRISTIN KORBER

Als Aktion zum WDST konnten Mit-

glieder und interessierte Familien er-
neut unsere beliebte Auszeichnungs-Ur-
kunde anfordern. Wir lasen von engagier-
ten Menschen in Kindergérten, Arztpraxen,
Schulen, Sportvereinen, Kirchengemeinden
und sogar in einem Karnevalsverein und
freuen uns, dass sie dank der Familien unse-
re Auszeichnung bekommen haben!

Uns erreichten ganz tolle Begriindungs-
schreiben: warme, berithrende Worte und
Beispiele, die hoffnungsvoll stimmen. Eini-
ge zitieren wir gerne hier stellvertretend fiir
die vielen Beispiele der — wie viele es sagen —
gelebten Inklusion.

Ein grof3es Dankeschon

»Der liebevolle und wertschitzende Umgang
von dem gesamten Team fithrt dazu, dass
wir jeden Morgen einen frohlichen Philipp
in den Kindergarten bringen, der sich sehr
auf seine Spielkameraden, seine Erzieherin-
nen und ganz besonders auf >seinen Dirk«
freut. Das ist fiir uns Eltern ein unschatzba-
res Geschenk, da uns so auch das >Loslésen¢
und von >Philipp-trennen-Koénnenc erleich-
tert wurden.

In Philipps Kindergarten wird iiber In-
klusion nicht (nur) gesprochen - hier wird
Inklusion GELEBT! Dafiir mochten wir auf
diesem Weg gerne einmal ein grofles DAN-
KESCHON loswerden und wiirden uns iiber
eine Auszeichnung fiir Philipps Inklusions-
assistenten und das gesamte Team seiner
Kita sehr freuen! Sie haben es sehr verdient!«

Familie Haarer aus Wuppertal

Mit Freunden FuBball spielen

»Mats spielt seit er fiinf Jahre alt ist bei uns in
Leingarten Fuf3ball mit seinen Freunden im
Verein. Es ist nicht selbstverstdndlich, dass
das Trainerteam ihn zu jedem Spieltag mit-
nimmt und ihn bei jedem Spiel aufstellt und
ihm immer wieder die Chance gibt zu zeigen,
was in ihm steckt. Als er dann sein erstes Tur-
niertor schoss und damit kurz vor Abpfiff das
Spiel fiir seine Mannschaft entschied, waren

nicht nur wir als Eltern megastolz aufihn ...
Das Trainerteam hat sich nun dafiir ein-
gesetzt, dass Mats in der F1 weiterspielen
darf, obwohl er nach seinem Jahrgang be-
reits in einer E-Jugend spielen miisste. Nun
kann er weiterhin mit seinen Trainern und
Freunden zusammen trainieren und Fuf3-

ball spielen.«
Familie Kreif3ig aus Leingarten

Mats' Eltern erzéhlen von der Urkunden-Uberga-
be in der Rubrik »Erfahrungsbericht«.

Dienst mit viel Engagement an
Emmas Grundschule

»Wir haben schon sehr frithzeitig begonnen,
die Moglichkeiten auszuloten, ob Emma an
der ortlichen Grundschule beschult wer-
den kann. Die Direktorin war von der Idee
begeistert und arbeitete schon im Vorfeld,
damit Angste abgebaut werden. Das Klas-
senzimmer musste auf Emmas Bediirfnisse
umgebaut werden. Diese Aufgabe wurde an-
genommen und umgesetzt. Ebenfalls nahm
die Lehrerin die Aufgabe an, dem Kind mit
Respekt und ohne Angst gerecht zu werden.
Sie informierte sich im Vorfeld an anderen
Schulen und>lernte« dann mit unserer Toch-
ter an der schulischen Situation. Mit ande-
ren Worten: Dienst mit viel Engagement, in
die Sache hineingewachsen.«

Familie Karl aus Kallmiinz

Sozialmedizinische Nachsorge
iiber den gesetzlichen Auftrag hinaus

»Ich mochte gern das Team der sozialme-
dizinischen Nachsorge des Kinderkranken-
hauses Wilhelmstift in Hamburg-Rahlstedt
auszeichnen. Seit 2005 begleitet das Team
u.a. Babys mit Trisomie 21 und deren Fa-
milien im Rahmen der sozialmedizinischen
Nachsorge. Uber ihren gesetzlichen Auftrag
hinaus haben sie immer im Blick, den El-
tern auch einen Austausch mit anderen El-
tern zu ermoglichen, Eltern von Eltern ler-
nen zu lassen und tragfihige Vernetzungen
zu organisieren.
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Ich selbst bin Mutter eines inzwischen
16-jahrigen Méadchens mit Trisomie 21, die
diese Begleitung 2006 genieflen durfte und
noch heute von diesem Kontakt profitiert.«

Tina Wilson

Lob fiir inklusive
Konfirmand:innenarbeit

»Wir mochten die Kirchengemeinde aus-
zeichnenfiirdieinklusiveKonfirmand:innen-
arbeit und fiir die Unterstiitzung der Arbeit
der Madchengruppe >Wilde Hithner«. Sechs
junge Frauen mit unterschiedlichen Beson-
derheiten treffen sich einmal im Monat in
den Raumen des Gemeindehauses der Erlo-
serkirche. Im Konfirmationsjahr 2018/19 be-
suchte unsere Tochter Hannah Kiesbye, die
mit Trisomie 21 lebt, den reguldren Konfir-
mand:innenunterricht, nahm teil am Kon-
fiwochenende und erlebte einen festlichen
und berithrenden Konfirmationsgottes-
dienst. Zwei Jugendliche mit Besonderheit
waren Teil dieser Gruppe.

Seit 2020 begleiten zwei junge Frauen aus
der Gemeinde die Madchengruppe >Wilde
Hihner«. Ziel der Gruppe ist es zu lernen,
wie man selbststindig die eigene Freizeit
plant und praktisch umsetzt. Was muss man
bedenken? Jahrlich findet eine Reise statt, die
gemeinsam geplant wird.

Wir freuen uns sehr, dass diese Aktion in
diesem Jahr noch mal stattfindet. Wir woll-
ten die Auszeichnung Ostern 2020 iiber-
reichen, aber da kam uns ja Corona dazwi-
schen. Herzlichen Dank fiir Thre engagierte
Arbeit und herzliche Griifle von

Inge Kiesbye und Kai Bruhn

Paula tanzt mit der Bambini-Gruppe
des Faschingsvereins Fidelitas '85

»Gerne wiirde ich unseren Faschingsverein
Fidelitas '85 aus Rennertshofen fiir die Aus-
zeichnungs- Aktion vorschlagen.

Bereits in der letzten Faschingssaison
durfte unsere Paula (damals fiinf) bei den
jiingsten Ténzerinnen mit dabei sein. Die
Bambini-Gruppe prisentiert jedes Jahr ein



tolles Programm und wird von vielen Zu-
schauern geliebt, da die kleinen Madchen
und Jungs im Alter von finf bis acht Jahren
ein wirklich gekonntes Programm bieten.
(...) In der Saison 2023 allerdings ist wieder
ein Tanzen vor Publikum mdéglich. So durf-
te Paula mit den anderen Kindern seit Sep-
tember einmal wochentlich einen Tanz ein-
iiben und nun schon mehrfach prisentieren.
Fiir uns alle (Eltern/Trainer/Vorstandschaft)
war das ein Experiment, denn wir alle wuss-
ten nicht, wie/ob Paula die Auftrittssituation
meistern wird. Umso toller finde ich die Be-
reitschaft des Vereins, sich auf dieses Wag-
nis einzulassen.

Die Kinder in der Tanzgruppe konnen
mit Paula sehr gut umgehen, sie helfen und
unterstiitzen sie und gemeinsam sind sie eine
tolle Truppe. Paula profitiert unwahrschein-
lich von dieser Herausforderung, sie hat ge-
lernt, unabhingig von den Einfliissen, die auf
sie einwirken, ihren Tanz >abzuspulens, und
schafft es gemeinsam mit der Gruppe, die
gesamte Auftrittszeit des Kinderhofstaates

(ein ca. 40-miniitiges Programm) geduldig
auf der Biihne zu stehen. Fiir ein sechsjihri-
ges Mddchen mit DS eine bemerkenswerte
Leistung, die durch diesen Verein wunder-
bar unterstiitzt wurde.«

Katharina Hofbeck

Am 10. Mirz verlieflen 146 Urkunden
das InfoCenter — mit dabei unsere neue Ak-
tionskarte zum WDST und ein Samentiit-
chen »Bei mir ist Vielfalt in der Tite« (Neu-
feld-Verlag). Die 55 Kindergirten erhielten
auflerdem unser neues Kinderbuch »Hallo,
ich bin Bente«.

Eine Auswahl der Bilder und Berichte von
der Ubergabe an vielen Orten in Deutsch-
land veroffentlichen wir in der Rubrik »Er-
fahrungsbericht«. Wir danken den Familien
fiirs Mitmachen und wiinschen allen, dass
die guten Erfahrungen, die sie bislang ge-
macht haben, eine mindestens so tolle Fort-
setzung finden!

Foto: DS-InfoCenter

Am 10. Mdirz gingen die 146 Aus-
zeichnungen aus dem Haus.
Unser Kollege Oliver Sauber hat
beim Urkunden-Versand mit
angepackt .

Ubergabe der Urkunde an den Wald-
kindergarten Dreieich e.V. »2021 hat sich
die KiTa erstmals fiir Inklusion geéffnet
und mittlerweile sind zwei Kinder mit
Down-Syndrom in der eingruppigen
Einrichtung. Fiir den Waldkindergarten
war das immer selbstverstdndlich, umso
tiberraschter und erfreuter waren die Er-
Zieherinnen (iber diese besondere Form
der Wiirdigung ihrer Arbeit«, schrieb uns
der Vorstand des Waldkindergartens
Dreieich.
www.waldkindergarten-dreieich.de

Foto: Privat
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Aufklarung auf Augenhohe!

Was passiert, wenn nach dem Ful3balltraining
unerwartet ein Mann mit Down-Syndrom

die Kabine betritt?

V ielleicht gab es ganz kurz fragende Bli-
cke und abwartendes Schweigen, aber
nachdem Leonhard (27) die Fragerunde mit
der ersten gekonnt platzierten Ansage eroff-
net und mit einem Kreisliga-Witz die Kabi-
ne zum Lachen gebracht hatte, wurde es ab-
solut spannend und informativ.

Ziel: Die Mannschaften iiber das Down-
Syndrom informieren. Denn nachdem unter
den Spielern an einem lustigen Abend im
letzten Winter weniger lustige Witze tiber
Menschen mit Down-Syndrom die Run-
de gemacht hatten, beschlossen die Trainer,
dass es gut wire, wenn die »Jungs« mehr

iiber das Down-Syndrom wiiss-
ten. So fuhren Leonhard Ley und
Michaela Hilgner zum SC Grof3-
schwarzenlohe, der unter dem
Hashtag #Herzverein regelmafiig
auch soziale Themen in den Mit-
telpunkt riickt.

Leonhard hat an diesem Abend
ca. eine Stunde lang gekonnt Fra-
gen beantwortet und mit seinem
Humor jedes Eis gebrochen.

Wir freuen uns iiber die Einladung
und erwarten gespannt die nichs-
te Begegnung auf Augenhdhe!

TEXT UND FOTO: MICHAELA HILGNER

.........................................................................................................................

Eine Spende und bunte Socken von Dedoles
an das Deutsche Down-Syndrom InfoCenter zum
WDST 2023

TEXT UND FOTO: MICHAELA HILGNER

J edes Jahr zum Welt-Down-Syndrom-Tag

ruft die Firma Dedoles die »Sockenauf-
forderung«aus. Ungleiche Socken, das Mar-
kenzeichen der Firma, sollen fiir Einzigartig-
keit und Unterschiedlichkeit sensibilisieren.
Da Socken ein wenig wie Chromosomen
aussehen, passen sie gut zum Welt-Down-
Syndrom-Tag. Die Aktion soll daher beson-
ders das Bewusstsein fiir und die Akzeptanz
von Menschen mit Down-Syndrom in der
Gesellschaft starken.

Bereits in den letzten Jahren wurden
verschiedene Down-Syndrom-Organisatio-
nen in Europa auch finanziell unterstiitzt.
In diesem Jahr durften wir uns iiber eine
Spende in Hohe von 2.000 Euro fiir unsere
Down-Syndrom-Akademie freuen. Lustige

8 Leben mit Down-Syndrom Nr.103 | Mai 2023

Socken - natiirlich jeweils ungleiche Paare -
wurden den Teilnehmenden eines Samstag-
Seminars zugesandt und so entstanden auch
noch lustige Fotos beim Auspacken und An-
probieren der Socken.

Wir sagen DANKESCHON!

eedoles



Aufruf zur Teilnahme an unserer Online-Umfrage:
Erwachsene mit Down-Syndrom am Arbeitsmarkt

TEXT: ELZBIETA SZCZEBAK

rbeit ist ein Menschenrecht, das im

Grundgesetz Artikel 12 und in der
UN-Behindertenrechtskonvention Artikel
27 garantiert ist. Ein Berufs- und Arbeitsle-
ben zu haben, gehort in unserer Gesellschaft
zur Biografie der meisten Biirger:innen.
Arbeit darf niemandem vorenthalten wer-
den, nicht zuletzt deshalb, weil sie unseren
Lebensunterhalt sichert. Menschen, die kei-
ne Arbeit haben oder keiner Arbeit nachge-
hen konnen, verlassen sich auf diverse staat-
liche und gemeinniitzige Unterstiitzungssys-
teme. Es steht auf einem anderen Blatt, wie
zuverldssig und unbiirokratisch diese Syste-
me funktionieren und wie solidarisch sich
unsere Gesellschaft selbst definiert.

Ungeachtet allen gesellschaftlichen Wan-
dels, der sehr stark auch die Berufsbiogra-
fien betrifft, scheint in unserer Kultur ein
»Arbeitskult-Gesetz« unverriickbar zu gel-
ten: Sehr viele Menschen definieren ihren
Wert und ihre Anerkennung tiber die Arbeit.
Wir beschreiben unsere Gesellschaft immer
noch als Leistungsgesellschaft und verstehen
den Wohlstand hauptséchlich im 6konomi-
schen Sinne. Ob dieses Verstdndnis von Ar-
beits- und Berufsleben noch lange vorherr-
schend bleibt oder sich allméhlich verdndert,
ist keine rhetorische Frage an sich, sondern
vielmehr eine Frage, ob das in naher Zukunft
geschehen wird. Einstweilen ist Arbeit fiir
die meisten von uns eine lebensgrundlagen-
sichernde, sinnstiftende Betitigung, mit der
wir auch etwas zum Gemeinwohl beitragen
und auch etwas zurtickbekommen.

Wo sind - vor diesem Hintergrund - Er-
wachsene mit Down-Syndrom verortet? Gel-
ten all diese skizzierten Aspekte, die Arbeits-
und Berufsleben betreften, auch fiir sie? Ist
die Forderung »Faire-Arbeit-fiir-alle«, wie sie
von Verbanden und Aktivist:innen durchge-
setzt werden will, mehr als eine Parole und
wird im Sinne der Inklusion umgesetzt?

Solche Fragen lassen sich u.a. auf der
Grundlage von konkreten, belastbaren Zah-
lenbeantworten. Jedoch welche Arbeitsplitze

Das Deutsche Down-Syndrom InfoCenter startet eine Umfrage
»Erwachsene mit Down-Syndrom am Arbeitsmarkt in Deutschland«.

Abgefragt werden, neben statistischen Daten, die Angaben zur Schulbildung,
zu den Praktika und zur Vorbereitung auf das Berufsleben, Entscheidungs-
beteiligung von der Person mit DS sowie die Erfahrungen mit Hindernissen

und Hilfen.

Die Umfrage umfasst 20 Fragen. Die ersten 17 Fragen richten sich an Eltern/
Angehorige. Drei Fragen am Schluss wenden sich an die arbeitenden Perso-

nen mit Down-Syndrom selbst.

Laufzeit: vom 1. Juni bis 31. Juli 2023
Link zur Umfrage: www.ds-infocenter.de, Rubrik »Aktuelles«

Wir bedanken uns schon jetzt sehr fiir Ihre Teilnahme!
Ihr Team des Deutschen Down-Syndrom InfoCenters

Erwachsenen mit Down-Syndrom zur Ver-
tiigung stehen und wie viele von ithnen in den
Werkstitten bzw. auf dem reguldren Arbeits-
markt (mit all seinen arbeitsrechtlichen Vor-
aussetzungen und Konsequenzen) beschif-
tigt sind, lasst sich aktuell lediglich schétzen.
Etwa 300.000 Menschen mit Behinderung
sollten laut JOBinklusive (ein Projekt des
Sozialhelden e.V.: www.jobinklusive.org) in
Werkstitten arbeiten. 2019 legte das Projekt
die Ergebnisse seiner Online-Umfrage (246
Teilnehmer:innen) vor, die sich direkt an
Menschen mit Behinderung auf dem allge-
meinen Arbeitsmarkt gewendet hat. Bei der
Frage »Welche Behinderung hast du?« stan-
den zur Auswahl folgende Antworten: Geh-
behinderung (40,7 %), mehrere Behinderun-
gen (20,3 %), andere Behinderung (16,7 %),
psychische Beeintrachtigung (9,8 %), Horbe-
hinderung (5,3 %), Sehbehinderung (3,3, %),
Lernschwierigkeiten (2,4 %), keine Angabe
(1,6 %). Personen mit Down-Syndrom wiir-
den wir am ehesten bei den 2,4 % mit der An-
gabe »Lernschwierigkeiten« vermuten.
Aufgrund unserer Erfahrungen im DS-
InfoCenter schitzen wir die Anzahl der Er-
wachsenen mit Down-Syndrom, die einer

Arbeit auf dem reguldren Arbeitsmarkt
nachgehen, eher gering ein. Zwar belegen ei-
nige wenige von ihnen solche Arbeitsplitze,
die auf die Eigeninitiative der Angehori-
gen oder Freund:innen geschaffen wurden,
z.B. in Cafés, Hotels oder Familien-Betrie-
ben. Einige iiben im Rahmen von Projekten
kreative Berufe aus als Schauspieler:innen,
Maler:innen, Musiker:innen oder Journa-
list:innen. Die Mehrzahl ist in Werkstitten,
Fordertagesstétten oder sogenannten »aus-
gelagerten Arbeitspldtzen« beschaftigt.

Um genauer zu erfahren, wie viele Perso-
nen mit Down-Syndrom zu den Werkstattbe-
schiftigten zdhlen und wie viele einen inklu-
siven Arbeitsplatz haben, fithren wir unsere
Online-Umfrage durch. Mit dem geschaffe-
nen Uberblick wollen wir einen Anstof} ge-
ben, die Erkenntnisse zu vertiefen und op-
timalerweise konkrete Handlungsempfeh-
lungen zu erarbeiten. Auf der Grundlage der
Zahlen lasst sich gegeniiber den Entschei-
dungstrager:innen in Politik und Arbeitswelt
auch anders argumentieren, wie der Weg auf
den reguldren Arbeitsmarkt fiir Menschen
mit Down-Syndrom, die es méchten und an-
streben, gestaltet werden sollte. B
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»Mental Wellness in Adults with Down Syndrome«

Zweite Auflage der Standardpublikation von Brian Chicoine
und Dennis McGuire online im Original verfligbar

Dr. med. Brian Chicoine (M.D.) und Dr.
phil. Dennis E. McGuire (Ph.D.) sind seit
vielen Jahren fiir ihr Engagement fiir und
ihre Begleitung von Menschen mit Down-
Syndrom und ihre Gesundheit {iber den US-
amerikanischen Kontinent hinaus bekannt.
Zwei Standardwerke dieses Autoren-Teams
»Gesundheit fiir Jugendliche und Erwachse-
ne mit Down-Syndrom. Ein medizinischer
Ratgeber« und »Erwachsene mit Down-
Syndrom verstehen, begleiten und fordern.
Stirken erkennen, Herausforderungen meis-
tern« (deutsche Ausgabe 2008, Edition 21im
G&S Verlag) sind auch in Deutschland be-
kannt sowie nach wie vor aktuell und gefragt.

2021 wurde die Publikation »Erwach-
sene mit Down-Syndrom ...« im Wood-
bine House Publishing neu aufgelegt und

erweitert. Nach der SchliefSung des Verlags
2022 wurden die Verlagsrechte auf die Auto-
ren libertragen und sie entschieden sich, das
Buch als kostenloses PDF zur Verfiigung zu
stellen. Fotos und Bilder wurden entfernt, da
die Erlaubnis, sie zu verwenden, nicht in den
Veréftentlichungsrechten der Autoren ent-
halten war. Abgesehen von einigen Loschun-
gen von Texten, die sich auf Fotos und Bilder
bezogen, entspricht der Text der PDF-Datei
der Version, die 2021 veréffentlicht wurde.

Das Buch im PDF-Format ist online jederzeit fiir
alle Interessierten verfligbar: https://adscre-
sources.advocatehealth.com/assets/1/6/
Mental_Wellness_full_book_final.pdf

Die erste Auflage in Deutsch ist im Shop des
DS-Info Centers verfugbar.

Flir mehr Vielfalt im Spiel
Die Barbie mit Down-Syndrom ist da

m 25. April 2023 wurde eine neue Barbie

vorgestellt. Sie gehort zur Barbie-Fashio-
nista-Reihe von Mattel und hat das Down-
Syndrom. Damit soll sie dazu beitragen, dass
mehr Vielfalt in das Spiel von Kindern gelangt
und somit Inklusion geférdert wird. In Ham-
burg fand anldsslich der Markteinfiihrung ein
Paneltalk statt. Kristina Vogel, Moderatorin
und Olympiasiegerin im Bahnradsport, fithr-
te durch die Veranstaltung.

Eingeladen waren aufSerdem Barbie Bot-
schafterin Natalie Dedreux, Prof. Dr. Zim-
pel (Professor an der Universitit Hamburg
und Leiter des Zentrums fiir Neurodiver-
sitdtsforschung (ZNDF) Hamburg-Eppen-
dorf), Michaela Hilgner (Sonderpidagogin
und stellvertretende Geschiftsfiihrerin des
Deutschen Down-Syndrom-InfoCenter) so-
wie Shari Dietz (Bloggerin und Mutter einer

Tochter mit dem Angelman-Syndrom). Ak-
tivistin Natalie Dedreux tibernimmt die Auf-
gabe als Botschafterin. Sie erzdhlt, was dies
fiir sie und Kinder mit dhnlichen Erfahrun-
gen auf der ganzen Welt bedeutet. »Ja, ich
finde es deswegen wichtig, dass es Barbie
Puppen mit Down-Syndrom gibt, weil man
Menschen so mit Down-Syndrom sichtbarer
macht. Und das mehr darauf geachtet wird,
weil dann merkt und sieht die Gesellschaft
das sowas auch cool ist.«

Auch das inklusive Fashion-Label »iso-
ciety« war anwesend. Die Hilfte des Erlo-
ses aus dem Verkauf der limitierten Bar-
bie-T-Shirts geht an das »Deutsche Down-
Syndrom InfoCenter«, wofiir wir uns ganz
herzlich bedanken!

Mehr zum Thema »Vielfalt im Kinderzimmer«
in der nachsten LmDS-Ausgabe.
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Mental Wellness
in Adults with
Down Syndrome

.........................................................................................................................

Natalie Dedreux
mit der neusten
Mattel-Barbie

Die Griinderinen von »isociety«, Edda
und Sarah, zusammen mit Michaela Hilgner
vom DS-InfoCenter



© Ohrenkuss

Ein Magazin voller Leben

25 Jahre Ohrenkuss-Magazin!

TEXT: TORDIS KRISTIN KORBER, ELZBIETA SZCZEBAK

No. 50 - Jubildumsausgabe
zum Thema »Freundschaft«

Bei Jutta iibernachten. Heute.
Die Jutta kocht Cappuccino. Feinen.

Cappuccino mag ich gerne.
(Susanne Kiimpel, diktiert)

Wunderschon, poetisch, treffend, erhellend, herzerwéirmend: Die-
se Ausgabe des Ohrenkuss-Magazins mochte etwas ganz Besonde-
res sein. Und ist etwas ganz Besonderes geworden. 5o Ohrenkuss-
Autor:innen haben mit der Hand, am I-Pad oder Computer geschrie-
ben, Texte einem Gegeniiber oder einer Spracherkennungssoftware
diktiert. Sie erzéhlen vom Unterschied zwischen Bekanntschaft und
Freundschaft, vom In-Verbindung-Bleiben, von Kontakten iiber
Landergrenzen hinweg, von Freundschaft mit Tieren und Pflanzen,
von Geheimnissen, Streit und Vers6hnung. Wir blattern im Magazin
durch Augenblicke der Freundschaft. Sehen Menschen, die fiireinan-
der da sind und die Ndhe der anderen genief3en. Die Fotos und Tex-
te lassen die Lesenden so nah heran, dass man glaubt, all das selbst
spiiren zu konnen. Eintauchen, aufnehmen, mitfreuen!

Und herzlichen Gliickwunsch, liebes Ohrenkuss-Team! Zu 25 Jah-
ren Ohrenkuss. Und zu dieser ganz besonderen Ausgabe, die uns ge-
rade jetzt gefehlt hat.

Griindungsmitglied

und Namensgeber

Michael Hdiger zeigt:
'Y Sogehtein Ohrenkuss.

W ir schreiben das Jahr 1998. An der Bonner Universitit startet
ein Forschungsprojekt, initiiert von der Humangenetikerin
Dr. Katja de Bragan¢a. Damals, Ende 1990er Jahre, »dachten viele
Menschen noch, dass Personen mit Down-Syndrom nie das Lesen
und Schreiben lernen konnten. Jetzt, 25 Jahre spater, ist klar: Men-
schen mit Down-Syndrom kénnen natiirlich lesen und schreiben
lernen. Und nicht nur das: Ihre Texte sind gleichermafen minima-
listisch und poetisch und finden eine grofe Zahl an Leser:innen.«
Aus einem Forschungsprojekt wurde ein gefragtes Magazin,
bestiickt mit diktierten oder selbst getippten Texten. Jedes Jahr

FOTOS: BRITT SCHILLING

Ohrenkuss Nr. 50: Auf dem Cover Anna Sapon,
Zhenya Holubentsev und Natalie Dedreux

erscheinen zwei Hefte. Jedes Heft hat ein Thema - aus dem Alltag,
aus dem Leben, mal schrill, mal politisch, immer poetisch, sprit-
zig, inspirierend. »Ohrenkuss ... da rein, da raus« — dieses Magazin
von Personen mit Down-Syndrom ist etwas fiir das Ohr und defini-
tiv jedes Mal auch ein » Augenkuss« fiir die Augen! Denn die Fotos
und die grafische Gestaltung sind einfach unverkennbar gut. »Den
Ohrenkuss muss man lesen. Immer«, meint zu Recht Bjorn Lan-
genfeld, Mitglied des Redaktions-Teams.

Kennt noch jemand »Ohrenkuss« nicht? Will jemand Redaktions-
mitglied oder Fernkorrespondent:in werden? www.ohrenkuss.de

Fotos (2): Britt Schilling, www.brittschilling.de

Chefredakteurin Katja de Braganca
zusammen mit Autor Achim Priester

n
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DIAGNOSE-MITTEILUNG

Kommunikation in der Schwangeren-
vorsorge und Pranataldiagnostik

Was wollen Sie eigentlich (nicht) wissen? Pranataldiagnostik
ist die Antwort - Was war eigentlich die Frage?

TEXT: SILKE KOPPERMANN

mmer wieder bin ich erschiittert darii-

ber, was Schwangere erzdhlen und in Bii-

chern dazu schreiben, wie sie in die Miih-
len der Pranataldiagnostik geraten sind und
das Gefiihl hatten, sich den Untersuchungen
und scheinbar vorgegebenen Konsequenzen
nicht mehr entziehen zu kénnen und es ih-
nen schwer gemacht wurde, ihren eigenen
Weg zu finden.

Auf der anderen Seite beklagen die Gyna-
kolog:innen die Last der Aufklarungspflich-
ten und die Verunsicherung und Angst vor
Schuldzuweisungen, wenn etwas mit dem
Kind nicht stimmt, und sehen sich deshalb
gezwungen, auf bestimmten Untersuchun-
gen zu bestehen. Unter Zeitdruck und bei
schlechter Honorierung hitten sie keinen
Raum fiir eine umfangreiche Aufkldrung
und Beratung. (Das ist natiirlich eine sub-
jektive Einschatzung - grundsétzlich gehort
die Schwangerenvorsorge zu den gut, wenn
auch pauschal honorierten Leistungen.)

Was ist da Henne
und was das Ei?

Andersherum: Warum ist die Kommuni-
kation manchmal so schwer — wie kdnnen
die Beteiligten sie verbessern? Wo entstehen
Missverstandnisse? Vielleicht konnen meine
Gedanken ein bisschen dazu beitragen, die
Kommunikation zu verbessern und die beid-
seitige Zufriedenheit zu erhéhen. Das erfor-
dert Zuhoren und Reflexion auf allen Seiten.

Arzt:innen und Hebammen miissen und
konnen keine Garantien geben fiir eine
sorglose und komplikationsfreie Schwan-
gerschaft und ein gesundes Kind. Schwan-
gere konnen und sollten dieses auch nicht
von ihrer Arztin/ihrem Arzt oder Hebamme
verlangen — weil es von der Natur des Pro-
zesses aus nicht moglich ist.

Schwangere haben einen Anspruch auf
Begleitung und Mutterschaftsvorsorge nach
dem Stand von evidenzbasierter Medizin

durch Hebammen und Frauenirzt:innen
abhéngig von den etwaigen Gesundheits-
risiken der Schwangeren. Neben den Leis-
tungen der GKV gibt es selbst zu zahlen-
de Zusatzangebote von unterschiedlichem
medizinischem Nutzen und fiir Wohlfiihl-
und Konsumbediirfnisse. Zu Ersterem sind
die Praxen verpflichtet, gegebenenfalls auch
zur Weiterverweisung an Spezialist:innen,
Letztere sind Zusatzangebote, an denen die
Praxen meist zusitzlich verdienen. Keine
Schwangere kann zu irgendeiner Untersu-
chung gezwungen werden. Zusitzlich gibt
es Offentliche Beratungs- und Bildungsan-
gebote fiir Schwangere und werdende Fami-
lien, wie Schwangerschaftsberatungsstellen,
Elternschulen, Hebammenpraxen sowie an-
dere private Angebote.

Arztinnen und Hebammen bieten Be-
ratung an, Schwangere koénnen diese an-
nehmen oder auch ablehnen, idealerweise
im sogenannten »informed consent«. Man-
che Schwangere informieren sich unabhén-
gig und wissen sehr genau, was sie wollen —
mit oder ohne entsprechende Information -,
andere mochten unseren Rat haben, wieder
andere sind von dem ganzen Angebot ver-
wirrt und tiberfordert, die meisten kriegen
von tberallher viele ungefragte gute und
schlechte Ratschlage. Aufgabe ist es, fiir die
einzelne Schwangere den richtigen Weg zu
finden, und das bedarf der Kommunikation
miteinander.

Arzt:innen gehen héufig davon aus, dass
sie alles tun missen, um irgendwelche Auf-
falligkeiten beim Kind zu finden und die-
se dann einer Kldrung und Diagnose zu-
zufithren. Aus érztlicher Sicht fallt die Auf-
kldrung vor Routineuntersuchungen haufig
kurz aus, es wird nicht lange iiber mogliche
Befunde und daraus sich ergebende mogli-
che Konsequenzen gesprochen. Meist wer-
den die Untersuchungen ja gemacht, um zu
bestitigen, dass »alles in Ordnung ist«. Auf-
falligkeiten sind dann meist fiir alle Seiten
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iiberraschend. Dann stockt und schweigt
der/die Untersucher:in erst einmal und
guckt nochmals - die Schwangere merkt,
dass irgendetwas nicht wie sonst ist, und ist
verunsichert.

Was gilt denn eigentlich als
auffallig?

Von nun an geht es um die Fragen: Was ist
auffllig? Kann man etwas Genaues sagen?
Und da stellt sich nochmals die Frage: Was
mochte die Schwangere wissen? Die meisten
mochten dann eine weitere Abklarung. Aber
spatestens jetzt ist es notig zu sprechen, wo-
rum es eigentlich geht und welche Konse-
quenzen eine weitere Abkldrung hitte, wofiir
eine genauere Diagnose wichtig wiére. Der/
die hinzugezogene Pranataldiagnostiker:in
geht dann davon aus, dass eine Abkldrung
erfolgen soll - sonst wére die Schwangere ja
nicht gekommen. Auf alle Fille braucht sie
Zeit, um tiberhaupt dariiber nachdenken zu
kénnen und die Informationen zu verarbei-
ten. Natiirlich kann es da auch unterschied-
liche Einstellungen bei den werdenden EI-
tern oder noch anderen Angehorigen geben.

Betroffene beklagen, dass sie von nun an
in einen Strudel gerieten, aus dem sie sich
nicht mehr befreien konnten. Dabei besteht
aufler dem verstdndlichen gefithlten Druck
und Wunsch nach Klarheit kein Zeitdruck.
Manche empfinden es als eine Ungeheuer-
lichkeit, dass drztlicherseits die Frage der Be-
endigung der Schwangerschaft in den Raum
gestellt wird und Druck zur Entscheidung
aufgebaut wird. Andere wiinschen sich, so-
fort einfach »aussteigen« zu kénnen. Ent-
scheidungen, die unter Druck gefillt wer-
den, sind in der Regel weniger abgewogen
und tragfihig als freiwillige und gut durch-
gearbeitete. Schon der Anspruch, sich ent-
scheiden zu miissen, kann eine Zumutung
sein — sich dem zu entziehen, ist auch legi-
tim. Sich nicht zu entscheiden, kann auch



eine Entscheidung sein, z.B., das werdende
Kind selber entscheiden zu lassen, ob und
wie lange es leben kann und will.

Angst- und Zeitfaktor -
Wie damit umgehen?

Arztiinnen sollten auf alle Fille die Angst
nehmen, dass das Kind leide: Im Bauch der
Schwangeren geht es dem Kind im Prinzip
gut. So sind z.B. viele Herzfehler erst nach
der Geburt wirksam. Das Ungeborene hat
keine quilende Luftnot oder Schmerzen.

Haufig stellen sich die Schwangeren Fra-
gen nach einer Verantwortung oder Schuld
fiir Besonderheiten in der Schwangerschaft
oder beim werdenden Kind, die es ja in der
Regel nicht gibt. Ob es einen Sinn hat, ist
eine eher philosophische Frage und das
kann jede:r nur fiir sich selber entscheiden
oder dem Ganzen selbst bei der Verarbei-
tung einen Sinn geben - im Negativen oder
auch im Positiven. Und manchmal gibt es
weder eine Auflésung noch eine gute Lo-
sung — aber es gilt diejenige zu finden, mit
der die Schwangere denkt, am besten weiter-
leben zu kénnen.

In jedem Fall hat die Schwangere An-
spruch auf allumfassende Beratung — Bera-
tung durch Kinderérzt:innen, die sich besser
mit Kindern und deren Prognosen und Le-
benswegen auskennen als Frauenarzt:innen
und Prinataldiagnostiker:innen. Auf Peer-
Beratung, z.B. von Selbsthilfegruppen/El-
ternvereinen und auf eine psychosoziale Be-
ratung, um beim Sortieren der Informatio-
nen und der eigenen Gefiihlslage unterstiitzt
zu werden. Und auch bei diesen Beratenden
kann es gefiihlte und reale Voreingenom-
menheiten geben ... Auf alle Fille braucht
das alles Zeit!

Ich muss es aussprechen: Zeitdruck be-
steht nur dann, wenn es um die Frage des
Schwangerschaftsabbruches bei einem
eigentlich lebensfihigen Kind geht, das sich

unterdessen weiterentwickelt und die Gren-
ze der Lebensfihigkeit aulerhalb der Frau
erreichen kann.

Mein Appell an die Professio-
nellen, die Schwangeren und
ihre Begleitung

Besprechen Sie die Moglichkeiten eines auf-
falligen Befundes und die daraus maéglicher-
weise folgende Entscheidungsnot schon im
Erstgesprach. Geben Sie den Schwangeren
die Zeit und den Raum, den sie brauchen.
Beantworten Sie die Fragen und geben Sie
zu, wenn Sie auch keine Antworten wissen.
Meinen Sie nicht zu wissen, was das Beste ist!

Und an die Schwangeren und ihre Beglei-
tung: Nehmen Sie sich den Raum, fordern
Sie ihn ein, fordern Sie Antworten auf alle
TIhre Fragen — auch wenn es welche gibt, die
Thnen niemand beantworten kann. Sie selber
sind es, die Ihr Leben weiterfiihren werden -
mit oder ohne eine Entscheidung.

Dieser Artikel ist in KIDS Aktuell. Magazin zum
Down-Syndrom Nr. 46/Herbst 2022 erschienen.

Wir bedanken uns sehr bei der Autorin und bei
KIDS Aktuell fur die freundliche Zustimmung
zum Abdruck in der LmDS.

DIAGNOSE-MITTEILUNG

Silke Koppermann ist Frauenarztin
und Psychotherapeutin.

