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B EDITORIAL

Liebe Leserin, lieber Leser,

denken Sie manchmal auch, wie sehr wir in einer Zeit der Widerspriiche leben?
In diesem Friihjahr hatte ich fast permanent dieses Gefiihl, besonders wahrend
der Orientierungsdebatte iiber die Bluttests im Bundestag. Als ich dann Ende
April die Diskussion um die Bio-Diversitdt in den Medien verfolgte, musste ich
tief Luft holen. Da war wéhrend der Weltkonferenz zur Bio-Diversitit in Paris
zu horen: Die Zerstérung der Artenvielfalt sei fiir uns Menschen mindestens
genauso bedrohlich wie der Klimawandel. Alarmierend genug.

Wann findet denn eine internationale Konferenz statt, die sich um die Rettung
unserer Menschlichkeit kiitmmert? - fragte ich mich. Vielleicht wiirden sich die
meisten Herausforderungen unserer Zeit besser gestalten lassen, wenn wir die
ethische Basis unseres Mensch-Seins, unserer menschlichen Diversitit, stairken
wiirden?

Fast drei Wochen lang - beginnend mit dem Welt-Down-Syndrom-Tag und
anhaltend bis zur Orientierungsdebatte am 11. April - wurde in den Medien
und den sozialen Netzwerken die Finanzierungsfrage von Bluttests auf Triso-
mien durch die gesetzlichen Krankenkassen diskutiert. Im Sommer 2019 er-
fahren wir die endgiiltige Entscheidung. Ohne sie vorwegnehmen zu wollen,
spiire ich — und Sie woméglich auch -, dass unsere Argumente immer noch
nicht verstanden wurden, dass Politik und Gesellschaft nicht begreifen, wie
sehr sie sich der ,.ethischen Luft® zum Atmen berauben.

Trotz alledem will ich den Mut nicht verlieren und wiinsche uns allen, dass
wir die Hoffnung hochhalten! Und was stimmt mich optimistisch? Zum Bei-
spiel eine Geschichte, die mir kiirzlich ein Coach, der grofie Wirtschafts-
unternehmen berit, erzéhlte. Ein Team wiinschte sich bei der Beratung,
eine*n Herzlichkeits-Beauftragte*n in den eigenen Reihen zu bestimmen.
Der Coach musste sofort an seinen jungen Bekannten mit Down-Syndrom
denken - er wire der perfekte Herzlichkeits-Beauftragte!

Jaaa - Menschen mit Down-Syndrom sind unverzichtbare Beauftragte fiir
mehr Herzlichkeit in unserer Gesellschaft. Sie, liebe Leserinnen und Leser,
wissen es am besten.

In dieser Leben mit Down-Syndrom ist es auch sichtbar. Ich wiinsche Thnen
viele neue Anregungen fiirs Herz und fiir den Alltag!

Elzbieta Szczebak und Team-Kolleginnen
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Neues aus dem DS-InfoCenter ...

»Down-Syndrom ist nicht out!”

Was die (Orientierungs-)Debatte um die Kassen-
zulassung der nicht-invasiven Bluttests im Fruhjahr
2019 ausgelost hat — einige Schlaglichter

TEXT: ELZBIETA SZCZEBAK FOTOS: PRIVAT

Hallo, ich bin Arthur.
Und ich bin Berliner.

Ich stehe hier, weil ich zeigen will, dass Menschen
mit Down-Syndrom sich in die Politik einmischen.

Ich bin dagegen, dass der Bluttest auf Down-Syndrom
von den Krankenkassen bezahlt wird.

Wenn der Test bezahlt wird, werden ihn sehr viele
schwangere Frauen machen lassen. Weil es dann dazugehort.
Davor habe ich Angst.

Weil viele Babys mit Down-Syndrom dann abgetrieben werden.

Weil unsere Gesellschaft nicht so freundlich ist zu Menschen
mit Behinderung. Behindert ist ein Schimpfwort.

Wenn der Bundestag sagt, ja, das machen wir so,
wir wollen den Test fiir alle bezahlen, dann fiihle ich mich
diskriminiert. Als ware mein Leben nichts wert.

Die Politiker und Wissenschaftler, Politikerinnen
und Wissenschaftlerinnen sollen uns zuhdren.

Down-Syndrom ist keine Krankheit.

Down-Syndrom ist nicht out!
Und deshalb, Leute, seid laut!

Corinna Riiffer, MdB (B90/Die Griinen), Arthur Hackenthal,
Natalie Dedreux, Stana Schenck
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D as Frithjahr 2019 gehorte in den Medien,
im Deutschen Bundestag und wihrend
der Berliner Demo am 10. April Menschen
mit Down-Syndrom, ihren Familien, Freun-
den und allen, die sie in unserer Gesellschaft
sehen und ihnen zuhéren.

Gewiss wiirden wir uns wiinschen, dass
diese — wieder einmal (dhnlich wie 2011/2012)
erhohte — Aufmerksamkeit dem Leben von
Menschen mit Trisomie 21 in all seinen Fa-
cetten gewidmet wére. Nun stand die Ent-
scheidung im Vordergrund, ob nicht-inva-
sive pranataldiagnostische Bluttests von den
gesetzlichen Krankenkassen bezahlt wer-
den sollten. Und wer die Gelegenheit hat-
te, die Redebeitrige der Abgeordneten live
im Bundestag oder im Netz zu héren, konn-
te wahrnehmen: Bei einigen Politiker*innen
aller Fraktionen ist es angekommen, wofiir
sich Eltern, das Freunde-Umfeld und vor



allem die junge Generation von Menschen
mit Down-Syndrom einsetzen: ,,Down-Syn-
drom ist keine Krankheit. Down-Syndrom
ist nicht out! Und deshalb, Leute, seid laut!“
(Arthur Hackenthal)

Was im Einzelnen geschah

@ Die Orientierungsdebatte im Bundestag
wurde bereits im Winter 2018 angekiin-
digt und nach einigem Hin und Her fand
sie am Donnerstag, 11. April 2019 statt.

® Bereits im Vorfeld des WDST 2019 ging
es innerhalb der DS-Community um
bestmogliche Sichtbarkeit und die argu-
mentative Vorbereitung auf die Debatte.

e Ein Biindnis aus Lebenshilfe und
Down-Syndrom-Verbanden (Deutsches
DS-InfoCenter, Down-Syndrom Netz-
werk Deutschland, KIDS Hamburg und
downsyndromberlin) wandte sich an
die Offentlichkeit mit einer gemeinsa-
men Medienmitteilung zum WDST am
21. Mérz: ,,Vorgeburtliche Bluttests auf
Down-Syndrom diirfen nicht zur Re-
geluntersuchung werden.

@ Natalie Dedreux startete eine Online-Pe-
tition ,,Menschen mit Down-Syndrom
sollen nicht aussortiert werden!“

@ Die bereits 2018 initiierte Petition ge-
gen den Bluttest als Kassenleistung der
,»Fiir das Recht auf Leben Elterniniti-
ative Trisomie 21“ fand erneut ein ver-
stiarktes Echo.

® Die Lebenshilfe bereitete ein Paket an
Aktionen vor unter dem Motto Kam-
pagne #12:21, die fiir alle, die sich vor
Ort engagieren wollten, abrufbar und
durchfithrbar waren. Unter anderem
wurden wir aufgerufen, die Bundestags-
abgeordneten in der eigenen Region zu
besuchen und im Vorfeld der Orientie-
rungsdebatte mit ihnen zu sprechen.

e Auf die Initiative von downsyndrom-
berlin e.V. hin unterzeichneten 27 Or-
ganisationen (darunter auch unser
DS-InfoCenter), die sich aus ganz un-
terschiedlichen Hintergriinden fiir Per-
sonen mit Behinderungen einsetzen,
anlésslich des WDST eine Stellungnah-
me ,,Ja“ zur Vielfalt des menschlichen
Lebens.

® Am Mittwoch, 10. April 2019 fand in
der Hauptstadt eine Kundgebung unter
dem Motto #INKLUSIONStattSelek-
tion statt. Viele engagierte Familen von
downsyndromberlin e.V. - insbe-
sondere Heike Meyer-Rotsch und Tino
Clemens - organisierten diese tolle

Demo mit etwa 300 Teilnehmenden (aus
Berlin, Kéln, aus Bayern und und und),
die die gesellschaftliche Vielfalt wunder-
bar abgebildet haben.

Sehr beeindruckend waren die Reden
von Personen mit Down-Syndrom, ih-
ren Eltern und Geschwistern. Aus Platz-
griinden werden hier nur Redner*innen
mit Down-Syndrom genannt: Natalie
Dedreux, Arthur Hackenthal und
Carina Kithne. Am Pariser Platz zum
Abschluss der Kundgebung begeisterte
Oskar Schenck mit seiner Diabolo-Show.
Die Stimmung war fantastisch, das
Interesse der Medien grof3, einige we-
nige Politiker*innen waren da, und
wenn jemand noch nie eine Kund-
gebung erlebt hat, bei der sich Menschen
so viel umarmt haben, bereite sich auf
eine niachste Demo mit uns vor!

Das Risiko, Mensch zu sein -
Gedankensplitter aus dem Rede-
beitrag zur Kundgebung am

10. April 2019 in Berlin

Heute stehen wir da mit einer Vorgeschich-
te im Gepick, die nicht mit der Diskussion
um die Kassenzulassung der nicht-invasi-
ven Bluttests auf Trisomie 21 begonnen hat,
sondern die seit Jahrzehnten (mindestens
seit 30 Jahren) die Familien und das Umfeld
von Menschen mit Down-Syndrom fiihren.
Und das aus (lebens-)wichtigen Griinden
wie auch stellvertretend fiir Menschen mit
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Behinderungen und fiir die Gesellschaft.

Wir haben in unserem Land das Gliick,
auf dem Fundament der Demokratie und
der Menschenrechte zusammenzuleben,
seit 2009 auch ergdnzt um die UN-Behin-
dertenrechtskonvention.

Es ist klar: Nicht ,die Gesellschaft be-
kommt ein Kind mit Behinderung, sondern
die Frau®, wie es kiirzlich in einem Pressear-
tikel zu lesen war. Die Logik dieser Feststel-
lung ist nachvollziehbar. ,,Die“ Gesellschaft
sind allerdings wir alle. Deshalb tragen Ge-
sellschaft und das gesellschaftliche Kli-
ma - dazu gehoren Bilder und Klischees,
Angst machende medizinische Begriffe und
schwarze Szenarien iiber das Leben mit Be-

hinderung ... - ganz gewiss dazu bei, was
sich Eltern zutrauen oder nicht zutrauen,
wenn ihnen der Verdacht auf Trisomie 21
bei ihrem Ungeborenen mitgeteilt wird.
Deshalb erwarte ich, erwarten wir von
der Gesellschaft — Arztinnen und Arzte sind
mit eingeschlossen, auch Medien und die
Bildungsverantwortlichen: Lasst uns zeitge-
mafles Wissen und realistische Informatio-
nen statt abschreckende Prognosen, fernab
des Alltags von Menschen mit Down-Syn-
drom und ihren Familien, vermitteln. Lasst
uns alles dafiir tun, dass Begegnungen und
direkte Kontakte moglich sind. Wir stehen
heute da, weil wir Begegnungen wollen! Ein
Gesprich, ein Treffen, ein gemeinsames Fei-
ern zeigen viel mehr vom Leben mit Down-
Syndrom als eine Diagnosemitteilung. =
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deutsches

down-syndrom
infocenter

»Zu viel Einmischung vom Staat ist
nicht gut®, auch das horen wir bei der
aktuellen Debatte als Argument fiir die
Kassenzulassung hiufig. Der Staat, das
sind doch auch wir, wenn wir unsere
Vertreter*innen demokratisch regelma-
8ig wihlen. Und offensichtlich brauchen
wir derzeit in vielen Lebensbereichen
mehr Schutz vor uns selbst, als wir es
wahrhaben wollen. Wir miissen uns
der Frage stellen, wie wir Menschen mit
Behinderungen sehen, wie wir mit un-
terschiedlichen Lebensformen umge-
hen, mit all dem umgehen, was anders
ist als die vermeintliche Norm. Ganz zu
schweigen davon, dass ,die Norm un-
ser Grundgesetz festlegt: Die Wiirde des
Menschen ist unantastbar. Punkt.