Sie ist Sprecherin des »Netzwerk
gegen Selektion durch Pranatal-
diagnostik« und Mitgriinderin von
#NoNIPT-Blndnis.
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DIAGNOSE-MITTEILUNG

Sekunden, die unser Leben veranderten
Diagnoseubermittlung nach der Geburt

TEXT: KLARA JOHN FOTOS: PRIVAT

s war der 4. Juni 2021, ein Freitag.
E Mein Mann und ich standen mor-

gens auf, gegen 6:30 Uhr, machten
uns fertig, der gepackte Koffer stand schon
im Flur. Wir wussten, anders als bei den bei-
den Kindern zuvor, dass heute der Tag sein
wiirde, an dem unser drittes Kind geboren
werden wirde. Ich hatte keine Wehen, kei-
nen Blasensprung oder Ahnliches, wir hat-
ten einen Termin. Aufgrund zweier sehr lan-
ger, schwieriger Geburten, die beim zweiten
Kind in einen Not-Kaiserschnitt endeten,
haben wir uns hier fiir die sichere Bank ent-
schieden. Einen Plan-Kaiserschnitt. Es war
wie ein Blind Date, von dem wir schon wuss-
ten, dass wir uns verlieben wiirden.

[ \

»Da ist nichts«

Ich kann mich an nicht mehr viel erinnern,
tiber was wir sprachen, nur ein Satz von mei-
nem Mann, an den er sich aber nicht mehr
erinnern kann, ist mir im Geddachtnis ge-
blieben: »Was machen wir eigentlich, wenn
mit dem Kind jetzt irgendwas ist?« Ich weif3
auch noch meine Antwort: »Da ist nichts.«
Gesprich beendet und mein Bauchgefiihl
sprach eine ganz andere Sprache. Seit Mo-
naten hatte ich schon so ein Gefiihl, dass et-
was anders war.

Ich sollte im Nachhinein merken, dass
mir mein Instinkt frith und sehr genau

bereits mitteilte, welche Uberraschung das
Schicksal fiir uns im Gepéck hatte. Ein paar
Tage zuvor hatte ich mein Schweigen dar-
iiber gegeniiber meinem Mann gebrochen
und ihm gesagt, dass ich ein komisches Ge-
fithl hatte, in dieser Situation hatte er gesagt:
»Da ist nichts.« Gesprach beendet. Ich woll-
te das glauben, ich redete mir ein, dass sie
eine andere Haarfarbe haben wiirde, dass
sie einfach anders aussehen wiirde und mir
die unsensible Pranataldiagnostikerin, die in
der 20. SSW das Organ-Screening machte,
einen Floh ins Ohr gesetzt hatte. Sie hatte
eine Stunde lang nach Fehlern bei meinem
Kind gesucht und nichts gefunden, wurde
aber nicht miide, ihr Unverstandnis darii-
ber deutlich zu machen, dass wir keine wei-
teren Pranataltests hatten durchfiihren las-
sen. Und so war ich nicht so richtig nervos
wegen der bevorstehenden Operation, son-
dern mehr, weil ich endlich die Gewissheit
haben wollte, dass »alles in Ordnung« war.

»Meine selbstbestimmte
Geburt«

Mit dem gepackten Koffer und Vorfreude
fuhren wir also ins Krankenhaus. Ich klin-
gelte an der Kreif$saal-Tiir, musste nur kurz
warten und durfte schon rein. Mein Mann
musste noch kurz drauflen einen Corona-
Test machen und auf das Ergebnis warten.
Meiner wurde drin gemacht. Eine freundli-
che Hebamme nahm mich in Empfang, sie
gab mir mein Fligelhemdchen und unter-
hielt sich nett mit mir. Wir sprachen darii-
ber, wie unser Kind heiflen soll, dass es ein
Maidchen wird, sie schon zwei Geschwister
hat und warum ich mich fiir den geplanten
Kaiserschnitt entschieden hatte.

Ich bekam einen Zugang gelegt, Blut-
druck und Temperatur wurden gemessen,
jetzt war ich doch etwas nervos, aber ich
freute mich auch sehr. Diese Geburt war so
anders, keine Unsicherheiten, kein Tropf
mit unzahligen Medikamenten, keine holli-
schen Schmerzen, keine Angst. Es war mei-
ne selbstbestimmte Geburt. Es dauerte auch
nicht lange, dann brachte sie mich hoch
in den OP. Das gut gelaunte Team wartete
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schon auf mich, alle waren so nett, keiner
gestresst, die Narkose lief} meinen Korper
wieder ganz schon beben, aber es ging al-
les ganz schnell.

»Da ist siel«

Und dann war sie da. Unsere Toni. Die Arz-
tin sagte: »Da ist siel«, aber ich horte sie
nicht schreien, ich war verunsichert, frag-
te immer wieder etwas benebelt, was los ist.
Die Hebamme trug sie weg in den Neben-
raum, nur kurz, aber es kam mir lange vor.
Anschlieflend kam sie wieder in den Raum
und legte sie mir auf die Brust. Wir weinten
vor Gliick, unser kleines Madchen, da war
sie. Ich scannte sie vollig unbewusst mit mei-
nem Blick, suchte nach Anzeichen fiir mein
Bauchgefiihl der letzten Monate, sah aber
keine. Ich war erleichtert und sagte: »Alles
gut. Sie sieht aus wie ihre Schwester.«

Dann musste Toni wieder mit der Heb-
amme mit, sie hatte durch die fiir sie unge-
plante Geburt etwas Anpassungsschwierig-
keiten. Mit einem Blick schickte ich meinen
Mann hinterher. Ich kam klar, die Kleine
sollte nicht alleine sein, er sollte bei ihr sein,
wie er es schon bei ihrer grofien Schwes-
ter war, als ich noch gendht werden muss-
te. So war es. Erst Monate spater erzdhlte er
mir, was in dieser halben Stunde geschah, in
der ich noch versorgt wurde. Und es zeig-
te, wie unterschiedlich wir die Ubermittlung
der Verdachtsdiagnose durch die Hebam-
me wahrgenommen hatten, aufgrund unse-
rer im Leben bisher gemachten Erfahrungen.

»Was ist los?«

Nachdem ich mein Kind gesehen hatte, al-
les fiir mich o.k. schien, hatte ich eine tol-
le halbe Stunde mit dem Team im OP, wir
scherzten und lachten, ich war gliicklich, sie
waren gliicklich, ich denke, das ist ein toller
Teil dieses Jobs, wenn Kinder geboren wer-
den. Ein freudiger Anlass an einem verreg-
neten Sommertag. Die Hebamme holte mich
ab, ich fragte natiirlich erst einmal, ob Toni
inzwischen mit der Atmung zurechtkam, sie
nickte, ich merkte sofort, dass nichts »o.k.«



war. Ich fragte: »Was ist los?«, sie erwiderte
leise: »Gleich.«

Ich versuchte, ruhig zu bleiben, sie schob
mich in den Gang, raus aus der Menschen-
traube im OP. Sie blieb auf dem Gang an
einem ruhigen Platzchen stehen und sah
mich an. Ich war panisch. Sie hatte noch
iiberhaupt nichts gesagt, aber die Vibes wa-
ren so eindeutig. »Was ist los?«, fragte ich
noch mal. Sie legte ihre Hand auf meine
Schulter und sprach ganz ruhig zu mir: »Ich
habe den Kinderarzt gerufen.« Ich lief3 sie
nicht aussprechen: »Warum?«, sie sprach
weiter: »Ihr Kind sieht mir aus wie eine Tri-
somie 21.«

Mein Korper zitterte, mein Kopf ham-
merte. Nein. In mir schrie alles ohrenbe-
taubend laut: NEIN! Ich glaube, ich schrie
auch. Ich weif8 es nicht mehr. Ich weif$ nur,
dass ich weinte. Ich weinte so wie noch nie
in meinem Leben zuvor, ich hatte Schmer-
zen in der Brust, mein Herz. Es zerbrach. Ich
spiirte, wie es in 1000 Stiicke zerfiel. Ich sag-
te nur: »Nein.« Und das unzdhlige Male. Ich
weinte und weinte, nichts konnte mich beru-
higen. Ich weifd nicht, ob sie noch irgendwas
gesagt hat. Ich horte es nicht mehr. Im Nach-
hinein war es fiir mich, als hatte man mir ge-
sagt, dass mein Kind sterben wird.

Ich klammerte mich bei meiner Aufzug-
fahrt von sieben Stockwerken daran, dass
das alles ein Irrtum sein musste, das war ein
Fehler. Unten angekommen, stand da mein
Mann. Er weinte nicht, er war ganz ruhig,
doch als er mich sah, war er entsetzt, fiir ihn
hatte dieser Verdacht nicht dieselbe Aussa-
ge wie fiir mich, er war vollig perplex auf-
grund meiner Reaktion. Die Hebamme sag-
te freundlich und ich glaube auch mit ehrli-
chem Wohlwollen: »Hier ist ihre kleine Toni,

ach der Name passt auch so gut zu ihr, sie ist
wirklich eine Toni.« In dem Moment war ich
tiberfordert von dieser Positivitit, ich dach-
te: »Wen interessiert das denn jetzt, wie sie
heif3t?« Sie legte mir das kleine, warme Biin-
del in den Arm. Sie war rosig. Aber ich sah
es sofort: das Down-Syndrom. Jetzt ohne
Handtuch komplett um sie herum, ein paar
Minuten alt, es war nicht zu iibersehen.

Ich weinte noch mehr, meine Hoffnun-
gen, dass sie sich geirrt hatten: zerschlagen.
Mein Mann sagte betroffen: »Jetzt warte
doch erst einmal ab, es ist doch gar nichts si-
cher.«Ich erwiderte grob: »Meine Giite, man
sieht es doch! Bist du blind?« Er verstumm-
te, weil er »es« eben nicht sah.

Ich habe in meiner Jugend in einem Heim
mit behinderten Kindern gearbeitet. Mein
absolutes Lieblingskind hatte das Down-
Syndrom, ich mochte ihn so gerne, ich weif$
bis heute seinen Namen und Geburtstag und
dass er am liebsten Leberwurstbrot afl. Aber
ich wusste auch, dass er vor 20 Jahren mit
einem schweren Herzfehler eine Lebens-
erwartung von 30 Jahren hatte, dass er non-
verbal war, dass er Epilepsie hatte, sich be-
wegte wie eine Schildkrote, so behébig. Er
war schwer mehrfachbehindert. Das wusste
ich und daran dachte ich. Mein Mann hat-
te noch nie in seinem Leben bewusst einen
Menschen mit Down-Syndrom gesehen und
war daher vollig frei von diesen Gedanken
und Vorurteilen. Fiir mich war es von Nach-
teil, dass ich zwar schon Beriihrungspunkte
hatte, aber eben nur diesen einen und dass
es schon zwei Jahrzehnte her war.

Die Tonne von Angsten

In dem Moment konnte mich niemand ab-
holen. Mir sagen, dass das nicht die Regel ist.
Mir sagen, dass Toni sogar organisch gesund
sein sollte, wie sich kurz darauf herausstell-
te. Dass es heutzutage ganz andere Moglich-
keiten gibt, medizinisch, aber auch in Sachen
Forderung. Niemand nahm mir in dem Mo-
ment diese Tonne von Angsten. So hatte ich
sie da an meiner Brust und die Liebe zu ihr
machte den Schmerz nur noch schlimmer.
Die Hebamme tat, was sie immer tat,
sie half mir, sie anzulegen, Toni trank so-
fort, saugte kraftig, alle waren beeindruckt,
das weif3 ich noch, ich verstand aber nicht
wieso. Ich wusste noch nichts von Hypo-
tonie und Stillen bei Kindern mit Trisomie
21, was angeblich schwierig sein sollte. Sie
saugte. Ich weinte. Mein Mann stand hilf-
los neben uns und versuchte das einzuord-
nen, was er da sah. Der Kinderarzt kam rein,
ein noch junger Arzt, er entschuldigte sich
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fir die Verspatung, er hatte unterwegs einen
Auffahrunfall gehabt.

Man nahm mir Toni weg und ich sollte sie
auch die nachsten 24 Stunden nicht mehr se-
hen. Das war der schlimmste Tag meines Le-
bens. Sie wurde in die Kinderklinik verlegt,
ich musste zurtickbleiben. Mein Mann sollte
in ca. einer Stunde in die Kinderklinik nach-
kommen, das wollte ich auch unbedingt, war
mir der Gedanke trotz allem — Diagnose hin
und her - unertréglich, sie alleine zu lassen.
So saflen wir da im Kreif$saal und ich wein-
te immer noch ohne Unterlass, die Hebam-
me sprach einfithlsam mit uns, sie gab sich
Miihe, fiir uns da zu sein, aber es half nicht.
Thre letzten Worte an uns/mich waren: »Bit-
te melden Sie sich doch noch mal bei mir.
Nicht morgen oder iibermorgen. Vielleicht
in einem Monat oder einem Jahr.« Ich konn-
te mir in dem Moment nicht vorstellen, was
dann anders sein sollte, aber nickte.

Ganz minimal nach vorne
schauen

Ich kam auf mein Zimmer, konnte weder
schlafen noch essen — und googelte. Ich goo-
gelte und googelte und horte mir Podcasts
und Videos an. Jedes Mal, wenn jemand das
Zimmer betrat, versuchte ich, nicht zu wei-
nen, aber es gelang mir nie. Alle waren so
lieb und sie sagten es zwar nicht, aber ich tat
ihnen leid. Das konnte ich sehen und fiith-
len. Mein Mann kam spater noch mal zu-
riick und berichtete, dass Toni schon keinen
Sauerstoff mehr brauchte und so weit alles in
Ordnung war. =

Mai 2023 15



DIAGNOSE-MITTEILUNG

Im Nachhinein ist fiir mich ganz klar, dass die
Art der Diagnoselibermittlung ohne Mitleids-
bekundungen oder gar noch Bestilirzung sei-
tens des medizinischen Personals einer der
Hauptgriinde war, warum wir schnell wieder
Hoffnung schopfen konnten.

Und ich wiinschte, ich hatte diese 24 Stun-
den nicht erleben miissen, hatte ich sie
nur bei mir gehabt, sie hatte mich tros-

ten kdnnen, wie keiner sonst es geschafft

hatte. Vielleicht auch nur ein paar Stunden
mit ihr waren schon besser gewesen.

Sie machten noch einen Bluttest fiir die Die Oberarztin in der Kinderklinik konn-

te uns dann auch endlich mehr Zuversicht

hatte ich mein Baby im Arm. Ab diesem Mo-

sichere Diagnose, aber fiir uns war das nur
noch eine Formalitdt. Sie wollten auch ihr
Herz und den Darm noch mal genauer
untersuchen, es stellte sich heraus, dass al-
les in Ordnung war. Das war der erste Mo-
ment, in dem ich begann, wieder nach vorne
zu schauen. Ganz minimal. Das Loch, in das
ich gefallen war, war riesig, aber ich nahm
diese Nachrichten als positiv an.

Wir sprachen dariiber, wie wir Freund:in-
nen und die weitere Familie jetzt informie-
ren sollten. Alle warteten, alle wussten, dass
sie langst da sein musste. Unsere Miitter hatte
er auf dem Weg in die Kinderklinik angeru-
fen. Ich konnte mit niemandem sprechen, es
war mir unmoglich. Wir beschlossen, es ge-
radeheraus zu sagen und per WhatsApp, um

ment war der Weg aus der Traurigkeit noch
weit, aber es wurde immer nur noch heller,
immer nur noch besser.

Und ich wiinschte, ich hatte diese 24 Stun-
den nicht erleben missen, hitte ich sie nur
bei mir gehabt, sie hitte mich trosten kon-
nen, wie keiner sonst es geschaftt hitte. Viel-
leicht auch nur ein paar Stunden mit ihr wa-
ren schon besser gewesen.

Ich erzihle das immer wieder und ich
hoffe, dass vielleicht medizinisches Personal
darauf aufmerksam wird und in einer sol-
chen Situation iiberdenkt, ob es nicht doch
moglich ist. Natiirlich wollten alle nur vor-
sichtig sein, auf Nummer sicher gehen, aber
diese Trennung hat uns zerrissen und sie war
nicht notig.

firr die Zukunft geben, erst mal war medizi-
nisch alles besser, als es nicht hitte sein kon-
nen, aber sie hatte auch mehr Wissen tiber
das Down-Syndrom und so sprach sie posi-
tiv mit uns.

Im Nachhinein ist fiir mich ganz klar, dass
die Art der Diagnosetibermittlung ohne Mit-
leidsbekundungen oder gar noch Bestiirzung
seitens des medizinischen Personals einer
der Hauptgriinde war, warum wir schnell
wieder Hoffnung schopfen konnten. Schnell
merkte ich, dass der Weltuntergang, den vor
allem ich mir ausgemalt hatte, nicht passiert
war. Es war so wichtig fiir uns, dass uns je-
mand von den Moglichkeiten und Chancen
berichtete und nicht nur von den Risiken.

dem personlichen Gesprach aus dem Weg zu
gehen und den Menschen Zeit zu geben, ihre
Reaktion zu tiberdenken. Den Rest der Fa-
milie informierten die Omas.

Am néchsten Tag war mein oberstes An-
liegen, zu Toni zu kommen. Dass ich eine fri-
sche Bauchoperation hinter mir hatte, war
mir egal. Ich {iberredete die Arztin, mich zu
»beurlauben« und mit einem Rollstuhl hin
und her fahren zu lassen. Ich hatte Angst,
wie ich mich fithlen wiirde, wenn ich Toni
wiedersehen wiirde, ich wollte unbedingt zu
ihr. Als ich in ihr Zimmer kam, war da kein
Zweifel, unter Schmerzen arbeitete ich mich
aus dem Rollstuhl hoch, hielt mich an ihrem
Bettchen fest und da war nur Liebe.

Die Art der Diagnose-
libermittlung ist entscheidend

Eine warmherzige, dltere Schwester war bei
uns, sie sagte gleich, dass Toni jetzt schon ihr
Liebling wire, so stfi, so brav. Ich fragte, ob
ich sie nehmen diirfte. Natiirlich. Und dann
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Heute kann ich meinen Schmerz
einordnen. Es war Trauer. Trauer
um das Kind, das ich mir vor-
gestellt hatte, aber nicht be-
kommen hatte. Heute weil3 ich
auch, dass das in Ordnung ist.

Heute kann ich meinen Schmerz einord-
nen. Es war Trauer. Trauer um das Kind, das
ich mir vorgestellt hatte, aber nicht bekom-
men hatte. Heute weif3 ich auch, dass das in
Ordnung ist. Eine andere Mama sagte ein
paar Wochen nach Tonis Geburt zu mir: »Du
trauerst um deine Erwartungen, nicht um
dein Kind.« Dieser Satz war riickblickend
auch der Anfang vom Ende meiner Trauer-
phase. Seine Gefiihle einordnen zu kénnen
und positiv bestirkt zu werden, ist in die-
ser Situation der Schliissel. Ich wiinsche mir
das fiir alle Eltern bei der Diagnosetibermitt-
lung, ob in der Schwangerschaft oder nach
der Geburt. ®

Seine Geflhle einordnen zu
konnen und positiv bestarkt
zu werden, ist in dieser Situa-
tion der Schlissel. Ich wiin-
sche mir das fir alle Eltern bei
der Diagnoseiibermittlung, ob
in der Schwangerschaft oder
nach der Geburt.

DIAGNOSE-MITTEILUNG

Diagnose-Mitteilung:

Warum andert sich
SO wenig, wenn sich so viel
andert?

EIN KOMMENTAR VON ELZBIETA SZCZEBAK

leicht fallt es denjenigen, die es tun missen, meist schwer — na-

tarlich sofern die Diagnose als Hiobsbotschaft verstanden wer-
den kann. Es mag auch sein, dass dafiir ein Talent, eine sehr ausgepragte
Empathie-Gabe und Menschenkenntnis gebraucht werden. Ja, wahr-
scheinlich ohne all das gelingt es kaum, eine solche emotional heraus-
fordernde Situation zu gestalten.

Géabe es ein Studienfach oder einen Lehrgang, wo Arzt:innen oder
Berater:innen beigebracht wird, wie sie mit der Mitteilung einer (ver-
meintlich) schweren Diagnose umgehen sollten, wére es damit fein und
erledigt? Das bezweifle ich, zumal ich denke, dass man Empathie und
Menschenkenntnis kaum schulen kann, sondern dass wir sie uns viel-
mehr im Laufe des Lebens aneignen. Zum Beispiel, weil wir Empathie
vorgelebt bekommen, weil wir dafiir sensibilisiert, weil wir zur Reflexion
dariiber angeregt werden und und und ...

Mich macht es einfach fassungslos und ungehalten, wenn ich - 8hn-
lich wie Silke Koppermann es in ihrem Beitrag (S. 12-13) formuliert —
immer wieder in Gesprachen mit schwangeren Frauen und Paaren oder
aus vielen gelesenen Berichten erfahre, was und wie Gbermittelt wird!
»Fallt Thnen an Ihrem Kind etwas auf ...?« oder »Mit lhrem Baby stimmt
etwas nicht ...«

Ich frage mich wirklich: Was stimmt nicht mit uns?! Ist das tatsachlich
so schwer, eine Situation der Diagnosemitteilung angemessen zu ge-
stalten? Mir ist es vollkommen klar — »angemessen« ist nicht gleich »an-
gemesseng, sondern sehr individuell im Erleben. Und - ja, ich kann es
mir ausmalen, es ist oftmals schwer.

Allerdings misste allen bewusst sein und einleuchten: Was und
in welche Worte gekleidet wird, brennt sich in die Képfe und Herzen
ein. Und das so stark, dass Eltern nach Jahrzehnten die Satze »von da-
mals« selbst aus dem Schlaf gerissen wiederholen kénnen. Der Moment
bleibt unvergessen, die Sdtze unausldschbar.

Wer sich der Tragweite des »Wie« bewusst ist, schreckt nicht zuriick
und senkt den Blick oder lberlasst das Gesprach anderen. Sie oder er
wahlt die Worte mit Bedacht, hélt die Stille oder das Weinen aus und
lasst sich bei Unsicherheiten bestenfalls im Vorfeld mit Informationen
versorgen oder/und geht ins Gesprach mit Eltern, die eine solche Situ-
ation bereits kennen (Stichworte: Peer-Beratung / DS-Kompetenzzen-
tren / Soziale Medien).

Und das musste jetzt gesagt werden! Denn vor dem Hintergrund all
der fir unsere Gesellschaft getroffenen Entscheidungen - konkret z.B.
in Bezug auf NIPT - treibt mich oft die Frage um: Warum &@ndert sich so
wenig, wenn sich so viel andert? Erst recht jetzt sollten die Diagnosen
mit hochster Sensibilitdt mitgeteilt und all diejenigen unterstiitzt wer-
den, die sich dabei gegentiberstehen und in die Augen sehen.

V ielleicht betrifft das die Mitteilung jeglicher Diagnosen und viel-
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ZUM NACHDENKEN

Carlotta und die Bilder uber das
lebenswerte Leben

TEXT: BARBARA SCHMITZ

An einem frihen Morgen im Sommer 1999 wurde meine Tochter Carlotta geboren. Da die Geburt ein
Kaiserschnitt war und sechs Wochen vor dem Termin stattfand, sah ich mein Kind erst einen Tag spater:
Ein ganz kleines Wesen, das mir vorher so nah gewesen war, lag nun weit weg in einem riesengrol3en
Brutkasten mit Schlauchen Gber den ganzen Korper verteilt. An den Handen hatte sie Handschuhe, um
zu verhindern, dass sie sich die Kabel ausriss. Ich bat eine Pflegerin der Intensivstation, mir ihre Hande
zu zeigen; ganz vorsichtig zog sie den winzigen Faustling aus, und zum Vorschein kam das, wovon man
mir zuvor schon erzahlt hatte, was ich aber kaum hatte glauben kénnen: Carlotta hatte zwdélf Finger.

So begann mein Leben mit einem
S Kind, das ein ganz besonderes Kind

ist. Ich ahnte damals noch nicht, dass
Carlottas erste Auffilligkeit von anderen be-
gleitet sein wiirde, dass sie ein seltenes gene-
tisches Syndrom hat und dass ich ein Kind
habe, das als »geistig behindert« gelten wiir-
de. Ich ahnte auch nicht, was das fiir mein
Leben bedeuten wiirde, wie es mein Den-
ken, meine berufliche Orientierung, meine
Einstellungen, meine Haltung dem Leben
gegeniiber verdndern wiirde. Und ich ahn-
te ebenso wenig, welch unglaubliches Gliick
dieses Leben mit Carlotta fiir mich bereit-
halten sollte.

Eltern, die ein Kind mit einer Behinde-
rung bekommen, sind meist schockiert, ver-
letzt, traurig und verwirrt. Sie haben Angst
vor der Zukunft, die viele Unsicherhei-
ten mit sich bringen wird; sie spiiren Wut
oder Trauer, weil ihre eigenen Plane durch-
kreuzt werden; sie werden mit gesellschaft-
lichen Reaktionen konfrontiert, mit denen
sie nur schwer umgehen konnen, und sie
miissen von eigenen Erwartungen Abschied
nehmen.

All das war bei mir nicht anders. Ich war
31 Jahre alt, stand kurz vor dem Abschluss
meiner Doktorarbeit und hatte eigentlich
gar nicht geplant, iberhaupt ein Kind zu
bekommen. Mein Stipendium lief aus, ich
war finanziell nicht abgesichert, und den
Vater des Kindes kannte ich erst seit kur-
zer Zeit. Bereits die Entscheidung, in die-
ser Situation ein Kind zu bekommen, hat-
te mir viel Mut abgefordert. Auf ein Kind
mit einer Behinderung war ich schlichtweg
nicht vorbereitet.

Hinzu kam, dass ich mich mit Philoso-
phie beschiftigte, der Wissenschaft von der
Vernunft. Die Furcht vor einem Kind mit

einer geistigen Behinderung, die Eltern ge-
wohnlich noch mehr umtreibt als die Angst
vor einer korperlichen Einschrankung, war
auch in mir méchtig.

Heute, mehr als 20 Jahre spater, muss ich
lacheln, wenn ich meine wunderbare Toch-
ter sehe. Ich habe durch sie so viel lernen
dirfen. Das Gliick, mit ihr leben zu diir-
fen, ihre Freude, ihre Liebe, ihre Sicht auf
das Leben werden mir immer wieder aufs
Neue bewusst.

So beginnt mein Essay »Was ist ein le-
benswertes Leben?«.

Das erste Jahr mit Carlotta

Juli 1999. Als ich Carlotta das erste Mal sah,
wiesen die Arzte mich nicht nur auf die
zwolf Finger, sondern auch auf ihren gro-
Ben Kopfumfang, die weite Fontanelle, den
betrachtlichen Augenabstand hin, doch wa-
ren ihre Auskiinfte knapp; stets waren sie in
Eile. Als Carlotta eine Woche alt war, stand
ich neben einem Arzt, der einen Fragebo-
gen Uber sie ausfiillte. Wortlos hielt er sie in
die Luft, drehte sie auf den Riicken, zog an
den Beinen. Carlotta machte Bewegungen,
doch waren es wohl die falschen, denn als
der Arzt sich dem Bogen widmete, machte er
keine Kreuze bei einzelnen Fragen, sondern
zog nur einen langen, dicken Strich iiber
die ganze Seite und schrieb darauf: »hypo-
ton«. Ich fasste mir ein Herz und fragte ihn,
ob mit meiner Tochter etwas nicht stimme.
Er war schon wieder auf dem Sprung, als er
antwortete: »Das erkldrt Thnen spéter ein-
mal jemand.«

Wir lasen abends im Worterbuch nach:
Hypoton bedeutet »herabgesetzte Spannung
der Muskeln«. Wir sahen uns an und dach-
ten: Ja, und?
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Manchmal schien uns Carlottas Blick in
eine unwégbare Ferne zu gehen. »Sie sieht
aus wie ein Fisch unter Wasser, sagte ihr Va-
ter. »Wie eine Drogenabhingige«, sagte ein
Freund. Was war mit ihr los? Was hatte man
uns nicht gesagt? Mit diesen Fragen gingen
fiir mich viele andere einher: Was hatte ich
in der Schwangerschaft falsch gemacht? Hat-
te ich einmal Wein getrunken, als ich noch
nicht wusste, dass ich ein Kind erwartete?
Immer wieder lag ich nachts wach, sorgen-
voll, verwirrt, dngstlich.

Dezember 1999. Auf Anraten eines Arz-
tes gingen wir zur genetischen Beratungs-
stelle. Nach eingehender Inspektion - es
sah so aus, als wollten Naturforscher ein
seltenes Exemplar einer Pflanze begutach-
ten — nannte man uns dort den Namen eines
Syndroms, von dem wir noch nie gehért hat-
ten. Und sie gaben uns Blitter, auf denen
eine lange Liste von Merkmalen stand:
Kleinwuchs, grofer Kopf, sehr weiter Au-
genabstand, kaum sichtbare Nase, verkiirz-
te Gliedmaflen, Wirbelsdulendefekte, Sko-
liose, Zahnfehlstellungen. Auf der zweiten
Seite waren Bilder von anderen Kindern
und Erwachsenen mit dieser Diagnose und
ich erschrak sehr. Ich sah nur grofle Kop-
fe, schiefe Gesichter. Ich schielte zu meiner
Tochter, die friedlich schlafend neben mir
lag. Sie ist doch schon, dachte ich. Und so
frohlich. Gerade erst hatte sie lachen gelernt.
Wenn man sie mit dem Atem am Hals kit-
zelte, gluckerte es frohlich aus dem winzi-
gen Wesen. Wir wollten sie am liebsten den
ganzen Tag kitzeln. Und nun diese Diagno-
se. Immerhin gab es auch eine gute Nach-
richt. Nur 20 Prozent der Betroffenen sind,
wie es hief3, »geistig retardiert«. Ich dachte:
Carlotta wird doch zu den 80 Prozent, den
Normalen, gehéren, nicht wahr?



Juli 2000. An jhrem ersten Geburtstag
robbte Carlotta riickwirts durch die Woh-
nung. Sie freute sich, quiekte und wirbel-
te ihren Stofthasen umher. Am Tag zu-
vor waren wir beim Kinderarzt gewesen,
der hatte mir - ohne den Blick
zu heben - erkldrt, dass Carlot-
ta auf dem Stand eines acht Mo-
nate alten Kindes sei. Acht Mona-
te — nicht mehr? Nicht weiter? Seit
Monaten stand ich im Kampf mit
Normtabellen, legte sie immer wie-
der vor mich hin und maf} Carlot-
tas Fortschritte mit ihnen. Schaff-
te sie es, rechtzeitig den Kopf zu
heben, zu robben, zu krabbeln, erste Wor-
ter zu formen?

Manchmal sah ich meine Tochter an und
sagte: »Bitte fang an zu krabbeln, dann bist
du normal, dann muss ich keine Angst mehr
haben.«

Bilder von Normalitat
und Behinderung

Je langer ich mich mit der Frage des lebens-
werten Lebens beschiftigte, desto klarer
wurde mir, wie sehr uns Bilder prigen und
eine unvoreingenommene Sicht verstellen.
Bilder von Normalitit und Behinderung,
Denkmuster iiber Autonomie und Wiirde,
Vorstellungen von Krankheit und Gesund-
heit, Bilder von Alter und Demenz. Bilder,
die oftmals weder dem Einzelnen noch der
Gesellschaft bewusst sind, die aber unsere
Gedanken und Empfindungen, unsere per-
sonlichen Entscheidungen, unseren Umgang
mit Menschen und mit uns selbst, unsere
institutionellen und politischen Strukturen,
unsere Gesellschaft als Ganzes prigen. Die
philosophische Auseinandersetzung kann
diese Bilder, Stereotypen, Vorurteile freile-
gen und damit das Denken, das Handeln und
die Haltung verandern, wodurch dann auch
politische und gesellschaftliche Umgestal-
tung moglich wird.

Betrachtet man meine Gedanken und
Empfindungen im ersten Jahr mit Carlot-
ta, so werden mehrere Aspekte sichtbar: Als
Erstes zeigt sich, dass ich einen unbandigen
Waunsch nach einem »normalen Kind« hatte.

Ich hatte Vorstellungen von Normalitit so
verinnerlicht, dass ich Behinderung nur als
Makel verstehen konnte; dieses defektorien-
tierte Modell geht hdufig - auch bedingt
durch historische Wertungen — mit Schuld-

ZUM NACHDENKEN

Im Wunsch nach einem »normalen Kind« zeige sich

vielmehr die Angst vor Ausschluss, Diskriminierung, einem
vagen Anderssein, das nicht verstehbar scheint, gerade

bei »geistiger Behinderungx.

gefithlen einher. Die amerikanische Philoso-
phin Eva Feder Kittay hat sehr treffend dar-
aufverwiesen, dass es uns am Ende gar nicht
um Normalitit geht - denn wir wiirden es
schwerlich als Kompliment verstehen, wenn
uns jemand sagte: »Du bist herrlich normal.«
Im Wunsch nach einem »normalen Kind«
zeige sich vielmehr die Angst vor Ausschluss,
Diskriminierung, einem vagen Anderssein,
das nicht verstehbar scheint, gerade bei
»geistiger Behinderung«. Hier spiegelt sich
unser gesellschaftlich einseitiges Verstind-
nis von Vernunft, Autonomie und Kontrolle.

Man kann an meiner Schilderung zwei-
tens erkennen, wie mir durch Mediziner zu-
satzliche Unsicherheit vermittelt wurde und
wie wichtig es ist, dass diese sich mit ihren
Bildern vom lebenswerten Leben auseinan-
dersetzen. Meine Reaktion auf die geneti-
sche Diagnose zeigt drittens, wie problema-
tisch genetische Diagnosen sein kénnen, was
wiederum fiir das Feld der pranatalen Diag-
nostik wichtig ist: Werdende Eltern werden
oftmals mit dem schlimmstmaoglichen Fall
konfrontiert, was zu einer Kaskade von Ge-
fuhlen fithren kann, die zeigt, wie schwierig
diese Entscheidungen - gerade durch die ge-
sellschaftlichen Wertungen - sind. Verkannt
wird dabei auch, dass es sich hier um pro-
babilistisches Wissen [Wahrscheinlichkeits-
aussage] handelt, das fiir den Einzelfall we-
nig zu bedeuten hat. Carlotta ist heute 22 Jah-
re alt und eine frohliche junge Frau, die gern
kocht, tanzt und reitet. Sie ist, das weifd ich
schon lang, das Beste, was mir im Leben pas-
siert ist. W

Dieser und der nachfolgende Artikel
von Barbara Schmitz sind im Magazin
Menschen. Zeitschrift fiir gemeinsames

Leben, Lernen und Arbeiten Nr. 5/2022

und Nr. 6/2022 erschienen.

Wir bedanken uns sehr bei der Autorin
und bei der Redaktion von Menschen.
fur die freundliche Zustimmung zum

Abdruck in der LmDS.

MENJcheN.
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ZUM NACHDENKEN

Die Innen- und die AuBensicht
auf Behinderung
Oder: Ein Paradox, das Reines ist

TEXT: BARBARA SCHMITZ

Ich besuche eine Schweizer Institution,
in der Menschen mit schwersten multiplen
Behinderungen leben. Viele von ihnen kén-
nen weder laufen noch selbststidndig essen,
sie konnen ihre Motorik nicht willentlich be-
einflussen, und die Mehrheit von ihnen kann
nicht verbal kommunizieren. Wahrend mich
die Leiterin durch die Einrichtung fiihrt, er-
zéhlt sie mir, dass sie bei Fithrungen immer
wieder erlebe, dass Besucher:innen beim
Anblick der Menschen mit so schweren Be-
hinderungen zu ihr - meist leise raunend,
s0, als sprichen sie nur aus, was alle, auch
die Leiterin, denken miissten — sagten: »Aber
das Leben dieser Menschen ist doch nicht
lebenswert.«

Ich treffe in der Institution auf einen jun-
gen Mann mit Namen Tim Steiner. Er hat
Muskeldystrophie vom Typ Duchenne, ein
seltenes Erbgebrechen, das bereits im Klein-
kindalter erste Einschrankungen durch Mus-
kelschwiéche verursacht, die sich dann im
Teenageralter so ausweiten, dass ein Roll-
stuhl bendtigt wird und im Erwachsenen-
alter gravierende Herz- und Atemproble-
men auftreten. Herr Steiner ist 20 Jahre alt,
er kann nur zwei Finger bewegen, sitzt im
Rollstuhl und wird durch eine Magenson-
de erndhrt. Er ist bei fast allen Tatigkeiten
abhdngig vom Personal, das ihn betreut. Er
weif3, dass er in absehbarer Zukunft auch ein
Beatmungsgerit brauchen wird. Als ich ihm
erkldre, ich wolle etwas iiber das lebenswerte
Leben schreiben, sieht er mich an und sagt:
»Ich lebe gerne.«

Hier treffen zwei Aussagen tiber das le-
benswerte Leben aufeinander, die zwei vollig
verschiedene Perspektiven widerspiegeln. Be-
sucher:innen dufern unverhohlen, was man-
che denken mégen, wenn sie einen Menschen
mit schwerer Behinderung auf der Strafle se-
hen. Herr Steiner hingegen bekundet, was
sein Leben fiir ihn bedeutet. Es ist kein Zu-
fall, dass die Frage nach dem lebenswerten
Leben in einer Institution fiir Menschen mit
multiplen Behinderungen auftaucht, denn es
gibt offenbar Zusammenhinge, in denen die
Frage sich quasi von selbst zu stellen scheint.
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Dazu gehoren Situationen rund um Behinde-
rung, schwere Krankheit und Demenz. Den-
noch ist die Frage nach dem lebenswerten Le-
ben eine, die alle Menschen angeht. Sie ge-
hort zu den Grundfragen des Menschen, sie
ist Ausdruck dessen, dass Menschen ihr Le-
ben nicht nur leben, sondern auch bewerten
wollen und kénnen und ist somit ein Teil der
menschlichen Selbstreflexion.

Das Aufeinanderprallen der zwei Per-
spektiven, um die es in dieser Situation geht,
ist charakteristisch fiir Fragen nach dem le-
benswerten Leben; in vielen empirischen
Studien wurde immer wieder bestétigt, dass
Menschen mit Beeintrachtigung ihr Leben
als lebenswert betrachten. Wahrend aus der
Auflensicht das Leben eines Menschen mit
Beeintrachtigung als tragisch, defekt, un-
gliicklich, als nicht le-
benswert eingeschétzt
wird, ist es aus der In-
nenperspektive  ein
Leben, das sinnvoll,
gliicklich und ohne
Zweifel wertvoll ist.
Dieser Unterschied
wird gemeinhin als
Behinderungspara-
dox bezeichnet. Es ist
fiir ethische Fragen
iiberaus wichtig, denn hier zeigt sich, wie
gefahrlich es ist, Aussagen tiber das lebens-
werte Leben von auflen zu treffen.

Dies gilt umso mebhr, als der Lebenswert
allzu schnell mit dem Lebensrecht der Be-
troffenen verbunden wird. Aus der Ge-
schichte wissen wir: Wem aus der Aufen-
perspektive ein nicht lebenswertes Leben
unterstellt wurde, war zum Téten freigege-
ben. Gerechtfertigt wurde dies — und wird
zuweilen heute noch - durch Mitleid, so-
dass die Totung nicht selten als » Akt der Er-
16sung« verstanden wird. An die grauen-
hafte Ermordung Hunderttausender durch
die von den Nationalsozialisten als » Aktion
Gnadentod« getarnte Euthanasie kann gar
nicht oft genug erinnert werden.
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Urteile dariiber, dass ein Leben mit Be-
hinderung nicht lebenswert sei, finden sich
aber schon viel frither, wie zum Beispiel bei
Platon, der bei seinem Entwurf eines perfek-
ten Staates schreibt: »Wer aber an der Seele
missraten und unheilbar ist, den sollen sie
sogar toten.« Bei Aristoteles finden wir so-
gar die Empfehlung fiir ein Gesetz, »dass kei-
ne verkriippelte Geburt aufgezogen werdex.
Die Geschichte der westlichen Philosophie
ist von solch schrecklichen Fehlurteilen aus
der Auflenperspektive durchzogen.

Man kann aus dieser grausamen Geschich-
te lernen, dass bei der Frage nach dem le-
benswerten Leben die Innenperspektive ins
Zentrum gestellt werden muss. Das bedeutet
aber auch - und das wird gemeinhin iiber-
sehen -, dass es sich bei dem Auseinander-

Die Frage nach dem lebenswerten Leben
ist eine, die alle Menschen angeht. Sie gehort
zu den Grundfragen des Menschen, sie ist
Ausdruck dessen, dass Menschen ihr Leben
nicht nur leben, sondern auch bewerten wol-
len und konnen und ist somit ein Teil der
menschlichen Selbstreflexion.

klaffen von Auflen- und Innenperspektive
nicht um ein Paradox handelt, sondern um
Fehlurteile und Vorurteile von Menschen,
die von auflen urteilen. Wer annimmt, dass
es sich um ein Paradox handelt, wenn Men-
schen mit schweren Einschrankungen ihr
Leben als lebenswert ansehen, hat bereits
ein bestimmtes Bild davon, wie ein lebens-
wertes Leben aussehen soll. Das scheinbare
Paradox ist im Grunde eine Aufforderung,
uns mit den eigenen Fehlurteilen auseinan-
derzusetzen. Und das bedeutet auch: Es ist
wichtig, von Menschen mit Behinderung zu
lernen, um die eigenen Vorstellungen zu hin-
terfragen, zu erweitern, zu verdndern, wenn
es um die Frage geht: »Was macht ein Le-
ben sinnvoll, gliicklich, reich und wertvoll?«



Dass Menschen mit Beeintrachtigung so
selten zur Sprache kommen, gerade auch in
der Philosophie, ist Ausdruck einer Veren-
gung des Blickes. Viel zu selten werden fol-
gende Fragen gestellt: Was kénnen Men-
schen, die besonderen Herausforderungen

Das scheinbare Paradox ist im
Grunde eine Aufforderung, uns
mit den eigenen Fehlurteilen aus-
einanderzusetzen. Und das bedeutet
auch: Es ist wichtig, von Menschen
mit Behinderung zu lernen, um die
eigenen Vorstellungen zu hinter-
fragen, zu erweitern, zu verandern,
wenn es um die Frage geht: »Was
macht ein Leben sinnvoll, gliicklich,

reich und wertvoll?«

durch eine Behinderung oder Krankheit aus-
gesetzt sind, jedem von uns beibringen? Wel-
che gesellschaftlichen Normen entpuppen
sich als fragwiirdig oder machen es Men-
schen schwer, ihr Leben als lebenswert zu
erleben? Wo kann ein Mensch, der unter
Leistungsdruck, Burn-out, unter den herr-
schenden Wertvorstellungen der Maximie-
rung von Fihigkeiten und der gesellschaft-
lichen Uberbetonung von Autonomie leidet,
von denjenigen lernen, die mit Beeintrach-
tigungen leben? Hier scheint mir die Debat-
te erst zu beginnen.

Was man lernen kann, ist Erstaunliches,
Uberraschendes, das ich in meinem Buch
»Was ist ein lebenswertes Leben?« ndher
beleuchte. Man kann lernen, was Adaption
wirklich bedeutet: nicht Angleichung nach
unten, nicht Gewohnung im Sinne von »Man
gewohnt sich an alles«, sondern ein dyna-
misches Verstandnis vom Umgang mit den
eigenen Starken und Grenzen, mit Fahig-
keiten und Bediirfnissen. Man kann lernen
zu verstehen, wie die Identitét eines Men-
schen mit seinen Grenzen zusammenhangt
und wie wir alle mit unseren Schwiéchen pro-
duktiv umgehen kénnen. Man kann verste-
hen lernen, welche Rolle Verletzbarkeit im
menschlichen Leben spielt, dass erst sie uns
die Moglichkeit der Solidaritit erméglicht.
Man kann lernen zu erkennen, wie wichtig
einerseits individuelle Haltungen, anderer-
seits wiirdige gesellschaftliche Bedingungen
fiir das lebenswerte Leben sind. Kurz: Wer
sich darauf einldsst, die Innenperspektive

wirklich ernst zu nehmen, wird mit einem
neuen Blick auf das Leben und das, was wirk-
lich wichtig ist, belohnt.

Einer der wichtigsten Lehrmeister des
lebenswerten Lebens fiir mich ist Dr. Karl
Heinz Pantke. Er war Vorsitzender des deut-
schen »Vereins zur Interessen-
wahrnehmung von Menschen
mit dem Locked-in Syndrome.
Dieses Syndrom zeichnet sich,
wie der Name bereits sagt, durch
ein Eingeschlossensein aus, d.h.,
eine Lihmung des gesamten Kor-
pers einschlie8lich der Gesichts-
muskeln, ausgelost oft — wie bei
Herrn Pantke im Alter von 39
Jahren - durch einen Schlagan-
fall. Fiir die Betroffenen sind am
Ende oft nur noch minimale Be-
wegungen moglich, meist mit den
Augen, mit denen sie dann auch
kommunizieren. Auch wenn mit-
hilfe geeigneter Therapien manch-
mal ein Teil der Muskelbeweglich-
keit wiedergewonnen werden kann, bleiben
immer grofe Lihmungen zuriick. Als ich
Karl Heinz Pantke fragte, was das Leben mit
Locked-in lebenswert mache, antwortete er
mir: »Sehen Sie, bei Locked-in wird einem
alles genommen, alle Fahigkeiten, und dann
erkennt man, welchen Wert das Leben selbst
hat.« Dann figte er noch hinzu: »Das ist ein
Wert, der in unserer Gesellschaft selten ge-
sehen wird.« Mein eigenes Nachdenken {iber
diese wichtige Einsicht dauert bis heute an
und ich erinnere mich immer wieder an sie.

ZUM NACHDENKEN

Schmitz, Barbara (2022)

Was ist ein lebenswertes Leben?
Philosophische und biographische
Zugénge

In dem Buch versuche ich, biografische
Erfahrungen - von Carlotta und mir, aber
auch von anderen Menschen mit
Behinderung, Krankheit, Demenz und
Suizidabsichten — mit philosophischer
Reflexion zu verbinden. Nur durch den
Einbezug von Menschen mit all diesen
Erfahrungen scheint es mir moglich, sich
der Frage »Was ist ein lebenswertes
Leben?« zu ndhern. Indem man diese
Erfahrungen in den Kontext von
philosophischen Theorien, Ansdtzen und
Argumenten stellt, kdnnen unerwartete
Einsichten und Losungswege sowohl fiir
das eigene Leben wie auch fiir ethisch
wichtige Themen wie préanatale
Diagnostik, Sterbehilfe und Demenz
gefunden werden.

Das Buch von Barbara Schmitz wurde in der
LmDS 102 von Anna-Lena Uibel vorgestellt.

Barbara Schmitz, geboren 1968, ist
habilitierte Philosophin. Sie lehrte und
forschte an den Universitaten in Basel,
Oxford, Freiburg i. Br., Tromse und Princeton.
Sie unterrichtet heute in Basel und wohnt
mit ihrer Tochter Carlotta im Engadin. In den
kommenden Heften von,Menschen! wird
sie die Facetten eines lebenswerten Lebens
ausleuchten.
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Konnen Kinder mit Down-Syndrom
zweli Sprachen lernen?

TEXT: ETTA WILKEN FOTOS: PRIVAT

»Konnen Kinder mit Down-Syndrom zwei Sprachen lernen? Eigentlich ist schon diese Frage falsch. Es
geht nicht um das Erlernen einer Fremdsprache, sondern um die zwei- oder mehrsprachigen Lebens-

bedingungen der Kinderl

In diesem Artikel sensibilisiert Etta Wilken fiir einen angemessenen Umgang und fiir eine adaquate
Forderung von Kindern mit kognitiver Beeintrachtigung, die in mehrsprachigem Umfeld aufwachsen.
Ausgehend von verbreiteten Bedenken, wie sinnvoll die Unterstiitzung von Zwei- oder Mehrsprachig-
keit von Kindern und Jugendlichen mit Down-Syndrom ist, zeigt die Autorin auf, worauf es in den
verschiedenen Entwicklungsphasen — im Kleinkind-, Vor- und Schulalter sowie in der Pubertat — zu
achten gilt. Denn das Ziel ist, die individuellen Potenziale des jeweiligen Kindes zu erkennen und es in
seiner (mehr)sprachlichen und kommunikativen Kompetenz zu unterstiitzen.

o6nnen Kinder mit Down-Syndrom
K zwei Sprachen lernen? Eigentlich ist

schon diese Frage falsch. Es geht nicht
um das Erlernen einer Fremdsprache, son-
dern um die zwei- oder mehrsprachigen Le-
bensbedingungen der Kinder! Der Anteil der
Familien in Deutschland, in der zwei oder
mehrere Sprachen gesprochen werden, ist
in den letzten Jahren deutlich gestiegen und
wird noch weiter wachsen. Wahrend bisher
Einsprachigkeit die Regel war, haben mitt-
lerweile iiber 20 % der Kinder im Kleinkind-
und Vorschulalter einen Migrationshinter-
grund und in jeder fiinften Familie wird
nicht vorrangig Deutsch gesprochen (Sta-
tistisches Bundesamt 2021, 321). Auch der
Anteil der Familien, in denen ein Eltern-
teil eine andere Muttersprache als Deutsch
spricht, hat deutlich zugenommen. Diese
Bedingungen betreffen Kinder mit Down-
Syndrom gleichermaflen und erfordern, ent-
sprechende Konsequenzen fiir die sprachli-
che Forderung zu reflektieren.

Das zweisprachige Aufwachsen von Kin-
dern mit regelhafter Entwicklung in ge-
mischtsprachigen Familien oder in ver-
schiedenen sprachlichen Familien- und Um-
feldbedingungen wird meistens als Chance
gesehen. Bei Kindern mit Down-Syndrom
aber tiberwiegen noch hiufig die Bedenken.
So gibt es sowohl bei Eltern als auch bei the-
rapeutischen und pddagogischen Fachkraf-
ten oft erhebliche Zweifel, ob es sinnvoll und
moglich ist, dass trotz der kognitiven Beein-
trachtigung und der bekannten syndromspe-
zifischen sprachlichen Schwierigkeiten zwei
oder sogar mehrere Sprachen gelernt wer-
den kénnen.
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Fiir regelhaft sich entwickelnde Kinder
bestehen Empfehlungen, wie eine Zwei- oder
Mehrsprachigkeit zu fordern ist, und es gibt
Konzepte fiir Deutsch als Zweitsprache so-
wohl im vorschulischen als auch im schuli-
schen Bereich. Bei kleinen Kindern mit kog-
nitiven Beeintrachtigungen und bei Kindern
im schulischen Forderschwerpunkt Geisti-
ge Entwicklung wird dagegen die Zwei-
und Mehrsprachigkeit nur wenig thema-
tisiert und besondere Aspekte angemesse-
ner Férderung werden oft nicht hinreichend
berticksichtigt.

Vor allem fir Kinder mit Down-Syn-
drom wird noch oftmals die Empfehlung
gegeben, sich doch besser auf eine Sprache
zu beschrinken, um eine Uberforderung zu
vermeiden - obwohl dies »nicht nur prak-
tischen Erfahrungen, sondern auch For-
schungsergebnissen widerspricht« (Dott, Li-
candro 2022b, 50). Zudem wird selten die Le-
benswirklichkeit der Kinder berticksichtigt,
in der beide Sprachen - oder auch mehre-
re — fiir das Kind und seine Bezugspersonen
bedeutsam sind. Immer wieder dominieren
Vorstellungen und Befiirchtungen, die abge-
leitet sind aus dem klassischen Fremdspra-
chenunterricht (vgl. auch Vest 2022, 71). Das
ist hier aber nicht gemeint!

Es geht vielmehr darum, die lebensweltli-
che Bedeutung der verschiedenen Sprachen
zu berticksichtigen. Das Beispiel eines jetzt
34-jahrigen Mannes mit Down-Syndrom
tiirkischer Eltern vermag das zu verdeutli-
chen: Seit der Operation seines sehr schwe-
ren Herzfehlers mit sechs Monaten benétigt
dieser Mann einen Herzschrittmacher; mitt-
lerweile hat er seinen siebten. Seine gesamte
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Entwicklung war erheblich verzogert. Erst
mit etwa vier Jahren lernte er zu laufen und
mit fiinfeinhalb Jahren sich mit Gebarden
und Fotos mitzuteilen und Fragen mit Kopf-
schiitteln zu beantworten. Mit etwa sechs
Jahren begann er, wenige deutsche und tiir-
kische Worter zu sprechen. Heute spricht er
iiberwiegend in Ein- bis Dreiwortsétzen, ver-
steht und spricht Deutsch und Tiirkisch etwa
auf gleichem Niveau. Er arbeitet in einer
Werkstatt fiir Menschen mit Behinderung.
Dort kommuniziert er mit Kolleginnen und
Kollegen tiberwiegend auf Deutsch, zu Hau-
se und in verschiedenen tiirkischen Freizeit-
gruppen auf Tiirkisch.

Die bestehenden eingeschriankten Fa-
higkeiten in der verbalen Kommunikation
dieses jungen Mannes sind aber keineswegs
durch seine Zweisprachigkeit verursacht,
sondern sind eine Folge seiner individuellen
Beeintrichtigungen sowie syndromtypischer
Schwierigkeiten. Beide Sprachen haben fiir
ihn in seinem Lebensalltag gleichermaflen
Bedeutung! Es ist deshalb zu betonen, dass
es richtig war, ihm das Erlernen beider Spra-
chen zu ermdglichen. So ist es ihm im beruf-
lichen und privaten Kontext moglich, zu ver-
stehen und sich zu verstindigen (vgl. Wil-
ken 2022b, 146).

Unter Beriicksichtigung der lebensweltli-
chen Bedeutung ist deshalb wichtig, giinsti-
ge Bedingungen fiir das sprachliche Lernen
der Kinder sowohl bezogen auf die verschie-
denen Altersstufen zu schaffen als auch die
speziellen Anforderungen bei Kindern mit
Down-Syndrom zu bedenken. Dabei kommt
der Beratung und Zusammenarbeit mit den
Eltern eine wesentliche Bedeutung zu.



Forderung zweisprachiger
Kinder im Kleinkind- und Vor-
schulalter

Im ersten Lebensjahr ist die Prosodie -
also wie wir etwas sagen und betonen - der
»Schlissel« zum Verstehen (Grimm 2012,
30). Die unterschiedliche Betonung ermég-
licht bereits Sduglingen von Geburt an zwi-
schen ihrer Muttersprache, die sie prina-
tal gehort haben, und fremden Sprachen zu
unterscheiden (z.B. Deutsch: mama, Fran-
z0sisch: maman). Deshalb sind prosodische
Merkmale fiir mehrsprachige Kinder beson-
ders wichtig und sie erlauben dem Kind ers-
tes nonverbales » Verstehen«. Miitter sollten
darum ermutigt werden, handlungsbezo-
gen mit ihrem Kind in ihrer Muttersprache
zu sprechen, damit dieser wichtige auditi-
ve Input im natiirlichen Kontext gelingt. Die
Reifungsprozesse, die der auditiven Wahr-
nehmung zugrunde liegen, sind an bedeu-
tungsbezogene Horerfahrung in den ers-
ten Lebensjahren gebunden! Deshalb ist
die emotional-soziale Kommunikation mit
dem Kind in der jeweiligen Muttersprache
so wichtig. Eltern muss zudem verdeutlicht
werden, dass weniger direkte, sondern vor
allem responsive Kommunikationsangebo-
te die kindliche Aufmerksamkeit und Akti-
vitdt unterstiitzen, d.h. der Aufmerksambkeit
des Kindes folgen: »Du schaust zur Lampe?
Guck, ich mache das Licht an.«

Gebérden bieten dabei Kindern unter-
halb der Einjdhrigkeit erganzend zur Laut-
sprache eine zusitzliche visuelle Hilfe fiir das
Verstehen im Lebensalltag und konnen eine
»Briicke« zwischen den verschiedenen Spra-
chen sein - ob personen- oder umfeldbezo-
gen. Manchmal wird von Eltern enttduscht
festgestellt, dass sie zwar ihrem Kind schon
lange Gebérden anbieten, aber das Kind
selbst keine Gebidrden einsetzt. Oftmals fra-
gen sie sich dann, ob das sprechbegleitende
Gebirden nicht doch vollig tberflissig ist.
Aber die Gebirden helfen den Kindern beim
Verstehen! Und wenn wir bedenken, dass das
Verstehen immer dem Mitteilen deutlich vo-
rausgeht und dass ein guter passiver Wort-
schatz eine »Schrittmacherfunktion« fir die
weitere sprachliche und kognitive Entwick-
lung hat, erkennen wir die grof3e Bedeutung
dieses Verstehens!
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Meistens beginnen Kinder mit Down-
Syndrom im zweiten Lebensjahr, erste Ge-
barden einzusetzen. Zweisprachig aufwach-
sende Kinder benutzen dabei die gleichen
Gebirden in verschiedenen sprachlichen
Kontexten. Durch responsives Kommuni-
kationsverhalten — in dem die Bezugsperso-
nen auch die jeweils typischen Laute fiir ihre
Sprache aufnehmen und widerspiegeln - ler-
nen die Kinder nicht nur die auditive Unter-
scheidung, sondern die sprachspezifischen
Laute und zunehmend auch einzelne Wor-
ter im Kontext.

Gemeinsames Ansehen eines
Bilderbuchs mit Gebarden

Durch dialogisches Spielen oder Bilderbuch-
Ansehen, So-tun-als-ob-Spiele, handlungs-
begleitendes Sprechen und Gebérden kon-
nen die Kinder ihren Wortschatz kontinuier-
lich erweitern. Allerdings gibt es dabei sehr
grof3e individuelle Unterschiede.

Manche zweijdhrigen Kinder sprechen
erste Worter, andere beginnen, mit Zeigen
und Gebadrden Fragen zu beantworten, und
bei einigen Kindern dauert es lange, bis sie
mit dem aktiven Mitteilen beginnen. Bei
zweisprachig  aufwachsen-
den Kindern wird dann vor-
schnell vermutet, diese lang-
samere Entwicklung ist Folge
der Uberforderung durch die
Zweisprachigkeit. Manche El-
tern fragen sich dann, ob ihr
Kind vielleicht besser spre-
chen konnte, wenn ihm nur
eine Sprache angeboten wire.
Entsprechende Untersuchun-
gen konnten dieses noch im-
mer bestehende Vorurteil aber
nicht bestdtigen.

So ergab eine kanadische
Studie fiir einsprachige Kin-
der mit Down-Syndrom das
bekannte Sprachprofil mit
Stirken im Wortverstind-
nis und typischen Schwichen
in expressiver Sprache und Morphosyntax
verglichen mit regelhaft sich entwickelnden
Kindern. Dieses Ergebnis zeigte sich auch in
der dominanten Sprache der zweisprachigen
Kinder mit Down-Syndrom und ebenso in

ihrer Zweitsprache. Wichtiger ist jedoch die
Erkenntnis, dass sich Zweisprachigkeit ins-
gesamt aber nicht nachteilig auf die Sprach-
entwicklung auswirkte und dass »bilinguale
Kinder mit Down-Syndrom mindestens ge-
nauso gut ihre Fahigkeiten in Englisch ent-
wickeln wie die monolinguale Vergleichs-
gruppe mit Down-Syndrom« (Bird u. a.
2005, 196).

Es ist deshalb wichtig, daraus die Konse-
quenz zu ziehen, nicht auf ein zweisprachi-
ges Angebot zu verzichten, sondern giinsti-
ge Sprachforderbedingungen zu gestalten -
aber auch zu akzeptieren, dass immer grofle
Unterschiede in der individuellen Entwick-
lung bestehen werden und nicht alles thera-
peutisch auszugleichen ist.

Fiir die weitere Forderung im Vorschul-
alter ist es wichtig, dass in Krippe und Kin-
dergarten verschiedene syndromspezifische
Aspekte berticksichtigt werden. Oftmals nei-
gen Kinder mit Down-Syndrom dazu, eher
zu beobachten als sich aktiv in Spielsitua-
tionen einzubringen. Das kann gerade fiir
zweisprachige Kinder ein zusitzliches Pro-
blem bei gemeinsamen Aktivitdten sein und
die Integration erschweren, wenn die (noch)
fehlende oder andere Lautsprache die Ver-

Durch dialogisches Spielen oder
Bilderbuch-Ansehen, So-tun-als-ob-Spiele, hand-
lungsbegleitendes Sprechen und Gebdrden
kénnen die Kinder ihren Wortschatz
kontinuierlich erweitern

standigung zusétzlich erschwert. Auch nei-
gen Kinder mit Down-Syndrom dazu, Be-
ziehungen zu Erwachsenen zu bevorzugen.
»Regelmiflige und gegenseitige, anregende
Peer-Interaktionen ergeben sich also nicht
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»Die Reifungsprozesse,
die der auditiven Wahr-
nehmung zugrunde
liegen, sind an bedeu-
tungsbezogene Hor-
erfahrung in den ersten
Lebensjahren gebunden!
Deshalb ist die emotional-
soziale Kommunikation
mit dem Kind in der
jeweiligen Muttersprache
so wichtig.«

~

»Gebdrden bieten dabei
Kindern unterhalb der
Einjéhrigkeit ergénzend
zur Lautsprache eine zu-
satzliche visuelle Hilfe fiir
das Verstehen im Lebens-
alltag und kénnen eine
»Briickec«zwischen den
verschiedenen Sprachen
sein — ob personen- oder
umfeldbezogen.«

~

/

»Und wenn wir beden-
ken, dass das Verstehen
immer dem Mitteilen
deutlich vorausgeht und
dass ein guter passiver
Wortschatz eine >Schritt-
macherfunktion«fiir die
weitere sprachliche und
kognitive Entwicklung
hat, erkennen wir die
grofe Bedeutung dieses
Verstehensl«

~

J

kénnen auch beildufig erweitert werden,

automatisch. Padagogische Fachkrifte sind heraus-
gefordert, aufmerksam zu beobachten und indivi-
duelle Unterstiitzung anzubieten ... indem Signale
und Kommunikationswege erkannt und gegebenen-
falls »iibersetzt« werden« (Dott, Licandro 2022b, 55).
Deshalb miissen sowohl die anderen Kinder als auch
die Kinder mit Down-Syndrom unterstiitzt werden,
um solche Barrieren zu verringern. Durch das An-
bieten strukturierter Spielsituationen, das Bereitstel-
len von geeignetem Spiel-, Bastel- oder Baumate-
rial kann gelingende Kooperation der gleichaltrigen
Kinder (auch non-verbal) gefordert werden. Verste-
hen und Sich-Verstindigen mit den Peers ist in die-
sem Alter fiir alle Kinder bedeutsam. Dabei konnen
Gebirden, wenn sie allen Kindern spielerisch ver-
mittelt werden, eine wichtige erginzende Hilfe sein.
Themenbezogene Wortschatzerweiterung, respon-
siver und handlungsbezogener sprachlicher Input,
verschiedene Rituale mit begleitenden »Standard-
sdtzen«, Sing- und Sprechverse mit Beriicksichti-
gung der Zweisprachigkeit konnen zudem die wei-
tere Sprachentwicklung fordern.

Forderung zweisprachiger Kinder
im Schulalter

Die meisten Kinder mit Down-Syndrom haben im
Schulalter angefangen zu sprechen. Allerdings be-
stehen sehr grofle individuelle Unterschiede (Wil-
ken 2022a, 192). Das gilt auch bei Zweisprachigkeit.
Bei allen Kindern ist eine balancierte Zweisprachig-
keit mit gleich guter Entwicklung beider Sprachen
in der Regel nicht zu erwarten, sondern ist meis-
tens abhdngig vom sprachlichen Input und vom je-
weiligen personen- oder umfeldbezogenen Kontext.
Das gilt als normal und ist nicht problematisch, da
auch bei zweisprachigen Kindern mit regelhafter

Die kommunikativen Kompetenzen

wie hier wihrend eines Seminars
der DS-Akademie zum Thema
»Freundschaft«

24 Leben mit Down-Syndrom Nr.103 | Mai 2023

Durch den schulischen Unterricht

wird aufgrund des jetzt erfolgenden
groBeren Inputs in der deutschen Sprache
diese entsprechend deutlicher aufgebaut

Entwicklung meistens eine der Sprachen zumindest
in den Kontexten dominiert, in denen diese erlernt
wurde oder iiberwiegend angewendet wird. Rele-
vanz hat jedoch die »Schwellenhypothese«, wonach
zumindest in einer Sprache ein gewisser Grundwort-
schatz Voraussetzung ist, um kognitive Lernprozes-
se zu ermoglichen (Wilken 2022a, 124).

Durch den schulischen Unterricht wird aufgrund
des jetzt erfolgenden gréfleren Inputs in der deut-
schen Sprache diese entsprechend deutlicher aufge-
baut. Gezielte Wortschatzerweiterung durch Ange-
bote in den verschiedenen Unterrichtsfichern sowie
die Férderung des Lesens (mit Bildern, Symbolen
und Schrift) unterstiitzen dieses Lernen (Jungmann,
Thiimmel 2022b, 70).

Fiir Kinder, die nicht oder noch nicht hinrei-
chend Deutsch sprechen, konnen gerade ergénzen-
de Kommunikationsformen eine wichtige Hilfe zur
Verstandigung bieten und dadurch Teilhabe ermég-
lichen. Die weiteren Sprachen der Kinder kénnen
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zwar bei manchen Themen einbezogen werden, aber
trotz einer wertschatzenden Einstellung zu den ver-
schiedenen Sprachen ist es schulisch kaum leistbar,
ergianzende differenzierte Angebote zu machen. Al-
lerdings hat sich gezeigt, dass sprachliche Kompe-
tenzen und sprachgebundene kognitive Fahigkei-
ten, die in einer Sprache erworben wurden, durchaus
in eine andere Sprache iibertragen werden kénnen.
Dazu ist vor allem eine gute Zusammenarbeit mit
den Eltern erforderlich.

Forderung zweisprachiger
Jugendlicher

Mit der Pubertit verandern sich die Grundlagen
der Sprachlernprozesse erheblich, auch wenn nicht
mehr von einer generellen Plateaubildung ausgegan-
gen wird. Es muss aber reflektiert werden, welche of-
fenen Moglichkeiten tatsichlich noch bestehen und
wie sprachliche Kompetenzen auch unter den Be-
dingungen der Zwei- und Mehrsprachigkeit wei-
ter gefordert werden kénnen. Dazu ist wichtig, al-
tersbezogen und an der Lebenswelt der Jugendli-
chen orientiert, realistische Ziele zu formulieren.
So konnen die gezielte Wortschatzerweiterung und
das Fordern von Kommunikationsstrategien wie das
Fragenstellen, das Zuhoren und auf Fragen zu ant-
worten durchaus weiter gelernt werden. Das sind
wesentliche Kompetenzen, die fiir Teilhabe und Mit-
bestimmung von Jugendlichen und Erwachsenen in
ihrem Lebensalltag bedeutsam sind. Das gilt jedoch
nicht gleichermaflen fiir Syntax und Grammatik.
Deshalb ist zu reflektieren, wie der aktive und pas-
sive Wortschatz aufgebaut werden kann und welcher
Schwerpunkt in welcher Sprache angestrebt wird.
Manchmal wird von Jugendlichen vorwiegend
nur eine Sprache gesprochen, aber die Zweitspra-
che gut verstanden. Dann sollte {iberlegt werden, ob
und in welchen Situationen auch ergianzende Kom-
munikationshilfen zur Verstandigung sinnvoll sind.
Besonders fiir einige Personen mit Down-Syndrom,
die sich in keiner Sprache hinreichend verbal mit-
teilen konnen, sollte die Benutzung von Hilfsmit-
teln zur alternativen und ergédnzenden Kommuni-
kation unbedingt vermittelt werden - auch unter
Berticksichtigung der Zweisprachigkeit (Wilken
20223, 72 ff.). Der Umgang mit technischen Hilfen
(Symbolsysteme, Computer, Talker, Tablet) kann
altersunabhidngig gelernt werden, bedarf aber eines
systematischen Ubens und der Einbeziehung még-
lichst aller Bezugspersonen. Dabei kénnen sowohl
Bilder und Symbole als auch Gebérden eine Brii-
cke zwischen den verschiedenen Lautsprachen sein.
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Prof. Dr. Etta Wilken ist Professorin fiir
Allgemeine und integrative Behindertenpadago-
gik und lehrte an der Universitat Hannover im
Institut fir Sonderpadagogik.

Sie publiziert Fachbiicher zum Thema Down-Syn-
drom und leitet Seminare fiir Eltern und
Fachpersonen.

Etta Wilken entwickelte das GuK-Konzept
(Gebarden-unterstitzte Kommunikation) zur
Unterstlitzung von Sprachentwicklung bei
Kindern mit Down-Syndrom. GuK hilft mittlerwei-
le auch Kindern ohne Down-Syndrom, die aus
unterschiedlichen Griinden (noch) nicht
sprechen kénnen.

»Bei zweisprachig auf-
wachsenden Kindern wird
dann vorschnell vermutet,

diese langsamere Ent-

wicklung ist Folge der
Uberforderung durch die
Zweisprachigkeit. Manche
Eltern fragen sich dann,
ob ihr Kind vielleicht
besser sprechen konnte,
wenn ihm nur eine
Sprache angeboten ware.
Entsprechende Untersu-
chungen konnten dieses
noch immer bestehende

Vorurteil aber nicht be-

statigen.«

\_

~

»Es ist deshalb wichtig,
daraus die Konsequenz
zu ziehen, nicht auf ein
zweisprachiges Angebot
zu verzichten, sondern
glinstige Sprachfor-
derbedingungen zu
gestalten — aber auch zu
akzeptieren, dass immer
grofe Unterschiede in der
individuellen Entwicklung
bestehen werden und
nicht alles therapeutisch
auszugleichen ist.«

S
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Gebarden-unterstiutzte Kommunikation (GukK) -
Einblicke in die Alltagspraxis

TEXT: NADINE SCHIERP

FOTOS: PRIVAT

uK wurde von Etta Wilken in den
G goer-Jahren konzipiert und hat

nichts von seiner Aktualitét verlo-
ren. Durch die Entwicklung der Inklusion
in frithen Bildungseinrichtungen gewinnt
GuK zunehmend an Relevanz. Als alltags-
integrierte Methode zur Sprachforderung ist
sie nicht nur forderlich fiir Kinder mit Be-
hinderung, sondern unterstiitzt ebenso die
Sprachentwicklung von Kleinkindern sowie
Kindern, die die deutsche Sprache erlernen.
Damit ist sie vielseitig einsetzbar und leis-
tet einen Beitrag zur Inklusion auf mehre-
ren Ebenen.

Bei GuK werden ein bis zwei Worter im
gesprochenen Satz durch eine Gebérde be-
gleitet. Gebardet wird das Schliisselwort: das
wichtigste Wort, das zum Verstandnis bei-
tragt. Durch stetige Wiederholung der Ge-
béarden verbindet das Kind Worter mit den
Gesten und lernt, das Wort selbst mit einer
Gebdrde auszudriicken. Ziel ist es, iiber die
Gebarde zum gesprochenen Wort zu gelan-
gen. Die Kommunikation des Kindes wird
mit nonverbalen Zeichen unterstiitzt, bis es
das Wort aussprechen kann. Sobald ein Wort
verbal gebildet wird, entfillt der Gebrauch
der Gebarde.

26
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Drei Beispiele:
m »Hol den Ball« -
gebérdet wird das Wort »Ball«.
® »Wir fahren mit dem Auto« -
gebardet wird das Wort » Auto«.
® »Wir schauen ein Buch an« -
gebérdet wird das Wort »Buch«.

Die Erwachsenen sind bei diesem Prozess
Vorbild, wie beim Erlernen der Lautsprache.
Idealerweise nutzt das gesamte Umfeld die-
selbe Gebardensammlung: Familienmit-
glieder, Erzieher:innen, Lehrer:innen und
Therapeut:innen. GuK etabliert sich zuneh-
mend nicht nur in Forder-, sondern eben-
so in Regeleinrichtungen, die mit diesem
Sprachforderkonzept eine Basis fiir Unter-
stiitzte Kommunikation in ihrem padagogi-
schen Handeln legen. Es schafft eine Briicke
zur Verstandigung von Kindern mit unter-
schiedlichen Sprachbarrieren. Die Gebar-
den-unterstiitzte Kommunikation kann mit
vielen weiteren Fordermethoden und Sym-
bolsystemen kombiniert werden.

Beispiel Jannis und Emadi

Jannis ist vier Jahre alt, besucht eine integra-
tive Kindertagesstatte. Er kam mit Trisomie
21und einem Herzfehler zur Welt. Er spricht
einige Worter und nutzt aktiv etwas mehr
als 100 Gebérden zur Verstindigung. Nach
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der Eingewohnungszeitim Sommer sind vie-
le Kinder in der Gruppe, die die deutsche
Sprache lernen. Am Nachmittag sitzt Jan-
nis mit einer Erzieherin an einem Tisch im
Gruppenraum und spielt Memory. Auf den
Karten sind verschiedene Tiere abgebildet.
Nachdem Jannis die Bildkarten umgedreht
hat, lachelt er und zeigt die passende Gebar-
de zum aufgedeckten Tier. Seine Erzieherin
bestdtigt seine Aussage freudig mit Sitzen
wie: »Ja, das ist eine Katze!«, und begleitet
die Tiernamen ebenfalls mit der Gebérde.

Emadis Interesse wird geweckt. Er ist drei
Jahre alt und seine Familie spricht kurdisch.
Bis zum Beginn der Kita-Zeit vor zwei Mo-
naten hatte er kaum Kontakt zur deutschen
Sprache. Er beobachtet das Gruppengesche-
hen und kommt zu Jannis heriiber. Er stellt
sich neben den Tisch und schaut dem Spiel
zZu.

Am nichsten Tag wiederholt sich die Si-
tuation und Emadi setzt sich zu Jannis an
den Tisch. Bereits nach einigen Tagen zeigt
Emadi erste Gebarden fiir seine Lieblingstie-
re: Hund, Léwe und Vogel. Es gibt fir bei-
de Kinder im Kindergarten viele gemeinsa-
me Momente, wo Tiernamen durch Gebar-
den beim Sprechen unterstiitzt werden. Das
Wort »Hund« ist im weiteren Verlauf eines




der ersten Worter, die Emadi auf Deutsch
spricht. In der Puppenecke ist zu beob-
achten, dass Jannis und Emadi gemeinsam
Hund spielen. Jannis krabbelt durch den
Raum und versucht, ein Bellen nachzuah-
men. Da das Gerdusch nicht eindeutig ist,
fragt Emadi nach, welches Tier Jannis dar-
stellt. Jannis kann mit der Gebarde ausdrii-
cken, dass er ein Hund ist. »Hund« ruft Ema-
di freudig. Er streichelt Jannis tiber den Rii-
cken und lauft los, um Futter fiir den Hund
in der Spielkiiche zu besorgen. Beide Kinder
spielen zusammen und bauen gemeinsam
ihren Wortschatz auf, jeder in seinem Tem-
po. Einige Wochen spiter ist » Hund« fiir Jan-
nis nach den Worten Mama, Papa, da, Ball
und Auto das nachste, das er sprechen kann.
Fiir Emadi ist Gebarden-unterstiitzte Kom-
munikation eine Hilfestellung, um sich im
deutschsprachigen Alltag zurechtzufinden
und Deutsch zu lernen. Ebenso helfen ihm
die Gebarden dartiber hinaus, mit Jannis zu
kommunizieren. Gemeinsames Lernen und
Spielen fordert beide Kinder in ihren sprach-
lichen und sozialen Kompetenzen.