Es geht wirklich um die Frage nach
dem Mensch-Sein. Es geht darum, ob
wir uns tiber die Chromosomenzahl in
unserem Genom definieren. Tun wir es
jetzt ernsthaft nicht, filhren wir keine
differenzierte Debatte, wird uns in na-
her Zukunft vermutlich auch zum Bei-
spiel die Kiinstliche Intelligenz diese
Fragen stellen.

Ich stehe also heute auch deshalb da,
weil ich will, dass kein Mensch jemals
als Risiko gesehen wird.

»Aus medizinischer Sicht ist der
nicht-invasive Prinataltest ein exzellen-
ter Screen’, auch das war kiirzlich in der
Presse zu lesen. Fiir die Logik des medi-
zinischen Fortschritts mag das stimmen.
Dem gegeniiber steht allerdings eine ex-
zellente Gesellschafts-Form - die inklu-
sive Gesellschaft. Wir sind doch theo-
retisch einen gewaltigen Schritt weiter!
Machen wir es endlich wahr - erkennen
wir die Vielfalt und die individuellen Le-
bensweisen von Menschen mit je indivi-
dueller Chromosomenzahl und je indi-
viduellem Bedarf an Unterstiitzung an.
Fir dieses Kapital, fiir das Menschsein
- individuell, einzigartig, respektiert
und gewiirdigt — stehen wir ein!

Elzbieta Szczebak
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Die positiven Beispiele -
Es gibt sie doch!

Auszeichnungsaktion zum Welt-
Down-Syndrom-Tag — die Dritte

TEXT: MICHAELA HILGNER

ten darauf, in das Bundesgebiet und
sogar in die Schweiz geschickt zu wer-
den. Mehr als 140 Familien stehen in den

E s ist Anfang Mérz. 167 Urkunden war-

Startléchern, um am 21. Marz zum Welt-
Down-Syndrom-Tag die Urkunden zu
tiberreichen und damit Einrichtungen oder
auch einzelne Personen auszuzeichnen, die
sich auf besondere Weise fiir Menschen mit
Down-Syndrom einsetzen. Nachdem die
Auszeichnungsaktion in den letzten beiden
Jahren so gut angenommen wurde, sollte es
auch in diesem Jahr die Chance geben, gute
Arbeit mit einer Urkunde auszuzeichnen.
Uns erreichten auch in diesem Jahr vie-
le tolle Beispiele, mit wunderbaren Bewer-
bungsschreiben.

Aber von vorn: Gerade frisch aus der El-
ternzeit zuriick, habe ich Anfang des Jahres
die Aufgabe tibernommen, die Auszeich-
nungsaktion zu managen. Das bedeutete
Mails lesen und beantworten, wichtige An-
gaben sammeln, Absprachen mit dem Gra-
fiker treffen, Korrektur lesen, versenden ...
und spiter leider auch Absagen fiir all jene
verteilen, die sich erst meldeten, nachdem
der Druck bereits abgeschlossen war.

Ich war positiv iiberrascht und erfreut
von den vielen tollen Bewerbungstexten
und Begriindungsschreiben, die uns die
Familien zusandten. Alle haben sich un-
heimlich viel Mithe gemacht - Miihe, die
zeigt, wie wertschitzend sie die Arbeit
der Kindertageseinrichtungen, Schulen,
Freizeitmoglichkeiten, Arbeitsplatze, der
Kinderarzt*innen und Therapeut*innen se-
hen. Wie zufrieden sie mit der Arbeit der
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Menschen vor Ort sind und wie dankbar
sie sind, weil ihr Kind dort so angenommen
wird, wie es ist.

Mit den fertigen Urkunden haben wir
den Familien folgende Zeilen mitgesandt:

~Weit mehr als 150 Auszeichnungs-Vor-
schlige haben uns auch in diesem Jahr
wieder gezeigt: Es geht! Alle Einsendun-
gen erzihlen von Menschen, die das
Herz am richtigen Fleck haben und sich
mit Engagement und Kreativitdt fiir Kin-
der, Jugendliche und Erwachsene mit
Down-Syndrom einsetzen.

Vielen Dank! Sie haben uns mit Ihrem
Beispiel ein Léicheln aufs Gesicht gezau-
bert - bitte geben Sie es am 21.3. auch
in unserem Namen mit Ihrer Urkunde
weiter.

Noch gleich am 21.3. erreichten uns die
ersten Rickmeldungen und Fotos von den
Urkundeniibergaben. Die Presse berichtete
an vielen Orten iiber die Wiirdigungen und
brachte so die Themen Down-Syndrom
und Inklusion in die Tagespresse. Da es so
unheimlich schwierig ist, einzelne Beispiele
aus den Bewerbungstexten und Ubergabe-
fotos auszuwihlen, haben wir uns dazu ent-
schlossen, in dieser Ausgabe moglichst viele
der Einsendungen zu beriicksichtigen und
auch Thnen als Leserinnen und Lesern der
Zeitschrift ein Lacheln ins Gesicht zu zau-
bern.
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... und weitere Neuigkeiten

Gemeinnutziger Verein
_Guter Unterricht fir alle e .V

ie Initiator*innen der Mathe-App

mathildr haben einen Verein gegriin-
det. Thr Ziel ist, mathildr fiir méglichst viele
Lernende zugénglich zu machen und wei-
terzuentwickeln. Dariiber hinaus sollen
auch weitere konkrete Hilfen zur Ermog-
lichung eines wertschitzenden und zeitge-
maflen Schulunterrichts entwickelt werden.

Dazu arbeitet der Verein eng mit Fach-
leuten aus verschiedensten Bereichen zu-
sammen. Den Mittelpunkt der handlungs-
wissenschaftlichen Arbeit bilden die
Schiiler*innen, mit denen gemeinsam Un-
terrichtsideen entwickelt werden.

Informationen unter: www.guter-unterricht.eu

gegrindet

Guter
Unterricht

mathildr-App ausgezeichnet
und ab sofort kostenlos

Preisverleihung

FOTO: CORNELSEN/BILDSCHOEN, AMULT ELHARDT
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mathildr ist ein System zur Mengendar-
stellung, das Schiilerinnen und Schiiler
beim Zihlen- und Rechnenlernen unter-
stiitzt. Es entstand im Rahmen einer Studie
der Universitdit Hamburg und wurden ge-
meinsam mit Personen mit Trisomie 21 ent-
wickelt.

Das System verzichtet auf eine Fiinfer-
biindelung und ist dadurch fiir Lernende
mit Trisomie 21 barrierefrei. mathildr gibt
es als App fiir Tablet und PC, Zehnerfeld
aus Holz, Lernkarten und Holzwiirfel. Die
App ist in allen App-Stores verfiigbar, die
unterstiitzenden Unterrichtsmaterialien im
Shop des DS-InfoCenters.

Das Projekt wurde nun gemeinsam mit
der Hamburger Schule Kielkamp mit dem
dritten Cornelsen-Zukunftspreis ausge-
zeichnet. ,Hier unterstiitzt Digitalisierung
sinnvoll und nachhaltig bei der Differenzie-
rung und einem inklusiven Unterricht®, be-
griindet Wolf-Riidiger Feldmann die Preis-
vergabe. Er ist Vorsitzender des Beirats der
Cornelsen-Stiftung Lehren und Lernen, die
die Auszeichnung vergibt. Das Preisgeld
unterstiitzt den Verein ,Guter Unterricht
fir alle e.V.“ darin, die App mathildr fortan
kostenfrei anzubieten.

Informationen zu mathildr: www.mathildr.de



2. Kongress der medizinischen Zentren fur
Erwachsene mit Behinderung (MZEB)

om 15. bis 16. Mirz 2019 fand in Rum-

melsberg/Niirnberg der 2. MZEB-Kon-
gress statt. ,,Uber 40 aktive Zentren gibt es
nun, fast jeden Monat nimmt ein weite-
res ,Medizinisches Zentrum fiir Menschen
mit mehrfacher und geistiger Behinderung®
(MZEB) seine Arbeit auf. (...)

Die neuen Zentren stellen fiir alle Be-
teiligten eine grofle Herausforderung und
Chance dar: Erstmals kann in Deutschland
mit einem multidisziplindren Ansatz eine
verbesserte Diagnostik und Behandlung
fiir Menschen mit Behinderung unabhén-
gig von der Wohnform in gréflerem Um-
fang sichergestellt werden®, fasste PD Dr.
med. habil. Martin Winterholler in seinem
Gruflwort zusammen.

Menschen mit Down-Syndrom waren
wihrend dieser Tagung mit zwei Tagungs-
inhalten vertreten: Im Workshop ,,Leben mit
Down-Syndrom - Management und Forde-
rung’, geleitet von Dr. Katja de Bragan¢a und
Dr. med. Burkhardt Mehl. Teresa Knopp und
Paul Spitzek, Ohrenkuss-Redaktion Bonn,
beantworteten die Fragen der Workshop-
Teilnehmenden per Skype. Und in einem

Kurzvortrag im Plenum berichtete Katja de
Braganga zum Thema ,,Essen und Genief3en
beim Down-Syndrom®

Was bedeutet die MZEB-Entwicklung

fiir die medizinische Versorgung

von Erwachsenen mit Down-Syndrom?

®m MZEBs sind noch nicht in jedem
Bundesland gegriindet worden. Aus
dem Vortrag von Dr. med. Matthias
Schmidt-Ohlemann ,.Versorgungsstruk-
turen, Kooperationsmodelle, Perspek-
tiven“ ging hervor, dass in Berlin, Bre-
men, Hessen, Schleswig-Holstein und
im Saarland noch kein MZEB existiert.
Dagegen verfiigen manche Bundes-
linder wie Niedersachsen oder Bayern
iiber mehrere Versorgungszentren. Eine
flichendeckende Versorgung ist sicher-
lich noch nicht erreicht. De facto verfii-

gen derzeit (Stand: Mérz 2019) 38 Zent-
ren {iber eine Zulassung, davon rechnen
27 mit den Krankenkassen ab.

® An keinem der MZEBs wurde eine
Sprechstunde extra fiir Erwachsene mit
Down-Syndrom installiert.

m Die Zugangsvoraussetzung zum MZEB
sind nach wie vor: 70 % GdB und das
Merkzeichen ,,H®

m Aktuelle Ziele der Beteiligten sind: fla-
chendeckende Versorgung zu gewéhr-
leisten sowie Standards im Hinblick auf
Diagnostik, Medikation und Vergabe
von Hilfsmitteln zu entwickeln.

Links:

Kongress-Programm: mzeb-kongress.de

Deutsche Gesellschaft fiir Medizin fiir Menschen
mit geistiger oder mehrfacher Behinderung e. V.
(DGMGB): dgmgb.de

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

Treffen der AG

S eit 2009 treffen sich zum jahrlichen Aus-
tausch und zur Fortbildung Arzt*innen
und Therapeut*innen, die sich in den DS-
Ambulanzen deutschlandweit engagieren.

In diesem Frithjahr hat das Team von
Dr. med. Matthias Gelb aus der DS-Ambu-
lanz am Olgahospital nach Stuttgart einge-
laden. Vom 29. bis 30. Mérz 2019 tauschten
sich rund 50 Fachleute in den einladend
gestalteten Rdumen des SPZs aus.

Neben drei Workshops zu den Themen
»Unterstiitzte Kommunikation®, ,,Physio-
therapie“ und ,Forderbarkeit von Kin-
dern mit DS unter ergotherapeutischen Ge-

DS-Ambulanzen in Stuttgart

sichtspunkten standen folgende Vortrige

im Mittelpunkt des Treffens:

m ,Transition” (d. h. Ubergang von Kinder-
und Jugendarztlicher Betreuung in die
Erwachsenen-Medizin), Referent:
Armin Pampel, Kinderneurologe und
Leiter des SPZ Minden,

® ,,DS und Autismus®, Referentin:

Dr. med. Barbara Ladwig vom Olga-
hospital Stuttgart, und

® ,,Psychopathologie bei Menschen mit
DS, Referent: Markus Vogel, Facharzt
fiir Psychiatrie und Psychotherapie am
MZEB im Krankenhaus Mara.

Leben mit Down-Syndrom Nr. 91

Die Arbeitsgemeinschaft DS-Ambulan-
zen wird sich in den kommenden Monaten
mit der Aktualisierung der AWMEF-Leitlinie
»Down-Syndrom im Kindes- und Jugend-
alter befassen sowie die bisherige Struktur
der Treffen in den Blick nehmen.