Die Gebardensammlung beinhaltet 200
Gebirden, die fiir Kinder zu Hause, im Kin-
dergarten und in der Schule relevant sind.
Die Gebérden sind der Deutschen Gebar-
densprache entlehnt und motorisch verein-
facht. Das erméglicht ein schnelles Behalten
und gute Erlernbarkeit fiir das Kind selbst,
aber ebenso fiir seine Familien, Erzieher:in-
nen und Lehrer:innen. Andere Kinder im
Umfeld wie z.B. Geschwister oder Gruppen-
mitglieder profitieren vom Einsatz der Ge-
bérden in ihrer eigenen Sprachentwicklung
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und in der Kommunikation mit anderen.
Zeigt ein Kind seine erste Gebarde, ist die
Freude in der Familie nicht geringer als hat-
te es sein erstes Wort gesprochen.

Beispiel Mila

Mila ist zwei Jahre alt und spaziert mit ihrer
Mutter jede Woche durch den Park. Sie kam
mit Down-Syndrom zur Welt. Mila spricht
das Wort »da« und lautiert viel, vor allem
in ruhigen Situationen. Gebérden zeigt
das Médchen bislang nicht. An diesem Tag
sitzt Mila im Kinderwagen und ihre al-
tere Schwester Nova fahrt auf dem Laufrad
nebenher. Nova ist vier Jahre alt und bleibt
aufgeregt an einem kleinen Teich stehen. Sie
zeigt auf das Wasser und ruft: »Mila, schau
mal, da sind Enten.« Es dauert nicht lange
und die Enten kommen ans Ufer geschwom-
men. Sie watscheln an Land und umringen
in grofler Zahl den Kinderwagen. Mila lau-
tiert freudig und beugt sich zu den Tieren
runter. Ihre Mutter wiederholt Novas Aussa-
ge mit der Gebdrde fiir »Ente«. Nova schaut
Mila an und wiederholt einige Male mit der
Gebirde das Wort. Spontan erwidert Mila
die Geste und spricht aufgeregt: »Da da da.«
Nova ist erstaunt. Thre Schwester hat »Ente«
gesagt. Sie driickt ihrer Schwester einen Kuss
auf die Wange und ruft: »Ja, genau Mila, da
sind ganz viele Enten!« Milas Familie hat mit
dem Einsatz von GuK vor sechs Monaten be-
gonnen, als Mila 18 Monate alt war.

Bei Kindern mit Trisomie 21 ist das
Sprachverstindnis meist weitaus grofier als
das Sprachvermégen. Daraus ergeben sich

viele frustrierende Situationen im Alltag. Sie
verstehen gesprochene Sprache und moch-
ten sich ausdriicken, dies gelingt jedoch
ohne Lautsprache nicht. Das Umfeld zieht
als Folge nicht selten falsche Schliisse in Be-
zug auf das Sprachverstindnis und die kog-
nitiven Fihigkeiten des Kindes. Auffilliges
Verhalten wie lautes Schreien kann oftmals
verringert werden, wenn Kinder durch Ge-
barden ihre Bediirfnisse und Wiinsche aus-
driicken konnen.

Beispiel Theo

Am Abend naschen Theo und sein Vater ge-
meinsam im Wohnzimmer Kekse. Theo ist
drei Jahre alt, mit Down-Syndrom zur Welt
gekommen und spricht nicht. Siuf$igkeiten
sind im Familienalltag eine seltene Ausnah-
me. Theo mdchte schon das fiinfte Plitzchen
greifen, als sein Vater ankiindigt, dass dies
der letzte Keks fiir heute ist. Theo nickt und
sein Vater stellt die Keksdose auf das hochs-
te Regal des Biicherschranks. Am nichsten
Tag ist Theo mit seiner Mutter zu Hause. Als
sie ihn ins Bett bringen mochte, erinnert sich
Theo an die Keksdose. Er zieht seine Mut-
ter zum Schrank und lautiert. Seine Mutter
winkt ab, sie haben bereits ein Buch gelesen.
Theo stellt sich auf die Zehenspitzen, streckt
die Hénde in die Hohe und seine Mutter sieht
ihn ratlos an. Sie fordert ihn auf, ins Bett zu
gehen. Theo mochte noch einen Keks essen,
so wie gestern. Er beginnt zu weinen. Sei-
ne Mutter schaut zum Regal, die Dose steht
zu weit oben und sie kann nichts entdecken.
Theo schreit lauter und schmeifit sich auf den
Boden. Schliefilich beruhigt er sich auf dem
Arm seiner Mutter und sie tragt ihn ins Bett.
Als sie ihrem Mann am Abend davon berich-
tet, 16st sich das Rétsel. Der Vater reicht der
Mutter die Keksdose, seufzend und lichelnd
lasst sie sich ein Plitzchen schmecken. Der
Rest bleibt fiir Theo tbrig. Mit der passen-
den Gebirde hitte Theos Mutter ihren Sohn
besser verstehen konnen.

Das Material zu GuK besteht aus zwei Sets
mit stabilen Karten, die sich in einen Grund-
und Aufbauwortschatz teilen. Zu jedem Be-
griff gibt es drei Arten von Karten: eine Bild-,
eine Gebarden- und eine Wortkarte. Zusitz-
lich ist eine Ubersicht und Anleitung enthal-
ten. Das Material lasst sich auf vielfaltige Art
und Weise nutzen. =
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Beispiel:
Die Gebarde der Woche

Das Ehepaar Wagner hat drei Kinder. Die
Zwillinge Runa und Marie sind sechs Jahre
alt. Thr jingerer Bruder Tom ist zwei Jahre
alt und mit Trisomie 21 geboren. Die Grof3-
eltern sind regelméflig in die Betreuung der
Kinder involviert. In einem Workshop haben
die Eltern die GuK-Gebadrden trainiert und
mochten die gesamte Familie einbeziehen.
Sie stellen eine Auswahl der Gebédrden Ge-
schwistern und Grofeltern vor. Jedes Fami-
lienmitglied darf eine Gebérde wihlen, die
fiir sie besonders wichtig in der Kommuni-
kation im Alltag mit Tom ist. Wihrend Runa
und Marie Worter wie »Ball« und »spielen«
aussuchen, sprechen die Grof3eltern Begrif-
fe wie »mehr, »trinken« oder »noch malc
an. In den folgenden Wochen werden diese
Worter als »Gebarde der Woche« gut sicht-
bar auf einer Kommode im Wohnzimmer
platziert, sodass alle im Alltag daran erinnert
werden. Nach einer Woche darf das nachste
Familienmitglied seine Gebarde aufstellen.
So lernen alle gemeinsam unterschiedliche
Gebirden kennen und jeder wird einbezo-
gen. Tom erlebt mit der gesamten Familien
gelungene Momente der Verstindigung.

Worauf ist zu achten?

Um Gebdrden zeigen zu konnen, miissen
Kinder ihre Aufmerksambkeit auf die Aus-
fithrung der Gebdrde richten kénnen. Ge-
eignet ist der Start ab etwa einem Jahr bei
ausreichender Kopfkontrolle und der ansatz-
weise entwickelten Nachahmungsfihigkeit.
Das Gehor und das Sehvermdégen des Kin-
des miissen regelmdf3ig tiberpriift werden.
GuK sollte mit Logopédie verbunden und
kann durch weitere Fordermethoden erganzt
werden. Kinder brauchen Zeit. Es kann Mo-
nate dauern, bis ein Kind die erste Gebarde
selbst zeigt! Wichtigist, Geduld und die steti-
ge Ausfithrung im Alltag tiber einen lingeren
Zeitraum beizubehalten. Es lohnt sich, dran-
zubleiben. Vielen Kindern ist GuK fiir einige
Jahre eine grofle Hilfestellung in der Kom-
munikation mit ihrem Umfeld und trigt zu
einer besseren Verstandigung fiir alle Betei-
ligten bei.
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MusikR und Sprachentwicklung:
Mit Musik und Liebe zur Sprache

TEXT: ALEXANDRA LINDENFELD

Unser Weg? Einfach leben!

Die Musik laut aufgedreht. Wir tanzen zu
Higher Power von Coldplay. Franziska auf
meinem Arm. Im Rhythmus hiipfen wir la-
chend und singend durch den Raum. Seit sie
ein Baby war, wurde geschunkelt, Lieder ge-
sungen und wir bewegten uns im Takt. Erst
ganz vorsichtig und leise auf dem Arm, heu-
te, mit drei Jahren, sitzt sie auf meiner Hiifte
und spannt ihre Beine an, um mich zu ani-
mieren, noch wilder durch den Raum zu tan-
zen und laut mitzusingen. In unserer Familie
dreht sich tatsachlich alles um Musik. Auch
ihre neurotypische Schwester lebt und liebt
seit acht Jahren die weite Musikwelt.

Als wir zwei Tage nach Franziskas Geburt
die Diagnose Trisomie 21 erhielten, schwebte
eine lange Liste von Dingen, die Kinder mit
Down-Syndrom nicht kénnen, in der Luft.
Dies hat zundchst mein Verhalten gegentiber
Franziska verunsichert. Konnen wir zwei-
sprachig erziehen? Sollen wir gleich mit den
Hinden sprechen? Welche Therapien sind
wichtig, richtig und miissen sein? Ich fiihlte
mich verloren im Tal von »Du musst gebar-
den, sonst wird dein Kind nicht sprechen«,
von mehrsprachiger Erziehung »blof3 nicht«
zu »auf jeden Fall«, Lautgesten, Frithes Le-
sen, Logopidie, Physio, Therapiezentren
usw. In diesem Forderdschungel wusste ich
zu Anfang nicht, wie wir unseren Weg finden
sollten. Irgendwann haben wir gesehen, dass
einfach leben und das tun, was wir schon bei
der groflen Schwester gemacht haben, der
Weg ist, um in kleinen Schritten zu erfor-
schen, was wirklich bendtigt wird.

Das soll im Folgenden nicht das The-
ma sein. Es ist jedoch ein wichtiger As-
pekt. Denn zu spiiren, welche Férderung
zur richtigen Zeit erforderlich ist, ist eine
Herausforderung.

Warum Musik und Singen
uns so viel geben?

Musik ist ein wichtiger Bestandteil unseres
Alltags und sollte dies auch weiterhin sein.
Ich spiirte, dass Franziska von Liedern un-
glaublich profitiert. Dadurch konnte sie sich
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in die Sprache einfinden und baut sie mit die-
ser Unterstiitzung stetig aus.

»Wie, du singst den ganzen Tag?«

Diese tiberraschte Frage wurde mir oft in Be-
zug auf meine Aussage gestellt. Ja, wir sin-
gen den ganzen Tag. Und das hier soll kein
Aufruf an alle sein, das ebenso den ganzen
Tag zu tun. Ich mochte dariiber berichten,
was es mit unseren Kindern und der Sprach-
entwicklung macht. Jedes Kind ist individu-
ell zu betrachten und es kann eine zusitz-
liche Unterstiitzung zum Forderangebot
sein, ohne Zwang, einfach nur zum Spaf,
aber auch mit Spaf3, der einen wunderbaren
Nebeneffekt mit sich bringt.

Bei Franziskas Schwester war das Rezipie-
ren von Liedern schon mit viel Freude ver-
bunden und die Worte kamen nur so gespru-
delt: erst die Endungen, dann ganze Worter,
dann Sitze. Die Erfahrung mit Franziskas
neurotypischer Schwester gab mir die Si-
cherheit, auch mit Franziska zu singen, was
das Zeug hilt. Vielleicht auch deshalb, weil
Kinder mit Down-Syndrom haufig Entwick-
lungsverzogerungen in der Sprachentwick-
lung aufweisen. Doch wir machen das nicht

nach strengen Regeln. Wir mochten kein
musikalisches Férderprogramm abspulen.
Wir wollen Musik machen aus Freude und
Liebe!

Musik und Korper

Von Anfangan, schon im Korper der Mutter,
wird das Baby vom Herzrhythmus begleitet.
Es gibt unterschiedliche Studien, die die mu-
sikalische Beeinflussung eines Kindes unter-
suchen. Der Klang einer vertrauten Stimme
und deren Sprachrhythmus stirken die Bin-
dung und sind eine nattirliche Grundlage fiir
die musikalische Basis. Nach der Geburt nut-
zen wir die intensive korperliche Néhe, ob
beim Flaschchengeben, Stillen oder Tragen.
Neben Wiegen, Schunkeln oder dem sanf-
ten Klopfen auf den Riicken schafft der in-
tensive Blickkontakt, ein leises Summen oder
Singen, eine Bindung, die festim Korper ver-
ankert wird. Augen treffen sich, der Mund
bewegt sich und wird zu einem interessan-
ten Anziehungspunkt fiir das Baby. Franzis-
ka ist regelrecht in unsere Miinder hinein-
gekrochen, so fasziniert war sie von dem,
was dort herauskam. Diese Momente sind
mir besonders in Erinnerung, da sie durch
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dielangsamere Entwicklung langer bestehen
als bei ihrer Schwester. Wir waren aufgrund
ihrer geringen Mobilitdt und des hiufigen
Tragens immer auf einer Hohe. Als Franzis-
ka grofSer wurde und ihren Korper besser im
Griff hatte, den Kopf stabil halten und sit-
zen konnte, war tanzen und hiipfen auf mei-
nen Armen ein angenehmer Reiz. Durch den
iibertragenen Rhythmus und Takt kann die
Basis fiir Silben und rhythmische Sprache
bereits beim Kleinkind geschaffen werden.

»Stumme Kinder«

Mir ist recht frith eine Abschrift eines Vor-
trages von Christel Manske in die Hiande ge-
fallen. In »Stumme Kinder« berichtet sie von
Kindern mit Down-Syndrom, die einige Jah-
relang anstelle der Lautsprache stumme Ge-
bérden erlernt haben, obwohl sie als Babys
alle lautierten. Sie erwéhnt in ihrer Arbeit
Wygotskij, dessen Grundsatz jener ist, dass
sich die hoheren psychischen Funktionen
wie Empfinden, Wahrnehmen und Spre-
chen, Erinnern und Denken in der gemein-
samen geteilten Kommunikation ausbilden.
Dieser Text kam fiir mich zur richtigen Zeit.
Es war ein Impuls, so weiterzumachen, wie
es mir mein Bauchgefiihl sagte. Wir mussten
zundchst die Anzeichen erkennen, ob Fran-
ziska in die Sprache finden kann.

Franziska hat uns, seit sie ein Saugling
war, gelauscht. Uns auf den Mund geschaut,
wenn wir gesungen und gesprochen haben.
Immer stand die Frage im Raum, wann wir
mit Gebédrden beginnen. Doch zum Schluss
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war die Frage, ob iiberhaupt mit den Hén-
den sprechen. Durch die Ausfithrungen von
Frau Manske war mir klar, so wie es gerade
lduft, braucht es das vorerst nicht oder sehr
wenig. Hitte ich von Gebérden-unterstiitz-
ter Kommunikation nichts erfahren, hétten
wir genauso weitergemacht, ohne uns darii-
ber Gedanken zu machen.

Doch wie ist die Verbindung der Aus-
fithrungen von Manske zur Musik? Das
Lautieren ist die Voraussetzung fiir die
Nachahmung von Sprache. Sie spricht von
sinnierenden Lauten. Unterschiedliche Ge-
hirnregionen sind fiir die passive und die
laute Sprache zustdndig. Das Erkenntnis-
organ sind die fiinf Sinne des Menschen.
Das bedeutet, Sprache muss erfahrbar wer-
den und wird so auch gespeichert. Wenn
Kinder wihrend der sensitiven Phase Spra-
che lernen oder in unserem Fall Lieder, die
dann zu Sprache werden konnen, macht das
viel in ihrer sprachlichen Entwicklung. Denn
erst kommt das Nachahmen und dann das
Verstandnis. Und es ist eine wertvolle Erfah-
rung, wenn wir das durch Musik unterstiit-
zen kénnen. Denn Musik ist ein sehr emotio-
nales Medium. Wir empfinden Freude, ver-
mitteln durch Musik Gefiihle. Wir arbeiten
mit Gestik und Mimik. So wie auch das Es-
sen und Schmecken ein »Mh lecker« her-
vorkitzeln kann, kann auch Musik, die stim-
mungsvoll wiedergegeben wird, Laute for-
dern. Auch melodische Aussprache lasst
uns Empfindungen projizieren. Das schaffen
neben Liedern auch Kniereiter und Reime.

Foto: Privat
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Singen mit Lautgesten

Franziska hat von Geburt an Laute von sich
gegeben. Glucksen, brabbeln, lautes einsil-
biges Plappern. Es wurde bisher keine Hor-
beeintrichtigung festgestellt, also mussten
wir in dieser Richtung bisher keine weite-
ren Mafinahmen ergreifen und gehen davon
aus, dass Franziska Gerdusche und Sprache
gutaufnimmt. Thr erstes verstindliches Wort
war »Papa« (wobei hier mehr ein »Poapoa«
zu erkennen war). Als wir mit der Logopédie
starteten, begann Franziska gerade Worter
wie »Po« oder einzelne Endsilben nachzu-
sprechen. Sie bildete zu dieser Zeit ihre Lieb-
lingslaute aus und es galt diese zu fordern.
Die Einfithrung von Lautgesten, unsere
Logopadin nutzt TOLGS, war in diesem Sta-
dium ein guter Schritt, um sie zu unterstiit-
zen. Dieses Lautsystem nutzt ein Lied, um
Kindern den Zugang zu den Lauten zu er-
leichtern. Es ist ein System von vielen ver-
schiedenen, wir waren mit diesem sehr zu-
frieden, da die Handzeichen nah am Mund
und leicht zu erlernen sind. Die vorhande-
nen Laute konnten wir somit starken und
erweitern. Erst wenige Laute, die sie auch
schon nutzte, kamen zum Einsatz: » A«, »P«,
»O«, » U, »I«. Wortzusammensetzungen wie
»Opi«, »Papa«und andere Namen von Fami-
lienmitgliedern waren damit méglich.

Unsere Musikreise
in die Sprache begann

Den Anfang machten klassische Klatsch-
lieder. Ob »Backe, backe Kuchen« oder »Es
klappert die Miihle am rauschenden Bach,
es kam weniger auf den Text, sondern auf die
Aktion und das Nachahmen an. Nach und
nach wurde die Motorik besser und immer
héufiger wurden korperbezeichnende Lie-
der wie »Kopf, Schulter, Knie und Fu« oder
»Meine Hénde sind verschwunden« einge-
setzt. Der »Flohtango« von Johanna Niegl
wurde zu unserem sprachlichen Hit. Nicht
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nur die Kérperteile werden einbezogen, die
Endungen »Floh« und »Po« kamen Franzis
Sprachentwicklung entgegen. So konnte sie
zuerst »Po« aussprechen und im richtigen
Augenblick mitsingen. Um ihr die Laute zu
verdeutlichen, setzte ich die Lautgesten ein.
Wir konnten dies dann auch im alltaglichen
Sprachgebrauch umsetzen.

Folgende Lieder brachten zu Anfang eben-
so richtig viel Spaf8 und die Laute kamen im-
mer hiufiger und immer mehr davon form-
ten sich zu Wortern, wie »A, a, a, der Winter
der ist da (...) E, E, E, er bringt uns Eis und
Schnee (...)«. Die Betonungen liegen auf dem
»A« und dem »da«. Das Stiick ist eine gute
Stiitze fiir die Lautgesten. Die gereimten Wor-
ter, die am Schluss stehen, haben das Poten-
zial zum Wiederholen. Ein weiteres Lieblings-
lied ist »Mh mh, macht der griine Frosch im
Teich«. Ein wunderbares Lied, um das »M«
mit unterstiitzenden Lautgesten zu singen.
Und keine Angst, die Kinder denken sicher
nicht, dass der Frosch »Mh mh« macht. Hier
geht es lediglich um das Nachahmen.

Die Namen der Familienmitglieder haben
wir durch ein wunderschones Lied gelernt,
das unsere grofle Tochter aus dem Wald-
kindergarten mitgebracht hat. »Halli, hallo,
schon, dass du da bist, halli, hallo, wir freuen
uns ja so. Und die Mama ist da und der Papa
ist da und die Franzi ist da und die Nika ist
da (...).« Wir setzten bis heute beliebig Na-
men und Gegenstande ein. Heute lernen wir
mit diesem Lied die Artikel.

Aus Lauten wurden ganze Worter. Bei
Liedern haben wir bereits die Erfahrung ge-
macht, dass die Endungen oder die letzten
Worter als Erstes mitgesungen werden. Wir
lieflen bewusst immer mehr Worter bei den
Liedern weg und animierten so zum vollstan-
digen Mitsingen und auch zum Sprechen.

Um zu meiner Aussage »Wir singen den
ganzen Tag« zurlickzukommen. Viele Lie-
der wiederholen wir mehrmals tiber den Tag.
Franziska fordert das regelrecht ein. Und erst
nach vielen Wiederholungen wird im rich-
tigen Augenblick geklatscht und Schliissel-
worter werden mitgesungen. Es braucht gar
kein grofies Repertoire an Liedern. Jeden Tag
»Alle meine Entchen« mit ein paar Gesten
unterstiitzt, brachte uns schon voran.

Worauf achten wir
beim Singen

Wir achten vor allem darauf, langsam und
deutlich zu singen. Das blofSe Abspielen von
Kinderliedern hitte unsere Kinder tiberfor-
dert, durch die Lautstirke, zu viel Hinter-
grundmusik oder zu viele Stimmen. Selber
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singen hat einen bedeutenden Bindungsfak-
tor. Der Blickkontakt und eine klare Ausspra-
che mit deutlichen Mundbewegungen schaf-
fen Nédhe und regen die Sinne an. Wir haben
zu Beginn uns bekannte, leichte Lieder gesun-
gen, die wir selbst aus Kindertagen kennen.
So steigerte sich von Wiederholung zu Wie-
derholung die Aufmerksambkeit und als die
Kinder grofSer wurden, war auch das Interes-
se immer grofSer, was da beim Singen eigent-
lich passiert. Wir begleiten fast alle Lieder mit
Handgesten, dies sind teilweise bekannte und
erfundene Babyzeichen, teilweise auch DGS,
Makaton etc. So wie es sich fiir uns gut an-
fithlt. Da wir wussten, dass Franziska durch

© Karolina Krausser

den Einsatz ihrer Laute in die Sprache finden
wiirde, war das System fiir uns nicht mehr
wichtig. Wir haben die Entscheidung getrof-
fen, dass Lautsprache und Gebérdensprache
zu viel wiren, auch fiir uns.

Mundart, Mehrsprachigkeit
und Co

Alles darf, was Spafd macht. Denn alles bringt
Laute hervor und diese kénnen durchaus
schwer sein. Wir sprechen und singen so-
wohl deutsche als auch polnische Lieder zu
Hause. Wer die polnische Sprache gehort hat,
weifd um das Kauderwelsch, das die Sprache
fiir Auflenstehende mit sich bringt. Trotz-
dem werden die Lieder in beiden Sprachen
nachgesungen.

Und warum nicht Mundart singen? Bei
uns ist das Hessische hoch im Kurs, und
wenn die Oma anfingt, hessisch zu sin-
gen, dann ist das ebenso eine Freude und

nachahmungswiirdig. Franziska kriecht der
Oma fast wortwortlich in den Mund vor
Spannung, welche Laute dort herauskom-
men. So kann es dann auch sein, dass das
»Sitzt e Warmsche uff’'m Tdrmsche mit em
Schirmsche unnerm Armsche« so oft wie-
derholt wird, dass wir nur noch lachend in
der Ecke sitzen, weil alles nicht mehr richtig
aus unserem Mund herauskommen will und
wir vor lauter Lautgesten »Sch« nicht mehr
nachkommen. Und dann fangt Franziska an
und legt mit ihrem »Warmsche Tarmsche
Schirmsche«los. All diese Sachen schliefSen
sich also nicht aus. Im Gegenteil. Sie fordern,
fordern und machen Spaf.

Singen und Verstehen

Franziska singt heute die Lieder, die wir ihr
vorsingen, vollstindig nach. Selbst Lieder
mit langen Texten, nicht jedes Wort sitzt,
aber es wird immer mehr, immer deutli-
cher, immer haufiger. Wir erreichen gera-
de den Stand, dass Franziska nicht nur die
Worter ausspricht und nachahmt, sondern
die gelernten auch nutzt und versteht. Ein
schones Beispiel ist der Kniereiter »Steigt
ein Biiblein auf den Baum, steigt so hoch,
man sieht es kaum, hiipft von Ast zu Astchen,
schliipft ins Vogelnestchen, ei da lacht es, hui,
da kracht es, plumps, da liegt es unten«. Ge-
sungen oder auch gesprochen sind viele In-
formationen enthalten, die in Etappen auch
bei Franziska angekommen sind. Féllt etwas
runter, erinnert sie sich an das Lied und wie-
derholt den letzten Teil. So hat sie den Unter-
schied zu oben und unten gelernt und setzt
die Worter heute an der passenden Stelle ein.
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Jede Person, die musikalisch mit Franzis-
ka interagiert, hat so ihre Version von Lie-
dern und Reimen. Es ist interessant zu beob-
achten, wie sie durchaus unterscheidet, mit
wem sie welche Version singt. So hat sie die
Variationen und die Lieder sind nicht ganz
so ritualisiert.

Die vielen unterschiedlichen Lieder hel-
fen heute auch beim Uben der Grammatik.
Es gibt unzéhlige Moglichkeiten, Lieder und
Musik fiir die Sprachanbahnung und Forde-
rung zu nutzen. Vor allem mit dem direkten
Austausch, mit Gestik, Mimik und Beriih-
rung, werden die Sinne gedffnet, um sich in
Sprache zu manifestieren.

Ideen fiir alle

Es hat bei Weitem nicht jeder Zeit, Kraft, den
Mut, die Muf3e oder die Moglichkeiten zu
singen. Oft empfehle ich Liederbiicher, die
Liedermelodien durch eine Tastatur wieder-
geben. So kann man wunderbar die Texte in
den Biichern lernen und mitsingen oder da-
mit @iben. Die personliche Ansprache bleibt
und man interagiert mit dem Kind. Aufler-
dem miissen es nicht immer Kinderlieder
sein. Es ist wichtig, was Musik in uns auslst,
das merken Kinder und sie werden genauso
freudig mitmachen, wie es einem das Gegen-
tiber vormacht. Auch der Anybook-Reader,
der Kassenleistung ist, kann eine wunder-
bare Unterstiitzung sein. Nicht nur Sprache,
sondern auch Liederabschnitte kénnen ein-
gesungen und wiedergegeben werden.

Wie oft sind mir Eltern begegnet, die sich
nicht trauen zu singen oder von sich glauben,
es sei nicht gut genug. Es ist keine Musikaus-
bildung nétig, um zu singen. Und sollte es
gar nicht moglich sein, aus welchen Griinden
auch immer, gibt es vielleicht in der Familie,
bei Bekannten oder Freunden Menschen, die
gerne den Musikpart iibernehmen?

Eine Idee fir Eltern, um selber zu sin-
gen: In der Kindheit kramen. Welche Lie-
der sind uns noch in Erinnerung? Bekann-
tes wird leichter wieder aufgefrischt. Wie bei
allem wichst man auch in die Welt der Kin-
derlieder hinein. Ob es »nur« das »Alle mei-
ne Entchen« st oder »Backe backe Kuchen«.
Es wird sich auszahlen. Und wenn dann Sin-
gen gar nicht geht; wie wire es mit Knierei-
tern und Reimen? Es braucht nicht viel und
nicht lange. Wie bei der Physiotherapie sind
es die kurzen, immer wiederkehrenden Mo-
mente am Tag, die bei den Kleinen in Erin-
nerung bleiben.
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Mut zur Musik

Den Artikel verfassen zu diirfen, hat mich
sehr gefreut, da ich mich seit der Geburt unse-
rer Kinder mit dem Thema auseinandersetze.
Laut meiner Riickmeldungen von Arzt:innen
und befreundeten Eltern wird immer weni-
ger gesungen und gereimt. Die musikalische
Fritherziehung ist ein fester Bestandteil in
Kitas, aber auch nur méglich, wenn das Per-
sonal vorhanden ist. Wir wissen alle, wie die
Situation heutzutage aussieht. Und wir diir-
fen nicht vergessen, dass der Beginn von
Kommunikation durch musikalische Unter-
stiitzung von Beginn an, ab Geburt, nah am
Kind in der Familie stattfindet. Ich schreibe
auch bewusst von unseren beiden Kindern,
weil der Ablauf der sprachlichen Meilenstei-
ne bisher absolut identisch war/ist, wenn auch
bei Franziska um einiges langsamer.

Ich mochte auf keinen Fall das Gefiihl er-
wecken, dass die rein musikalische Beglei-
tung DER Weg fiir Kinder ist, in die Spra-
che zu finden. Es gibt unzahlige Faktoren, die
fir die Sprachanbahnung wichtig sind, und
Methoden und Therapien, die jedes Kind in-
dividuell unterstiitzen. Kinder haben unter-
schiedliche korperliche und geistige Vor-
aussetzungen. Therapeut:innen helfen uns,
leiten an, geben Tipps und sind bei Unsi-
cherheiten die erste Anlaufstelle. Der Arti-
kel soll Mut machen, Kindern mit Down-
Syndrom dieselbe entspannte musikalische
Begleitung zu schenken wie neurotypischen
Kindern. Und vielleicht einfach ein kleines
Augenmerk mehr darauf zu werfen.
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Ich berichte in diesem Artikel iiber unse-
re Erfahrungen mit der musikalischen Be-
gleitung unserer Tochter, vor allem natiir-
lich Franziskas. Durch Musik macht Fran-
ziska kontinuierlich sprachliche Fortschritte.
Anders als die vorherrschende Meinung zur
Sprachforderung, ist sie ohne visualisierende
Elemente in die Sprache gekommen. Es wird
nie DIE Methode X geben. Musik bereichert
uns jeden Tag und vertieft aufSerdem unsere
emotionale Bindung zu unseren Kindern. Wir
arbeiten zu Hause nicht nach strengen Mus-
tern oder Regeln. Alles was wir machen, re-
sultiert aus der Freude an dem, was wir tun.
Fiir mich hat Musik einen unglaublichen Wert
bei der Starkung der Personlichkeit, und das
nicht nur bei Kindern. Mein Wunsch ist es,
Familien bei der Sprachanbahnung durch
Musik zu helfen. Vielleicht bringt unsere Ge-
schichte ein wenig Freude, mehr Mut und Lie-
be zur Musik in das Leben anderer.

Alexandra Lindenfeld, 40 Jahre, ist
Musikerin und hat Germanistik sowie
Kunstgeschichte studiert. Sie hat zwei
Kinder. Franziska, drei Jahre, hat das
Down-Syndrom. lhr Mann Ulrich
Lindenfeld ist Musiklehrer und Dirigent.
Alexandra beschaftigt sich seit der Geburt
ihrer Tochter mit dem Thema Musik und
Sprache. Sie freut sich Giber Austausch in
diesem Gebiet und mochte Mut zu mehr
Musik in der Familie machen.

Spotify »Mit Musik zur Sprache« -
Liedideen fiir Eltern

www.alexandralindenfeld.de
@alexandralindenfeld
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Mengenbilder und MathematikRunterricht

TEXT: TORBEN RIECKMANN

2011 initiierte Prof. Dr. André Frank Zimpel an der Universitat Hamburg eine »Aufmerksam-
keitsstudie zur Verbesserung des Lernerfolgs von Menschen mit einer Trisomie 21«. Im Sinne
der Grundlagenforschung stellte sich die Studie die Frage, in welcher Weise sich die Ver-
arbeitung der Umwelt von Personen mit Trisomie 21 im Vergleich zu neurotypischen Perso-

nen unterscheidet und welche Folgen das fiir das Lernen hat.

Torben Rieckmann wirkte an der Studie mit, setzte an deren Ergebnissen an und entwickelte
im Rahmen seiner Dissertation gemeinsam mit Personen mit Trisomie 21 das Mathematik-
Lernmateriel »mathildr«. Seine Publikation ist als Buch erschienen, aber auch online kosten-
frei zuganglich. In dem nachfolgenden Beitrag stellen wir einige Ausschnitte aus den
Kapiteln vor. Eltern und Pddagog:innen kdnnen sich so einen ersten Eindruck verschaffen

und bei Interesse die 2022 verdffentlichte Doktorarbeit lesen.

ie Aufmerksamkeitsstudie belegt, dass Personen mit Tri-
D somie 21 weniger Elemente gleichzeitig verarbeiten kon-

nen als die meisten Menschen ohne dieses Syndrom. Dies
hat zur Folge, dass bestimmte traditionelle Lernmaterialien, die im
mathematischen Anfangsunterricht verwendet werden, fiir Lernen-
de mit Trisomie 21 nur einen begrenzten Nutzen haben. Aus diesem
Grund erscheint es nicht verwunderlich, dass Menschen mit Triso-
mie 21 hiufig mathematische Lernschwierigkeiten zeigen. [...] Die
folgende Arbeit beschaftigt sich mit der Frage, welche Lernbeson-
derheiten bei einer Trisomie 21 vorliegen und weshalb diese zu ma-
thematischen Lernschwierigkeiten fithren. Die Eignung von Lern-
materialien, die mit der Kraft der Fiinf arbeiten, wird fiir Lernende
mit Trisomie 21 begriindet infrage gestellt. Im Anschluss folgen die
Entwicklung und die Evaluierung einer alternativen Form der Ver-
anschaulichung von Mengen und Operationen, die Schiiler:innen
mit Trisomie 21 einen barrierefreien oder zumindest barrierearme-
ren Mathematikunterricht erméglichen soll. (Zitat S. 2)

Trisomie 21: Geistige Behinderung oder Teil
einer Neurodiversitat?

Im folgenden Kapitel [soll] eine zeitgeméfle und wissenschaftlich
fundierte Auseinandersetzung mit dem Down-Syndrom respektive
Trisomie 21 erfolgen. Nach der Einordnung des Syndroms als Chro-
mosomenanomalie und einer Darstellung des Forschungsstands zu
den kognitiven Fahigkeiten von Menschen mit Trisomie 21 wird der
Begriff der geistigen Behinderung in Frage gestellt. Es werden Beson-
derheiten im Lernen bei Trisomie 21 anhand der Algebra themati-
siert und mit Forschungsergebnissen zur Aufmerksamkeit bzw. Si-
multanerfassung erklart. Zuletzt wird der Begriff der Neurodiversi-
tdt als alternative Betrachtungsweise der kognitiven Besonderheiten
bei Trisomie 21 anempfohlen. (Zitat S. 5-6)

Zur Problematik des Bildungsschwerpunkts
»Geistige Entwicklung«

Angesichts der Erkenntnisse aus der Analyse der Daten des o. g.
[S. 13-15] Experiments stellt sich die Frage, ob die Behauptung
aufrechterhalten werden kann, mit einer Trisomie 21 gehe regel-
miflig eine geistige Behinderung einher. In Deutschland haben
Schiiler:innen mit geistigen Behinderungen einen Anspruch auf
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eine sonderpéddagogische Forderung, die ihnen mit der Diagnose
des »sonderpadagogischen Forderbedarfs im Schwerpunkt geistige
Entwicklung« zugesprochen wird (Kultusministerkonferenz, 1994,
1998a). Diese Praxis ist gleichwohl umstritten: Ziemen beméangelt
etwa, dass diese Fokussierung auf die vermeintliche Abweichung
von der Norm administrativer Natur und weitgehend unkritisch in
den Kanon der Sonder- und Heilpadagogik aufgenommen worden
sei. Eine wissenschaftliche Debatte sei bisher ausgeblieben (Ziemen,
2018, S. 22). Die Diagnostik dieses Forderbedarfs findet traditio-
nell unter Zuhilfenahme von Intelligenzmessung statt: »Die durch-
schnittliche Punktzahl eines IQ-Tests ist tiblicherweise mit hundert
und die Standardabweichung mit fiinfzehn Punkten festgelegt. Geis-
tige Behinderung entspricht hier einem Wert unter einer zweifachen
Standardabweichung nach Links (IQ < 70)« (Zimpel, 2017b, S. 85).

In jiingster Vergangenheit ist diese Praxis vermehrt in die Kri-
tik geraten, weil der Forderbedarf geistige Entwicklung bei falscher
Diagnostik Bildungsabschliisse verhindern und einen negativen Ein-
fluss auf die Lebensgestaltung haben kann. [...]

Am Zentrum fiir Aufmerksamkeitsbesonderheiten, einer Bera-
tungsstelle der Universitit Hamburg, arbeitete der Autor regelma-
ig mit zwei Lernenden mit Trisomie 21, bei denen statt des Forder-
schwerpunkts Geistige Entwicklung die Férderschwerpunkte Lernen
und Sprache diagnostiziert wurden (vgl. Kultusministerkonferenz,
1998b, 2019). Im Gegensatz zum Forderschwerpunkt Geistige Ent-
wicklung orientiert sich laut Kultusministerkonferenz die »Schuli-
sche Bildung im Schwerpunkt LERNEN ... in den Unterrichtsfi-
chern hinsichtlich der Inhalte und der Bildungsziele an denen der
allgemeinen Schule« (Kultusministerkonferenz, 2019, S. 3). Des Wei-
teren sei sicherzustellen, »... dass Schiilerinnen und Schiiler mit son-
derpiadagogischem Unterstiitzungsbedarfim Schwerpunkt LERNEN
den individuell fiir sie hdchstmoglichen Schulabschluss erreichen«
(Kultusministerkonferenz, 2019, S. 3). Die Diagnose des Forderbe-
darfs Lernen entspricht nicht der Diagnose einer geistigen Behinde-
rung, stattdessen ist sie Ausdruck der Vorstellung einer sogenann-
ten »Lernbehinderungg, die in dieser Form in Deutschland einzig-
artig ist (Schumann, 2018, S. 20). [...]

Beispiele von Personen mit Trisomie 21 [Zimpel (2016, S. 78 £.)],
die auch im Vergleich zu neurotypischen Personen iiberdurch-
schnittliche Bildungserfolge aufweisen, reichen aus, um festzustellen,
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dass eine Trisomie 21 nicht a priori zu einer sogenannten geistigen
Behinderung fithrt. Offen bleibt aber die Frage, worin die Besonder-
heiten bei einer Trisomie 21 liegen, die dazu fithren, dass es hiufig
zu einer kognitiven Entwicklungsverzégerung kommt. Eine mogli-
che Antwort wire, dass Menschen mit Trisomie 21 unsere Umwelt
auf eine radikal andere Weise verarbeiten und ihre Form des Ler-
nens von den neurotypischen Personen abweicht. Fiir diese These
sprechen Erfahrungen im Mathematikunterricht, die im folgenden
Abschnitt behandelt werden. (Zitat S. 17-18)

Neues Verstandnis eines geeigneten
Mathematikunterrichts

Auf die mathematischen Lernschwierigkeiten, die hdufig mit einer
Trisomie 21 einhergehen, wurde bisher in der Regel mit der Entwick-
lung neuer Unterrichtsmaterialien und -methoden reagiert, die Ler-
nenden mit Trisomie 21 die Arithmetik ndherbringen sollten (vgl.
dazu Unterkapitel 6.2). Ein Ansatz, der einen ganzlich anderen Weg
verfolgt und bis heute in der internationalen wissenschaftlichen Aus-
einandersetzung zur Mathematikdidaktik fiir Lernende mit Triso-
mie 21 rezipiert wird (vgl. Faragher, 2017; Gil Clemente & Cogollu-
do-Agustin, 2019), nimmt indes eine Neubewertung der Bedeutsam-
keit der Arithmetik als Teilgebiet der Mathematik vor. Nach Monari
Martinez (2002, S. 22) herrscht die Ansicht, dass arithmetische Fa-
higkeiten die Basis allen mathematischen Wissens darstellen, da der
schulische Mathematikunterricht in der Regel mit der Thematisie-
rung von Zahlen und Operationen beginnt. Diese Vorstellung von
Mathematik ist im alten Mathematik-Baum dargestellt, in dem Zah-
len und Operationen den Stamm bilden (Abbildung 2.7). Monari
Martinez negiert die Bedeutung der Arithmetik in der Mathematik
nicht, merkt aber an, dass es noch weitere Teilgebiete gebe, die zu-
friedenstellend im Unterricht behandelt und gelernt werden kénn-
ten. Insbesondere Problemlésungskompetenzen, Algebra, Diagram-
me, Geometrie und das Messen wiirden bedeutende Elemente der
Mathematik darstellen, die zu selten im Unterricht fiir Lernende
mit Trisomie 21 vorkdmen. Diese sind als Aste im neuen Mathema-
tik-Baum aufgefithrt (Abbildung 2.7). Den Stamm bilden Mengen,
das Zahlen und Operationen. Das Kopfrechnen wird ebenfalls als
einzelner Ast dargestellt. Die Arithmetik ist in diesem neuen Ver-
standnis also nicht mehr alleinige Basis des Mathematikunterrichts.
Rote Markierungen deuten auf Schwierigkeiten hin, die im Messen,
beim Problemlésen, Kopfrechnen und Zihlen sowie bei Operatio-
nen auftreten konnen. Sie sind von stilisierten Flicken tiberklebt, die
auf Nachteilsausgleiche hindeuten, die in diesen Bereichen greifen:
Empfohlen wird die Arbeit mit dem Lineal, Taschenrechner, Visua-
lisierungen und zahlbaren Objekten, um Defizite in den arithmeti-
schen Fahigkeiten zu kompensieren (Monari Martinez, 2002).
Monari Martinez entwickelte dieses alternative Modell eines
Mathematikunterrichts in den 1990er-Jahren anhand ihrer Erfah-
rungen an italienischen Schulen (Monari Martinez & Rieckmann,
2019). Bereits 1977 wurden in Italien annahernd alle Forderschulen
geschlossen und Schiiler:innen mit Behinderung, die die Elemen-
tar- oder Mittelstufe besuchten, wurden an den Regelschulen auf-
genommen. 1992 folgte eine Ausdehnung des gemeinsamen Unter-
richts auf die Sekundarschulen, die dazu fiihrte, dass seitdem nahe-
zu alle Schiiler:innen im Alter von drei bis 19 Jahren an italienischen
Schulen unabhingig von der Auspriagung ihres Unterstiitzungsbe-
darfs inklusiv unterrichtet werden (Cottini & Nota, 2007, S. 143 f.). In
diesem inklusiven Lernumfeld beobachtete Monari Martinez (1998),
dass 15-jahrige Schiiler:innen mit Trisomie 21 an Sekundarschulen
das Bediirfnis dufSerten, die gleichen Lerninhalte wie ihre neuroty-
pischen Mitschiiler:innen zu bearbeiten. Fiir diese Schiiler:innen
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entwickelte sie individuelle Lernprogramme, die sich mit Algebra
befassten. Sie formulierte fiinf Argumente, die fiir einen algebrai-
schen Unterricht sprechen:

m Lernende mit Trisomie 21 werden befihigt, sich in einem ma-
thematischen Lernfeld zu bewegen, mit dem sich ihre Peers be-
schiftigen. Dies hat einen positiven Einfluss auf den Umgang
miteinander und das Selbstbewusstsein.

m Das Losen algebraischer Gleichungen folgt einem flexiblen, lo-
gischen Plan, dem Schiiler:innen mit Trisomie 21 bei gentigend
Ubungszeit folgen konnen.

m Algebra folgt einer formalen, klaren und unmissverstdndlichen
Sprache und kommt damit der Denkweise von Personen mit
Trisomie 21 entgegen.

m Das Ergebnis einer algebraischen Gleichung ist entweder ein-
deutig korrekt oder falsch, was Lernenden mit Trisomie 21 Si-
cherheit vermittelt.

m Algebra ist eine effektive Moglichkeit, logische Fertigkeiten zu
iiben, und kann einen der ersten Schritte in die Kultur der Ma-
thematik darstellen.

[...] Monari Martinez und ihre Kolleginnen haben eine Vielzahl
an Erfahrungen und Arbeiten von Schiiler:innen in einem Mathe-
matikunterricht gesammelt, der mathematische Teilgebiete abseits
der Arithmetik zum primiren Lerninhalt erklart. Neben der Lo-
sung algebraischer Gleichungen werden die Arbeit im kartesischen
Koordinatensystem, das Losen von Exponentialgleichungen und
die Berechnung von Logarithmen behandelt (vgl. Monari Martinez
& Neodo, 2020; Monari Martinez & Rieckmann, 2019). Diese For-
schungstatigkeit erstreckt sich in erster Linie iiber die Zeit in der Se-
kundarschule, die Schiiler:innen in Italien in der Regel ab dem 15.
Lebensjahr besuchen. Die Untersuchungspersonen hatten also be-
reits mehrere Schuljahre Erfahrungen mit arithmetischen Aufga-
benstellungen gesammelt, bevor die padagogische Intervention, die
die Algebra forciert, durchgefithrt wurde. Die an der Universitat Pa-
dua entwickelten Lernprogramme setzen ein Verstindnis fiir Zah-
len und die Grundrechenarten voraus. Dies wird auch in Abbildung
2.9 deutlich, die die Losung einer Exponentialgleichung durch eine
18-Jahrige mit Trisomie 21 zeigt.

Ohne ein grundlegendes Verstindnis fiir den Umgang mit Zah-
len und Rechenoperationen ist die Losung einer solchen Gleichung,
auch unter Verwendung eines Taschenrechners als Nachteilsaus-
gleich, nicht denkbar. Um die Féhigkeiten zu erlangen, solche al-
gebraischen Gleichungen zu l6sen, sollte die Arithmetik also wei-
terhin im Mathematikunterricht vertreten sein. Monari Martinez’
Forschungsergebnisse geben allerdings Anlass, Abstand von der Vor-
stellung zu nehmen, die mentale Bearbeitung von Rechenaufgaben
in hohen Zahlenrdumen sei eine Voraussetzung fiir die Arbeit in an-
deren Teilgebieten der Mathematik. Thre Arbeit belegt, dass es sich
aus padagogischer Sicht lohnt, auf vielfiltige Formen des Denkens
und Lernens Riicksicht zu nehmen, diesen Anerkennung zu schen-
ken und sie in der Unterrichtsplanung zu bertiicksichtigen. (Zitate
S.19 ff.) [Die Abbildungen, auf die im Text verwiesen wird, sind in
der Publikation online zu finden.]

Lernbesonderheiten verstehen

Es dréingt sich die Frage auf, warum Menschen mit Trisomie 21, die
Schwierigkeiten in der Arithmetik haben, unter Verwendung von
Hilfsmitteln in der Lage sind, algebraische Gleichungen zu l6sen. Die
Ergebnisse von Monari Martinez und Kolleginnen legen nahe, dass
die Form des Lernens von Menschen mit Trisomie 21 derart stark



von den neurotypischen Personen abweicht, dass sogar algebraische
Zusammenhinge besser gelernt werden kénnen als arithmetische
Aufgabenstellungen. Monari Martinez stellt fest, dass das Verwen-
den einer formalen Sprache, die Informationen kompakt und gebiin-
delt darstellt, Lernenden mit Trisomie 21 entgegenkommt. Demnach
scheint die Biindelung von Informationen beim Lernen unter den
Bedingungen einer Trisomie 21 von Bedeutung zu sein.

Auf der Suche nach Regelmifligkeiten in den mathematischen
Lernschwierigkeiten von Personen mit Trisomie 21 fithrten King,
Powell, Lemons und Davidson eine Review von acht Studien aus
den Jahren 1989-2013 durch, die die mathematischen Fahigkeiten
von insgesamt 135 Kindern und Jugendlichen mit Trisomie 21 zum
Gegenstand hatten (2017, S. 213). Sie stellten fest, dass die mathema-
tischen Lernschwierigkeiten in den Studien unterschiedlich cha-
rakterisiert werden und kein einheitliches Muster gefunden werden
konnte. Daher sollten in zukiinftigen Studien vermehrt syndrom-
spezifische Besonderheiten berticksichtigt werden, um ihre Verbin-
dungen zu den mathematischen Lernschwierigkeiten zu erforschen
(King et al., 2017, S. 218).

Sella, Lanfranchi und Zorzi (2013) iiberpriiften, ob die mathema-
tischen Lernschwierigkeiten von Personen mit Trisomie 21 mit der
verzdgerten Verarbeitung von Mengen zusammenhingen kénnten.
[...] [Thre] Ergebnisse deuten darauf hin, dass Personen mit Triso-
mie 21 Schwierigkeiten haben, Mengen zu verarbeiten, die norma-
lerweise nicht gezdhlt werden miissen. Sella, Lanfranchi und Zorzi
gehen davon aus, dass die mathematischen Lernschwierigkeiten von
Personen mit Trisomie 21 auf eine Schwiche in diesen grundlegen-
den numerischen Fihigkeiten zurtickzufithren sind (2013, S. 3805).

Zeitgleich zu den Forschungsarbeiten von Sella et al. fanden an
der Universitdt Hamburg Untersuchungen zur Aufmerksamkeit von
Menschen mit Trisomie 21 statt. Eine représentative Stichprobe wur-
de dabei ebenfalls auf die Fahigkeit der Mengenverarbeitung unter-
sucht. Diese Studie, in deren Rahmen die vorliegende Arbeit ent-
standen ist, setzte sich zum Ziel, die Lernbesonderheiten von Perso-
nen mit Trisomie 21 zu spezifizieren, um darauthin den Lernerfolg
der betroffenen Schiiler:innen fordern zu konnen. (Zitat S. 25-26)

Ausblick

Das vorliegende Forschungsprojekt offenbart die Bedeutung von
Grundlagenforschung fiir die Unterrichtsentwicklung: Der Anlass
dieses Projekts war André Frank Zimpels Aufmerksambkeitsstudie
zur Verbesserung des Lernerfolgs von Menschen mit Trisomie 21,
die ein Uberdenken des Einsatzes der Kraft der Fiinf erst hervorrief.
Grundlagenforschung auf einem zeitgemafen Niveau kann das Fun-
dament fiir Forschungsprojekte bilden, die Problemstellungen der
Padagogik und Didaktik bewiltigen. Ein erfolgreicher Forschungs-
transfer ermdoglicht, dass ein »Das haben wir schon immer so ge-
macht!« einem »So geht es besser!« weicht. Das vorliegende Projekt
ermoglicht durch die wissenschaftliche Weiterentwicklung grund-
legender Prinzipien der Didaktik, dass Schiiler:innen mit Simultan-
dysgnosie im Mathematikunterricht eine Alternative zum iiblichen
Lernmaterial verwenden konnen, das zur Zeit der Weimarer Repu-
blik auf dem damaligen wissenschaftlichen Stand fiir neurotypische
Kinder entwickelt wurde (vgl. Unterkapitel 3.3.1).

Die Kraft der Finf ist nur ein Lernprinzip unter vielen, das sich
festin der Didaktik etabliert hat, aber nicht fiir alle Schiiler:innen ge-
eignet ist. Dementsprechend ist das mathildr-Lernmaterial ein klei-
ner Baustein, der dazu beitragen kann, einen individuellen Unter-
richt zu gestalten, der der Neurodiversitit der Schiilerschaft gerecht
wird. Zur Gewdhrleistung eines Unterrichts, der Neurodiversitat
ernst nimmt und die individuelle Entwicklung der Schiiler:innen
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berticksichtigt und fordert, sollten idealerweise viele weitere Unter-
richtsmaterialien folgen, die den spezifischen Anforderungen einer
diversen Schiilerschaft gerecht werden.

Das vorliegende Forschungsprojekt verdeutlicht, dass eslohnens-
wert ist, Schiiler:innen in die Entwicklung von Lernmaterialien aktiv
einzubeziehen. Eine forschungsunterstiitzte Entwicklung des Unter-
richtsmaterials stellt nicht nur sicher, dass es tatsachlich einen Lern-
erfolg herbeifiithren kann, sondern auch, dass es attraktiv fiir die
Zielgruppe ist und diese gerne mit dem Material arbeitet. Letztlich
sind es die Schiiler:innen, die zur Verwendung des Materials moti-
viert werden sollen.

Damit das mathildr-Lernmaterial auch zukiinftig zur Verfiigung
gestellt werden kann und nicht von dem Engagement von Einzelper-
sonen abhéngt, wurde im November 2018 der gemeinniitzige Ver-
ein Guter Unterricht fiir alle e.V. gegriindet. Aktuell ermdglicht der
Verein die kostenlose Bereitstellung der mathildr-Web-App und den
Bezug der analogen Lernmaterialien. Unter der URL http://www.
mathildr.app kann die Web-App in nahezu jedem Browser verwen-
det werden.

Die Erfahrungen rund um das Forschungsprojekt lassen erken-
nen, dass seitens der Schulen ein grofles Interesse besteht, sich mit
der Neurodiversitit der eigenen Schiilerschaft auseinanderzusetzen
und diese im Unterricht gezielt zu adressieren. Lehrkrifte erginzen
das Lernmaterial, das beispielsweise von Schulbuchverlagen bezo-
gen wurde, mit alternativen Lernmaterialien wie der mathildr-App,
die als Freeware bezogen werden kann, oder Lernmaterialien, die als
Open Educational Resources (vgl. Miiller, 2019) vorliegen. Ein sol-
ches Bestreben nach einem individualisierten Unterricht macht nicht
die Lernschwierigkeiten oder Behinderungen von Schiiler:innen da-
fir verantwortlich, wenn Probleme mit einem Material bestehen,
sondern sucht oder entwickelt alternative Lernmaterialien, die den
Anforderungen der Schiiler:innen gerecht werden. (Zitat S. 223 f.)

Ausschnitte aus: Torben Rieckmann, Internalisierbare Mengenbilder im
individualisierten Mathematikunterricht. Eine Studie zur Entwicklung eines
Lernmaterials fiir Personen mit Besonderheiten in der Simultanerfassung,
Springer 2022.

Die Dissertation ist kostenfrei online verfiigbar:
https://link.springer.com/book/10.1007/978-3-658-38945-1
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Kognitive Sprechstunde fur Erwachsene
mit einem Down-Syndrom
»ARtuelle Diagnostik und Therapie der

Alzheimer-Demenz bei Menschen mit einem
Down-Syndrome«

TEXT: GEORG NUBLING, OLIVIA WAGEMANN, JOHANNES LEVIN

Im Marz 2023 organisierte die AD21-Ambulanz am LMU-Klinikum Minchen Campus Gro83hadern eine
Online-Fortbildung fir Interessierte. Im Fokus dieser eineinhalbstiindigen Veranstaltung standen drei
thematische Schwerpunkte: Klarung und Abgrenzung der Begriffe x\Demenz« und »Alzheimer«, diagnos-
tische Vorgehensweise sowie die Frage nach moglichen Therapien bzw. nach Pravention.

Der nachstehende Beitrag fasst die Inhalte dieser Online-Veranstaltung zusammen und geht auf Fragen
ein, die wir dem Team der AD21-Ambulanz gestellt haben: Wie sind die Begriffe »Alzheimer« und »De-
menz« zu verstehen und warum sollten wir sie unbedingt unterscheiden? Welche sind die haufigsten
Symptome der Alzheimer-Erkrankung und wie wird in der AD21-Ambulanz differenzialdiagnostisch
vorgegangen? Welche Therapieoptionen stehen gegenwartig zur Verfligung?

er Begriff »Demenz« wurde Mit-
D te des 19. Jahrhunderts in der Psy-
chiatrie gepragt und diente dazu,
den in der damaligen Sprache sogenann-
ten »erworbenen Schwachsinn« vom »an-
geborenen Schwachsinn« zu unterscheiden.
Das war etwa ein halbes Jahrhundert be-
vor Alois Alzheimer erstmals einen Zusam-
menhang herstellte zwischen Stérungen der
hoheren Hirnleistung und den fiir die Alz-
heimer-Krankheit typischen Verdnderun-
gen des Gehirns. Dementsprechend diente
und dient der Begriff »Demenz« dazu, einen
Zustand zu beschreiben, bei dem ein:e Pa-
tient:in Stérungen hoherer Hirnleistungen
wie des Gedichtnisses, aber auch der Auf-
merksamkeit, Sprache etc. iiber einen linge-
ren Zeitraum von mindestens sechs Monaten
aufweist. Der Begriff ist auch heute noch so
definiert, dass er die Ursache dieser Verdnde-
rungen nicht mit aufgreift. Das ist bei Men-
schen mit einem Down-Syndrom beson-
ders problematisch, weil wir hier eine grofle
Zahl an Differenzialdiagnosen haben: von
der Schilddriisen-Unterfunktion tiber psy-
chiatrische Erkrankungen bis hin zu »bana-
len« Problemen wie Schmerzen oder unzu-
reichend korrigierten Sehhilfen.
Die Diagnose der Alzheimer-Krank-
heit hingegen basiert auf den tatsichlichen
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Veranderungen des Gehirns, also der Ab-
lagerung von Amyloid-Plaques und spa-
ter auch des Eiweif3stoffes Tau, sowie dem
zugehorigen Untergang von Nervenzellen.
Die Erkrankung wird also von der Ursache
her gedacht, was es ermoglicht, sogar schon
vor dem Auftreten von Gedachtnisstérun-
gen etc. nach den entsprechenden Verin-
derungen im Gehirn zu suchen. Das ist ge-
rade bei der Alzheimer-Krankheit wich-
tig, weil wir mittlerweile wissen, dass diese
Verdnderungen schon 20 Jahre vor Einset-
zen der Gedichtnisstérung beginnen - bei
der »herkdmmlichen« Alzheimer-Krankheit
ebenso wie bei der genetisch bedingten Alz-
heimer-Krankheit bei Menschen mit einem
Down-Syndrom.

Die aktuell vielversprechendsten, in der
Entwicklung befindlichen Therapieverfah-
ren zielen darauf ab, die Amyloid-Plaques
und ihre Vorldufer durch Antikérper aus
dem Gehirn zu entfernen. Alle bisherigen
Studien weisen darauf hin, dass dies mog-
lichst frithzeitig passieren muss — wenn be-
reits so viele Nervenzellen zerstort wurden,
dass eine schwere Gedichtnisstorung be-
steht, sind wir mit der Ursachen-Behand-
lung zu spat. Unser Ziel muss es also sein,
moglichst zu Beginn der ersten Symptome,
oder sogar noch vorher, die Diagnose einer
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Alzheimer-Krankheit zu stellen, damit wir
dann, wenn diese Therapien fiir uns ver-
fiigbar werden (der Antikorper Lecanemab
wurde in den USA bereits zugelassen), auch
wissen, wer sie bekommen muss. Mit dem
alten Begriff der »Demenz« sind wir hier zu
spat.

Das Symptomspektrum unserer Pa-
tient:innen ist relativ breit gefichert. Wir
stellen fest, dass vorwiegend Menschen mit
einem Down-Syndrom mit leichter bis mit-
telgradiger intellektueller Beeintrachtigung
zu uns kommen. Das sind also Patient:in-
nen, die in Werkstitten oder auch auf dem
allgemeinen Arbeitsmarkt eingebunden sind
und bei denen dann auffillt, dass bestimmte
Dinge im Alltag nicht mehr funktionieren.
Die Patient:innen sind dann in der Arbeit
iiberfordert oder finden sich nicht mehr
zurecht. Auch kann auffallen, dass Hob-
bys nicht mehr ausgeiibt werden oder Fer-
tigkeiten wie Schreiben und Lesen zuneh-
mend fehlerbehaftet sind und schliefllich
eingestellt werden.

Diese Veranderungen sind zunéchst ein-
mal natiirlich unspezifisch. Unsere Aufga-
be ist es, im Gesprach mit Betreuer:innen
und den Patient:innen selbst die Dyna-
mik dieser Verdnderungen herauszuarbei-
ten. Gab es Verdnderungen im Umfeld, der



Wohnsituation, bei den Arbeitskolleg:in-
nen, in der Medikation etc., die diesen Auf-
falligkeiten unmittelbar vorausgingen? Sol-
che Verdnderungen tolerieren Menschen
mit einem Down-Syndrom manchmal sehr
schlecht, dies kann zu Anpassungsstérungen
oder auch dem sogenannten Regressions-
Syndrom fiihren, bei dem es zu einem nur
teilweise umkehrbaren Verlust von Kernfa-
higkeiten im Gefolge solcher Veridnderun-
gen kommt.

In der klinisch-neurologischen Untersu-
chung achten wir besonders auf AufFalligkei-
ten, die an eine Storung des Gehirns denken
lassen, wie Koordinationsstorungen oder Er-
hohungen des Muskeltonus. Aber auch Seh-
und Horvermogen, Schmerzen und Bewe-
gungseinschrankungen stehen in unserem
Fokus. Kernstiick der klinischen Diagnostik
ist die neuropsychologische Untersuchung,
bei der wir standardisierte Testverfahren an-
wenden, die ein breites Spektrum an héhe-
ren Hirnleistungen beurteilen. Da es fiir die
iiberwiegende Mehrzahl dieser Tests keine
Normwerte gibt, hangt hier viel vom Ein-
druck ab: Fillt die Gedéchtnisleistung im
Vergleich zu den tibrigen Tests deutlich aus
dem Rahmen? Wie gut gelingt iberhaupt der
Kontaktaufbau, wie ist es um die Motivation
bestellt? SchlieSlich fithren wir in der Routi-
ne eine Blutanalytik durch, um hiufige Pro-
bleme wie Blutarmut (Anamie), Funktions-
storungen der Schilddriise sowie Vitamin-
mangel-Zustinde aufzudecken.

Hieraus formt sich dann ein Gesamtein-
druck, den wir interdisziplindr zwischen
Neuropsychologie und Arzt:innen erarbei-
ten. Wenn der Verdacht einer Alzheimer-
Krankheit besteht, bemiihen wir uns, die Pa-
tient:innen zu Zusatz-Untersuchungen wie
der Magnetresonanz-Tomographie (MRT),
Positronen-Emissions-Tomographien (PET)
oder auch einer Nervenwasser-Untersu-
chung (Liquorpunktion) zu motivieren, weil
sich letztlich nur dadurch die Diagnose mog-
lichst prazise sichern lasst.

Das Spektrum unserer Diagnosen ist da-
bei iibrigens recht breit — von den ersten 86
Patient:innen in unserer Ambulanz hatte
etwa die Hilfte eine voranschreitende kog-
nitive Storung. Als Ursachen haben wir bei
ca. 60 % eine Alzheimer-Krankheit ausge-
macht, aber auch psychiatrische Erkran-
kungen, Epilepsie, Schlafapnoe, Schilddrii-
sen-Unterfunktion sowie Seh- und Horsto-
rungen zdhlten zu den von uns gestellten
Diagnosen, die wir dann an die entsprechen-
den Disziplinen weiterverwiesen haben. =
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Auf einen Blick

Begriffsklarung

»Alzheimer« bezieht sich meist im Sinne der »Alzheimer-Krankheit« auf
eine Erkrankung des Gehirns, die mit typischen Verdnderungen ein-
hergeht. Diese sind die Anhaufung und Ablagerung der zwei Proteine
Amyloid und Tau, die im Verlauf zum Verlust von Nervenzellen fiihren.
Vor allem Amyloid kommt nur bei einer Demenz, die von der Alzheimer-
Krankheit ausgel6st wird, vor.

»Demenz« hingegen ist ein Sammelbegriff, der nicht mit der
Alzheimer-Krankheit gleichzusetzen ist. Die Demenz fasst alle Sym-
ptome zusammen, die durch Erkrankungsbilder wie die Alzheimer-
Krankheit, aber auch z.B. GefaBschaden im Gehirn, ausgeldst werden
kdnnen und typischerweise mit dem Auftreten neuer kognitiver Ver-
anderungen einhergehen.

Haufige Symptome der Alzheimer-Krankheit

Die Symptome sind sehr individuell und kdnnen sich u.a. als neu auf-
tretende Probleme mit Gedachtnis, Konzentration, Orientierung,
Sprachfunktion, Motivation, Leistungsfahigkeit im Alltag, emotionalem
Verhalten, Schlaf-Wach-Rhythmus wie auch psychiatrischen Auffallig-
keiten zeigen.

Sollte nach einer ersten Differenzialdiagnostik zum Ausschluss von
u.a. orthopadischen, internistischen und psychiatrischen Ursachen,
gegebenenfalls auch durch niedergelassene Kolleg:iinnen der All-
gemeinmedizin und Neurologie, der Verdacht auf eine demenzielle
Entwicklung weiterhin bestehen, kann eine spezifische Demenz-Dia-
gnostik in unserer Sprechstunde angestrebt werden. Dies kann u.a.
eine neurologische und neuropsychologische Untersuchung, eine Blut-
abnahme, die Nervenwasserdiagnostik sowie die zerebrale Bildgebung
umfassen.

Therapieoptionen

Momentan existiert keine Heilung fiir eine durch die Alzheimer-Krank-
heit ausgeldste Demenz. Es besteht die Moglichkeit zur probatorischen
Medikation mit Antidementiva; die Datenlage zu Erwachsenen mit
einem Down-Syndrom ist daftir aber leider sehr diinn.

In den vergangenen Jahren hat die Alzheimer-Forschung einige
Fortschritte mit der Entwicklung von Medikamenten gegen Amyloid
und Tau, die krankheitsausldsenden Proteine bei Alzheimer, gemacht.
Da bei diesen klinischen Studien jedoch keine Menschen mit einem
Down-Syndrom teilnehmen durften, ist nicht klar, wie die Medika-
mente bei ihnen wirken. Davon abgesehen ist momentan noch keines
dieser Medikamente in Europa zugelassen.

Es gibt jedoch Hoffnung: Die Firma AC Immune hatte bereits 2022
Daten verdffentlicht, die zeigten, dass ein Medikament gegen Amyloid
fir Menschen mit einem Down-Syndrom gut vertraglich ist, und strebt
fir den zweiten Teil ihrer doppelt verblindeten, randomisierten und
Placebo-kontrollierten Medikamentenstudie ABATE nun den Einschluss
von Menschen mit einem Down-Syndrom an.
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Die Beobachtungsstudie zur Rognitiven Entwick-
lung und Gesundheit bei erwachsenen Menschen
mit einem Down-Syndrom

Erfahrungsbericht einer Teilnehmerin
mit Down-Syndrom

TEXT: CECILIE UND GERALD GOBEL

Worum es geht

Im Rahmen der Bemithungen, die kognitive
Entwicklung und Gesundheit von Menschen
mit einem Down-Syndrom (DS) fiir ihre ge-
samte Lebensspanne besser zu verstehen und
bei Erkrankungen, soweit moglich, sowohl
wirksam vorbeugen als auch gezielt thera-
pieren zu konnen, kommt der bereits 2016
begonnenen Beobachtungsstudie »AD21« an
der Ludwig-Maximilian-Universitit Miin-
chen (LMU) zur kognitiven Gesundheit und
Entwicklung bei erwachsenen Menschen mit
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DS hohe Relevanz zu. Die Studie wird durch-
gefithrt von Prof. Johannes Levin und sei-
nem Team aus der Abteilung fiir Neurolo-
gie am Universititsklinikum Grof$hadern im
Westen von Miinchen.

Der Hauptfokus der Studie liegt auf der
Erforschung der kognitiven Leistungen von
erwachsenen Menschen mit einem DS, be-
sonders im Zusammenhang mit der Alzhei-
mer-Demenz. Aufgrund des erhohten De-
menzrisikos und der in den vergangenen
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Es geht los!
Cecilie Gébel vor ihrem ersten Besuch
der AD21-Beobachtungsstudie




Jahrzehnten signifikant angestiegenen Le-
benserwartung fiir Menschen mit Triso-
mie 21 kommt diesem Thema eine besonde-
re Bedeutung zu (siehe auch den Artikel in
Heft Nr. 85/2017 von Leben mit Down-Syn-
drom). Erganzend dazu befasst sich eine wei-
tere Studie mit der kognitiven Entwicklung
von Menschen mit DS iiber die Lebensspan-
ne hinweg, an der sowohl Kinder als auch
Erwachsene ab 18 Jahren teilnehmen kon-
nen. Weitere Informationen zu den For-
schungsprojekten finden sich in den Hef-
ten Nr. 97/2021 und Nr. 100/2022
von LmDS.

Insoweit gehort auch Cecilie aus
Wuppertal mit ihren mittlerwei-
le 20 Jahren zur Erwachsenen-
zielgruppe und sie entschloss sich
nach einem Hinweis durch ihre
Eltern zu einer grundsitzlich kos-
tenfreien Teilnahme an der Studie.
Der vorliegende Beitrag gibt ihre
Erfahrungen vor und in Miinchen
wieder.

Was alles passiert

Zunichst wurden mit der LMU die
ambulant erfolgenden Besuchs-
und Untersuchungstermine ver-
einbart. Fiir Cecilie wurde ein Zeit-
raum von zwei Tagen im Februar
2023 ausgewdhlt. Schon im Vor-
feld des Besuchs gab es allerdings
»Hausaufgaben« in Form mehre-
rer, teils umfangreicher Fragebo-
gen zu biografischem Werdegang,
Gesundheitsstatus und eventuellem
Pflegeaufwand. Ein kurzer, einseiti-
ger Fragebogen sollte dabei von der Person
mit DS selbst ausgefiillt werden. Mit einer ge-
wissen Hilfestellung im Hinblick auf gewihl-
te Begriffe gelang dies Cecilie ohne Probleme.

Umfangreicher gestalteten sich die Frage-
bogen fiir Eltern, gegebenenfalls Betreuen-
de sowie Pflegende. Da Cecilie volljahrig ist
und nicht unter rechtlicher Betreuung steht,
erfolgte die Beantwortung der tibrigen Fra-
gebogen durch beide Elternteile, aber jeweils
getrennt. Die Alltagshilfen fiir Cecilie wer-
den ausschliefilich von ihren Eltern erbracht;
in anderen Fillen sollten weitere Pflegende
oder Beaufsichtigende etwa in Wohngrup-
pen oder Werkstitten durch Fragebogen ein-
bezogen werden.

Am 6. Februar 2023 war also dann der
Besuchstermin. Der Termin war fiir 10 Uhr
morgens anberaumt. Da das Finden der rich-
tigen Raume uns trotz einer Wegbeschrei-
bung nicht auf Anhieb gelang und auch die
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administrative Aufnahme vergleichsweise
viel Zeit in Anspruch nahm, wird zu einem
ausreichenden Zeitpuffer fiir beide Aufgaben
(mindestens 30 Minuten) geraten.

Im Mittelpunkt des ersten Tages stand
dann die »Kognitive Testung«, also die
neuropsychologische Diagnostik, die auch -
wie fiir Cecilie - fiir Menschen mit DS ohne
klinische oder bekannte kognitive Erkran-
kungen sinnvoll ist, da sie als Basis (»Baseli-
ne«) dienen kann, um ausgehend hiervon die
kognitive Entwicklung der Teilnehmenden

Eine Momentaufnahme
beim Besuch der AD21-Ambulanz

zu erfassen und somit auch Verianderungen
frithzeitig aufdecken zu konnen (sogenannte
Verdnderungsmessung). Untersucht werden
dabei unterschiedliche kognitive Fahigkei-
ten wie Gedichtnis, Sprache, Aufmerksam-
keit oder flexibles Handeln. Die Aufgaben
sind dabei in Schwierigkeit und Umfang an
Menschen mit DS angepasst.

Die korperlichen Untersuchungen ein-
schliefilich einer Blutabnahme, aber auch die
kognitiven Tests wurden ohne Dabeisein der
Eltern durchgefiihrt. Eine fiir den zweiten
Tag vorgesehene Untersuchung mit einem
Magnetresonanztomographen (MRT) muss-
te allerdings abgebrochen werden, da die fes-
te Zahnspange, die Cecilie trug, eine fehler-
freie Bildgebung verhinderte. Diese Unter-
suchung gilt es im kommenden Jahr - dann
ohne Spange - nachzuholen.

Die Ergebnisse der verschiedenen —kogni-
tiven wie korperlichen - Untersuchungen
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wurden auf Wunsch von Cecilie und ihren
Eltern sowohl Cecilies Hausarztin als auch
nachrichtlich Cecilie selbst durch die LMU
mittels eines Befundberichts zeitnah zur
Kenntnisnahme iibermittelt.

Fazit

Die (auch in einem Online-Meeting am
7. Miarz 2023 rund 40 Interessierten naher
erlduterten) Bemithungen der LMU um
eine umfassende Charakterisierung der ko-
gnitiven Entwicklung und Ge-
sundheit bei Menschen mit DS -
insbesondere im Bereich der Alz-
heimer-Demenz - sind - soweit
ersichtlich - im deutschsprachi-
gen Raum einzigartig. Sie verdie-
nen daher Unterstiitzung durch
die DS-Community. Diese Unter-
stiitzung kann durch die - wie be-
reits erwahnt grundsitzlich kosten-
freie - Studienteilnahme gerade er-
wachsener Menschen mit DS und
ihres Umfelds (Eltern und Betreu-
ende) mit einem moderaten initia-
len Aufwand in Hohe von zwei Ta-
gen und Folgeuntersuchungen alle
ein bis zwei Jahre geleistet werden.
Es liegt auf der Hand, dass eine Er-
hohung der Teilnehmendenzahl an
der Studie und den damit verbun-
denen Untersuchungen die Validi-
tat der gewonnenen Erkenntnisse
4 erhoht. Auch Cecilie leuchtet das
ein. Und deshalb ist sie 2024 zur
Folgeuntersuchung auch wieder
am Start — und freut sich darauf! m
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Teilhabe am Arbeits- und Berufsleben

Eine EinfUhrung in das Thema »Berufstatigkeit
von Menschen mit Down-Syndrom«

TEXT: LOTTA RUMKER FOTOS: PRIVAT

Allgemeines zur Berufs-
tatigkeit von Menschen mit
Down-Syndrom

Die Berufstitigkeit bietet Menschen mit
Down-Syndrom eine Chance zur Weiter-
entwicklung der Persoénlichkeit und zur
Entfaltung des eigenen Potenzials. So kann
die Austibung einer sinnhaften und niitzli-
chen Titigkeit fiir jene zu einem Erlebnis von
Selbstwirksambkeit fithren, wodurch sie Ver-
trauen in ihr eigenes Kénnen und ihr Leis-
tungsvermogen erhalten.'

Doch aufgrund der syndromspezifischen
Beeintrichtigungen kann sich die Berufssu-
che als schwierig erweisen. Damit sie, wie
Menschen ohne Behinderung auch, unein-
geschriankt am Arbeitsleben teilhaben kon-
nen, haben sie einen Anspruch auf Einglie-
derungshilfe. Bei der Eingliederungshilfe
handelt es sich um »Leistungen zur gleich-
berechtigten Teilhabe an der Gesellschaft«
fiir Menschen mit einer Behinderung. Die-
se Leistungen der Eingliederungshilfe kon-
nen fiir verschiedene Bereiche erhalten wer-
den. So gibt es diese auch als »Leistung zur
Teilhabe am Arbeitsleben«, wodurch Men-
schen mit einer Behinderung ein Budget
fir die Ausbildung oder die Arbeit bekom-
men konnen.* Dariiber hinaus konnen Men-
schen mit Trisomie 21 Grundsicherung er-
halten, wenn sie volljahrig sind und als er-
werbsgemindert gelten. Eine Person gilt als
erwerbsgemindert, wenn sie keine drei Stun-
den unter den Anforderungen des allgemei-
nen Arbeitsmarktes arbeiten kann und so-
mit ihren Lebensunterhalt nicht selbststin-
dig verdienen kann. Mit dieser wird auch
versucht, die Menschen zu schiitzen und ih-
nen Selbstbestimmung zu gewéhrleisten.?