In den néchsten Ausgaben der Leben mit
Down-Syndrom berichten wir ausfiihrlicher
zu den einzelnen Themen. W
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... und weitere Neuigkeiten

46PLUS schickt seit Januar 2019

die Wanderausstellung 46PLUSKOCHT -

VOLL LECKER auf Reisen

er Kochbuch-Erfolg #46pluskocht - voll
lecker ist grandios! Nun schicken die Stutt-
garter seit Januar 2019 die schonen Fotos von
Conny Wenk auf Reisen. Die Zutaten, wie sie
selbst sagen: 20 kostliche Fotografien im Format
60 mal 90 Zentimeter.
Wer die Ausstellung ausleihen mochte, findet ausfiihrliche Infor-
mationen hier: http://www.46pluskocht.de/wanderausstellung/
Ubrigens: #46pluskocht ist zweifacher Gewinner der Gourmand
World Cookbook Awards, in den Kategorien Photography und Cha-
rity Europe, und nimmt somit im Juli 2019 am ,,Best in the World“-
Wettbewerb in Macao/China teil.

FOTO: CONNY WENK

15 Jahre Neufeld-Verlag

Im Februar 2004 haben wir den verriickten Gedanken in die Tat umgesetzt und
den Neufeld-Verlag gegriindet. Dass es den Neufeld-Verlag jetzt bereits 15 Jahre gibt,
ist fiir uns alles andere als selbstversténdlich. Es ist ein Geschenk, ein Wunder und ein

Vorrecht, dass wir immer noch verlegen diirfen, was wir fiir wichtig halten.

Dass wir im Laufe der Jahre entdeckt haben, was unser Ding ist und was uns in be-
sonderer Weise anvertraut ist. Dass wir genau das tun dlirfen, was wir lieben!”
Carolin und David Neufeld

12 Leben mit Down-Syndrom Nr. 91 | Mai 2019

D en Neufeld-Verlag gibt es seit 15 Jah-
ren und das ist wunderbar! In der DS-
Community wurde er zunédchst durch den
»A little extra“-Kalender mit Fotografien
von Conny Wenk bekannt.

Im Publikationen-Angebot von David
Neufeld haben Menschen mit Down-Syn-
drom einen festen, ja einen Ehrenplatz.

Wer kennt sein Motto nicht? - ,Stellen
Sie sich eine Welt vor, in der jeder willkom-
men ist!“ Oder das tolle Angebot an Give-
aways zum Welt-Down-Syndrom-Tag?

Den DS-Newsletter aus dem Neufeld
Verlag zu lesen, ist jedes Mal ein Genuss:
Denn hier geben sich einander die Hand in
einem unverkennbaren ,,neufeldschen® Stil:
die Leidenschaft fiir die Menschen, das Ta-
lent, Gedanken pointiert und humorvoll zu
formulieren, und die lebensfrohen Bilder.

Wir gratulieren David Neufeld, der Bii-
cher liebt und ,,als Verleger den schonsten
Beruf der Welt* hat, und seinem Team zum
15. Geburtstag des Verlags und wiinschen
ihm von Herzen noch viele erfiillte Jahre
des Engagements fiir seine Leserschaft, fiir
alle, die den Neufeld-Verlag kennen und
lieben, sowie fiir alle, die ihn erst kennen-
und schidtzen lernen!



Natalie Dedreux initiiert eine Online-Petition
»~Menschen mit Down-Syndrom sollen

/|
!

nicht aussortiert werden

Mein Name ist Natalie Dedreux. Ich bin 20 Jahre alt. Ich habe das
Down-Syndrom. Ich habe das einundzwanzigste Chromosom
dreimal. Mein Leben mit Down-Syndrom ist cool. Aber ich habe
Angst, dass es weniger Menschen mit Down-Syndrom geben
wird, wegen dem Bluttest bei schwangeren Frauen auf Down-
Syndrom. Ich will nicht, dass die Krankenkasse den Bluttest
bezahlt.

Es gibt einen Bluttest. Der Arzt nimmt das Blut ab von den
schwangeren Frauen. Dann trennt man das Blut von der Mutter
und vom Ungeborenen und dann kann man feststellen, ob das
Ungeborene das Down-Syndrom hat. Man kann das vor der zwoélf-
ten Schwangerschaftswoche machen, in der Friiherkennung.

In Zukunft wollen die Krankenkassen das bezahlen. Die Politiker
in Berlin entscheiden das. Die Politiker wollen eine Debatte ma-
chen. Das ist wo man redet miteinander, im Bundestag.

Ich will nicht, dass die Krankenkasse das Ganze bezahlt.
Wenn die schwangeren Frauen sehen, ob das Ungeborene
Down-Syndrom hat, dann werden sie sich gegen uns erst mal
entscheiden.

Ich glaube, die wollen uns nicht haben, weil die Angst haben.

Ich verstehe nicht, warum Angst da ist. Ich finde das schlimm, weil
es sonst weniger Menschen mit Down-Syndrom auf der Welt gibt.
Also ich finde es wichtig, dass es Menschen mit Down-Syndrom auf
der Welt gibt.

lhr sollt nicht mehr so viel Angst vor uns haben. Es ist doch cool
auf der Welt zu sein mit Down-Syndrom.

Und ich will sagen, dass alle die gleichen Rechte haben.

Das steht im Grundgesetz. Die Politiker sollen sich entscheiden.
Ich will, dass die Politiker Gesetze machen. Da soll stehen, dass
die Krankenkasse den Bluttest nicht bezahlt.

Ich wiirde mich freuen, wenn ihr mich unterstitzt und unterschreibt.

TEXT: NATALIE DEDREUX FOTO: PRIVAT

Am 20. Mirz 2019 startete Natalie Dedreux
ihre Online-Petition ,,Menschen mit Down-
Syndrom sollen nicht aussortiert wer-
den!. Das DS-InfoCenter unterstiitzt Frau
Dedreux und gehort zu den Erstunterzeich-
nern der Petition.

Bereits einen Tag spater,am WDST 2019,
folgten dem Aufruf 1000 Personen. Aktuell
(Anfang Mai 2019) ist das Ziel, 25000 Un-
terschriften zu sammeln; erreicht sind der-
zeit (3.5.2019) 16900 Unterzeichner*innen.

Auf ihrem Blog schreibt Natalie Dedreux
»Es ist cool so was zu machen. Ich beschaf-
tige mich mit dem Down-Syndrom und ich
will viele Menschen mit Down-Syndrom ha-
ben auf der Welt. Hier kénnt ihr gerne meine
Petition unterschreiben:
https://www.change.org/natalie

Leben mit Down-Syndrom Nr. 91 | Mai 2019 13
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»ich will nicht abgetrieben werden,

sondern auf der Welt bleiben "

Petition gegen den Bluttest auf Down-Syndrom
als Kassenleistung

TEXT UND GRAFIK: ,FUR DAS RECHT AUF LEBEN ELTERNINITIATIVE TRISOMIE 21“ - MASCHA BENECKE-BENBOUABDELLAH,
ELVIRA TINDARA CUSMA-STERNHAGEN, MAREIKE FUISZ, CAROLINE KLAPPER UND INA LIEBECKE

Im September 2018 hat die Elterninitiative ,Flr das Recht auf Leben Eltern-
initiative Trisomie 21” eine Online-Petition ins Leben gerufen, die gegen den
Bluttest als Kassenleistung stimmen soll.

Der Gemeinsame Bundesausschuss von
Arzten, Kliniken und Krankenkassen priift
aktuell, ob ein Bluttest auf Trisomie 21
(Down-Syndrom) in den Leistungskatalog
der gesetzlichen Krankenversicherungen
aufgenommen und als Regelleistung der
Krankenkassen bezahlt werden soll.

Bei dieser Untersuchung reicht eine Blut-
probe der Schwangeren, um eine Triso-
mie 21 beim Embryo zu erkennen. Wird
der Bluttest generell von den gesetzlichen
Krankenversicherungen bezahlt, wiirde ein
Test auf Down-Syndrom in der Schwanger-
schaft zur Regel.

Zehn Bundestagsabgeordnete aus den
Fraktionen der Union, der FDP, der SPD,
der Grinen und der Linken haben sich
mit der Forderung zusammengeschlos-
sen, eine ethische Grundsatzdiskussion
Uber die Einflhrung des Bluttests als Kas-
senleistung im Bundestag zu fihren.

Wir, zahlreiche gliickliche Eltern
von Kindern mit Trisomie 21,
unterstiitzen und erginzen diese
Forderung.

Auf der Suche nach dem
Down-Syndrom

Es wird geschétzt, dass bereits heute in
Deutschland neun von zehn Kindern mit
der Diagnose Trisomie 21 abgetrieben
werden. Projektionen aus England zeigen,
dass eine Ubernahme des Bluttests als
Kassenleistung zu einem Anstieg ergan-
zender Pranataldiagnostik fihrt und da-
durch zu mehr Abtreibungen von Kindern
mit Down-Syndrom beitragt.’

Fiir uns ist es ungeheuerlich,
dass ausgerechnet nach dieser
Behinderung, mit der ein gliick-
liches, gesundes und erfiilltes
Leben moglich ist, gezielt ge-
sucht und dieses Leben dann
aussortiert wird.

Es stellt sich die Frage, welche Auswahl-
kriterien zukiinftig Gber Leben und Tod
eines Kindes entscheiden sollen und ab
wann ein Leben als lebenswert gilt, denn
das Genom eines Ungeborenen ldsst sich
anhand der kindlichen DNA-Fragmente
im Blut der Mutter noch sehr viel detail-
lierter untersuchen, als es der Bluttest bis-
her ermoglicht.?

Ein Bericht des internationalen Ethikaus-
schusses der UNESCO betont, ,die po-
tenziellen ethischen Nachteile der nicht-
invasiven  Pranataldiagnostik  kdnnen
zusammenfassend wie folgt beschrie-
ben werden: Die Entscheidung, ein Kind
mit Behinderung oder Krankheit nicht zur
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Welt zu bringen, wird zur Regel gemacht
und institutionalisiert.” ®

Unsere Gesellschaft hat sich vor tUber 40
Jahren aus guten Griinden grundsatzlich
fur die Pranataldiagnostik entschieden. Es
gab seitdem jedoch keine angemessene
offentliche oder politische Debatte Uber
den Umgang damit.

Eltern werden im Rahmen der Diagnos-
tik weder auf einen maoglichen Entschei-
dungskonflikt vorbereitet noch erhalten
sie ausgewogene, zutreffende und neu-
trale Informationen, die sie in ihrer Ent-
scheidung ethisch gut und hilfreich un-
terstutzen.

Viele Eltern und werdende Eltern von Kin-
dern mit Down-Syndrom werden durch
Falschaussagen — wie ,lhr Kind wird nie le-
sen oder sprechen kdnnen” - oder Mitleid
des arztlichen Fachpersonals verunsichert.
Genauso erschitternd ist die haufig ge-
stellte Frage, ob man,das mit dem Down-
Syndrom nicht vorher gewusst” habe; dies
impliziert die Abtreibung als eine Ubliche
und normale Reaktion auf die Diagnose.

Auch wenn die Entwicklungsunterschie-
de von Kindern mit Down-Syndrom grof3
sein kdnnen: Wir bekommen heute erst
eine leise Ahnung davon, wie ein Leben
mit Trisomie 21 bei guter Férderung, mit
der erst in den 1980er Jahren begonnen
wurde, und Inklusion aussehen kann.

Ein prominentes Beispiel fir ein selbstbe-
wusstes und selbstbestimmtes Leben mit



Down-Syndrom ist Natalie Dedreux, die
der Bundeskanzlerin einen Einblick in ihr
Leben vermittelte und deutlich mitteilte:
JIch will nicht abgetrieben werden, sondern
auf der Welt bleiben.”*

Unser Leben ist gliicklich!

Auch wir Eltern von Kindern mit Trisomie 21
sind sehr betroffen Uber die vielen Abtrei-
bungen.

Wir, unsere Kinder und unsere Familien
sind gliickliche Menschen! Wir flihren ein
Leben, das fiir uns vollkommen normal ist.
Wir lernen Menschen kennen, die wir ohne
unsere Kinder niemals kennengelernt hat-
ten. Wir machen auf einmal Dinge, die wir
uns vorher niemals zugetraut hatten. Wir
schlagen vollkommen neue Lebenswe-
ge ein, lernen neue Fertigkeiten und set-
zen uns in groBem Maf3e fiir Menschlich-
keit ein. Unsere Kinder lassen uns die Welt
mit vollkommen neuen Augen betrach-
ten. Durch sie bekommen wir einen Blick
daflr, was wirklich zahlt.