Grundsitzlich haben Menschen mit
Down-Syndrom zwei Moglichkeiten, wo sie
arbeiten kénnen. So konnen sie einerseits in
einer Werkstatt fiir Menschen mit Behinde-
rung (WfbM), auf dem sogenannten »zwei-
ten Arbeitsmarkt«, Arbeit finden oder ande-
rerseits, wie Menschen ohne Behinderung
auch, auf dem freien Arbeitsmarkt arbeiten,
dem sogenannten »ersten Arbeitsmarkt«.
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Werkstatt fiir Menschen
mit Behinderung (WfbM)

Menschen mit Down-Syndrom haben die
Moglichkeit, in einer Werkstatt fiir Men-
schen mit einer Behinderung (WfbM) zu
arbeiten. Bei einer solchen Werkstatt han-
delt es sich um eine sogenannte »Rehabili-
tationseinrichtung«. In einer solchen Ein-
richtung werden Mafinahmen zur Wieder-
eingliederung und Teilhabe am Berufsleben
durchgefiihrt. Es handelt sich aber auch um
ein wirtschaftliches Unternehmen, das Men-
schen mit einer Behinderung beschaftigt und
aus deren Leistungen Arbeitsergebnisse her-
vorbringt.® Eine WfbM ist also ein Ort, wo
Menschen mit einer Behinderung, die nicht
oder noch nicht auf dem freien Arbeits-
markt arbeiten konnen, einen Arbeitsplatz
oder eine geeignete Titigkeit finden. Diese
miissen allerdings die Voraussetzung erfiil-
len, dass sie ein »Mindestmaf3 an wirtschaft-
lich verwertbarer Arbeit« leisten kénnen.”

Die Idee der Werkstitte ist von dem Da-
nen Niels Bank Mikkelsen und dem Schwe-
den Bengt Nirje entwickelt worden, um Men-
schen mit einer Behinderung die Chance zu
geben, ihr Leben so normal wie méglich zu
gestalten (Normalisierungsprinzip).® Zu den
Aufgaben einer Werkstatt gehdren eine be-
rufliche Bildung, der Erhalt, der Ausbau, die
Steigerung oder die Wiedergewinnung der
Leistungs- und Erwerbstitigkeit sowie Hil-
fe bei dem Ubergang auf den freien Arbeits-
markt und die Zahlung eines »der Leistung
angemessenen Lohnes«.?

Die Werkstatt unterteilt sich in den Ein-
gangs- und den daran anschlieflenden Be-
rufsbereich, wo eine zeitlich begrenzte
Orientierung sowie eine Vorbereitung auf
die Arbeit im Arbeitsbereich der Werkstatt
oder auf das allgemeine Arbeitsleben statt-
finden.” Im Arbeitsbereich sollen die Werk-
statten produktions- und dienstleistungs-
orientiert verschiedene Arbeitsplitze an-
bieten.” Diese konnen zum Beispiel in der
Holzverarbeitung oder dem Garten- und
Landschaftsbau liegen.
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Chancen und Risiken einer Arbeit
in einer Werkstatt

Solche Werkstitten sind also eine Chance
fiir Menschen mit Down-Syndrom, einen
Arbeitsplatz zu finden. Denn oftmals haben
sie leider wenig Alternativen zur Werkstatt.
So konnen Menschen mit Down-Syndrom
vor der Arbeitslosigkeit geschiitzt werden
und haben die Moglichkeit, ein Berufsle-
ben, wie jeder andere Mensch, der keine
Behinderung hat, zu fithren.” Dies kann fiir
Menschen mit Down-Syndrom also auch be-
deuten, dass sie einen verldsslichen Arbeits-
platz bekommen kénnen. Denn in einer
Werkstatt wird ein kiindigungssicheres, ar-
beitsahnliches Beschiftigungsverhiltnis ge-
boten. Dies ist auch eine Erleichterung fiir
die Eltern des/der Erwachsenen mit Down-
Syndrom, so werden diese von permanen-
ter Sorgetatigkeit entlastet.'* Zudem erhalten
Menschen, die dort arbeiten, nach 20 Jahren
Arbeit in der Werkstatt eine Erwerbsminde-
rungsrente (EU-Rente), was fiir viele auch
ein Grund ist, in einer solchen Werkstatt zu
arbeiten, da sie dadurch auch im hohen Al-
ter mehr finanzielle Sicherheit haben.” Men-
schen mit Down-Syndrom haben auf3erdem
durch eine Werkstatt die Chance, bei Schwie-
rigkeiten und Fragen Hilfe und Zuwendung
zu erhalten. Diese Moglichkeit hitten sie auf
dem freien Arbeitsmarkt nicht immer. Dort
wiirde es ndmlich von den Mitarbeiter:innen



und Kolleg:innen abhidngen, ob ihnen gehol-
fen wird oder nicht. Dariiber hinaus kann
eine Werkstatt zur »Separation« von Men-
schen mit Down-Syndrom (oder auch gene-
rell Menschen mit einer Behinderung) fith-
ren. Als Separation ist » Trennung von Indivi-
duen zur Herstellung einer grofitmoglichen
Homogenitit« gemeint.® Dies kann einer-
seits eine Chance sein. So konnen Menschen
mit Down-Syndrom mit Menschen arbei-
ten, die ebenfalls bestimmte Schwierigkei-
ten und Beeintrichtigungen haben. Dabei
fithlen sich einige sicherlich wohler, was so-
mit dazu beitrégt, dass sie sich auch besser
entwickeln und weiterbilden kénnen, da es
dort fiir sie spezielle Forderungsangebote
gibt. Dies ist allerdings nur einer von vie-
len Faktoren. So gibt es einige Menschen mit
Down-Syndrom, die sich dabei nicht wohl-
fithlen und sich auch nicht besser entwi-
ckeln und weiterbilden kénnen. Eine solche
Separation birgt allerdings ebenfalls das Ri-
siko, dass Hemmschwellen zwischen Men-
schen mit Down-Syndrom (oder auch gene-
rell Menschen mit einer Behinderung) und
Menschen ohne eine Behinderung in der Ge-
sellschaft entstehen.” AufSerdem besteht bei
Werkstitten die Gefahr, dass sie die Arbeits-
krifte behalten mochten und deshalb deren
Entwicklung nicht ausreichend férdern und
sich nicht genug dafiir einsetzen, dass sie in
den freien Arbeitsmarkt integriert werden.
Dies kann dann zu einer Unterforderung der
einzelnen Personen fithren.”

Ebenso bekommen die Arbeitenden in
einer Werkstatt keinen Mindestlohn. Denn
bei einer Werkstatt handelt es sich um keinen
herkdmmlichen Betrieb, sondern um eine
Rehabilitationseinrichtung.” Auflerdem be-
steht das Risiko, dass Menschen mit Down-
Syndrom einfach automatisch die Arbeit
in einer Werkstatt aufnehmen, da das die
»leichtere« Losung ist. Denn oftmals ist der
andere Weg auf dem freien Arbeitsmarkt mit
mehr Arbeit und Anstrengung verbunden,
weil erst einmal Angebote fiir Stellen gefun-
den werden miissen und oft viele Unterneh-
men bei der Idee, Menschen mit Down-Syn-
drom einzustellen, noch Bedenken haben.>

Die Arbeit auf dem freien
Arbeitsmarkt

Inklusion auf dem freien Arbeitsmarkt

Menschen mit Down-Syndrom haben das
Recht, auf dem freien Arbeitsmarkt mit
Menschen ohne Behinderung zu arbeiten.
Die rechtliche Grundlage dafiir stellt die
UN-Behindertenrechtskonvention dar -
man spricht von Inklusion. Mit Inklusion ist

die »selbstverstdndliche und gleichberech-
tigte Teilhabe von Menschen mit und ohne
Behinderung in allen gesellschaftlichen Be-
reichen« gemeint. Zu diesen Bereichen zahlt
ebenfalls die Arbeit. Dabei ist es das Ziel der
Inklusion, fiir mehr Chancengleichheit und
Dazugehorigkeit zu sorgen.” Durch die In-
klusion haben junge Erwachsene mit Down-
Syndrom die Chance, einen Beruf ihrer Wahl
auszuiiben.

Die Anstellung erfolgt meist tiber soge-
nannte »Inklusionsbetriebe« oder im Rah-
men sogenannter »ausgelagerter Arbeitsplat-
ze« in Betrieben auflerhalb der Werkstitte.
In Inklusionsbetrieben arbeiten Menschen
mit und ohne Behinderung zusammen. Da-
bei sollen mindestens 30 % bis maximal 50 %
der Beschiftigten Menschen mit einer Be-
hinderung sein.> Ein Beispiel fiir einen sol-
chen Inklusionsbetrieb ist das Stadthausho-
tel Hamburg-Altona.”

Bei einem sogenannten »ausgelagerten
Arbeitsplatz in einem Betrieb« handelt es
sich um eine Beschiftigung fiir Menschen
mit einer Behinderung in einem Betrieb.
Dies wird dann von einer Werkstatt fiir
Menschen mit einer Behinderung angebo-
ten, d.h., diejenigen, die das Angebot wahr-
nehmen, werden weiterhin von der Werk-
statt betreut, bezahlt und versichert, arbeiten
aber nicht dort. Auch haben sie die Moglich-
keit, jederzeit wieder in eine Werkstatt zu-
riick zu wechseln.* Auflerdem werden die
Arbeitenden regelméf3ig durch einen Jobco-
ach am Arbeitsplatz vor Ort begleitet. Ein
ausgelagerter Arbeitsplatz kann grundsitz-
lich in jedem Betrieb eingerichtet werden.”

Weil alle Firmen, laut dem Schwerbehin-
dertengesetz, eine gewisse Anzahl von Mit-
arbeiter:innen mit einer Schwerbehinde-
rung beschiftigen miissen, konnen (theore-
tisch) auch Menschen mit Down-Syndrom
mit starken Beeintrachtigungen in jeder Fir-
ma einen Arbeitsplatz finden.>

Menschen mit Down-Syndrom arbeiten
oftmals in Bereichen wie z.B. in der Gastro-
nomie, in Altersheimen und Krankenhiu-
sern, im Verkauf oder Lager.” In welchen
Betrieben Menschen mit Down-Syndrom
arbeiten konnen, ist von Person zu Person
unterschiedlich. Denn wie bei Menschen
ohne Trisomie 21 auch wird ein Beruf nach
Fahigkeiten und Interessen gewahlt.>8

Chancen und Risiken von Inklusion
auf dem freien Arbeitsmarkt

Inklusion birgt viele Chancen fiir Men-
schen mit Down-Syndrom. So kénnen die-
se sich weiterentwickeln und herausfinden,
was in ihnen steckt. Dariiber hinaus kén-
nen sie weitestgehend selbst entscheiden,
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was sie machen mochten. So kénnen sie
meistens aufgrund der geistigen Behinde-
rung und der daraus resultierenden Lern-
schwiche nicht jeden Beruf ausiiben. Beru-
fe, fiir die ein Hochschulabschluss verlangt
wird, sind in der Regel nicht méglich. Auf-
grund der Inklusion haben Menschen mit
Down-Syndrom aber auch die Chance, mehr
Geld zu verdienen. Denn in Firmen wiirden
sie den Mindestlohn bekommen, den sie in
der Werkstatt nicht erhalten. Ebenso erhoht
sich fiir sie die Chance, auch woanders auf
dem freien Arbeitsmarkt Arbeit zu finden.
Denn wenn Firmen erst einmal sehen, dass
das Konzept der Inklusion funktioniert, sind
sie wahrscheinlich auch motivierter, dieses
selbst einmal auszuprobieren.” Dartiber hi-
naus kann dies auch eine Bereicherung fiir
das Unternehmen sein. Denn Menschen mit
Down-Syndrom werden meist als sehr freu-
dig und herzlich sowie empathisch charak-
terisiert, was das Arbeitsklima in einer Fir-
ma verbessern konnte. Noch fillt es vielen
Firmen schwer, dieses Konzept auszuprobie-
ren: Zum einen wissen sie nicht immer, wie
sie am besten mit Menschen mit Trisomie 21
umgehen sollen, zum anderen haben sie
mangels Erfahrungen verschiedene Angs-
te und Bedenken. Dies erschwert die Suche
nach einem Arbeitsplatz in einem Unterneh-
men, weil eine solche Hemmschwelle zu-
néchst einmal tiberwunden werden muss.*°
Ebenso handelt es sich im Vergleich zur
WIbM fiir viele Menschen mit einer Behin-
derung um einen nicht so sicheren Arbeits-
platz. So stand bei einer Befragung von Be-
schiftigten mit Behinderung, die auf dem
freien Arbeitsmarkt arbeiten, bei der Frage,
was ihnen am Arbeitsplatz besonders wichtig
sei, die Sicherheit des Arbeitsplatzes an erster
Stelle.”* Grundsatzlich ist Inklusion aber eine
Chance dafiir, dass eine AusschlieSung oder
Diskriminierung von Menschen mit Down-
Syndrom oder auch Menschen mit anderen
Behinderungen vermieden werden kann.

Schlussbemerkung

Jeder Mensch hat »unabhéngig von der Art
und Ausprigung der Behinderung« ein
Recht auf Selbstbestimmung.** So haben
auch Menschen mit Down-Syndrom dieses
Recht. Natiirlich benétigen Menschen mit
Down-Syndrom zwar aufgrund der syn-
dromspezifischen Beeintrachtigungen oft
Hilfe in bestimmten Angelegenheiten und
diese kann je nach Auspragung der Beein-
trachtigung mehr oder weniger sein, den-
noch sind sie in der Lage, wie jeder ande-
re Mensch auch, Entscheidungen zu treffen.
So sind sie auch in der Lage zu entscheiden,
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wo sie arbeiten mochten. Dabei ist es wich-
tig, dass die Gesellschaft diesen Menschen
die Chance und Unterstiitzung gibt, selbst-
staindig zu werden und sich weiterzuent-
wickeln. Dabei sollte die Gesellschaft die-
sen Menschen viele Moglichkeiten bieten,
auf dem freien Arbeitsmarkt einen Arbeits-
platz zu finden. Dies kann durch Inklusion
erfiillt werden. Denn je offener eine Gesell-
schaft fiir Menschen mit Trisomie 21 ist, des-
to mehr Méglichkeiten haben diese, selbst-
bestimmt zu leben.
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Der Berufsbildungsbereich -
Alternativen zur Werkstatt

TEXT: ULRICH DORN

as kommt nach der Schule?
In vielen Fillen die Werkstatt.
Manchmal fehlen die Informa-

tionen iiber Alternativen, manchmal geht die
Beratung der Schule direkt in diese Richtung.
Oft fehlt die Kraft, sich intensiver um an-
dere Wege zu bemiihen. In dieser Situation
kann eine personliche Zukunftskonferenz
mit dem Jugendlichen eine Perspektive und
mogliche Unterstiitzungskreise eroffnen.

Bei unserem Sohn Jakob hatten wir das
Gliick, dass durch Corona die Schule ge-
schlossen war. Er konnte fiir einige Wo-
chen in einem Gemeinschaftsgarten ein
langeres Praktikum machen und daran
anschliefSend lief8 sich ein inklusives FSJ
einrichten. (Einen Bericht dariiber gab es
in der Leben mit Down-Syndrom Nr 100
vom Mai 2022.) Das lief tiber zwei Jahre so
gut, dass Jakob und wir Eltern uns wiinsch-
ten, dass er im bestehenden Rahmen seine
Berufsausbildung ableisten kann (s. dazu
den folgenden Artikel von Joachim Stock-
maier vom Kinderabenteuerhof Freiburg).
In diesem Artikel mochte ich alle Alterna-
tiven zur Werkstatt aufzeigen, die uns auf
diesem Weg begegneten.

Das inklusive Freiwillige
Soziale Jahr (FSJ)

Nur kurz der Vollstandigkeit halber sei es
hier noch einmal erwidhnt — FSJ ist eine
gute Moglichkeit fiir unsere Kinder, sich
auszuprobieren und eventuell schon einen
spéteren Ausbildungsplatz zu finden. Idea-
lerweise hat man schon einen Betrieb oder
Verein, der offen fiir diese Moglichkeit ist.
Dann braucht es einen Tréger, der inklusi-
ve FSJ ermoglicht. Dies konnen alle Anbie-
ter von FSJ sein, in unserem Fall war es die
Diakonie Baden.

Eine Assistenz kann iiber die Eingliede-
rungshilfe beantragt werden. (Bei uns war
es das Amt fiir Soziales, das unserem Antrag
auf zehn Stunden Assistenz/Woche stattgab,
auch bei den Seminaren im FSJ hatte Jakob
eine Begleitung.) Da das Amt uns diese As-
sistenz als personliches Budget auszahlte,

war Jakob plétzlich »Arbeitgeber« und wir
bezahlten die Assistenz mit dem Budget.
So lernten wir schon mal, mit dem person-
lichen Budget umzugehen. Das FS] dauert
zwolf Monate und kann auf 18 Monate ver-
langert werden.

Der Berufsbildungsbereich
(BBB)

Wenn man sich mit der Thematik der Be-
rufsbildung erstmalig beschiftigt, ist man
schnell von den Begriffen und Zustandigkei-

Foto: Kinderabenteuerhof e.V.

-

ten verwirrt. Zunichst ist wichtig zu wissen,
dass von jetzt an nicht mehr die Eingliede-
rungshilfe (Amt fiir Soziales) zustindig ist,
sondern die Agentur fiir Arbeit. Die Agen-
tur fiir Arbeit verwaltet und zahlt das Geld
fur die Berufsbildung. Dann gilt es zwei Be-
griffe auseinanderzuhalten:

m das Budget fiir Ausbildung,
m das Budget fiir den Berufsbildungs-
bereich (BBB).

Das Budget fiir Ausbildung zielt auf eine
Ausbildung und anschlieflende Arbeit im
Rahmen einer sozialversicherungspflich-
tigen Beschiftigung. Spitere mogliche
Arbeitgeber erhalten einen jahrlich sinken-
den Zuschuss zu den Lohnkosten bei einer
Einstellung.

Das Budget fiir den Berufsbildungsbe-
reich (BBB) ist fiir Menschen gedacht, die
eine »Werkstattberechtigung« haben. Vo-
raussetzung hierfiir ist eine »érztliche Be-
gutachtung« beim Arbeitsamt, die die »vol-

le Erwerbsminderung« feststellt. Diese ist

Mit Arbeitskollege Vincent auf dem Abenteuerhof beim Misten

zugleich Voraussetzung fiir den Bezug von
Grundsicherungsleistungen und spiteren
Rentenzahlungen. (Uns ging es um dieses
Budget.)

Der Berufsbildungsbereich kann auf drei
verschiedenen Wegen durchgefiihrt werden:

1. in einer Werkstatt fiir Menschen mit Be-
hinderung (lange Zeit der einzige Weg),

2. bei einem anderen Leistungsanbieter
(ALA) als Tréager in einem Betrieb oder
Verein aufSerhalb der Werkstatt,

Leben mit Down-Syndrom Nr. 103 | Mai 2023 43



ARBEIT & BERUFSLEBEN

Jakob im Gemeinschaftsgarten
mit seiner »Bildungsbegleiterin«

3. im Rahmen eines personlichen Budgets
fiir den Berufsbildungsbereich, bei dem
der Teilnehmer (also unser Kind) selbst
fiir sich quasi zu einem ALA wird und
in Kooperation mit den Arbeitsstellen
die Ausbildung organisiert.

Fir alle drei Wege sind die Anforderun-
gen dhnlich und die Finanzen gleich. Der-
zeit zahlt die Agentur fiir die Teilnehmer:in-
nen an einem BBB ca. 1500 Euro monat-
lich, gegebenenfalls mit einem Zuschlag fiir
Bildungskosten.

Der BBB gliedert sich in ein dreimonati-
ges Eingangsverfahren und darauf aufbau-
end zwei Bildungsjahre. Besonders im ers-
ten Jahr sollte die Ausbildung zwei »Gewer-
ke« umfassen, also zwei unterschiedliche
Arbeitsbereiche. Ein Tag in der Woche ist ein
Bildungstag, der zur vertiefenden Bildung
und Aufarbeitung der Arbeitspraxis dient.

Der Berufsbildungsbereich iiber einen
»anderen Leistungsanbieter« (ALA)

ALAs sind leider noch eine Seltenheit.
Eigentlich kann jeder Verein, Verband oder
wer sonst die Kapazititen dafiir hat, eine An-
erkennung als ALA anstreben. In Freiburg
gibt es bisher nur einen ALA der Lebenshilfe.
Ein ALA ist quasi eine » Werkstatt« auflerhalb
der Werkstatt. In den vom ALA jeweils ange-
botenen Ausbildungsbereichen ist der ALA
der Tréger fiir die Organisation, finanzielle
Abwicklung und Verwaltung des BBB und
die Ausrichtung des Bildungstages. Ferner

44

betreut er spater die Arbeitsstellen fiir Men-
schen mit der oben genannten » Werkstatt-
berechtigung, aber eben in Arbeitsfeldern
auferhalb der Werkstatt. Fiir die finanziel-
le Unterstiitzung im spéteren Arbeitsbereich
ist dann tibrigens wieder die Eingliederungs-
hilfe (Amt fiir Soziales) zustandig. Der Vor-
teil fiir die potenziellen Arbeitgeber ist, dass
fiir sie die Kosten sehr gering sind und so-
mit auch kleineren Vereinen und Betrieben
die Erstellung eines inklusiven Arbeitsplat-
zes moglich wird.

Ein ALA hat eigene Ausbildungsschwer-
punkte (z.B. Gartenbau, Hausmeisterei, Ver-
kauf, Service, Hotellerie ...) und organisiert,
wie gesagt, in diesen fiir die Teilnehmer:innen

den wochentlichen Bildungstag. Die Ausbil-
dung selbst erfolgt an vier Tagen in koope-
rierenden Betrieben, Vereinen usw., die eben
nicht in der Werkstatt, sondern in der her-
kommlichen Welt angesiedelt sind.

Wer das Gliick hat, einen solchen ALA
mit einem Ausbildungsschwerpunkt in der
Nihe zu haben, der den Bediirfnissen des
eigenen Kindes entspricht, kann sich freu-
en. Denn hier wird einem die meiste Arbeit
abgenommen.

In unserem Fall waren unsere Bemithun-
gen, die beiden Arbeitsstellen von Jakob vom
hiesigen ALA anerkennen zu lassen und als
Kooperationsbetriebe zu akzeptieren, leider
erfolglos.

Versorgung der Pferde auf dem Abenteuerhof
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Der Berufsbildungsbereich iiber das
personliche Budget

Was blieb uns als Wahl? Jakob war gliicklich
in seinen Arbeitsplitzen, die er zu Fufl er-
reichen kann und die ein vielfiltiges und ge-
selliges Miteinander bei der Arbeit ermég-
lichen. Eine Werkstatt kam fiir ihn auch
nach fritheren Besichtigungen nicht in Fra-
ge. Also hief3 es fiir uns Eltern: »Dicke Bret-
ter bohren.«

Diesen gesetzlich verankerten Rechts-
anspruch auf ein persénliches Budget fiir
den BBB muss man den Amtern gegeniiber
mit Beharrlichkeit und Nachdruck vertre-
ten. Denn fiir diese ist es Neuland und mit
mehr Arbeit verbunden. Auch von anfingli-
chen Ankiindigungen, eine solche Mafinah-
me abzulehnen, darf man sich nicht entmuti-
gen lassen. Es geht hier nicht um ein gnédi-
ges Gewidhren, sondern um ein Recht.

Nach einem Wechsel in der zustdndi-
gen Sachbearbeitung ging es langsam und
Schritt fiir Schritt voran: Ein Bildungskon-
zept musste fir die Arbeitsbereiche von uns
Eltern geschrieben werden. Es wurde eine
Ausarbeitung von tiber 30 Seiten einschlief3-
lich Darstellung von Jakobs Kompetenzen,
Aufgaben und Lernzielen in den Arbeitsfel-
dern und einem didaktischen Konzept fiir
den Bildungstag. Alles sollte dem Niveau
einer Werkstattausbildung entsprechen. Das
Fachkonzept fiir ALAs (s. Literaturangabe)
bildete dabei immer den Bezugsrahmen.

Mehrere Monate nach unserer ersten
Anfrage kam es dann auf Initiative unserer
Sachbearbeiterin zu einer Teilhabekonfe-
renz, die wir auf dem Abenteuerhof durch-
fithren konnten. Anwesend waren die Sach-
bearbeiterinnen der Arbeitsagentur und
der Eingliederungshilfe, Vertreterinnen
der Vereine, eine Frau von der unabhingi-
gen Teilhabeberatung, wir Eltern und Ja-
kob, der mit Bildern und einem kurzen Be-
richt von seiner Arbeit das Treffen eroffne-
te. (Jede:r hat tibrigens das Recht, eine solche

Teilhabekonferenz einzuberufen.) Das war
dann der Durchbruch. Es war etwas wie
ein Funke tibergesprungen bei der Besich-
tigung der Geldnde der beiden sehr inklu-
siv arbeitenden Vereine. Manchmal tun wir
wohl auch den Menschen aus den Amtern
damit einen Gefallen, nicht nur Papierber-
ge von anonymen Antragstellern bearbeiten
zu miissen. Wir mussten noch etliche For-
malien erledigen, vor allem geeignete Per-
sonen fiir die Bildungsbegleitung (bei der
praktischen Arbeit) und die Bildungsverant-
wortliche (fiir den Bildungstag) finden und
benennen, Zeugnisse einreichen, Versiche-
rungsfragen kldren, Vertrage mit den Ver-
einen erstellen usw.

Alles in allem hat der Prozess acht Mo-
nate gedauert, Ferien und Krankheitszeiten
mussten dabei auch iiberbriickt werden. Im
November 2022 konnte mit der Genehmi-
gung der Mafinahme das Eingangsverfah-
ren beginnen, das nach drei Monaten dann
in das erste Berufsbildungsjahr tibergeht.
Manchmal hatten wir in dem ganzen Prozess
das Gefiihl, ein Stipendium fir Harvard ist
wahrscheinlich leichter zu bekommen als ein
Berufsbildungsplatz fiir einen jungen Men-
schen mit Behinderung.

Der Stolz und die Freude, mit der Jakob
jetzt seine Ausbildung genief3t und téglich
nach der Arbeit sein Berichtsheft ausfillt,
lassen jedoch die Mithe und Nerverei ver-
gessen. Er hat jetzt eine Perspektive fiir sei-
ne Berufsbildung und hochstwahrscheinlich
auch fur seine spitere Arbeit.

Nicht unerwihnt sollte bleiben, dass so-
wohl die Offenheit und das Engagement der
beiden Vereine, ihre Bereitschaft, nach dem
inklusiven FSJ einen weiteren Schritt zur In-
klusion zu gehen, als auch weitere fachkun-
dige Unterstiitzer:innen uns auf diesem Weg
ermutigt haben.

Sollte jemand bei einem dhnlichen Pro-
jekt Fragen haben, wéren wir bereit, unsere
Erfahrungen zu teilen.

Birgit und Ulrich Dorn, Freiburg,
Eltern von Jakob
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Von der Spielfalt zur Arbeitsvielfalt

TEXT: JOACHIM STOCKMEIER

ereits in der Ausgabe 4/2021der BdJA-
B Zeitschrift Offene Spielrdume [Zweit-

abdruck in der LmDS 100, Mai 2022]
berichteten wir ausfiihrlich iber das inklu-
sive FSJ von Jakob, das unter Kooperation
des Kinderabenteuerhofes mit dem Inklusi-
ven Gemeinschaftsgarten unter der Triger-
schaft der Diakonie verantwortet und erfolg-
reich iiber zwei Jahre (coronabedingte Ver-
langerung) praktiziert wurde.

Neben der Fortfithrung dieser inklusiven
FSJ-Stelle (neu besetzt mit Moritz seit 1.10.)
stellte sich die Frage der Perspektive von Ja-
kob, der nach dem FSJ auch gerne den prak-
tischen Anteil des Berufsbildungsbereiches
bei uns absolvieren mochte.

Neue Wege mit dem Berufs-
bildungsbereich

Wow, was zuerst unméglich erschien, ha-
ben wir geschafft. Auch bundesweit stellen
wihlbare Alternativen zum Berufsbildungs-
bereich in einer Werkstatt fiir Menschen mit
Behinderung (leider) noch eine grof3e Aus-
nahme dar.

Am 1. November 2022 wurde der Antrag,
den Berufsbildungsbereich (siehe Infokas-
ten) bei uns zu absolvieren, anerkannt und
konnte nun beginnen. Geplante Dauer sind
zwei Jahre.

Neue Wege, neue Ziele

Wir miissen voranstellen, dass nur durch das
enorme Engagement der Eltern von Jakob,
aber auch durch die entsprechende Haltung
und Mitarbeit der Praxisstellen und auch
durch wohlwollende und offene Sachbe-
arbeiter:innen bei der Arbeitsagentur und
beim Amt fiir Soziales ein solcher Erfolg
moglich war.

Die schon im FSJ durchgefiihrten Titig-
keiten im gértnerischen, platzpflegerischen
und auch pidagogischen Setting werden
fortgefiihrt und stehen im Sinne der Erlan-
gung einer (teils) selbststandigen Teilhabe
im Arbeitsleben. Die handlungsorientierte
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Bildung ist ganzheitlich, schiileraktiv, pro-
dukt- und prozessorientiert. Uberpriifbare
Ziele liegen in der Erlangung einer Hand-
lungsfihigkeit durch Orientierung, Planung,
Ausfithrung und Kontrolle.

Viele Fahigkeiten entdecken
und fordern, inklusives Arbei-
ten erweitern

Immer mal wieder sei betont, dass neben den
einzigartigen und besonderen Moglichkei-
ten, die Abenteuerspielplatze und Jugend-
farmen fiir inklusive Kinder- und Jugend-
arbeit bereitstellen zu kénnen, dies auch im
Arbeitskontext gut funktioniert.

Wir bieten auch hier eine Vielfalt von
Tiatigkeiten und Entwicklungsmoglich-
keiten in einem bunt gemischten Arbeits-
alltag mit anderen Mitarbeiter:innen und
Praktikant:innen.

Ganz praktisch ...

... sieht das jetzt so aus, dass Jakob mit ande-
ren Praktikant:innen (vier FOJ-Stellen, eine
inklusive FSJ-Stelle) zusammenwirkt bei
Garten- und Platzarbeiten, Tierpflege und
Naturschutzmafinahmen, beim gemeinsa-
men Kochen und bei notwendigen Vorbe-
reitungen und (Teil-)Durchfithrungen pad-
agogischer Angebote. Auch im Anleiten und
Begleiten neuer Praktikant:innen ist Jakob
ein wertvoller Mitarbeiter.

Seine nie zu erschiitternde gute Lau-
ne wirkt auch auf viele andere motivierend
und einladend. Besonders im inklusiven
Miteinander aller Praktikant:innen entste-
hen fiir alle Seiten wertvolle Schritte in der
Personlichkeitsentwicklung.

Unsere Kinder und Jugendlichen, die
Praktikant:innen und Mitarbeiter:innen
erleben Jakob als einen jungen Mann mit
Down-Syndrom, vielen Kompetenzen und
Fahigkeiten und erweitern ihre Wahr-
nehmung von Menschen mit besonde-
ren Merkmalen, die doch noch oft durch
fehlende Begegnung und Auseinander-
setzung stark durch eine defizitdre Brille
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wahrgenommen werden. Dazu wird Jakob
in seinen Arbeiten und Handlungen unter-
stiitzt im Berufsbildungs(all)tag von zwei
unserer Mitarbeiter:innen, die hier auch Er-
fahrungen mitbringen durch vorherige Ta-
tigkeiten in einer Werkstatt fiir Menschen
mit Behinderung und Ausbildung zum/zur
Heilerziehungspfleger:in.

Und danach?

Ein méglicher Ubergang zu einem spiteren
Arbeitsbereich wird angestrebt und konti-
nuierlich weiterentwickelt. Hier ist derzeit
die Ubernahme zu einer Beschiftigung auf
dem Kinderabenteuerhof iiber einen ALA
ein konkretes und von beiden Seiten ange-
strebtes Ziel.

[Der Ubergang von der Eingangsphase zum
ersten Bildungsjahr im BBB ist inzwischen
problemlos genehmigt worden, wie Familie
Dorn in einer E-Mail Anfang 2023 berich-
tet hat.]

Dieser Artikel ist in der Zeitschrift Offene
Spielrdume des Bundes der Jugendfarmen und
Aktivitatsplatze zuerst erschienen.

Wir bedanken uns sehr flr die freundliche
Uberlassung des Artikels.

l‘l.

SPIELFALT

INKLUSION AUF PADAGOGISCH
BETREUTEN SPIELPLATZEN

KINDERABENTEUERHOF
FREIBURG

.
0"‘.



Berufsbildungsbereich (BBB)

Junge Menschen mit Behinderung miissen zwischen Schu-
le und Beruf einen sogenannaten Berufsbildungsbereich
durchlaufen, der immer zwei Jahre plus drei Monate Ein-
gangsbereich dauert. Nach dem neuen Teilhabegesetz ist
dies neben den Werkstdtten auch bei sogenannten ande-
ren Leistungsanbietern (ALA) angesiedelt oder auch tber
das personliche Budget (nur in Ausnahmeféllen) ermdg-
licht, findet aber in der Realitat viel zu wenig statt, weil die
Anerkennung fiir ALA mit sehr hohen Hirden verbunden
ist. Von daher ist die Gesellschaft weit davon entfernt, eine
tatsachliche Teilhabe im Ausbildungs- und Berufsleben
nach individuellen und inklusiven Vor-gaben fiir Menschen
mit Behinderung zu ermdglichen.

Der BBB unterliegt einem umfassenden Qualitats-
konzept und sieht vor, neben vier Praxistagen auch einen
sogenannten Berufsbildungstag nach klaren Vorgaben
eines handlungsorientierten Unterrichts anzubieten.

Unsere erste (und auch einfachere) Perspektive bestand
darin, einen ALA zu suchen, der den Berufsbildungstag
verantwortet und wir »nur« als Praxisstellen eingebunden
sind. Nachdem wir keinen adaquaten Partner gefunden
haben, konnten wir erreichen, dass der BBB nun als Aus-
nahmeregelung direkt bei uns (finanziert tGber das person-
liche Budget) auf Grundlage eines umfangreichen Konzep-
tes genehmigt wurde, von der Arbeitsagentur, die dafir
zustandig ist.

Finanzielle Mittel flieBen fiir die Gestaltung des Berufs-
bildungstages und der notwendigen Bildungsalltags-
begleitung analog der Hohe, die auch Werkstatten dafur
bekommen. Jakob erhdlt zusdtzlich zu seiner Grund-
sicherung ein angemessenes Taschengeld.

Austausch unter Mitarbeitern

ARBEIT & BERUFSLEBEN

Jacob (rechts:

im Berufsbildungsjahr) und
Moritz (links: inklusives FSJ)
bei der Essensausgabe

an die Kinder

Inklusiver Zirkus auf dem Kinder-
abenteuerhof in Freiburg
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Arbeitswelt mit Down-Syndrom

TEXT: JIL-MARIE ZILSKE FOTO: PRIVAT

I ch hei3e Jil-Marie Zilske und habe das
Down-Syndrom.

Ich bin in dem Jahr 2005 bis 2011 in der Grund-
schule Flamerscheid in Leichlingen gewesen.

Diese Schule ist eine inklusive Schule. Dort sind sie
sehr stark, was Inklusion angeht — das alle gleich-
berechtigt sind — egal welche Beeintrachtigung
man hat. Gemeinsam Unterricht kann mit vielen
Materialien dort durchgefiihrt werden.

Seit 2011 bis 2017 habe ich die Hauptschule mit
Inklusion besucht und dort den kleinsten Ab-
schluss der Welt absolviert genannt Forderschul-
abschluss Lernen. Die Hauptschule war eine
schwere Zeit. Alle dort hatten so viele Probleme.
Mobbing jeden Tag. Besser Inklusion nicht da wo
es alle schwer haben.
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Seit ich aus der Hauptschule abgegangen bin kam
ich mit dem Jahr 2017 bis 2019 ins Berufskolleg
Solingen genannt Mildred-Scheel-Berufskolleg. Da
habe ich den Hauptschulabschluss nach Klasse 9
gemacht und nicht gewusst was ich machen soll.
Weil ich Lehrerin werden wollte und das so nicht
geht ohne Abitur.

Dann haben wir in der Familie noch die Kurve
bekommen, weil in dem Jahr 2019 ich mich in der
Uni fiir ein Projekt beworben habe. Mit anderen 60
Bewerber/innen.

Sie konnten 7 davon Gibernehmen und eine von
denen bin ich.

Als ich den Anruf angenommen habe rief auf
einmal die Qualifizierungsleitern mich an und sie
hat mir gesagt das ich eine von denen bin die
Ubernommen wurde und dort zu arbeiten, weil sie
mir gesagt hat Frau Zilske wir fanden dein Lebens-
lauf und dein Motivationsschreiben so gut das wir
ihnen den Weg frei schaufeln.

Sie haben den Job.

Als ich es gehort habe ist ein Stein aus meinem
Herzen gefallen.

Ich war in dem Moment total Gberfordert und
begeistert.

Nach dem Anruf habe ich direkt meine Eltern
informiert.

Wir als Familie waren sehr tibergliicklich so dass
wir gesagt haben das mussen wir sofort feiern.

Wir waren mit der Sache erstmal Uberfordert, weil
meine Eltern gesagt haben meine dlteste Tochter
hat ihr Traum erreicht.

Die Qualifizierung dauerte 3 Jahre in der Zeit
haben wir uns selber kennengelernt und haben
noch vorher selber fiir uns gelernt wie man ein
reibungsloses Seminar leitet und wie man es



sorgfaltig selbststandig plant. Wir
mussten viel lernen uber Bildung und
Teilhabe und was Diskriminierung ist
und viel Unisprache lernen. Dann
hatten wir auch Prifungen, die wirk-
lich nicht so einfach waren es ging
darum um das Thema Politik, Metho-
den, Teilhabe.

Warum auch Methoden, weil darum
ging es um was gehort alles dazu um
ein Seminar gut abliefern zu konnen
und was zieht man an, wenn man im
Home Office arbeitet und wie gepflegt
man aussieht vor der Kamera.

Unsere Uni fangt immer um 9 Uhr an
und endet um 16 Uhr.

Wir haben einen Stundenplan dort -
dies heil3t Padlet — dort steht immer
was so ansteht.

Mit dem ganzen mache ich zusatzlich
mit meiner Mutter eine Tandemkurse
im Ludwig Windhorst Haus in Lingen.
Und wo man uns noch so buchtin
ganz Deutschland. Dort erzéhlen wir
wie ich friiher Mathe gelernt habe
meine Mutter erklart die Basisfakten
von Menschen mit Down-Syndrom
und ich springe dann ein, wenn meine
Mutter mich braucht um zu zeigen wie
ich heut zu Tage Mathe lerne. Ich bin
also doch eine Lehrerin geworden.
Nur eben auf einem anderen Weg!
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HINTERGRUNDWISSEN

Inklusion im Hochschulalltag

Am Institut fir Inklusive Bildung Nordrhein-Westfalen gGmbH (kurz:
Institut fiir Inklusive Bildung NRW) haben sieben Personen mit so-
genannter geistiger Behinderung eine dreijahrige (2019-2022) Aus-
bildung zur Bildungsfachkraften absolviert. »Als qualifizierte Bildungs-
fachkrafte vermitteln sie die Lebenswelten, Bedarfe und spezifischen
Sichtweisen von Menschen mit Behinderungen. Das Team sensibilisiert
(kGinftige) Lehr-, Fach- und Leitungskrafte auf Augenhdéhe.« (Quelle:
Webseite des Projekts: https://nrw.inklusive-bildung.org)

Das Institut fuir Inklusive Bildung NRW ist in seiner Rechtsform eine
gemeinnitzige GmbH. Gesellschafterin ist die Institut fir Inklusive Bil-
dung gemeinnitzige GmbH mit Sitz in Kiel.

Neben dem Institut fiir Inklusive Bildung NRW, sind noch weitere Stand-
orte bekannt: Inklusive Bildung Baden-Wirttemberg, Sachsen-Anhalt
und Mecklenburg-Vorpommern.

Seit Januar 2022 fungiert die gemeinniitzige GmbH unter dem neuen
Namen »1IB2 Beratung. Bildung. Arbeit.« (I1B2).

Das 1IB2 setzt den Erfahrungstransfer zur Qualifizierung von Menschen
mit Behinderungen als Bildungsfachkréfte an Hochschulen in ganz
Deutschland fort.

www.inklusive-bildung.org

Arbeitsmarkt-Begriff

Die Begriffe erster / allgemeiner / regularer Arbeitsmarkt werden meist
synonym verwendet. Allerdings suggeriert vor allem das Adjektiv »ers-
ter« eine Hierarchie und somit eine Wertung: Erster Arbeitsmarkt sei
besser im Vergleich zum zweiten bzw. reguldrer besser im Vergleich
zum nicht-reguldren.

Anzustreben ist EIN Arbeitsmarkt fir alle - ein inklusiver Arbeitsmarkt.

Recht

BAMS, Dezember 2022: Bundesregierung beschlieBt Gesetz zur Férde-
rung eines inklusiven Arbeitsmarkts:
https://www.bmas.de/DE/Service/Presse/Pressemitteilungen/2022/
bessere-chancen-fuer-menschen-mit-behinderungen.html

Hilfreiche Links

Budget fiir Arbeit (in Leichter Sprache):
https://www.familienratgeber.de/media/pool/pdf/aktion-mensch-
budget-fuer-arbeit.pdf?_ga=2.226332249.2122005690.1681311692-
1500430505.1681201912

Budget fiir Arbeit: Ein Weg aus der Werkstatt:
https://www.aktion-mensch.de/inklusion/arbeit/gute-beispiele-inklu-

sion-in-unternehmen/budget-fuer-arbeit-ein-weg-aus-der-werkstatt

Bundesarbeitsgemeinschaft der Integrations- und Inklusionsamter:
www.bih.de
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Warum Cedric nicht auf dem allgemeinen

Arbeitsmarkt gelandet ist - und trotzdem

glucRlich ist

TEXT: RENATE RUTER FOTOS: PRIVAT

ein, Cedric, heute 23 Jahre alt, hat
N nicht, wie nach 13 Jahren Schulzeit,

nach BVE- und KoBV-Zeiten er-
hofft, den Sprung in eine Beschiftigung auf
dem 1. Arbeitsmarkt geschafft. Und dabei sah
eigentlich alles doch so positiv aus.

Schliefilich hatte er die Gelegenheit nut-
zen konnen, als Praktikant in verschiedene
Berufszweige wie Gértnerei oder Schreine-
rei schnuppern zu konnen. Spaf§ hat er dabei
tiberall gehabt, sowohl in der Stadtgdrtnerei
Heidelberg als auch in einer Schriesheimer
Schreinerei, wo er sich jeweils engagiert in
die diversen Aufgaben eingearbeitet hat.

Seit Herbst 2019 lag sein Interesse jedoch
vor allem bei der Titigkeit in Hotels mit Res-
taurantbetrieb. Dabei hatte er das Gliick, im
Hotel »Krone«in Grof3-Sachsen in die Tétig-
keit im Frithstiicksservice eingefiihrt zu wer-
den (seitdem tiberrascht Cedric seine Fami-
lie regelméflig mit den raffiniertesten Ser-
viettenfaltungen). Anschlieend durfte er
Praktika bei Hotels der NH-Hotel-Gruppe
in Hirschberg und in Weinheim absolvieren.

Das erwies sich als ein Riesen-Gliicksfall.
Dort im Weinheimer NH-Hotel traf er auf
sehr nette Vorgesetzte und ein freundliches
Team, das ihn wie einen der Thren aufnahm,
und so war die Hoffnung nicht unbegriindet,
dass sich daraus die Chance auf eine Festan-
stellung ergeben wiirde.

Doch dann kam Corona! Und machte,
wie so vieles, auch diese Hoffnung zunichte.
Monatelang mussten alle Hotels schlie8en,
niemand wusste, wie lange das dauern wiir-
de, an Einstellungsgespriche war natiirlich
nicht zu denken.
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Allerdings ermoglichte es die Geschiifts-
leitung, dass Cedric auch in diesen Lock-
down-Zeiten, obwohl das Hotel geschlossen
hatte, nicht tatenlos zu Hause sitzen muss-
te. Er gehorte zu der Notbesatzung, die da-
fiir sorgte, dass das Gebédude funktionsfihig
blieb. Mehrere Stunden téglich kiimmerte
er sich als »Assistent« des Haustechnikers
darum, dass Hotel und Auflenanlagen in-
stand gehalten wurden. So befreite Cedric
Griinanlagen und Parkplitze von Laub, Un-
kraut und Schnee; er half, wenn Reparatu-
ren z.B. in den Bddern anfielen oder Fuf3-
boden ausgetauscht werden mussten. Und
- ganz wichtig! - taglich war er dafiir ver-
antwortlich, dass in allen Zimmern die Was-
serhdhne aufgedreht wurden, damit sich in
den Wasserrohren keine Legionellen ansie-
delten. Zum Gliick vergaf3 Cedric auch nie,
die Wasserhdhne spater wieder zuzudrehen!

Diese Zuverldssigkeit war wohl der
Grund dafiir, weshalb die Hotelleitung im
Frithjahr 2021 mit Cedric einen Praktikums-
vertrag abschloss, in Absprache mit den Dia-
koniewerkstétten Rhein-Neckar in Wein-
heim. Corona namlich hatte Cedrics Fami-
lie gelehrt, dass berufliche Sicherheit keine
Selbstverstandlichkeit in seinem Leben sein
koénnte. Daher traf sie mit ihm die Entschei-
dung, dass er ab April 2021 als Beschiftigter
in den Werkstitten angestellt wurde und zu-
gleich im NH-Hotel den Auf3enarbeitsplatz
behalten konnte. So arbeitet Cedric seither
an drei Tagen in der Woche in der Werkstatt
und an zwei Tagen im NH-Hotel.

Da fiigte es sich zudem gut, dass ab Sep-
tember 2021 ein Platz in einer Trainingswoh-
nung im Wohnheim »Pilgerhaus«, ganz in
der Nihe seiner Arbeitsstitten, frei gewor-
den war. Hier fiihlt sich Cedric wohl. Wenn
er nach einem Wochenende zu Hause gefragt
wird, ob er gerne wieder ins Wohnheim geht,
sagt er mit Uberzeugung: »Aber ja, das ist
doch jetzt meine Heimat!«
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Cedric und seine zwei Arbeitsstdtten

Seit fast zwei Jahren also hat Cedric nun zwei
sehr unterschiedliche Arbeitsstitten. Er ge-
nief3t in der Werkstatt das Zusammensein
mit den dort angestellten Mitarbeiter:innen,
vorzugsweise natiirlich mit den Mitarbeiter-
INNEN! Da geht es oft lebhaft zu, es wird
neben der Arbeit viel geredet und gelacht -
manchmal allerdings auch gestritten, aber
auch das gehort schlieSlich im »richtigen«
Leben dazu.

Ganz anders dagegen die Atmosphire in
»seinem« geliebten Hotel. Cedric hat seinen
festen Arbeitsplatz jetzt in der Hotelkiiche.
Der Koch weist ihm seine vielseitigen Auf-
gaben jeweils zu. Meistens bedient Cedric
die Geschirrsptilmaschine, darin ist er Ex-
perte! Neben angenehmeren Titigkeiten, wie
Gemiise schnippeln oder Platten fiirs Frith-
stiicksbiifett vorzubereiten, machen ihm
sogar die Putzarbeiten in Kiiche, Kithlraum
und Vorratsraumen Spaf3.



ARBEIT & BERUFSLEBEN

Alle Hotelangestellten sind nett zu ihm,
sie lassen ihn spiiren, dass er »dazugehort«.
Fir sie ist es selbstverstandlich, dass sie Ce-
dricauch zum jahrlichen Mitarbeiter:innen-
fest mitnehmen. Neben der manchmal no-
tigen Kritik wird ihm auch héufig Anerken-
nung gezeigt. Ein Beispiel dafiir hat uns
kiirzlich besonders beriihrt.

Ein beriihrendes Beispiel

Drei Schiiler:innen absolvierten eine Prak-
tikumswoche im Hotel und waren an zwei
Tagen fiir die Kiiche eingeteilt. Vermutlich
waren sie anfinglich etwas irritiert dariiber,
dass der Kiichenchefihnen Cedric als »Lehr-
meister« zugeteilt hatte, aber offensichtlich
hat dieser die Aufgabe zu aller Zufrieden-
heit gemeistert. Er hat den Praktikant:innen
die Funktion eines Grof3kiichen-Geschirr-
spilers erklart; hat ihnen die Kéltekammer
gezeigt; sie zusehen lassen, wie man die rie-
sigen, schweren Pfannen, das sogenannte
»schwarze« Geschirr, sauber bekommt; hat
den Schiiler:innen gezeigt, wie tibrig geblie-
bene Lebensmittel vom Frithstiicksbiifett
versorgt werden oder wie Schnitzel-Panade
selbst hergestellt wird.

Cedrics Einsatz scheint dabei fiir das Kii-
chenpersonal eine groflartige Entlastung ge-
wesen zu sein, denn am Abend erhielt er fol-
gende Whatsapp vom Koch Mario: » Vielen,
vielen Dank fiir dein Engagement heute und
dein Durchhaltevermdogen! Warst heute und

und ganz liebe Griifie von Maik, Tatjana und
natiirlich von meiner Wenigkeit. Ich wiinsche
dir ein mega tolles Wochenende und freue
mich auf nichste Woche, wenn wir wieder
zusammen die Kiiche rocken, du Maschine.«

In der LmDS Nr. 82 vom Mai 2016
ist ein Erfahrungsbericht von
Renate Riiter erschienen: »Wir
sind ein gutes Team, gell Omi?«
16 Jahre Gliick und Lebendigkeit.

Daran haben wir uns in der
Redaktion gerne erinnert. In
unserer weiteren E-Mail-Korrespon-
denz hat Cedrics GroBmutter diese
Zeilen geschrieben: »Ja, aus Cedric
ist ein an allem interessierter, klasse
junger Mann geworden und dazu
ein toller Tennisspieler. Als sein
Coach habe ich ihn zu vielen
Turnieren begleitet, u.a. zu den
Special Olympics in die Dominikani-
sche Republik (!!!) und zuletzt nach
Berlin (siehe die angehdngten
Bilder). Es macht nach wie vor
grof3e Freude, mit ihm zusammen
zu sein, das hat mein Leben in der
Tat unendlich bereichert.«
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Cedric hat ihm darauf geantwortet: » Vie-
len lieben Dank fiir die Info, Ich nehme das
Kompliment an. Und ich freue mich dass wir
zusammen ein Team sind, Dass wir uns zu-
sammen helfen. Und wiirde immer weiter tun,
in NH Kiiche. Und so mehr freue ich mich.
Dass ich immer dabei bin. Von Cedric«

Kann man gelebte Inklusion in der
Arbeitswelt schoner erleben? Solange es
Arbeitgeber wie dieses Weinheimer Hotel
gibt, konnen wir getrost und etwas optimis-
tischer in die Zukunft schauen. ®
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Kann eine TV-Doku zur Inklusion
am Arbeitsmarkt beitragen? ... vos

Noch relativ frisch unter dem
Eindruck der dreiteiligen Serie
»Zum Schwarzwalder Hirsch«
haben wir uns und den Leser:-
innen in der Leben mit Down-
Syndrom Nr. 102 diese Frage
gestellt. Sicherlich war der
Austausch dariiber unmittel-
bar nach der Sendung sehr
rege, auch teilweise kontro-
vers, nicht zuletzt deshalb,
weil man sich uiber die Vor-
und Nachteile eines solchen
Formats und »medialen Ex-
periments« tatsachlich nicht
einig sein kann. Der nach-
folgende Beitrag gibt Impulse
zum Weiterdenken - nicht nur
tber die Sendung, sondern
vor allem iiber die Frage:

Was muss passieren, damit
die Inklusion im Arbeitsleben
das erfullt, was die UN-BRK
fordert.

Wo kein Wille, da kein Weg

Wenn den Macher:innen der dreiteiligen
Doku-Reihe »Zum Schwarzwilder Hirsch -
eine auflergewohnliche Kiichencrew und
Tim Malzer« — aus meiner Sicht eines ganz
gewiss gelungen ist, dann mit Vorurteilen
aufzurdumen.

Menschen mit Down-Syndrom gelten
gemeinhin als »nicht ausbildungsfihig« fir
eine Beschiftigung auf dem allgemeinen
Arbeitsmarkt. Das klingt brutal, ist aber for-
mell trotzdem richtig. »Nicht ausbildungs-
fahig« ist, wer gewisse Voraussetzungen fiir
eine Ausbildung nicht erfiillt. Dazu gehort
meist auch ein allgemeiner Schulabschluss.
Diesen zu erlangen, ist Menschen mit Down-
Syndrom aber oft nicht moglich. Laut Ar-
tikel 24 der UN-Behindertenrechtskonven-
tion sollen zwar »alle Menschen mit Behin-
derung gleichberechtigt mit anderen in der
Gemeinschaft, in der sie leben, Zugang zu
einem integrativen, hochwertigen und un-
entgeltlichen Unterricht an Grundschu-
len und weiterfithrenden Schulen habeng,
doch - so blumig das in der Theorie auch
klingt - ist Deutschland von einem inklusi-
ven Schulsystem im Sinne der UN-Behinder-
tenrechtskonvention noch immer weit ent-
fernt. Trotz immer mehr guter Beispiele fiir
gelungene Inklusion an den Grundschulen
bleiben Erfolgsgeschichten von Schiiler:in-
nen mit sonderpadagogischem Foérderbe-
darf an weiterfithrenden Schulen selten.
Laut Bericht der Bertelsmann-Stiftung von
2015 betrug der Inklusionsanteil im bundes-
deutschen Durchschnitt an Grundschulen
46,9 %, an den weiterfithrenden Schulen lag
er bei nur noch 29,9 %, wobei diese Kenn-
ziffern alle Schiiler:innen mit sonderpadago-
gischen Forderschwerpunkten einschlief3t.
(Leider lasst sich aus der neueren Erhebung
desselben Autors nicht ermitteln, wie viele
Kinder und Jugendliche mit Behinderung
inzwischen in den einzelnen Schularten in-
klusiv beschult werden.)

Trotz UN-Behindertenrechtskonven-
tion und des darin verbrieften Rechts von
Menschen mit Behinderung auf Teilha-
be am allgemeinen Bildungssystem bleibt
diese demnach vielen spatestens nach der
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Grundschulzeit dennoch viel zu oft ver-
wehrt. Dies betrifft besonders all jene
Schiiler:innen mit Forderschwerpunkt
»Geistige Entwicklung«.

Dies ist wohl vor allem dem Leistungs-
prinzip geschuldet, das unser gesamtes dko-
nomisches Denken durchdringt, und es hilt
sich hartnickig die Vorstellung, dass Schu-
le und Unterricht immer zielgleiches Ler-
nen bedeutet. Anstatt allen Schiiler:innen
gemaf ihren Fihigkeiten eine gleichberech-
tigte Teilhabe am Unterricht zu erméglichen,
in einer Schule, die fur alle offen ist, wird
aussortiert.

Was folgt, ist der Wechsel auf eine For-
derschule, meist ohne Aussicht auf einen
allgemeinen oder gar qualifizierten Schul-
abschluss und damit eben auch ohne Aus-
sicht auf eine betriebliche Berufsausbildung
oder Erwerbstitigkeit auf dem allgemeinen
Arbeitsmarkt. Ihr Recht auf »frei gewéhlte
Arbeit auf der Grundlage der Gleichberech-
tigung mit anderen in einem offenen, ein-
beziehenden und zugénglichen Arbeitsum-
feld« (UN-BRK, Artikel 27) konnen die al-
lermeisten Menschen mit einer geistigen
Behinderung in der Folge nur mehr in einer
Werkstatt fiir Menschen mit Behinderung
verwirklichen. Gesamtgesellschaftlich wird
das so hingenommen und kaum hinterfragt.

Doch Orte am gesellschaftlichen Rand
zu schaffen, wo Menschen mit Behinde-
rung zwar arbeiten und leben diirfen, wo sie
aber keinen Status als Mitarbeiter:innen ha-
ben und keine arbeitsrechtlichen Anspriiche
geltend machen kénnen (Werkstatten gelten
laut Sozialbuch als Einrichtungen zur Reha-
bilitation, die Beschiftigten sind also Teil-
nehmer einer Rehamafinahme), wo sie kei-
nen Anspruch auf Mindestlohn haben und
fiir 1,35 Euro pro Stunde » Werkstatt-Entgelt«
meist einfache und eintonige Arbeiten ver-
richten und von wo aus sich nur duf3erst sel-
ten Moglichkeiten zur Vermittlung auf den
allgemeinen Arbeitsmarkt auftun (die Ver-
mittlungsquote liegt seit Jahren unverandert
bei etwa 1 %), entspricht nicht den Zielen der
UN-Behindertenrechtskonvention. Zumin-
dest jene, die es wollen, sollten die Chance
auf eine Beschiftigung auf dem allgemeinen
Arbeitsmarkt bekommen.



13 Personlichkeiten
in der Hauptrolle

Die Doku »Zum Schwarzwélder Hirsch -
eine auflergewdhnliche Kiichencrew und
Tim Milzer« -, die der Sender Vox im Herbst
2022 ausstrahlte, machte dieses Thema nun
auch fur alle sichtbar, die es nicht unmit-
telbar betriftt, und ist deshalb so wertvoll.
Dabei war das Vorhaben tollkithn: 13 Men-
schen mit Down-Syndrom sollten zwei Mo-
nate lang an die professionelle Arbeit in der
Kiiche herangefiihrt werden und dann ein
Restaurant einen Monat lang ganz alleine
fithren.

Mit der Doku riickt die Produktionsfirma
Vitamedia Menschen mit Down-Syndrom
nicht zum ersten Mal in den Mittelpunkt.
Schon 2020 erregte sie mit der vierstiindi-
gen Dokumentation »Ich bin besonders -
Mein Leben mit dem Down-Syndrom« Auf-
sehen. »Zum Schwarzwilder Hirsch« ist nun
bereits die vierte Produktion von Vitamedia
mit Menschen mit Behinderung. »Schon bei
den bisherigen Produktionen ist dem Team
ein grofler Leidensdruck der Familien auf-
gefallen, weil der Weg ihrer Kinder in die
Werkstitten erst einmal vorgezeichnet ist,
so Produzent Sascha Grohl in einem Ge-
sprach mit dem Onlinemagazin DWDL.de
zur aktuellen Produktion. Und weiter: »Der
Stempel >Nicht ausbildungsféhig« wird von
den Behorden oft per se verteilt. Das passt
aber nicht zu unserer Erfahrung mit diesen
Menschen, die wir bei unseren Drehs im-
mer wieder als unglaublich facettenreich
kennengelernt hatten. Wir haben trotz al-
ler kognitiven Einschrankungen immer tol-
le Stiarken gesehen. (...) So entstand die Fra-
ge, was eigentlich passieren wiirde, wenn all
diese singulédren Stirken in einen Topf ge-
worfen werden, wie ein Puzzle, ein mensch-
liches Mosaik.«

Heraus kam eine wirklich gut gemach-
te, ehrliche und tiefgriindige Dokumenta-
tion tiber 13 Menschen mit Down-Syndrom,
die deutlich macht, dass viel zu vorschnell
urteilt, wer sie von vornherein als nicht ge-
eignet oder »gut genug« fiir eine Beschafti-
gung auf dem ersten Arbeitsmarkt hlt.

Zu sehen sind 13 Menschen mit Down-
Syndrom, die unterschiedlicher nicht sein
konnten. »13 Individuen mit unterschiedli-
chen motorischen Fahigkeiten, Konzentra-
tionsmoglichkeiten und emotionalen Sta-
bilitaten«, wie Mélzer sie beschreibt, die im
Laufe der drei Monate tiber sich hinauswach-
sen, die alles geben, die Ausdauer und An-
passungsfihigkeit beweisen, die sich kol-
legial verhalten und einander helfen, die

Verantwortung iibernehmen, die am Ende
wirklich eigensténdig arbeiten und die da-
mit eigentlich alles andere sind als »nicht
ausbildungsfahig«.

Wo ein Wille, da ein Weg

Die Dokumentation macht gleichzeitig deut-
lich, dass es sehr viel mehr braucht als den
puren Willen, um Inklusion voranzutreiben.
Wobei der Wille immer den Anfang mar-
kiert. Denn wo kein Wille, da kein Weg. Was
es aber braucht, um diesen Weg zu ebnen,
sind strukturelle und konzeptionelle Verén-
derungen in Form von angepassten Arbeits-
und Ausbildungsmodellen, die sich auf die
facettenreichen Potenziale von Menschen
mit Behinderung konzentrieren, ihre Stér-
ken foérdern und ihnen Raum fiir personli-
che Entwicklungsméglichkeiten geben. Dies
setzt ein Umdenken voraus und bedarf einer
riesen Portion Engagement, Geduld und
Verstindnis. In unserer Gesellschaft, die sich
vor allem tiber Leistung definiert und in ra-
sendem Tempo fortbewegt, sehen sich im-
mer noch viel zu wenige Unternehmen im-
stande, diese Voraussetzungen zu erfiillen.

Der Sender Vox strahlte die Doku-Rei-
he an drei aufeinanderfolgenden Monta-
gen zur besten Sendezeit aus und erreich-
te jeweils iiber eine Million Zuschauer:in-
nen. Ein durchaus beachtlicher Erfolg. Auch
in den sozialen Medien schlug die Begeis-
terung Wellen. Viele resiimierten sogar, die
Doku sei das Beste, was sie seit Jahren im
deutschen Fernsehen gesehen hitten. Eine
Nutzerin auf Facebook schreibt und fasst da-
mit wunderbar zusammen: »Ich habe gelacht
und geweint, mitgefiebert und Verstindnis
entwickelt. Vielen Dank fiir das tolle Format.
Ungeschont gezeigt, ohne vorzufithren. Ge-
lebte Wertschitzung fiir die jungen Men-
schen! Alles Gute allen Beteiligten!«

Der Sender hat Mut gezeigt und dem The-
ma Inklusion zu mehr Wirksamkeit in der
Offentlichkeit verholfen. Die Produktions-
firma hat das Projekt mit unglaublich viel
Feingefiihl und sehr eindrucksvoll umge-
setzt. Damit hat sie einen wertvollen Bei-
trag geleistet. Mit den beiden TV-Stars —
Tim Malzer und André Dietz — waren auch
die »Nebenrollen« groflartig besetzt: Es zahl-
ten vor allem das Miteinander und das Von-
einanderlernen. Die Wortbeitrige der bei-
den beriihrten oft durch ein feines Gespiir
und eine klare, wertschdtzende Wortwahl.

Ein besonderer Dank gebiihrt aber vor
allem dem Hofgut Himmelreich und allen
Mitwirkenden vor Ort. Als einer der ersten
Inklusionsbetriebe in Deutschland werden

Leben mit Down-Syndrom Nr. 103 |

ARBEIT & BERUFSLEBEN

dort schon seit vielen Jahren Menschen mit
und ohne Behinderung ausgebildet und be-
schiftigt (s. Artikel »Barrierefrei ins Him-
melreich« LmDS 8s, aufrufbar im LmDS-
Online-Archiv). Fir Tim Mailzer und sei-
ne ungewdhnliche Kiichencrew offnete das
Himmelreich ohne zu zogern seine Pforten
und hat damit dieses Projekt tiberhaupt erst
moglich gemacht.

Gliickwunsch
zum Grimme-Preis!

Am 21.3., pinktlich zum WDST, wurde
»Zum Schwarzwilder Hirsch« mit dem re-
nomierten Grimme-Preis sowohl in der Ka-
tegorie »Unterhaltung« als auch mit dem
Publikumspreis der Marler Gruppe ausge-
zeichnet. Mit dem Grimme-Preis werden
nach dem Statut des Grimme-Instituts Pro-
duktionen und Fernsehleistungen gewdir-
digt, die »die spezifischen Moglichkeiten
des Mediums Fernsehen auf hervorragende
Weise nutzen und nach Inhalt und Methode
Vorbild fiir die Fernsehpraxis sein konnenc.

Den Anstof$ zu diesem Text gab die Fra-
ge: »Kann eine TV-Doku zur Inklusion am
Arbeitsmarkt beitragen?« Das hatte vielleicht
nicht jede, aber diese ganz bestimmt. Sie hat
nicht nur aufgezeigt, an welchen Stellen In-
klusion in Deutschland scheitert, sondern
auch, wie man es besser machen kann, und
ist damit mit bestem Beispiel vorangegan-
gen. Fir mehr und vor allem nachhaltige-
re Wirksambkeit wire es toll, wenn nun auch
andere diesem Beispiel folgen.

Webquellen

https://www.bertelsmann-stiftung.de/fileadmin/
files/BSt/Publikationen/GrauePublikationen/
Studie_IB_Klemm-Studie_Inklusion_2015.pdf

https://www.dwdl.de/magazin/90223/diese_dreh-
arbeiten_machen_uns_wahnsinnig_glue-
cklich/?utm_source=&utm_medium=&utm_
campaign=&utm_term=

In der Rubrik Post an die Redaktion, S. 66,
finden sich weitere Reaktionen auf die Frage
»Kann eine TV-Doku zur Inklusion am Arbeits-
markt beitragen?«.
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Lass mich fliegen

Ein Film uber funf Menschen mit Down-Syndrom

von Evelyne Faye

TEXT: CORA HALDER

velyne Faye ist Regisseurin und

Mutter einer jetzt zehnjdhrigen

Tochter mit Down-Syndrom,

Emma Lou. Da liegt die Idee,

einen Film {iber Menschen mit
Down-Syndrom zu drehen, wahrscheinlich
nahe. Einmal weil Evelyne wie viele ande-
re Eltern schon bald feststellen musste, wel-
che Vorurteile immer noch iiber Down-
Syndrom kursieren. Vielleicht kénnte ein
Film daran etwas éndern? Auflerdem war
es ihre Art, die unerwartete Situation zu
verarbeiten.

2018 machte sich die Regisseurin auf den
Weg nach Glasgow, zu dem Welt-Down-Syndrom-Kongress, um
sich zu informieren, aber auch, um Menschen mit Down-Syndrom
kennenzulernen, eventuell auch schon Protagonist:innen fiir den ge-
planten Film zu finden.

Dort in Glasgow lernten wir uns kennen und weil meine Toch-
ter Andrea ebenfalls am Kongress teilnahm, gab es schon ein erstes
Interview mit ihr und die Anfrage, ob wir eventuell an einem Film-
projekt mitwirken wollten. Natiirlich sagte Andrea sofort begeistert
zu. Ich hatte Bedenken, denn es war damals schon klar, dass der Film
einiges aus dem Privatleben der beteiligten Familien zeigen wiirde,
und da war ich mir unsicher, ob wir das wohl wollten. Nachdem je-
doch das Ganze blof} ein Plan war und ich ehrlich gesagt nicht ganz
daran glaubte, dass es wirklich mal zu Dreharbeiten kommen wiir-
de, wollten wir wenigstens in Kontakt bleiben.

Dann begannen 2019 tatséchlich die Dreharbeiten und wir waren
dabei. Dreimal war das 6sterreichische Filmteam zusammen mit der
Regisseurin Evelyne Faye bei uns zu Besuch - unterbrochen durch
lange Corona-Pausen. Es wurde stundenlang gedreht. Die ganze Fa-
milie war involviert und weitere Personen aus Andreas Umfeld. In
Osterreich liefen parallel dazu die Dreharbeiten mit den anderen
Protagonist:innen.

Und plétzlich war dann der Film fertig und wir reisten schon im
Oktober 2022 zu den Hofer Filmtagen, wo die Premiere stattfand,
und im Mirz 2023 nach Wien fiir den Kinostart in Osterreich.

Premiere, erste Eindriicke und Reaktionen

Das Premiere-Publikum in Hof und in Wien war sehr angetan, es
gab viel Applaus - sogar bei einigen Szenen wahrend des Films.
Anschlieflend in den Diskussionen und Gesprichen nach der Vor-
stellung gab es viele positive Riickmeldungen. Natiirlich ist auch
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meine Tochter Andrea begeistert, einerseits.
Andererseits ein bisschen enttduscht, weil
nicht alle gedrehten Szenen im Film zu se-
hen waren.

Fiir mich - als Down-Syndrom-Profi so-
zusagen - ist natiirlich sehr vieles, was im
Film gezeigt wird, bekannt und selbstver-
standlich. Trotzdem gibt es Auflergewo6hnli-
ches. Ich bin tiberrascht dariiber, wie selbst-
sicher und selbstbewusst diese jungen Er-
wachsenen aus ihrem Alltag berichten.
Wie reflektiert sie sind. Wie die Filmdar-
steller:innen ihre Gedanken genau ausdrii-
cken und es ist beeindruckend, wie »tief«
diese Gedanken sind, wie gut iberlegt und klug. Sie haben eine kla-
re Meinung {iber viele Lebensaspekte.

Humorvolle Szenen, wie beispielsweise Raphael unter Anleitung
eines Videos seine Haarpracht in Form bringt oder wie Andrea mit
ihrem Frithstiicksei kimpft, bleiben mir in Erinnerung. Oder Ge-
fithlvolles, wie Magdalena ihrem Freund ihre Gedichte vorliest oder
Johanna und Raphael tiber eine gemeinsame Zukunft nachdenken.
Da ist viel Schones, viel Bewegendes in diesem Film.

Selbst kann ich jedoch nur schlecht beurteilen, wie der Film auf
andere, auf Unbeteiligte wirkt. Wird »Lass mich fliegen« Vorurtei-
le abbauen? Wird der Film etwas dndern in der Sichtweise jener, die
bis jetzt dachten, Menschen mit Down-Syndrom sind alle gleich, im-
mer auf Hilfe angewiesen, unselbststindig? Gehen die Menschen, die
es »brauchtens, ins Kino und schauen sich diesen Dokumentarfilm
an? Oder kommen doch eher die sensibilisierten Zuschauer:innen,
die iiber Down-Syndrom schon Bescheid wissen? Fest steht, dass der
Film sich gut dazu eignet, ihn Studierenden zu zeigen als Diskus-
sionsanreiz fiir weitere Gesprache tiber Menschen mit Trisomie 21.

Ich wiinsche der Regisseurin und ihrem Team sehr, dass dieser
Film etwas bewirkt, dass etwas hdngen bleibt bei denjenigen, die
sich tiber Menschen mit Down-Syndrom noch gar keine Gedan-
ken gemacht oder die einfach noch falsche Vorstellungen haben.
Gewiss wird der Film Familien, die noch ein kleines Kind mit Tri-
somie 21 haben, vermitteln konnen, wie der weitere Weg verlau-
fen und das Leben eines Erwachsenen aussehen kann. Da wirkt der
Film mutmachend.

Ich hoffe sehr, dass »Lass mich fliegen« auch in Deutschland in
die Kinos kommt. Oder dass es eine Moglichkeit gibt, den Film zu
erwerben, damit er hier bei Tagungen, vor Studierenden oder in El-
terngruppen gezeigt werden kann, als Anregung fiir Diskussionen
und Gespriche.



© Philipp Horak

Aus dem Flyer zum Film

Lass mich fliegen begleitet finf junge Menschen durch den
Alltag. Finf Menschen, die voller Leben sind und klare Ziele
haben - Arbeit finden, politisch aktiv werden, heiraten, Kinder
bekommen. Finf Menschen, fiir die das Erreichen dieser Ziele
mit vielen Hindernissen verbunden ist und die von der Gesell-
schaft in eine Schublade gesteckt werden: Menschen mit Down-
Syndrom.

Da ist das Parchen Raphael und Johanna, die Teil der Wie-
ner Tanzgruppe »lch bin o.k.« sind, dann Andrea, Opernfan und
Referentin, sowie Magdalena, die Gedichte schreibt und sich
politisch engagiert. Und Emma Lou, die ihre Mutter zu diesem
wunderbaren Debiitfilm inspiriert hat.

Regisseurin Evelyne Faye iiber den Film

»Lass mich fliegen« zeigt Perspektiven eines erfillten Lebens, in
unterschiedlichen Lebensperioden, nicht zuletzt fir Kinder wie
meine Tochter mit Down-Syndrom. Mir ist es sehr wichtig, dass
die Menschen im Film fir sich selbst sprechen. Dass sie mit ihrer
eigenen Stimme ihr Leben erzahlen und ihre Weltanschauungen
vermitteln. Sobald sie selbst zu Wort kommen, wird ihre Persén-
lichkeit prasent und man kann nur staunen. Man realisiert, wie
schnell das »Anderssein«aufgrund des Down-Syndroms zur Seite
riickt. Das Wunderschdne an der Arbeit mit ihnen war fir mich,
dass sie mich inspiriert haben. Und ich glaube, sie inspirieren
jeden. Sie schaffen es, unter widrigen Umstdnden, ihren Weg zu
einem glucklichen Leben zu gestalten - durch Eigeninitiative
und mithilfe ihres Umfeldes.

Lass mich fliegen will auch betonen, wie sehr Vielfalt unsere
Welt vollstandiger macht. Durch diese Vielfalt lernen wir uns als
Mensch besser kennen und verstehen. Und Inklusion ermdglicht
es, eine vielfaltigere und dialogfahigere Gesellschaft zu schaffen.

Lass mich fliegen

Regisseurin: Evelyne Faye

Produktion: Nikolaus Geyrhalter Film-
produktion GmbH

Laufzeit: 80 Minuten

Trailer: https://www.youtube.com/
watch?v=D678cWUOVYk

Informationen: www.lassmichfliegen.com
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Protagonistinnen:
Andrea, Emma Lou und Magdalena.
Auf dem Plakat: Johanna und Raphael.

© NGF
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Metn Kind soll Fahrradfahren lernen -
a ber wie? TEXT: VERENA JAKEL FOTOS: PRIVAT

Immer in Bewegung -
Fahrradfahren macht Spaf!

Fahrradfahren - auf dem Rad den Berg
runter sausen, ein schones Gefiihl! Der
Mensch liebt Geschwindigkeit und das Ge-
fithl von Freiheit und Unabhéngigkeit, wie
man es auf dem Rad erleben kann. Bei uns
in Deutschland ist es eine Selbstverstind-
lichkeit, dass Kinder das Radfahren erler-
nen. Aber wie sieht es bei einem Kind mit
Down-Syndrom aus? Ist das auch so selbst-
verstandlich? Ich habe zwar keine genauen
Zahlen dazu, aber eine kurze Recherche im
Internet zeigt, dass Fahrradfahren fiir Kin-
der mit DS keine Selbstverstandlichkeit ist.
Es gibt Kinder mit DS, die Fahrradfahren ler-
nen, meistens aber nicht »en passant« und
dem Entwicklungsalter entsprechend eher
spat.