Richard von Weizsacker stellte bereits 1993
in einer Rede fest:,Mal3stdbe fiir Behinde-
rung sind zuféllig und fragwirdig. Noch
immer gehen sie von den Forderungen
unserer sogenannten Leistungsgesell-
schaft aus. Vor allem von rationalen und

motorischen Fahigkeiten, von der Leis-
tungskraft im Produktionsprozess. Ware
soziales Verhalten der beispielgeben-
de Maf3stab, dann mussten wir den Men-
schen mit Down-Syndrom nacheifern.” *

Unsere Forderungen

m Der Bluttest auf Trisomie 21 darf nicht
zur Kassenleistung werden. Kassenleis-
tungen dienen der Heilbehandlung
und der Vermeidung von Erkrankun-
gen. Der Bluttest erfillt diese Kriteri-
en nicht.

m fine gute und objektive Beratung zur
Prdnataldiagnostik. Eltern, die sich fir
eine genauere Diagnostik entschei-
den, missen bereits im Vorfeld dazu
aufgefordert werden, sich Gedanken
darliber zu machen, wie sie im Falle ei-
nes unerwiinschten Ergebnisses damit
umgehen wiirden. Sollte eine Diagno-
se vorliegen, muss diese neutral, kor-
rekt und ausgewogen mitgeteilt wer-
den, vor allem was das Leben mit dem
Down-Syndrom betrifft.

m Medizinisches Fachpersonal muss tiber
ein aktuelles und informiertes Bild zum
Thema Down-Syndrom verfiigen (z.B.
Gynakologen, Pranataldiagnostiker,
Kinderarzte, Hebammen).

m Informationsangebote miissen durch
die Gyndikologen weitergegeben wer-
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den (z.B. zu Elterninitiativen, Websites,
DS-InfoCenter usw.). Viele von uns sind
bereit, sich mit werdenden Eltern zu
treffen und Einblick in unser Leben zu
geben.

m Die Mdglichkeit einer Freigabe zur Adop-
tion muss mitgeteilt werden. Viele Eltern
kdnnen sich vorstellen, ein Kind mit
Trisomie 21 zu adoptieren.

m Die Regierung muss daflir sorgen, dass
die Inklusion an Kindergdirten, Schulen
und auf dem Arbeitsmarkt weiter vor-
anschreitet und geférdert wird. Aktu-
ell befindet sich das Thema Inklusion
in Deutschland mangels politischen
Willens in einem Stillstand bzw. Riick-
schritt.

m Eine politische Debatte (iber ethische,
moralische und rechtliche Aspekte der
Nutzung aller Méglichkeiten der Prd-
nataldiagnostik, heute und mit zukinf-
tigen Moglichkeiten. Und zwar unter
Einbindung betroffener Menschen.

Quellen:
“Natalie Dedreux

! Konkret wiirden mehr Kinder (mit Down-Syn-
drom) getotet, als durch eine verhinderte Frucht-
wasseruntersuchung gerettet wiirden. Firr Eng-
land und Wales kann das bedeuten: 92 mehr Ab-
treibungen gegentiber 25 Fehlgeburten durch
Fruchtwasseruntersuchung. Siehe auch http://
legacy.screening.nhs.uk/policydb_download.
php?doc=551. Andere Studien beschreiben noch
eine groBere Schere: 180 mehr Kinder wiirden ab-
getrieben, gegenlber 17 Fehlgeburten weniger.
Siehe auch Bericht und Empfehlungen von Nuff-
ield Council on Bioethics (englisch): http://nuff-
ieldbioethics.org/project/non-invasive-prena-
tal-testing/findings

2 Artikel Gber kindliche Genomanalyse durch
Mutterblut: https://www.nature.com/articles/
nature11251

3 Bericht des Internationalen Ethikausschus-
ses der UNESCO: http://unesdoc.unesco.org/
images/0023/002332/233258e.pdf

4 https://www.lebenshilfe-sh.de/de/aktuelles/
meldungen/2018-03-16-natalie-dedreux.
php?listLink=1

® http://www.bundespraesident.de/SharedDocs/
Reden/DE/Richard-von-Weizsaecker/
Reden/1993/07/19930701_Rede.html
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Leidvermutung
Pranataldiagnostik und das Bild von Behinderung

TEXT: KIRSTEN ACHTELIK

Menschen mit Behinderungen sind vielfaltigen Benachteiligungen und Diskriminierungen ausgesetzt.
Zu der Frage, ob das Angebot an pranatalen Untersuchungen ebenfalls diskriminierend verstanden wer-
den kann, gehen die Meinungen stark auseinander. Daher lohnt es, das komplexe Feld auszuleuchten.

In diesem Artikel werden die Begrifflichkeiten und die rechtlichen Zusammenhange aus einem sozial-
wissenschaftlichen Blickwinkel geordnet sowie im Kontext der Inklusion verortet.

enschen mit Behinderungen sind
M vielfaltigen Benachteiligungen und

Diskriminierungen ausgesetzt. Da-
riiber, ob das Angebot an prénatalen Unter-
suchungen dazugezahlt werden kann, gehen
die Meinungen auseinander. Einfache Ant-
worten sind hier fehl am Platze. Vielmehr
gilt es zundchst, das komplexe Feld auszu-
leuchten. Wie funktioniert prinatale Diag-
nostik tiberhaupt? Was fiir ein Bild von Be-
hinderung wird transportiert? Was sind die
Fallstricke der Debatte?

Welche Worte?

In den aktuellen politischen und ge-
sellschaftlichen Auseinandersetzun-
gen wird es immer wichtiger, welche
Worte fiir welche Sachverhalte be-
nutzt werden.! Es ist nicht das Gleiche, ob
von ,,Foten“ oder von ,ungeborenen Kin-
dern® die Rede ist, ob man ,,schwangere Per-
son® oder ,,Mutter sagt. Dieser Text han-
delt von schwangeren Personen, weil auch
Menschen, die keine Frauen sind, schwan-
ger werden konnen: beispielsweise Trans-
ménner oder nichtbindre Personen, die
sich auflerhalb des Geschlechtersystems aus
Minnern und Frauen verorten. Gleichzei-
tig stellen Abtreibungsverbote und Bevol-
kerungspolitiken immer einen gesellschaft-
lichen Zugriff auf weibliche Korper dar, es
ist also auch wichtig, explizit von Frauen als
Betroffenen zu sprechen.

Ich bevorzuge daher die Begriffe ,wer-
dende Mitter und ,werdende Kinder
- vor der Geburt ist eine schwangere Per-
son keine Mutter und ein Fotus kein Kind.
Diese Begriffsverwendung lasst die Prozes-
se so offen, wie sie tatsdchlich sind, wobei
sich das selbstverstandlich individuell an-
ders anfiihlen kann. Auch kann der Sprach-
gebrauch je nach Kontext unterschiedlich
sein: Ein*e Berater*in wird im personlichen
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Kontakt mit einer schwangeren Person an-
ders reden als ein*e Politiker*in wihrend
einer Bundestagsdebatte.

Hier geht es nicht darum, Sprachpo-
lizei zu spielen, sondern um eine Ver-
standigung dariiber, warum manche
Begriffe passend erscheinen, andere
hingegen unzutreffend oder auch ver-
letzend sein kénnen. Ungewollt Schwan-
gere damit zu konfrontieren, sie seien mit
einem lediglich noch ungeborenen ,,Kind*
oder ,Leben® schwanger, suggeriert eine
Subjekthaftigkeit von erst werdenden Men-
schen und kann bei einer Frau, die einen
Schwangerschaftsabbruch erwégt, Schuld-
gefiihle auslosen oder verstirken. Die ver-
meintlich neutrale medizinische Sprache
der Prinataldiagnostiker*innen reduziert
die Lebensrealititen von Menschen mit Be-
hinderungen zu defizitiren Symptomen,
die alle anderen moglichen Eigenschaften
des spiteren Kindes zu iiberschatten dro-
hen.

Problem Pranataldiagnostik

Es gibt verschiedene prinatale Untersu-
chungsmethoden, von denen Ultraschall,
Bluttests und Fruchtwasseruntersuchungen
die bekanntesten sind. Durch einige Unter-
suchungen kénnen die Uberlebenschancen
von werdenden Kindern mit Beeintrachti-
gungen verbessert werden, andere ermog-
lichen eine gezielte Geburtsvorbereitung.”
Die allermeisten Untersuchungen suchen
jedoch lediglich nach der Abweichung von
der Norm, nach einem Hinweis auf Behin-
derung. Deren Feststellung hat grofiten-
teils allerdings keine positive Auswirkung
auf das werdende Kind oder die werden-
de Mutter - es gibt in den meisten Fillen
schlicht keine therapeutischen Mafinah-
men, die prdnatal sinnvoll eingesetzt wer-
den konnten.
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Diese vorgeschlagene Unterscheidung
zwischen sinnvollen und rein selektiven Un-
tersuchungen ist komplex. Leider wird sie in
der Fachwelt, also unter Gynékolog*innen,
Pranataldiagnostiker*innen oder Human-
genetiker*innen selten angewandt, und es
gibt auch kaum Debatten dariiber’ Den
Schwangeren werden die unterschiedlichen
Untersuchungsziele — therapeutische Mog-
lichkeiten eroffnend oder lediglich die ver-
meintliche Andersartigkeit des Fotus fest-
stellend - daher auch nicht vermittelt. Diese
miissen also davon ausgehen, dass alle ange-
botenen Untersuchungen fiir sie selbst und
die Gesundheit ihres spiteren Kindes sinn-
voll sind. Das gilt in noch hoherem Mafle
fiir Tests, deren Kosten von den gesetzli-
chen Krankenkassen tibernommen werden.

Fiir Schwangere geht es bei den Tests
um Risikoreduzierung und Gesundheits-
vorsorge fiir sich und das werdende Kind.
Thre Leitfrage lautet, ob alles ,,in Ordnung“
ist. (Tempordre) Normabweichungen des
Fotus oder Messungenauigkeiten der Tests
sind jedoch relativ haufig und fithren zu
weiteren Tests, die den Grund der Auffil-
ligkeit kliren und Aufschluss dariiber ge-
ben sollen, ,wie schlimm® diese ist. Auf die
Beunruhigungen, die durch solche Auffil-
ligkeiten ausgelost werden, sind Schwan-
gere selten vorbereitet und konnen sich so
der komplexen und teilweise widerspriich-
lichen Dynamik kaum entziehen. Jede ein-
zelne Entscheidung treffen schwangere
Personen zwar jeweils frei und nach dem
Paradigma der informierten Einwilligung,
bei Auffilligkeiten entwickelt sich jedoch
schnell eine Angst-Kontroll-Spirale.*

Blickwechsel

Die in der pranatalen Diagnostik stattfin-
dende Gleichsetzung von Behinderung mit
Risiko und Gefahr ist Kern des Problems.



Von der Behindertenbewegung und in den
Disability Studies wird seit Langem kriti-
siert, dass mit der prénatalen Suche nach
Behinderungen und Normabweichungen
ein negatives, defizitorientiertes Bild von
Behinderung verbunden ist.> Gesucht wird
danach, was an dem werdenden Kind nicht
normal scheint, und diese Eigenschaften —
sei es ein zusitzliches Chromosom, sei es
eine korperliche Auffilligkeit — wird fiir die
Ursache unvermeidlicher zukiinftiger Lei-
den, Schmerzen und unzumutbarer Be-
schrankungen gehalten.®

Diese scheinbar unauflosliche Verbin-
dung von Behinderung mit gravierenden
Einschrankungen wird als medizinisches
Modell bezeichnet: Die korperliche, seeli-
sche oder psychische Behinderung an sich
wird als Problem definiert, das zwar mittels
medizinischer oder therapeutischer Ein-
griffe abgemildert werden kann. Bei die-
ser Auffassung von Behinderung ist es aber
kaum denkbar, dass die betroffene Person
ein ebenso gutes Leben haben kann wie ein
Mensch ohne Behinderung.

Das soziale Modell von Behinderung
geht hingegen davon aus, dass die Be-
hinderung durch die gesellschaftlichen
Umstdnde entsteht, die eine gleichbe-
rechtigte Teilhabe und ein selbstbe-
stimmtes Leben erschweren: Behindert
ist man nicht, behindert wird man. Die
korperlich einschrankenden Aspekte wer-
den als Beeintrichtigungen bezeichnet, die
von den Betroffenen negativ empfunden
werden konnen, aber nicht miissen. Da die
Gesellschaft die Betroffenen behindert, liegt
die Verantwortung auch bei ihr, die Dimen-
sion der Behinderung zu reduzieren. Dazu
hat sich die Staatengemeinschaft, darunter
auch Deutschland, mit der UN-Behinder-
tenrechtskonvention (UN-BRK) verpflich-
tet.

Das mit einer einseitigen ,,Fokussierung
auf korperliche und geistige Fahigkeiten ei-
ner Person und ihre essenzialisierende Be-
und Verurteilung, je nach Auspragung ih-
rer Fihigkeiten” verbundene medizinische
Modell wird in den Disability Studies und
von der Behindertenbewegung als proble-
matisch und diskriminierend definiert. Die-
ses verbreitete Denken wirkt, zusammen
mit dem in unserer Gesellschaft ,,zentralen
Stellenwert von Funktions- und Leistungs-
fahigkeit“®, als gesellschaftliches Machtver-
hiltnis, das Menschen mit Behinderungen
benachteiligt.” Der Begriftf ,,Ableism“ hat
dabei die iltere Bezeichnung ,Behinder-
tenfeindlichkeit® teilweise abgelost und be-
zeichnet ein essenzialisierendes Verstind-
nis von Behinderung als ,.ein Geflecht von
Glaubenssitzen, Prozessen und Praktiken,

das eine bestimmte Art von Selbst und Kor-
per (den Korper-Standard) herstellt, die als
perfekt, Spezies-typisch und daher essenzi-
ell und vollstandig menschlich vorgestellt
wird. Behinderung erscheint so als redu-
zierter menschlicher Zustand.

Ein Umdenken vom tendenziell dis-
kriminierenden medizinischen Modell
zum sozialen Modell von Behinderung
hat nicht nur Auswirkungen auf schu-
lische Inklusion, die Finanzierung von
Gebardensprachdolmetscher*innen
auch in der Freizeit oder das Wahlrecht
fiir Menschen in Betreuung, sondern
auch auf das Angebot und die Inan-
spruchnahme pranataler Diagnostik.
Zum Denken im medizinischen Modell ge-
hort das Phidnomen, das werdende Kind
auf seine diagnostizierte Beeintrachtigung
zu reduzieren: Alle anderen Eigenschaften,
tiber die werdende Eltern mutmaflen und
auf deren Entwicklung sie sich freuen, wer-
den unwichtig, iibrig bleibt nur die Frage,
wie schlimm das erwartete Defizit werden
wird. Die Angst vor dem behinderten Kind
betrifft nicht nur dessen mogliche Zukuntft,
sondern ist auch eine eigene ,Denormali-
sierungsangst der Schwangeren bzw. der
werdenden Eltern, eine ,,Sorge, [selbst] aus
den Normalitdtszonen herauszufallen .

Der gesellschaftliche Ableism zeigt sich
auch, wenn das Ausschlagen des préanatal-
diagnostischen Angebotes begriindungsbe-
diirftig wird und als verantwortungslos ge-
geniiber dem werdenden Kind angesehen
wird. Im Alltag von Eltern von jungen Kin-
dern mit Behinderungen duf8ert sich das in
der Frage, ob man ,,das“ nicht schon vorher
gewusst habe — es scheint normal, alles zu
tun, um die Geburt eines behinderten Kin-
des zu vermeiden. Dass Menschen mit Be-
hinderungen diese Normalitat, die ihre
eigene Lebenswirklichkeit ausschlieft,
als verletzend empfinden, sollte nicht
iiberraschen. Die eigene Angst vor Be-
hinderung und der gesellschaftliche
Druck beschranken heute die Hand-
lungsoptionen der Schwangeren.

Nach der Logik des sozialen Modells
sagt uns eine Beeintrdchtigungsdiagno-
se des werdenden Kindes dagegen eben
nichts tber sein erwartbares Lebensgliick
— nicht vorhandene oder kaputte Aufziige
oder ein Abbau sozialer Leistungen hinge-
gen schon. Durch einen Blickwechsel vom
einzelnen Korper auf gesellschaftliche Fra-
gen fallt auch auf, dass ,,Anderssein’ auf
korperlicher, kognitiver, psychischer oder
psycho-sozialer Ebene eine weit verbreitete
Lebenserfahrung darstellt“?, statt eine ver-
meidenswerte Ausnahme zu sein. Das An-
gebot der defizitorientierten Fehlersuche
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durch Prénataldiagnostik kann in seiner
Aktualisierung, Wiederholung und Ver-
starkung des medizinischen Modells als ab-
leistisch und diskriminierend gelten.”

Wessen Rechte?

Das Recht von Menschen mit Beeintréch-
tigungen, nicht diskriminiert zu werden,
wird von der UN-BRK als Menschenrecht
festgeschrieben. Dieses wichtige Instru-
ment zur gesetzlichen und sozialen Gleich-
stellung von Menschen mit Behinderungen
basiert auf einer weiten Diskriminierungs-
definition: Nach Artikel 2 umfasst der Be-
griff ,jede Unterscheidung, Ausschlieffung
oder Beschriankung aufgrund von Behinde-
rung, die zum Ziel oder zur Folge hat, dass
das auf die Gleichberechtigung mit anderen
gegriindete Anerkennen, Genieflen oder
Ausiiben aller Menschenrechte und Grund-
freiheiten im politischen, wirtschaftlichen,
sozialen, kulturellen, biirgerlichen oder je-
dem anderen Bereich beeintrachtigt oder
vereitelt wird“”.

Anhand dieser weiten Definition
scheint pranatale Diagnostik kaum kri-
tisierbar zu sein. Das liegt vor allem da-
ran, dass die UN-BRK die Rechte bereits
geborener Menschen mit Beeintrachti-
gungen sichern soll. Auch die UN-Kin-
derrechtskonvention von 1989 schiitzt die
Rechte geborener Kinder. Zwar gab es wih-
rend der Beratungen zu beiden Konventio-
nen intensive Diskussionen tiber die Frage,
ob — und wenn inwieweit — auch das ,,unge-
borene Leben geschiitzt werden solle. Letzt-
lich tiberwogen jedoch Befiirchtungen, tiber
eine explizite Formulierung ein Verbot von
Schwangerschaftsabbriichen zu etablieren.
In den Verhandlungen zur UN-BRK konn-
te sich die von den Interessenvertretungen
»Inclusion International“ und dem ,Inter-
national Disability Caucus® vorgeschlagene
Idee, ein ,,Right to be born® (Recht geboren
zu werden) zu schaffen, nicht durchsetzen.*

Die Kinderrechtskonvention schiitzt in
Artikel 6 Absatz 1 das ,,angeborene Recht
des Kindes auf Leben (,inherent right to
life®). Im Praambelsatz 9 heif3t es, dass das
Kind ,eines angemessenen rechtlichen
Schutzes vor und nach der Geburt“ bediirfe.
Unklar bleibt hier, was als ,,angemessen® an-
zusehen ist. Einen absoluten Lebensschutz
impliziert die Formulierung jedenfalls nicht.

Versuche, die Schutzgarantien der Kon-
ventionen auf Foten auszudehnen, kommen
héaufig von der international gut vernetz-
ten, religiés-reaktiondr verorteten ,,Lebens-
schutz“-Bewegung oder spielen dieser in
die Hinde.” Diese Bewegung macht und
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akzeptiert keine Unterscheidung zwischen
Foten und geborenen Kindern, engagiert
sich daher absolut gegen Schwangerschafts-
abbriiche. Dafiir instrumentalisiert sie auch
die Kémpfe von Menschen mit Beeintrdch-
tigungen.'®

Einen anderen Ansatz verfolgt der Ver-
such, die UN-BRK als Antidiskriminie-
rungsinstrument heranzuziehen, wenn sich
Regelungen und Praktiken der Prénataldia-
gnostik negativ auf die Lebenssituation be-
reits geborener Menschen mit Behinderun-
gen auswirken. In diesem Zusammenhang
wird hédufig Artikel 8 der UN-BRK ins Spiel
gebracht. Dieser fordert von den Vertrags-
staaten und ihren untergeordneten Instan-
zen bewusstseinsbildende Mafinahmen, die
»Klischees, Vorurteile und schéadliche Prak-
tiken gegeniiber Menschen mit Behinde-
rungen (...) in allen Lebensbereichen (...)
bekdmpfen® Die Achtung vor und die Wiir-
de von Menschen mit Beeintrachtigungen
sollen auf diese Weise geférdert werden. Es
geht hier also um Mafinahmen, die die Ak-
zeptanz von Beeintrichtigungen fordern
konnen. Kaum jemand wiirde bestrei-
ten, dass die pranatale Suche nach Be-
eintrachtigungen kaum dazu beitragt,
dass diese besser akzeptiert werden.
Relativ wahrscheinlich ist es hingegen,
dass sie mit ihrem defizitverhafteten
Fokus eher schadliche Auswirkungen
hat. Eine nahere Bestimmung oder gar
Quantifizierung dieser negativen Ef-
fekte steht allerdings noch aus.

Die Staatliche Koordinierungsstelle des
Beauftragten fiir die Belange behinderter
Menschen stufte 2013 in einem Positions-
papier selektive pranatale Untersuchungen
als ,schédliche Praktiken im Sinne der UN-
BRK®“ und als diskriminierend fiir Men-
schen mit Behinderungen ein: ,Die Selbst-
verstdndlichkeit, mit der vorgeburtliche
diagnostische Verfahren angeboten und in
Anspruch genommen werden, mit denen
die Existenz von Kindern mit Behinderun-
gen vermieden werden soll, ist Ausdruck
von gesellschaftlichen Lebenswerturteilen.
Darin zeigt sich ihr diskriminierender Cha-
rakter. (...) Auf einer gesellschaftlich sehr
tief greifenden Ebene werden Menschen,
die mit einer Behinderung leben, nach der
auf diese Weise systematisch gesucht wird,
diskriminiert: Indem die Existenz der Un-
geborenen grundsitzlich zur Disposition
gestellt wird, wird auch ihre Existenz infra-
ge gestellt.“”

Hier werden, wie es in der Debatte um
pranatale Diagnostik hdufig geschieht, die
vorgeburtliche Suche nach Abweichungen
und die spitere mogliche Entscheidung
zum Schwangerschaftsabbruch unzulés-
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sig gleichgesetzt. Dazu heif3t es: ,Die Mog-
lichkeit des Abbruchs der Schwangerschaft,
sollte eine Behinderung des Kindes ent-
deckt werden, wird im Alltag der Praxis im-
mer mitgedacht und oftmals unausgespro-
chen von allen Beteiligten erwartet.“ Aber
wer denkt den moglichen Abbruch ,im-
mer“ mit und erwartet das von wem?*

Schwangerschaftsabbriiche

Die diesbeztiglichen gesetzlichen Regelun-
gen in Deutschland sind auf dem Papier re-
lativ eindeutig: Schwangerschaftsabbriiche
wegen einer Behinderung des Fotus sind
seit 1995 nicht mehr erlaubt. Bei der letz-
ten Reform des Paragrafen 218 Strafgesetz-
buch wurde nicht nur eine Fristenregelung
bis zur zwolften Schwangerschaftswoche
inklusive Beratungspflicht und Wartezeit
eingefithrt, sondern auch die sogenann-
te embryopathische Indikation gestrichen.
Kirchen und Behindertenverbande hatten
bei der Neuformulierung des Gesetzes da-
fir geworben, eine Sondergenehmigung
fir die Abtreibung beeintrachtigter Foten
als unvereinbar mit dem Nichtdiskriminie-
rungsgebot in Artikel 3 Absatz 3 Grundge-
setz zu interpretieren.” Das explizite Dis-
kriminierungsverbot fiir Menschen mit
Behinderungen ,Niemand darf wegen sei-
ner Behinderung benachteiligt werden® war
erst im Vorjahr nach einer intensiven Kam-
pagne der Interessenverbénde ins Grundge-
setz aufgenommen worden.”

Abtreibungen sind weiterhin nach der
medizinischen Indikation legal, wenn eine
schwere Gefahrdung der psychischen Ge-
sundheit der Schwangeren durch die erwar-
tete Behinderung des werdenden Kindes
befiirchtet wird. Damit wurde die medizini-
sche Indikation, die Abbriiche bei einer Ge-
fahr fiir das Leben und die Gesundheit der
Schwangeren erlaubt, dezidiert zur ,,,Auf-
fangindikation® fiir die frither embryopa-
thisch indizierten Schwangerschaftsabbrii-
che*?.