Fahrradfahren stellt hohe Anforderungen
an den Gleichgewichtssinn, die Grob- und
Feinmotorik, an Kraft und Koordination.
Hinzu kommen das Abschitzen von Distanz
und Geschwindigkeit, korrektes Verhalten
im offentlichen Raum und das Einschitzen
von Situationen im Straf8enverkehr. Letzte-
res ist sicherlich nicht fiir alle Menschen mit
DS kognitiv zu schaffen, sollte aber kein Hin-
derungsgrund sein, das Fahrradfahren per
se zu erlernen. Was brauchen unsere Kinder
und wie konnen wir sie am besten unterstiit-
zen, damit sie das Fahrradfahren erlernen?

Stii(r)tzrader

Als Kind der spiten yoer-Jahre war fiir mich
Kklar: Fahrradfahren lernen Kinder mit Stiitz-
riddern, die sie vor Stiirzen schiitzen und die
irgendwann - mit vier oder fiinf oder auch
erst sechs Jahren — abmontiert werden. Und
dann kann man es einfach - weil man das
Trampeln und das Lenken ja schon gelernt
hat. Oder eben nicht. So wie es treffend in
dem Kinderbuch »Conny lernt Radfahren«
gezeigt wird: Das blutige Knie, aufgeschiirfte
Ellbogen und Handfldchen miissen wohl fast
alle Kinder, die Stiitzrader benutzt haben, er-
leiden. Weil man das Wichtigste — das Hal-
ten des Gleichgewichts — wegen der Stiitzra-
der nicht gelernt hat.

Das Schwierige am Fahrradfahren sind
das Halten des Gleichgewichts, das Anfahren
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»Das Leben ist wie-Fahrradfahren: -
Um die Balance zu -halten, musst du
in.Bewegung bleiben.«

und das Anhalten. Mit Stiitzridern kann
man nichts davon so lernen, wie es fiir das
Fahrradfahren noétig ist. Im Gegenteil: Ein
Kind mit Stitzrddern verlernt, die Beine
rechtzeitig, bevor es umfillt, auf den Boden
zu stellen. Es beldsst die Fiife auf den Peda-
len, obwohl das Fahrrad steht, was nur mit
Stiitzradern moglich ist. Zum Anfahren be-
obachtet man héufig folgende Technik: ein:e
Erwachsene:r halt das Fahrrad, bis das Kind
die Fuf3e auf die Pedale gesetzt hat, schiebt es
an und lasst das Lenkrad erst los, wenn das
Kind selbst in die Pedale tritt. Ein kriftiger
Schubs zum Abschied und das Kind fahrt —

.. und fallt hin, sobald es merkt, dass es
nicht mehr gehalten wird.

Wer diese Technik ohne Stiitzrider und
haltende Person selbst einmal versucht, wird
sehr schnell feststellen, dass es so nicht funk-
tioniert. Ein:e Fahrradfahrer:in muss sich
zum Anfahren mit einem Fuf§ selbst vom
Untergrund abstoflen und setzt den Fuf
erst auf die Pedale, wenn das Fahrrad aus-
reichend Geschwindigkeit hat.

Mai 2023

Albert Einstein

Das Halten des Gleichgewichts kann
selbstredend mit Stiitzradern nicht erlernt
werden. Gleiches gilt fiir das Kurvenfahren.
Mit Stiitzradern muss das Kind die Fliehkraft
ausgleichen und dazu seinen ganzen Ober-
korper nach innen lehnen. Mit dieser Tech-
nik kdnnen engere Kurven nur in Schrittge-
schwindigkeit durchfahren werden, ansons-
ten fliegt das Rad samt Kind aus der Kurve
und kippt um. Wer schon einmal Rennfah-
rer, egal ob auf dem Rad oder dem Motor-
rad, beobachtet hat, weif3: In der Kurve muss
sich das Gefahrt samt darauf sitzender Per-
son neigen. Mit Stiitzradern kann das Kind
also kein korrektes Kurvenfahren erlernen,
weil es sich nicht mitsamt dem Fahrrad in
die Kurve legen kann. Es verliert das Ge-
fihl fiir den Schwerpunkt und das Ausba-
lancieren. Schnelleres Fahren, z.B. einen ab-
schiissigen Weg hinunter, ist mit Stiitzradern
iiberhaupt nicht moglich, sondern einfach
nur gefihrlich.

Werden dem Kind also die Stiitzriader ab-
montiert, steht es plotzlich vor einer Reihe



unbekannter physikalischer Herausforde-
rungen und neuer Bewegungsabliufe: Es
muss sich zum Anfahren vom Boden absto-
Ben und erst dann den Fuf$ auf die Pedale
setzen, die Beine also asymmetrisch einset-
zen: ein Fuf3 auf die Pedale zum Antreten,
ein Fuf$ zum Abstoflen. Um nicht umzufal-
len, muss es intuitiv die Beine zu Hilfe neh-
men, insbesondere, wenn das Fahrrad lang-
samer wird und stehen bleibt. Es kann und
muss (!) plotzlich sehr viel schneller fah-
ren als mit Sttitzradern. Mit den Fliehkraf-
ten in den Kurven kommt das Kind tiber-
haupt nicht klar, weil es nicht gelernt hat, sich
mit dem Rad in die Kurve zu legen. Die Be-
wegungsabldufe beim Fahren mit und ohne
Stutzrader sind komplett unterschiedlich.
Ungiinstigerweise lernen Kinder mit Stiitz-
radern falsche Bewegungsabliufe, die sich
spater kaum korrigieren lassen. Insofern
schaden Stiitzrader.

Als eingefleischte Fahrradfahrerin, die
mit Stiitzrddern Fahrradfahren »gelernt« hat,
spreche ich leider aus Erfahrung. Bis heute
»versteinern« meine Fiifle in Gefahrensitua-
tionen auf den Pedalen und bleiben dort ein-
fach »klebeng, statt intuitiv die Pedale zu ver-
lassen und Bodenkontakt zu suchen. Auch
kann ich Kurven nicht in héherem Tempo
durchfahren, geschweige denn mich »rich-
tig« in die Kurve legen. Neidisch beobach-
te ich meine Sohne, die gewandt jede Ge-
fahrensituation meistern und sich noch nie
blutige Knie geholt haben. Bei ihnen féllt das
Rad einfach zwischen den Beinen hin und sie
stehen breitbeinig da driiber. Oder sie sprin-
gen im richtigen Moment ab, das Rad fliegt
auf den Boden und das Kind steht unverletzt
und staunend daneben.

Sie haben mir eindrucksvoll gezeigt, wie
es geht: Kinder, die gut Laufrad fahren kon-
nen, kommen problemlos mit Pedalen zu-
recht. Insofern ist die Antwort auf die Frage,
wie Kinder mit DS Fahrradfahren lernen, die
gleiche wie bei Kindern ohne DS, namlich
dass sie moglichst lange und gut auf einem
ihrer Korpergrofie angemessenen Laufrad
fahren sollten.

Alles, was ein Kind zum Fahrradfahren
braucht, lernt es hervorragend mit dem Lauf-
rad. Es lernt, die Beine korrekt einzusetzen.
Eslernt Kurvenfahren. Eslernt, wie es brenz-
lige Situationen meistert, ohne sich blutige

Der Fuhrpark meiner Tochter:
Rutschauto, Vierrad, Laufrad und
Pedelec mit Kinderanhdnger
(Foto unten)

Knie zu holen. Eslernt, die eigene Geschwin-
digkeit einzuschétzen. Und es lernt, wie es
korrekt anfahrt und abbremst. Da es anfangs
langsam »fiahrt« und sich Schritt fiir Schritt
hohere Geschwindigkeiten erschlieft, lernt
es fiir die jeweiligen Geschwindigkeiten die
angemessenen »Notfallmafinahmen«. Erst
wenn das Kind ziigig vorwirts fahrt und
bei hoheren Geschwindigkeiten beide Bei-
ne hochnimmt und sich rollen lésst, ist die
Zeit gekommen, iiber ein Fahrrad mit Peda-
len nachzudenken. Vorher gehort das Kind
auf ein Laufrad ohne Pedale. Und nicht auf
ein Fahrrad mit Stttzradern. Stiitzrader ge-
horen auf den Miill der Geschichte!

Die motorische Entwicklung von Kin-
dern mit DS verlduft langsamer und Riick-
schldge fithren hiufiger zu dngstlichem Ver-
halten. Falsch eingelibte Bewegungsmuster
sind schwierig zu korrigieren bzw. zu kom-
pensieren. Das Erkennen von Gefahren ist
eingeschrinkt. Wenn das Kind im Alter zwi-
schen drei und sechs aber die Geschwindig-
keit gut einzuschétzen lernt, wird es als Acht-
jahriges auf dem Fahrrad sicherer fahren, als
wenn es zwischen drei und sechs Jahren we-
gen der Stiitzrader nur mit Schrittgeschwin-
digkeit fahrt. Zudem ist die Verletzungsge-
fahr bei einem Dreijihrigen mit Laufrad auf-
grund der geringeren Geschwindigkeit und

Ein gutes Vorbild ist
der beste Weg, um
Kinder aufs Rad zu

bekommen. Wer seine
alltdglichen Wege
tiberwiegend mit dem

Rad bestreitet, wird

auch bei den Kindern

Verstdndnis fiir den

Sinn des Radfahrens
wecken.
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der geringeren Fallhohe kleiner als bei einem
Achtjdhrigen mit Fahrrad. Der Umstieg auf
ein Fahrrad ohne Stiitzrader wird einem sol-
chen Kind noch deutlich schwerer fallen als
einem Kind ohne DS.

Ein Pladoyer fiirs Laufrad

Die Grundlagen fiir das Fahrradfahren wer-
den sehr frith mit allen Erfahrungen gelegt,
die in irgendeiner Form mit Gleichgewicht
und Koordination, der Lage des Korpers im
Raum, mit Beschleunigung und Abbrem-
sen zu tun haben: gewiegt werden, krabbeln,
springen, hiipfen, schaukeln, rennen, klet-
tern, Kissenschlacht, durch die Luft gewir-
belt werden, den Abhang runter kullern etc.
Alles, was Freude an der Bewegung hervor-
ruft, motiviert das Kind, seine motorischen
Fahigkeiten herauszufordern und zu verbes-
sern. Gerne wird sich das Kind allen mogli-
chen fahrbaren Untersitzen widmen, sei es
dem Rutschauto, Vier- oder Dreirad, Trak-
tor oder dreirddrigen Roller. Diese Gefihr-
te sind in sich stabil und stehen von alleine.

Das Laufrad steht nicht von alleine. Da-
her bedeutet der Umstieg auf ein Laufrad
fiir motorisch eher unsichere und zurtick-
haltende Kinder einen groflen Schritt. Die
verfiigbaren Laufrader sind in dem Alter, in
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dem Kinder mit DS diese nutzen kénnen, lei-
der haufig bereits zu klein und es braucht gute
andere Losungen. Sehr gute Erfahrungen habe
ich, nach einer Empfehlung hier in der Leben
mit Down Syndrom, mit dem Carving-Hinter-
teil des Laufrads der Firma Micro gemacht. Bei
diesem besteht das hintere Rad aus zwei kleinen,
eng beieinander stehenden Rédern, dhnlich wie
bei einem Skateboard. Dadurch féllt das Laufrad
wiahrend der Fahrt nicht so leicht um. Die Kons-
truktion ist aber schmal genug, um das Fahrge-
fithl eines Laufrads zu vermitteln. Nach weni-
gen Wochen konnten wir schon das »normale«
Rad anschrauben. Zudem ist das Rad fiir Kin-
der bis fiinf Jahre konzipiert, was unseren Kin-
dern ebenfalls entgegenkommt.

Dieses Jahr wird meine Tochter sicherlich
noch darauf fahren kénnen und was danach
kommt - keine Ahnung. Vielleicht kann sie
dann schon auf ein Fahrrad umsteigen. Wahr-
scheinlicher ist aber, dass wir noch ein grofie-
res Laufrad brauchen. Vielleicht bauen wir dann
am Fahrrad die Pedalen ab, bis sie wirklich zii-
gig vorwarts fihrt.

Ob sie wirklich Fahrradfahren lernen wird,
kann nur die Zukunft zeigen. Ich bin aber zu-
versichtlich, dass sie es schaffen wird.

Artikel zum Thema
aus dem Online-Archiv der LmDS

HILGNER, Michaela: Vom Laufrad bis zum Liegerad,
in: LmDS 70, S. 54-56

Der Artikel ist im Online-Archiv der LmDS zuganglich.
Auf Anfrage senden wir lhnen gern eine aktuelle
Liste mit Links zu verschiedenen Laufrad- und
Fahrradherstellern.

In derselben Ausgabe sind einige Erfahrungsberichte
erschienen (S. 57-60). Weitere Erfahrungsberichte in:
LmDS 71 und LmDS 96 (PDF auf Anfrage).

SURA, Sabine: Die Harley unter den Rollern, in:
LmDS 95, S. 25.

Auf diesen Erfahrungsbericht beruft sich Verena Jakel
in dieser Ausgabe.
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Mobilitat mit Kindern

Kinder mit Behinderung sind mitunter lange auf Begleitung
und Unterstlitzung angewiesen, bevor sie weitgehend selbst-
standig Wege zurlicklegen. Um die Selbststandigkeit zu for-
dern, sollte man Alternativen zu Auto und Buggy anbieten und
nutzen. Statt Buggy bieten sich verschiedene Kindergefdhrte
mit Schiebestange an, z.B. Dreirad oder Rutschauto. Je grof3er
das Kind wird, desto schwieriger wird es, geeignete Transport-
mittel zu finden, da der Markt relativ klein ist. Mittlerweile gibt
es aber einige praktikable Alternativen und es kommen auch
immer neue Lésungen auf den Markt:

@ Ein Pedelec ist im Nahbereich bis zu 15 km eine gute Alter-
native zum Auto. Mit wenig korperlicher Anstrengung kann
konstant mit 20 bis 25 km/h gefahren werden. Und das trotz
Anhdngers samt Kind und taglichen Einkdufen oder leichter
Steigungen. Auch groBere Kinder kdnnen mit Tandemstange,
»followme« oder ans Rad angehdngtem Trike ermidungsfrei
transportiert werden. Finanzielle Unterstltzung gibt es z.B. als
JobRad. Die Kosten amortisieren sich im Vergleich zum Auto
innerhalb kurzer Zeit.

@ Eine gute Alternative zum Auto stellen Lastentransport-
rader dar, mit denen auch gréBere Personen transportiert
werden konnen. Es gibt sie als Zwei- oder Dreirdder, mit Mit-
fahrerkabine vorne oder hinten oder als Longtail mit Platz fur
bis zu drei Mitfahrende auf dem Gepacktrager. Sinnvolle Er-
gdnzungen wie Regenverdeck und Transporttaschen erweitern
die Nutzungsbreite und die Einsatzmdglichkeiten. Die An-
schaffung von Lastentransportradern wird finanziell durch ver-
schiedene Forderprogramme unterstiitzt, z.B. durch die BAFA,
Aktion Mensch, die Bundeslander oder Kommunen.
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WDST 2023 und die Auszeichnungsaktion
Eine Foto-Text-Strecke: So schdon bewegend wars

ZUSAMMENGESTELLT VON ELZBIETA SZCZEBAK

Die ersten Fotos und Berichte
von den Urkundeniibergaben
erreichten uns bereits am 21.3.
Wir waren begeistert, so viel
Schones und Bewegendes zu
sehen: liberraschte und gliick-
liche Gesichter der Aus-
gezeichneten, geriihrte, stolze
Eltern und vor allem diejenigen
jliingeren und alteren Personen,
um die es am 21. Marz be-
sonders geht! Wir konnen nur
einen Bruchteil der einzelnen
Geschichten in Bild und Wort in
dieser LmDS zeigen. Doch alle,
die uns daran haben teilhaben
lassen, sehen und wiirdigen wir
genauso. Toll, wie engagiert so
viele mitgemacht haben! Die
Berichte und Bilder sprechen
fiir sich und konnen fiir andere
eine Ermunterung sein, dass die
Inklusion vor Ort oftmals starker
als ihr allgemeiner Ruf ist.

Liebes Team des DS-InfoCenters,

wir konnten am 21.3.2023 zwei tollen Insti-
tutionen unsere Auszeichnungen von euch
ibergeben. Vielen Dank an dieser Stelle
noch einmal fiir diese wirklich herzliche
Aktion!

Meine Tochter Hannah konnte ihren
Padagoginnen im Kinderhaus St. Antonius
die Auszeichnung fiir besonderes Engage-
ment zur Inklusion iiberreichen. Ein iiber-
raschender und bewegender Moment fiir
mich als Mutter, aber vor allem auch fiir
die Erzieherinnen der Kieselsteingruppe!

Unsere Hannah wurde hier nicht nur
mit offenen Armen aufgenommen. Hier
wurde mit Engagement und Herzblut ein
in dieser Gesellschaft so wichtiger Ort der
Begegnung fernab von Defiziten geschaf-
fen. Im Kinderhaus St. Antonius bekommt
die Elternarbeit einen wichtigen Raum,

ebenso die Teilhabe der Kinder, bediirf-
nisorientierte Padagogik wird hier grof3
geschrieben!

Die Padagoginnen der Kieselsteingrup-
pe sahen sich neu konfrontiert mit GuK,
die Kommunikation mit Gebéarden hielt
mit Hannah Einzug ins Haus und mit
Freude lernten alle Gebarden und pass-
ten diese an ihr gruppeninternes Konzept
an. Das war fiir uns als Eltern schon wirk-
lich unglaublich. Wir erleben auf allen Sei-
ten einen groflen Mehrwert, ohne sich auf

die Behinderung, Defizite oder erzwun-
gene Mafinahmen zur Inklusion zu kon-
zentrieren. So, wie wir alle es uns drauflen
in der Gesellschaft wiinschen wiirden. Mit
Selbstverstandlichkeit. Im Rahmen des
Machbaren. Berge versetzen.

Wir haben das Gefiihl, Hannah ist wie
jedes Kind auch wunderbar geborgen
aufgehoben. Gleichzeitig sieht man ihren
(Mehr)bedarf und kommt diesem nach,
um ihr im Gruppenalltag die gleichen
Chancen wie allen anderen Kindern auch
einzurdumen. Dafiir mochten wir uns bei
der Kieselsteingruppe des Kinderhauses
bedanken.

Mit freundlichen GriifSen
Anja Schubert
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Sehr geehrtes Team des Deutschen Down-
Syndrom InfoCenters,

wir haben an der Auszeichnungsaktion
zum WDST 2023 teilgenommen und wiir-
den euch gerne kurz dazu berichten.

Rosalie ist funf Jahre alt und besucht
das integrative Kinderhaus Sonnenblume
in Unter6d (in Amerang, Bayern). Rosa-
lie geht unheimlich gerne in diesen Kin-
dergarten, fiihlt sich dort sehr wohl und
gehort wie jedes andere Kind dazu. Hier
wird Inklusion gelebt und fiir sie ist es das
Natiirlichste auf der Welt.

Auf dem Foto sieht man die Kinder-
gartenleitung (links), die Heilpadago-
gin (Mitte) und die Kinderhausleitung
(rechts). Wir sind stets im engen Aus-
tausch mit ihnen und Rosalie arbeitet
auch regelmiéflig mit der Heilpadagogin

"NICHT OHNE UNS
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(in der Gruppe sowie einzeln), und wir be-
kommen immer zu horen, wie viel Freude
sie mit Rosalie haben.

Am Welt-Down-Syndrom-Tag hatten
auch alle bunte Socken an. Sie freuten sich
sehr tiber die Urkunde, die ihnen Rosalie
stolz tiberreichte. Ebenfalls iiber das Ben-
te-Buch freuten sie sich sehr. Auch wenn
fiir sie Inklusion selbstverstindlich ge-
lebt wird, freuen sie sich natiirlich iiber
die Anerkennung, iiber den Dank, der ih-
nen dafiir ausgesprochen wird. Sie moch-
ten es rahmen und authéngen.

Es ist so schon, an einen Ort zu kom-
men, an dem Menschen wie Rosalie will-
kommen sind, wo wir das Gefiihl haben,
verstanden zu werden, ernst genommen
zu werden. Ich war sehr geriihrt, DANK
aussprechen zu diirfen und zu wollen. Ich
bin unheimlich dankbar, dass wir fiir Ro-
salie so einen tollen Kindergarten gefun-
den haben (sie war dort auch schon in der
Krippe). Denn es ist nicht selbstverstind-
lich. Es ist nicht selbstverstandlich, einen
Ort zu finden, an dem Rosalie so ange-
nommen wird, wie sie ist, mit all ihren
Stiarken, Schwichen und Besonderheiten.

Wir sind nun bereits auch am Schauen,
an welche Schule Rosalie mal gehen wird.
Ich sehe sie weder in einer Forderschule
noch in einer Regelschule. Welche Schu-
le es auch immer werden wird, ich hof-
fe, dass ich einst auch dort eine Urkun-

de herschenken mochte, weil wir uns ge-
nauso willkommen und positiv unterstiitzt
fithlen wie jetzt im Kindergarten. Wir hof-
fen, dass INKLUSION gelebt wird, dort
auf dem Weg, den wir gehen.

Vielen Dank,
Katharina Magg
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® Hallo liebes DS-InfoCenter-Team,

vielen Dank fiir die Auszeichnung vom Kin-
derhaus Christophorus.

Das Team vom Kindergarten hat sich
riesig tiber die Auszeichnung gefreut. Anbei
schicken wir euch ein Foto von der Uberga-
be. Auf dem Bild ist Fin mit seinem Bruder
Tim und der Kindergartenleitung mit zwei
Erzieherinnen.

Herzliche GriifSe
Familie Jonckheere

Liebes Team des DS-InfoCenters!

Vielen Dank fiir das Angebot, die Auszeich-
nungsurkunden bei euch beziehen zu kon-
nen! Wir haben das dieses Jahr auch ge-
nutzt, die Freie Kita unseres Sohnes Aaron in
Weil am Rhein auszuzeichnen. Er wird dort
super unterstiitzt und fiihlt sie sehr wohl. Die
Uberraschung und Freude war sehr grofi!
Wir konnten auch ein Foto machen und ihr
diirft es gern in LmDS verdffentlichen.

Liebe GriifSe aus Weil am Rhein
Karin Meiser



Guten Morgen,

und schon ist der 21.3. wieder vorbei. Anbei, wie ver-
sprochen, das Ubergabefoto. Links Frau Jodeit (Klassen-
assistenz), in der Mitte unsere Jule, rechts Frau Drews
(Sonderpédagogin).

Das Uberreichen der Urkunde war sehr emotional.
Wir haben so ein tolles Team an der Schule. Frau Drews,
Jules Sonderpadagogin, macht so viel fiir sie und ist fiir
uns fast rund um die Uhr ansprechbar. Wir haben ein-
fach so ein Gliick, so ein tolles Team fiir unsere Toch-
ter zu haben.

Als sie am Anfang der Schulzeit horten, dass wir we-
nig Paarzeit als Eltern haben, haben sie uns sogar an-
geboten, Jule mal tibers Wochenende zu nehmen. Wir
haben aber noch Oma und zwei Tanten »parat«, sodass
es nicht notig ist. Aber allein das Angebot war fiir uns
sehr rithrend.

Wenn Jule krank ist, bringen sie uns immer Unterla-
gen zum Arbeiten nach Hause. Fiir die Ferien bekom-
men wir immer eine tolle Mappe mit Wiederholungssa-
chen, jeweils auf die Jahreszeit abgestimmt. Jule macht
es immer richtig Spaf3, die Zettel zu bearbeiten.

Im letzten Jahr sind sie fiir zwei Tage auf Klassenfahrt
gewesen. Da Jule nicht alleine schlafen kann, war fiir uns
eigentlich vorprogrammiert, sie abends wieder abzuho-
len. Frau Drews und Frau Jodeit haben mit zwei Madels
in einem Zimmer geschlafen und Frau Drews hat sich,
bis Jule eingeschlafen ist, zu ihr gesetzt. Und sie haben
es geschafft! Jule hat die zwei Nachte gepackt und war
megastolz. Dieses Jahr geht es fiir fiinf Tage nach Lan-
geoog, und was soll ich sagen, ich habe keine Zweifel,
dass sie das zusammen packen.

Es sind noch eineinhalb Jahre Grundschulzeit. Ich
mag gar nicht an Abschied denken. Gelernt hat Jule
auch schon viel.

Vielen Dank fiir die tolle Urkunde. Sie haben sich
sehr gefreut. Ich wurde auch schon von der ZUP-Lei-
terin angesprochen, dass es eine sehr tolle Auszeich-
nung ist.

Vielen Dank und viele Griife
Imke Wohl
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® Hallochen,

nun melde ich mich wieder zuriick und
mochte mich im Namen unseres Sohnes
Mats fiir die zugesandten Urkunden bedan-
ken. Es war mal wieder eine richtig schone
Aktion! Vor allem, um Danke zu sagen all
denjenigen, die uns in jeder Hinsicht unter-
stiitzen und Mats im Mittelpunkt sehen -
egal mit welchen Macken - denn gerade die-
se machen ihn ja so liebenswert.

Um die Freude auch mit Thnen zu teilen,
bekommen Sie die Bilder von der Ubergabe.

Familie KreifSig
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Unser STUPS - ein Kindergarten, in
dem Inklusion wirklich gelebt wird

Bereits 2019 haben wir »unserem« Kin-
dergarten, dem STUPS-Kinderzentrum
der DRK-Schwesternschaft in Krefeld, die
Auszeichnung um besondere Verdienste
fir Menschen mit Down-Syndrom verlie-
hen, da wir unsere Tochter hier so selbst-
verstandlich inklusiv und liebevoll betreut
wussten.

Im STUPS werden 40 Kinder in zwei
U2- sowie einer Nestgruppe inklusiv von
einem interdisziplindren Fach-Team be-
treut. Hierzu gehoren eine Diplom-Pad-
agogin, Erzieher:innen, Heilpadagog:in-
nen, Gesundheits- und Kinderkranken-
pfleger:innen,  Physiotherapeut:innen,
Moto- und Logopéd:innen.

Man munkelt, dass es unsere Urkun-
de und die damit verbundene Pressemit-
teilung gewesen sein konnten, die ande-
re Eltern auf das STUPS aufmerksam ge-
macht haben. Jedenfalls gab es im Sommer
darauf »plotzlich« sechs Kinder mit Triso-
mie 21 in der Einrichtung.

Nachdem unsere Tochter Lea im ver-
gangenen Sommer den Kindergarten in
Richtung Schule verlassen hat, war es fiir
uns erneut an der Zeit, DANKE zu sagen.

Das STUPS, insbesondere die beiden
Erzieherinnen der »Blauwalgruppe« -
Laura und Ayse —, hat Lea nicht nur her-
vorragend iiber die gesamte Kindergarten-
zeit begleitet und gefordert, sondern war
auch stets mit gutem Rat und offenem Ohr
an unserer Seite auf dem Weg zur richtigen

Schulwahl. So konnten wir mit der posi-
tiven Inklusionserfahrung im Riicken den
Schritt zur inklusiven Beschulung wagen.
Leas Bezugserzieherin Laura wurde extra
freigestellt, um sie zum Einschulungspar-
cours zu begleiten, und auch nach der Ein-
schulung nahm Laura beratend am »Run-
den Tisch« fiir Lea in der Schule teil. In
Zeiten von Personalnot und Engpéassen in
der KiTa-Landschaft sicherlich alles nicht
selbstverstdndlich und fiir uns wieder mal
Grund, um DANKE zu sagen.

Das STUPS-Team um KiTa-Leitung
Birgit Bambeck organisierte in diesem
Jahr erstmalig am 21.3. ein Eltern-Café fiir
Familien mit einem Kind mit Trisomie 21,
um eine Plattform zum Austausch zu ge-
ben. Nachdem zum vergangenen WDST
das STUPS mit bunt angemalten Papier-
Socken geschmiickt war, zierten in die-
sem Jahr zahlreiche vierblattrige Kleeblét-
ter den Zaun rund um den Kindergarten.
Diese wurden individuell von den Kinder-
gartenkindern gestaltet und boten so die
perfekte Deko fiir »unseren Tagx.

Etwa zehn Familien waren der Ein-
ladung gefolgt und konnten bei Kaffee
und Leckereien ihre Erfahrungen austau-
schen, wihrend ihre Schiitzlinge und die
Geschwister in einem Gruppenraum des
Kindergartens professionell betreut wur-
den. In diesem Rahmen iibergab Lea die
Urkunde stellvertretend an Frau Bambeck
und Erzieherin Maria.

Familie Bartmann
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Den diesjahrigen Welt-Down-Syndrom-
Tag wollen auch wir zum Anlass nehmen,
uns bei unserer Kindergartenbegleitung
Jeannette zu bedanken.

m Danke, dass du unsere Luisa seit fast
drei Jahren bei den grofien und klei-
nen Herausforderungen im Kinder-
garten unterstiitzt.

m Danke, dass du fiir Luisa da bist und
sie dir blind vertrauen kann.

m Danke, dass du ihr geduldig hilfst, die
Dinge selbst zu tun.

m Danke, dass du dir Ideen einfallen lasst,
um sie zu fordern und zu fordern.

m Wir freuen uns, dass du mit Luisa den
néchsten grofen Schritt gehen und ab
Sommer in der Schule an ihrer Seite
sein wirst.

Die Ubergabe der Urkunde war eine ge-
lungene Uberraschung, die uns allen klei-
ne Freudentranen brachte. Auf dem Foto
zu sehen: Jeannette, Luisa (sechs Jahre)
und ihre kleine Schwester Henrike.

Stefanie und Torsten Fischer




Liebes DS-InfoCenter-Team,

vielen Dank fiir die Auszeichnung fir die
Christoph-Rensing-Schule in Dormagen.

Unsere Tochter Ida (sieben Jahre, 2. Klas-
se) konnte diese am 22.3. mit einem Tag
Verspitung, da am 21.3. wegen péadagogi-
schem Tag geschlossen war, dem Schulleiter
Herrn Brzesina im Beisein der Klassenleh-
rerin, Sonderpadagogin und Schulbegleite-
rin tiberreichen.

Ida ist das erste Kind mit Down-Syndrom
an der Schule des gemeinsamen Lernens und

wurde mit weit offenen Armen von Anfang
an willkommen geheiflen. Inzwischen gibt es
ein weiteres Kind mit DS und die Einschu-
lung eines weiteren steht in Planung.

Mein Mann und ich finden, dass das be-
sondere Engagement der Schule, die stin-
digen Bemithungen und die groflartige In-
klusion an diesem Bildungsort eine Wert-
schitzung mehr als verdient hat. Mit Threr
Auszeichnung konnten wir diese zeigen und
hoftentlich auch anderen Eltern Mut zur In-
klusion machen.

Viele GriifSe,
Maike Lachnicht
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© Jan Roolfs

Unser Jari, neun Jahre, ist eine echte Wasser-
ratte und sollte selbstverstandlich schwim-
men lernen. Bereits als Baby ging er zum
Sauglingsschwimmen und zur Wasserge-
wohnung. Als es dann um Schwimmenler-
nen ging, brauchte Jari aber eine spezielle
Betreuung, weil er sich leicht ablenken ldsst
und auflerdem vertragt er nicht zu viel Lirm
oder zu viele Kinder um sich. Ein klassischer
Schwimmbkurs hat also nicht funktioniert.
Zum Gliick gibt es die DLRG Elmshorn,
wo Jari jetzt seine Schwimmausbildung
macht! Das Tolle ist — der technische Aus-
bildungsleiter bei der Elmshorner DLRG,
Holger Schmidt, will allen Kindern die
Schwimmausbildung erméglichen. Angeregt

© Jan Roolfs

durch Jaris Teilnahme hat er an einer Fortbil-
dung »Schwimmen mit Behinderung« teil-
genommen und seinem Team dariiber be-
richtet. Das Team ist in stindigem Austausch
miteinander. Aktuell wird tiberlegt, wie sich
die Abfrage der Schwimmregeln durchfiih-
ren lasst. Alle bringen sich mit jhren Ideen
ein. Das ist richtig schon zu sehen. Die
DLRG Elmshorn ist das beste Beweis da-
tiir, dass sich hier nicht der Mensch fiir das
System verbiegen muss, sondern das System
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sich dem Menschen anpasst. Wir sind so be-
geistert und happy, das zu erleben!

Und Jari hat definitiv seinen Spaf§ und
steht jetzt vor seiner ersten Priifung - er trai-
niert auf das Seepferdchen-Abzeichen. An
seiner Seite sind Imke und Rita Ortolf - zwei
super engagierte Frauen, die ihn ehrenamt-
lich unterstiitzen. Imke Ortolf nimmt sich je-
den Mittwoch Zeit fiir individuellen Unter-
richt mit Jari, sie schwimmt mit ihm die Bah-
nen und holt seine Aufmerksamheit zurtick,
wenn er mal vergisst, zu schwimmen, um je-
mandem zuzuwinken.

Dieser tiberdurchschnittliche Einsatz der
Trainerin und der DLRG Elmshorn musste
gewiirdigt werden! Zum WDST 2023 iiber-
reichte Jari die Urkunde des DS-InfoCenters,
die Blumen und einen Korb voller Siif8igkei-
ten. Auch die lokale Presse war dabei und hat
toll berichtet.

Mit dieser Auszeichnung wollen wir noch
eine Botschaft verbinden: Einfach mal ma-
chen, mal gucken. Da drauflen sind auch an-
dere bereit, vorurteilsfrei mit unseren Kin-
dern Sport und Spaf} zu erleben!

Tina Gadola
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Bunte Socken und Bucher

setzen ein Zeichen fur Inklusion

Im Rhein-Main-Gebiet

TEXT: LAURA SPIEGEL FOTOS: PRIVAT

er Frankfurter Verein 21malDREI -
D Initiative Trisomie 21 Frankfurt e.V.

lud am 21.3., dem Welt-Down-Syn-
drom-Tag, zur grofien Socken-Parade ein:
Teilnehmende Kindertageseinrichtungen,
Schulen, Arzt:innen- und Therapeut:innen-
praxen wurden mit bunt ausgemalten So-
cken dekoriert und boten Informationsmate-
rial rund um das Thema Down-Syndrom an.
Bereits 2022 beteiligten sich unzahlige Insti-
tutionen an der Aktion #sockenrocken: Das
vom Verein als Download zur Verfiigung
gestellte »Bunte Socken«-Paket mit Malvor-
lagen, Poster und Informationsmaterial wur-
de dieses Jahr tiber 2500 Mal heruntergela-
den, ausgemalt und von User:innen iiber In-
stagram und Facebook geteilt.

»Herz des Pakets sind die Ausmalbilder
mit einem Sockenpaar, so Nina Barth, Vor-
standsvorsitzende des Vereins. Dieser setzt
sich im gesamten Rhein-Main-Gebiet fiir Fa-
milien mit einem/r Angehérigen mit Triso-
mie 21 ein. Zum Programm gehdren etwa in-
klusive Familientreffen und Fortbildungsan-
gebote fiir Eltern. »Unser Herzensanliegen
ist die Erstberatung von Eltern, die gerade
erfahren haben, dass ihr Kind eine Trisomie
21 hat oder die neu ins Rhein-Main-Gebiet
gezogen sind. Ein gutes Netzwerk von Men-
schen, die sich in allen Belangen rund um
das Thema Down-Syndrom auskennen, ist
essenziell«, so Nina Barth.

#biicherflirdieinklusion

Parallel dazu prasentierten rund 20 Buch-
handlungen im Rhein-Main-Gebiet in einer
Gemeinschaftsaktion Biicher fiir Kinder und
Erwachsene zum Thema Trisomie 21: vom
Bilderbuch tiber Kinder- und Jugendbiicher
bis hin zur Graphic Novel fir Erwachsene.
Die Aktion »Biicher fiir die Inklusion« (#bii-
cherfiirdieinklusion) hat Stefanie Frieling,
Lese- und Literaturpadagogin aus Frankfurt
und selbst Mutter eines Sohnes mit Down-
Syndrom, initiiert. »Im aktuellen Diversi-
ty-Diskurs kommt mir der Aspekt Behin-
derung in der Kinder- und Jugendliteratur
oft zu kurz. Auch Kinder mit einer kérperli-
chen oder geistigen Behinderung betrachten
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Bilderbiicher oder lesen Kinderbiicher und
mdochten sich hierin wiederfinden! Auch sie
suchen Identifikationsfiguren, die ihnen zei-
gen: Es gibt Menschen, die sind wie ich.«
Die Buchhédndler:innen konnten Buchtitel
von einer Liste auswéhlen, die ihnen Stefa-
nie Frieling zusammengestellt hatte. Diese
Biicher wurden zum Teil mit weiteren Diver-
sity-Titeln, etwa zu alternativen Familienfor-
men, kombiniert. Zu den vielseitigen Buchti-
teln gesellten sich in den Schaufenstern und
auf den Thementischen einmal mehr die
bunt ausgemalten Socken aus Papier.

Beide Aktionen wurden in verschiede-
nen Online-Medien aufgegriffen (u.a. im
»Borsenblatt« des Borsenvereins des Deut-
schen Buchhandels). Aufierdem berichteten
zwei Fernsehteams (RTL Hessen und Rhein-
MainTV) anlésslich des Welt-Down-Syn-
drom-Tages von den Initiativen. »Die Reso-
nanz auf die Aktion war tiberwaltigend und
schaffte genau das, was wir erreichen woll-
ten: Enorme Sichtbarkeit fiir diese wunder-
baren Menschen, die unsere Gesellschaft je-
den Tag bereichern, so Nina Barth.

@ Nina Barth und Daphna Baum
im Familienzentrum Westend in
Frankfurt

@ Joshua Barth beim Dreh mit
dem Kamerateam

() Stefanie Frieling und Nana Agic-
Kunisch in der Buchhandlung Happy
in Frankfurt

® Das Schaufenster der Buch-
handlung Lesebdir in Grol3krotzen-
burg

Eine Nachlese zu den Aktionen finden
Sie auf Instagram auf den Kanalen
@21malDREI und
@buchstaplerei_stefaniefrieling.








