Die medizinische Indikation wird auch
als medizinisch-soziale bezeichnet, da es
um die Zumutbarkeit einer antizipierten
Situation fir die Frau geht, in diesem Fall
das Leben mit einem behinderten Kind.
Die zukiinftige Gefahr fiir die psychische
Gesundheit der Frau muss érztlich bestatigt
werden, kann sich aber nur auf die Selbst-
einschitzung der Betroffenen stiitzen.

Aus einer bestimmten feministi-
schen Perspektive macht das auch sehr
groBBen Sinn: Wer anders als die Frau
sollte wissen, was fiir ihr weiteres Le-
ben (zu) belastend ware? Aus einer in-
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tersektionalen und behindertenpoliti-
schen Perspektive lasst sich allerdings
fragen, wie die Frau iliberhaupt ein-
schétzen soll, wie sich der Belastungs-
grad mit einem Kind mit Beeintrachti-
gungen von einem ohne unterscheiden
wiirde - zumal die konkrete Auspra-
gung der meisten Beeintrachtigungen
pranatal nicht prognostizierbar ist. Au-
Ber ihrer eigenen Lebenserfahrung sind
ihre Hauptinformationsquelle die defizito-
rientierte prinatale Diagnostik und Bera-
tung sowie ein meist vages Wissen um man-
gelnde sozialstaatliche Hilfsangebote und
die gesellschaftlich verbreitete Ablehnung
von Menschen mit Behinderungen. Es ist
unter diesen Umstinden wohl wenig ver-
wunderlich, wenn in vielen Fillen die Be-
firchtungen die Oberhand gewinnen und
ein Abbruch der Schwangerschaft als die
beste Losung erscheint. Die generalisier-
te Annahme einer hohen Belastung durch
ein Leben mit einem behinderten Kind tei-
len auch die meisten Arzt*innen. Das recht-
fertigt die Indikation einer unzumutbaren
Gesundheitsgefihrdung. Diese verbreite-
te Vermutung ist jedoch eher als vorurteils-
beladen und ableistisch anzusehen, ihre
Regelhaftigkeit ist ein Zeichen der gesell-
schaftlichen Behindertenfeindlichkeit.”

Bezogen auf die erwdhnten Annahmen
von Diskriminierung zeigt sich, dass es zwi-
schen Beeintrichtigungsdiagnose und Ab-
treibungsentscheidung keinen Automatis-
mus mehr geben soll - die strafrechtliche
Ausnahme wurde abgeschafft, und Gen-
diagnostikgesetz und Schwangerschafts-
konfliktgesetz sollen der Schwangeren eine
informierte, individuell vertretbare Ent-
scheidung ermaglichen. Die gesellschaftlich
verbreitete Behindertenfeindlichkeit legt
eine Entscheidung zum Abbruch jedoch
néher als die, das vor der Diagnose noch ge-
wollte Kind zu bekommen. In der pranata-
len Diagnosespirale werden Untersuchun-
gen durchgefiihrt, um der Schwangeren die
Angst vor einer Behinderung ihres werden-
den Kindes zu nehmen. Als gutes Ergeb-
nis gilt selbstverstandlich nur eins, das
keine Beeintrachtigung findet. Den an-
deren Frauen wird ihre Angst bestitigt,
und die ableistische Gleichsetzung von
Behinderung mit Differenz, Leid und
Abhéangigkeit verunmaoglicht es, sich
dieses ,andere” Kind als Teil der eige-
nen Familie vorzustellen.

Ausblick

Schock, Abwehr und Ambivalenzen sind
normale Reaktionen auf eine préinatale Be-



hinderungsdiagnose. ,,Normal“ heif3t aller-
dings nicht, dass das auch so bleiben muss.
Schlieffllich sind negative Reaktionen auf
Menschen mit Behinderungen oder nega-
tive Annahmen tber ein Leben mit einer
Behinderung zwar ,,normal“ im Sinne von
weit verbreitet, aber nicht im Sinne von ge-
sellschaftlich erwiinscht. Genauso wie ge-
gen Rassismus oder Homophobie sollten
auch in diesem Bereich Anstrengungen un-
ternommen werden, um diese feindlichen
oder abwehrenden Einstellungen zu be-
kiampfen und abzubauen.

Ob selektive prdnatale Diagnostik
tatsachlich der Inklusion entgegen-
wirkt, muss hier eine offene Frage blei-
ben - zu schlecht ist die Datenlage in
Bezug auf die unterschiedlichen Moti-
vationen fiir pranatale Tests und ihre
gesellschaftlichen Auswirkungen. Um-
gekehrt konnte aber Inklusion dazu
beitragen, Unkenntnis liber und Angst
vor Behinderung abzubauen, und so
einiges an pranatalen Tests iiberfliissig
erscheinen lassen.

In einer wirklich inklusiven Gesellschaft
wiirden nicht nur, wie es derzeit meist ge-
schieht, lediglich jene Menschen mit Behin-
derungen ,inkludiert, die ,,trotz ihrer Be-
hinderung als niitzlich angesehen werden,
sondern alle Barrieren fiir Menschen mit
Beeintrichtigungen abgebaut. Unterschied-
liche Fahigkeiten und korperliche Merkmale
wiren normal — da alle Menschen verschie-
den sind, konnten diese Verschiedenheiten
als Bereicherung statt als Bedrohung wahr-
genommen werden. Krankenkassen wiirden
ihre Ressourcen in die benétigten Hilfsmit-
tel fiir Menschen mit Behinderungen inves-
tieren, statt Antrige wiederholt abzulehnen.
Amter wiirden nicht mit Tricks versuchen,
Menschen mit Behinderungen moglichst
billig unterzubringen, sondern ihnen ein
selbstbestimmtes Leben ermaglichen.

Erstrebenswert wire eine Behinderung
deswegen vermutlich noch nicht, sie wére
aber eine Eigenschaft unter anderen, tiber
die einige werdende Eltern gerne im Vor-
hinein Bescheid wiissten und andere nicht.
Wire es unter diesen Voraussetzungen wei-
terhin so wichtig, dass ein werdendes Kind
»Hauptsache gesund“® ist? Wire die Angst
vor Behinderung in beinahe jeder Schwan-
gerschaft weiterhin so dominant und nor-
mal? Vermutlich nicht. Eine inklusive Ge-
sellschaft bedeutet eben nicht ein paar
Sonderrechte mehr fiir Menschen mit
Behinderungen, sondern gleiche Rech-
te und ein schoneres Leben fiir alle. Es
lohnt sich, das auszuprobieren - nicht
nur fiir Menschen mit Behinderungen,
sondern auch fiir Schwangere. m
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B FORDERUNG

eit einigen Tagen kann Ronja selbst-

standig sitzen. Sich selbst ins Sitzen

hochziehen kann sie allerdings noch
nicht. In Ronjas und meinen Stolz und
Freude iiber diese ganz neue Perspektive
auf die Welt mischen sich, wann immer wir
das Sitzen zelebrieren, meinerseits auch Be-
denken. Ob es gut ist, ihr beim Sich-Hoch-
ziehen zu helfen. Ob sie nicht lieber besser
weiter Krabbeln und Robben iiben sollte.
Ob das Sitzen nicht dem Riicken schadet.
Ob, ob, ob.

Es sind Gedanken dariiber, ob es nicht
in dem Augenblick, in dem wir gerade
sind, etwas gibe, mit dem ich Ronja besser
fordern konnte.

Natiirlich kann man sich so etwas nur
fragen, wenn man ein bisschen etwas weif3
iiber kindliche Entwicklung. Ich weif} ein
bisschen etwas, mochte ich behaupten. Ich
lese gern. Vieles weif3 ich auch aus Gespra-
chen mit Ronjas Physiotherapeutin in der
Frithforderung. Diese Gespriche und das
Wissen, die sind das Gute. Das Schlechte ist
die Gefahr, eben dadurch die besonderen
Momente zwischen Mutter und Kind nicht
mehr geniefSen zu konnen, sondern in die
permanente Analyse des eigenen Verhal-
tens abzurutschen, um dieses im Hinblick
auf optimale kindliche Forderung zu per-
fektionieren.

Damit sind wir mittendrin im ersten
Problemfeld der (Friih-)Forderung, denn
eine Frau (oder Mann, klar), die aus lauter
Forderungswillen von der Mutter des eige-
nen Kindes zu dessen Therapeutin mutiert,
kann ja wiederum auch nicht sonderlich
forderlich sein, nicht wahr?
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Wie soll man ein Kind mit
Down-Syndrom fordern?

TEXT UND FOTOS: GUNDULA RATH

Wie kann es gelingen, hier die Balance zu
halten?

Ein weiteres Dilemma ergibt sich dar-
aus, dass man sich, um an den Baustellen
des Kindes gezielt arbeiten zu konnen, zu-
ndchst einmal ausfiihrlich mit diesen be-
schiftigen muss.

Wenn wir Ronja im Alltag beim Robben
unterstiitzen, wie wir es bei der Kranken-
gymnastik gelernt haben, dann ist in dieser
Handlung fiir mich gleichzeitig auch immer
der Blick aufs Defizit prasent: ,,Andere kon-
nen das schon in deinem Alter. Du kannst
es noch nicht. Es ist schlecht, etwas noch
nicht zu kénnen, was andere schon lange
beherrschen. Deswegen helfen wir dir/for-
dern wir dich/{iben wir.“

Das ist die zugrunde liegende Argumen-
tationsstruktur. Sie bleibt letztlich gleich,
bei allen Differenzierungen, die man zu-
gegebenermaflen vornehmen muss. Zum
Beispiel kann man berechtigterweise ein-
wenden, dass die Krankengymnastik nicht
dazu dient, dass Ronja etwas schneller lernt,
sondern sie ihr helfen soll, es richtig zu ler-
nen. Das ist korrekt und auch sehr gut so,
aber es dndert nicht viel. Statt etwas ,noch
nicht® zu kénnen, kann Ronja dann eben
etwas nicht ,richtig“. Das Argument dahin-
ter bleibt das gleiche.

Es gibt viele Momente in unserem Alltag,
in denen ich Ronja nicht aus ihrem Spiel
herausreifien mdichte, um an ihren Bewe-
gungsabliufen ,,herumzutherapieren”. Weil
ich die Momente mit ihr einfach genieflen
mochte, ohne mich darauf zu konzentrie-
ren, was sie noch nicht kann, und weil ich
oft gar nicht so sicher bin, ob sie nicht ohne
meine Interventionen viel besser zurecht-
kommt.

Ronja ist neugierig und bewegungsfreu-
dig und sie WILL alles ausprobieren. Wenn
das Down-Syndrom nicht wére, dann hitte
ich keinerlei Bedenken, dass sie schon alles
Wichtige von alleine lernen wird, wenn sie
soweit ist. Aber mit der Trisomie 21? Kann
ich mir da so sicher sein? Gibt es nicht doch
Dinge, bei denen sie eher mal einen kleinen
oder grofleren Anstupser braucht als ande-
re Kinder?
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Damit ihr mich nicht falsch versteht:
Wir mogen Ronjas Physiotherapeutin sehr
und gehen gerne hin. Und wir férdern Ron-
jazu Hause im ,,normalen” Bereich (singen,
lachen, vorlesen, spielen, toben, erzéhlen,
fur sich sein lassen ...) in jeder Hinsicht.
Auch viele Ubungen und Tipps aus der
Physiotherapie setzten wir gerne zu Hause
um. Aber eben nicht immer. Und vor allem
nur dann, wenn es sich fiir uns als Eltern
»richtig® anfiihlt.

Womit wir beim dritten Problemfeld
der Forderung wiren, nimlich dem Ver-
hdltnis von Eltern zu Therapeuten. Als El-
tern sind wir Experten fiir unser Kind.
Im Rahmen der Therapie oder Forderung
kommen nun Experten fiir den ,,Forder-
schwerpunkt® unseres Kindes, die uns ers-
tens (wenngleich meist sehr empathisch
und gut geschult) erzihlen, was mit un-
serem Kind ,,nicht stimmt, und zweitens
auch besser als wir Eltern wissen, was wir
tun miissen, um an den Baustellen effektiv
zu arbeiten.

Selbst bei grofiter Sympathie ist das auch
fiir mich nicht immer ganz einfach. Ich er-
tappe mich manchmal dabei, wie ich entwe-
der beginne, Ronja zu verteidigen (,,Also,
eigentlich schaftt sie das schon. Sie ist halt
miide heute ...“), oder Lob erheischend
aufzuzihlen, was sie alles schon kann. Vol-
liger Quatsch angesichts der Tatsache, dass
schliefillich alle auf Ronjas Seite sind. Aber
das Bediirfnis schleicht sich ein. Alternativ
fihle ich mich auch mal schuldig (,,Habe
ich sie vielleicht nicht addquat geférdert?®),
oder sogar angegriffen.

Wie also findet man das richtige Mafs
zwischen Mutter-(Vater)-Sein und Thera-
peutin, zwischen Defizitorientierung und
Realititsverleugnung oder Verklirung des
eigenen Kindes? Wie schafft man es, Exper-
tenrat anzunehmen, ohne die eigene Erzie-
hungskompetenz infrage zu stellen oder in-
frage stellen zu lassen?

Von einer Patentldsung bin ich weit ent-
fernt. Bei vielem hore ich auf mein Bauch-
gefithl. Ronja bekommt momentan nur
Krankengymnastik. Sie mag ihre Physio-
therapeutin, scheint Spaf3 zu haben und ich



selbst sehe die Stunden dort weniger als
Turnstunden, sondern eher als Beglei-
tung und Austausch dariiber, wie ich
Ronja beste Voraussetzungen fiir ihre
Entwicklung schaffen kann. Trotz aller
oben diskutierten Probleme fiihlen wir
uns bei der Frithféorderung wohl. Wire
dies nicht so, dann wiirde ich mit Ronja
wohl nicht hingehen.

Ich hére immer mal wieder, dass in
Verbindung mit der ,,Biirde“ Down-
Syndrom die Rede ist von all den The-
rapien, die man als Eltern so besuchen
»miisse.

Wiederum, das Folgende bitte nicht
falsch verstehen: Ich finde Forderung
richtig und wichtig. Aber letztlich for-
dern wir doch, um in Summe gemein-
sam mit unseren Kindern eine hdhe-
re Lebensqualitit zu erreichen. Wenn
das Fordern nun irgendwann so in
Stress ausartet oder sich so fremdbe-
stimmt anfiihlt, dass es die Lebensqua-
litit mindert, anstatt sie zu steigern,
dann darf man die eine oder ande-
re Therapie vielleicht auch einfach mal
streichen. Zugunsten der Mufle, Zufrie-
denheit und Lebensfreude, unabhin-
gig davon, wo das eigene Kind gerade
steht. Ganz selbstbestimmt, weil letzt-
lich niemand besser weif3, was das ei-
gene Kind braucht (und auch, was man
selbst braucht!), als man selbst.

Zumindest das Down-Syndrom kann
man nicht ,wegtherapieren‘. Egal, wie
man sich bemiiht, man kann dem Kind
nur helfen, die Anlagen optimal zu ent-
wickeln, die bereits in ihm stecken. Das
ist sehr viel, was man tun kann und
gleichzeitig sehr wenig. Es ist erniich-
ternd, sich das klarzumachen, aber es
ist auch ungeheuer befreiend zu wissen,
dass jedes Kind seinen ganz eigenen in-
neren, weitgehend unbeeinflussbaren
Entwicklungsplan hat.

»Das Gras wéchst auch nicht schnel-
ler, wenn man dran zieht.“ Dafiir zu
sorgen, dass die optimalen Vorausset-
zungen fiir Wachstum gegeben sind, ist
Herausforderung genug. Wenn wir das
nach besten Kriften versuchen, konnen
wir uns entspannt zuriicklehnen, und,
anstatt zu ,ziehen', einfach mal unse-
re Kinder genieflen. Genau so, wie sie
sind.

Dieser Beitrag ist zundchst erschienen
im Blog,Geliebte Ronja — Wunschkind
mit Down-Syndrom und Herzfehler”:
www.geliebte-ronja.com
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. Férderung in der

PEp-Praxis fiir Entwicklungs-
padagogik Mainz

TEXT UND FOTOS: ELISA SCHWAB

Der Forderansatz
in der PEp-Praxis

Im Frithjahr 2001 wurde die PEp-Praxis fiir
Entwicklungspidagogik in Mainz gegriin-
det und wir verwirklichten unsere Vor-
stellung der Entwicklungsbegleitung von
Menschen mit kognitiven Entwicklungsbe-
sonderheiten.

Im Mittelpunkt der padagogischen Be-
gleitung steht seitdem die individuelle Ent-
wicklung des Menschen, mit dem Ziel,
die grofitmogliche Alltagskompetenz und
Selbststandigkeit zu erlangen und zu erhal-
ten. Die Unterstiitzung des lebenslangen
Lernens erfolgt dabei tiber die

® gezielte Forderung der Personlichkeits-
bereiche,

® Vermittlung von Bildungsinhalten und

e Entwicklung individueller Lernmateri-
alien.

Das lebenslange Lernen orientiert sich
an der Neugier und dem Wunsch eines je-
den Menschen, seine Kompetenzen, Fer-

tigkeiten und Kenntnisse einzusetzen und
zu erweitern. Eigenaktivitdt und Erfahrung
von Selbstwirksamkeit sind daher zentrale
Elemente von Entwicklung, die wir durch
unsere padagogische Begleitung unterstiit-
zen.

Die PEp-Praxis bietet einen ganzheit-
lichen péddagogischen Forderansatz vom
Kleinkind- bis ins Erwachsenenalter an und
in dieser Form gibt es sie nur in Mainz. Die
meisten Familien besuchen mit ihren Kin-
dern parallel weitere, spezifische Therapie-
angebote wie Physiotherapie, Ergotherapie
oder Logopadie.

Das Angebot fiir die Kinder
unter zwei Jahren

Das Angebot fiir die Kinder unter zwei Jah-
ren findet in Kleingruppen von maximal
fiinf Kindern und ihren Eltern/Elternteilen/
Bezugspersonen statt. Einmal pro Woche
trifft sich die Fordergruppe fiir 60 Minu-
ten. In der Regel bieten wir als Padagogin-
nen eine strukturierte Forderungssituation
von 20 bis 40 Minuten an, in der verschie-

Leben mit Down-Syndrom Nr. 91 | Mai 2019 21



B FORDERUNG

dene Wahrnehmungsbereiche angespro-
chen und Entwicklungsprozesse intensiv
angeregt werden. Der Umfang des Ange-
bots richtet sich nach dem Alter, dem Ent-
wicklungsstand und der Aufmerksamkeits-
spanne der Kinder.

Eine exemplarische Forderstunde
Eine exemplarische Forderstunde sieht wie
folgt aus:

Wir singen ein gemeinsames BegriifSungs-
lied, in dem jedes Kind sich eine liedbeglei-
tende Aktivitdt aussuchen darf, mit der es
begriifit werden mochte (z.B. Klatschen,
Reiben, Trommeln). In diesem Rahmen
lernen die Kinder und ihre Bezugsperso-
nen die ersten Lautgesten (nach TOLGS)
und Ganzwortgebirden (nach GuK) ken-
nen.

Unterstiitzt durch zum Beispiel ein El-
ternteil kommunizieren die Kinder so nach
und nach ihren Wunsch in standardisierter
Satzform: ,,Ich mochte klatschen.®

Danach folgt eine gezielte Arbeit mit
den GuK-Karten, um zum einen den Wort-
und Gebdrdenschatz weiter auszubauen,
zum anderen aber auch, um Wahrneh-
mungs- und Eigensteuerungskompetenzen
zu unterstiitzen.

Ein gemeinsames Lied oder Fingerspiel
und eine dem Entwicklungsstand der Kin-
der angepasste Feinmotorikiibung (z.B. Ste-
cken von Kugeln in Locher oder von Ringen
auf einen Stab) schliefSen den strukturier-
ten und in der Regel im Sitzkreis angebote-
nen Teil der Forderstunde ab.

Im Anschluss diirfen die Kinder eigen-
aktiv den Bewegungsraum erkunden.
Weichbodenmatten, Rutsche, schrage Ebe-
nen, Hindernisse und bekletterbare Land-
schaften werden von den Kindern gerne ge-
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nutzt, um grobmotorisch aktiv zu werden.
Kleinmaterialien wie Autos, Bausteine,
Korken, Musikinstrumente, Bélle, Tiicher
etc. motivieren die Kinder, sich feinmoto-
risch zu betitigen. Die Eltern werden da-
bei unterstiitzt, ihre Kinder in ihrem Tun
und im sozialen Umgang mit den anderen
Kindern zu beobachten und deren sprach-
liche, handlungsplanerische und problem-
losende Fihigkeiten beispielsweise durch
Verbalisieren oder gezielte Anregung zu
fordern.

Im Austausch mit den Eltern bleiben

Wie beispielhaft soeben beschrieben, sind
all diese Angebote eingebettet in das ge-
meinsame Gesprich mit den Eltern. So
koénnen anhand der kleinen Aufgaben aus
dem ersten Teil der Férderstunde Beson-
derheiten beim Lernen von Menschen mit
Down-Syndrom thematisiert, ein Uber-
blick auf das Thema ,,Effektives Lernen® im
Allgemeinen gegeben und individuelle Fra-
gen besprochen werden.

Dieser gemeinsame Austausch und die
Moglichkeit, Fragen an die Pddagogin oder
andere Eltern zu stellen, werden von den
Eltern immer wieder als sehr hilfreich be-
schrieben.

Ich als Pddagogin versuche zudem, The-
men anzusprechen, von denen ich denke,
dass sie die einzelnen Eltern aktuell be-
schiftigen. Dafiir eignen sich vor allem
Sequenzen, in denen ich die Eltern bitte,
selbststdndig mit ihren Kindern zu arbei-
ten (z.B. eine kurze feinmotorische Auf-
gabe, wie Stecken von Kugeln in eine Fla-
sche). Wihrenddessen beobachte ich genau
die wechselseitigen Handlungen und biete
Unterstiitzung an. Vor allem in der indi-
viduellen Eltern-Kind-Interaktion treten
hier oftmals zusdtzliche Themen ans Licht,
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die die Eltern beschiftigen. Typische Fra-
gen und Kommentare lauten:

® ,Warum kann sich Otto einfach nicht
auf das Stecken konzentrieren? Bei Paul
aus der Gruppe klappt es doch prima.*

® ,,Bei uns zu Hause geht das wunderbar,
nur hier will Emma nicht so richtig mit-
machen.“

® ,Meinen Sie, er wird das jemals kon-
nen?“

m ,Wir stecken jeden Tag, fiir uns ist das
Material viel zu einfach!“

m ,Jetzt will er plotzlich nicht mehr! Was
mach ich denn nun?*

Meine Aufgabe besteht darin, die Eltern
nun ganz konkret und individuell zu beraten
und im Anschluss an die Aufgabe bespre-
chen wir als Gruppe noch einmal zentrale
Punkte, die mir oder den Bezugspersonen
aufgefallen sind. Dazu gehoren in der Regel
Aspekte wie
® der Umgang mit der eigenen und der

kindlichen Frustration,

m Wiinsche und Hoffnungen fiir die Zu-
kunft der Kinder,

m ein individuelles Maf3 finden an Férde-
rung und Alltag oder

m wie sich Forderaspekte relativ stressfrei
in den Alltag integrieren lassen.

Besonders der letzte Aspekt, wie Forde-
rung im Alltag implementiert werden kann,
ohne in einen permanenten ,,Férderdruck®
zu geraten, halte ich fir zentral.

Pranumerische Inhalte wie Form, Gré-
e, Farben, Figur-Grund-Wahrnehmung
oder raumliche Dimensionen (z.B. oben/
unten) lassen sich beispielsweise mit dem
entsprechenden Bewusstsein einfach an-
hand von ersten Puzzles iiben, die die Kin-
der in der Regel sowieso als Spielmaterial zu



Hause haben und gerne nutzen. Oft reicht
es, einen tblichen Satz der Eltern wie ,,Otto,
schau! Da gehort das Puzzleteil hin® zu er-
setzen durch ,,Otto, schau! Oben gehort das
Puzzle hin® Die Worte ,,da“ und ,,dort“ wer-
den von uns Erwachsenen gerne verwen-
det, sind fiir das Kind aber letztlich abso-
lut inhaltslos.

Sprachférderung vor allem in Kombina-
tion mit GuK muss nicht zwangsldufig in
Kombination mit den Bildkarten am Tisch
erarbeitet werden, sondern beim gemein-
samen Betrachten eines Bilderbuchs las-
sen sich viele Aspekte sinnvoll integrieren.
Ich ermutige die Eltern, das Kind so auf den
Schof$ zu nehmen, dass es die Bezugsperson
anschauen kann. Dann ist es leichter, iber
Bildelemente gemeinsam zu sprechen und
zu gebdrden, da das Kind sowohl die Han-
de als auch das Mundbild des Erwachsenen
sehen kann. Auflerdem konnen auf diese
Weise bei gemeinsamem Blickkontakt auch
mal die Hinde des Kindes zu einer Gebarde
gefithrt werden. Viele weitere Impulse wer-
den so wochentlich eingebracht.

Gegenseitige Unterstiitzung der Eltern
untereinander, Informationsaustausch
und unterschwelliger Forderdruck
Weitere Themen, die mir besonders auffal-
len, sind die gegenseitige Unterstiitzung der
Eltern untereinander, der intensive Infor-
mationsaustausch, aber auch der dadurch
moglicherweise unterschwellig entstehen-
de Forderdruck. Besonders im Freispiel be-
richten Eltern von ihren Aktivititen und
versuchen, wenn sie selbst davon tiberzeugt
sind, mal auch andere dazu zu motivieren:

® ,Wir waren wieder in XY und haben
diese super Therapie gemacht! Da miisst
ihr auch unbedingt hin!*

m ,Unsere Logopadin ist die Beste! Wie,
ihr macht keine Logopédie? Ich kann
euch nichste Woche mal mitnehmen
und dann machen wir einen Termin fiir
euren Otto aus!“

m ,,Also wir tiben jeden Tag!“

Auch hier versuche ich, als Fachkraft zu
beraten, was in meinen Augen fiir das ein-
zelne Kind absolut wichtig ist und was da-
riiber hinaus noch zusitzlich in Anspruch
genommen werden kann, wenn es das Fa-
miliensystem erlaubt.

Generell miissen wir uns immer be-
wusst sein, dass sich der Alltag eben nicht
nur um das Kind mit Down-Syndrom dreht
und auch nicht drehen sollte. Gerade Ge-
schwister, Partner, Freunde und Verwandte
sind wichtige Elemente im System Familie
und diirfen als solche nicht permanent hin-

ten angestellt werden. Auch weise ich im-
mer wieder darauf hin, dass es wichtig ist,
mit den eigenen Ressourcen bewusst um-
zugehen.

Gerne nutzen unsere Familien auch das
Angebot der Hospitation in der Forder-
gruppe. Nach Absprache konnen so bei-
spielsweise die Grofleltern, aber auch Er-
zieher aus Krippe und Kindergarten einen
Einblick in die Forderung des Kindes be-
kommen. Dadurch kann eine nicht unwe-
sentliche Entlastung der Eltern erfolgen.
Nicht selten beteiligen sich danach wei-
tere Familienmitglieder oder Erzieher an
der spielerischen, in den Alltag integrier-
ten Forderung und entlasten somit wieder
das Familiensystem. Ein weiteres Angebot,
das allen Familien und Bezugspersonen of-
fen steht, sind unsere Themenabende zu
spezifischen Inhalten (z.B. effektives Ler-
nen, Umgang mit Verweigerungshaltung,
psychosexuelle Entwicklung u.v.m.). Inte-
ressierte bekommen so weitere Informati-
onen zu fiir sie aktuell relevanten Themen
und erfahren mehr tiber entsprechende Lo-
sungsstrategien.

Forderstunden fiir Zwei- bis Dreijahrige
Ab einem Alter von zwei bis drei Jahren
wird die Forderstundenzeit von 60 auf 90
Minuten erweitert und die Kinder neh-
men nach einigen Wochen bzw. Monaten
ohne Begleitung einer Bezugsperson an den
Stunden teil.

Auch hier ist die Stunde unterteilt und
findet in unterschiedlichen Raumen statt.
zehn Minuten dienen dem Austausch von
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relevanten Informationen und einem kur-
zen Feedback zum Stundenverlauf mit
den Eltern. Die gesamte Arbeitszeit bleibt
rhythmisiert und wiederholt sich in den fol-
genden Stunden, um den Kindern eine Hil-
fe dabei zu geben, die Arbeitsschritte mit
nachvollziehen zu kénnen und ein entspre-
chendes Zeitgefiihl aufzubauen.

Inhalte der Forderung

Generell richten sich die Inhalte der Forde-

rung immer auf

e die Gesamtentwicklung der Personlich-
keit des Kindes hin zur selbststandigen
und eigenverantwortlichen Bewiltigung
der alltdglichen Lebenssituation mit
dem Ziel der Teilhabe am gesellschaft-
lichen und kulturellen Leben, der sozi-
alen Rehabilitation in moglichst vielen
gesellschaftlichen und kulturellen Be-
reichen,

e die Unterstiitzung und das Coaching
der Eltern im Rahmen des Erlernens
von Methoden und Strategien und des
Ubertrags erarbeiteter Inhalte in den
Alltag und im Rahmen der Beratung im
Umgang mit Konflikten und Krisen in
Bezug auf diagnosebedingte Besonder-
heiten und

e die Einbeziehung der Institutionen, die
das Kind regelmafSig besucht, und Ko-
operation mit diesen, falls dies von den
Eltern und den Institutionen selbst er-
wiinscht ist. W
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Sexualisiertes Verhalten
in der Schule

s ist Zeit fiir neue Gedanken im se-
E xuellen Bildungsbereich sowie klei-
ne Handlungsimpulse fiir Eltern,
Lehrkrifte und Fachleute. Die Kolumne der
infobox-liebe greift hierzu aktuelle Frage-
oder Problemstellungen rund um den The-
menbereich Identitit, Freundschaft, Puber-
tat und Sexualitat auf.
Den Auftakt macht das Thema ,,Sexuali-
siertes Verhalten in der Schule® Hierzu ein
Beispiel:

Ein Junge mit Down-Syndrom im Alter
von zwolf Jahren nutzt den Pausenhof,
um den anderen Mitschiilern seine
Genitalien zu zeigen. Er bekommt fiir
dieses Verhalten grofe Aufmerksamkeit,
die positiv wie auch negativ sein kann.
Die Eltern des Jungen erhalten eine be-
sorgte Riickmeldung der Schule.

Aus Sicht der Eltern 16st solch ein sexu-
alisiertes Verhalten ihres Kindes eine Viel-
zahl an Gefithlen wie Irritation, Besché-
mung und nicht zuletzt Handlungsdruck
aus. Ein moglicher Ausloser fir solch un-
erwiinschtes und gesellschaftlich nicht ak-
zeptiertes Handeln kann eine Vielzahl an
Griinden haben.

Sexualisiertes Verhalten zeigt sich oft
unerwartet und ohne dass Eltern es vorher-
sehen oder sich vorbereiten kénnen. Sexu-
alisiertes Verhalten kann sich auf verbaler
Ebene, durch Nutzung von Vulgéirvokabu-
lar, wie auch in konkreten Handlungen wie
im oben genannten Beispiel darstellen.

Eine fiir mich interessante Fragestellung
ist jetzt: Was genau konnte den Jungen aus
unserem Beispiel zur Zurschaustellung sei-
ner Genitalien bewegt haben?
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Hierzu habe ich mégliche Thesen aufgestellt:

® Der Junge mochte durch sein Verhalten
die Grenzen der Lehrer*innen, Eltern und
vielleicht seiner Mitschiiler*innen aus-
testen. Durch das EntblofSen seiner Geni-
talien ist ihm die Aufmerksamkeit sicher.
Es gleicht einer groffen Biihne. Das Ge-
fiihl, im Mittelpunkt zu stehen, kann als
sehr aufregend empfunden werden.

® Menschen mit Down-Syndrom zeigen of-
fener ihre sexuelle Neugierde und driicken
ihre Freude an korperlicher Beriihrung
sowie sinnlichen Erfahrungen deutlicher
aus, als es Eltern, Lehrer*innen und Ge-
sellschaft gewohnt sind.

® Das Gefiihl der ,,Zugehorigkeit nimmt
gerade in der Jugendphase eine zentra-
le Rolle ein. Der Junge aus dem Beispiel
konnte durch sein Verhalten den Wunsch,
»cool“ sein zu wollen, zum Ausdruck
bringen.

® Genitale Verinderungen konnen gleich-
zeitig ,,Stolz“ wie auch ,,Unbehagen’, z.B.
durch beginnende Schambehaarung,
auslésen. Reicht der Wortschatz des Jun-
gen nicht aus, greift dieser auf eine vor-
schnelle Handlung zurtick.

® Dem Jungen fehlt es (noch) ginzlich an
sexueller Bildung oder einem geschiitzten
Raum, in dem er iiber korperliche und
seelische Verdnderungen im Zusammen-
hang mit der Pubertit sprechen kann.

® Der Junge weifs zwar in der Theorie um
Lprivate“ und ,,offentliche Themen, kann
sein Wissen jedoch (noch) nicht in seinem
Lebensalltag integrieren.
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Alle eben genannten Thesen sind nur
der Beginn von méglichen Auslosern. In je-
dem Fall ist es wichtig, alle Faktoren wie
Entwicklungsalter, soziales und schulisches
Umfeld, Stand der psychosexuellen Ent-
wicklung, verbale Ausdrucksmdoglichkeit
etc. mit in die Losungssuche einzubeziehen.
Nicht zuletzt, um den Jungen vor sexuellen
Ubergriffen zu schiitzen, ist sein Verhalten
unerwiinscht und muss sofort und konse-
quent unterbunden werden.

In den zwei Késten erhalten Eltern und
Lehrkrifte mogliche Handlungsimpulse.
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Familien mit einem Kind
mit Down-Syndrom im Schulalter

Fortsetzung zu ,Situation von Familien mit einem Kind
mit Down-Syndrom verstehen” in LmDS 90, Januar 2019

TEXT: BARBARA JELTSCH-SCHUDEL

Das Leben mit einem Kind mit Down-Syndrom bringt vielfaltige Herausforderungen und damit verbunden Erfahrungen und

Erlebnisse mit sich. Einige wurden im Bezug auf den Anfang des gemeinsamen Lebens im letzten Heft beschrieben. Nicht

nur Eltern, sondern auch Kinder und Jugendliche mit Down-Syndrom selber miissen sich mit der Gestaltung und der Bewalti-

gung des Alltags auseinandersetzen.

Die folgenden Ausfiihrungen versuchen, sich wiederum der Situation von Familien anzundhern, deren Kinder mit Down- Syn-

drom im (Vor-)Schulalter sind. Grundlagen dazu bilden Interviews und Gesprache, die ich mit betroffenen Eltern in verschie-

denen Zusammenhéangen gefihrt habe, und Filmaufnahmen und Dokumente, die wir im Rahmen des Langzeitprojektes zur

Beobachtung der Entwicklung von Kindern mit Down-Syndrom gesammelt haben. Die in den Beispielen verwendeten Na-

men sind geandert.

Vom Kleinkind zum Schulkind

Bei diesem Ubergang spielen verschiedene
Aspekte eine Rolle. Es werden im Folgen-
den einige Schwerpunkte aufgegriffen.

Erste Loslosungsprozesse — du und ich
Fiir die Entwicklung eines jeden Menschen
ist es existenziell wichtig, mit anderen Men-
schen in Beziehung treten und sich ver-
stindigen zu konnen. Gelingende Interak-
tion (wie im vorherigen Heft beschrieben)
ist eine erste Moglichkeit dazu. Denn nur in
Interaktion kann der Mensch sein Ich ent-
wickeln. Ein wesentlicher Aspekt ist dabei,
zwischen sich und anderen unterscheiden
zu lernen: Das bin ich und das ist meine
Mutter. Zur Verstandigung gehort als wich-
tiges Thema also auch die Abgrenzung.

Aus der anfianglich tberlebenswichti-
gen, engen Verbundenheit zwischen Kind
und Mutter entwickeln sich allmahlich zwei
eigene Personlichkeiten. An diesem Losld-
sungsprozess sind beide beteiligt. Auch die
Mutter muss lernen, sich vom Kind zu tren-
nen. Dies ist bei einem Kind, das méglicher-
weise wenig eigene Aktivitit zeigt, wenig
von der Mutter wegstrebt, viel schwieriger
als bei einem Kind, das klar einen eigenen
Willen zu zeigen beginnt. Zur Willensbe-
kundung gehort nicht nur, dass das Kind
auf etwas zeigt, das es haben mochte, son-
dern auch, dass es sich abgrenzt und ein
Nein ausdriickt. Dies tut es, indem es sich
beispielsweise wegwendet, den Kopf schiit-
telt, mit Handbewegungen abwehrt. Nicht
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jedes Kind zeigt solche Bestrebungen, den
eigenen Willen auszudriicken oder selbst-
stindiger zu werden, gleich deutlich.

Ein damit verbundener wichtiger Schritt
in diesem Prozess der Loslosung ist die Er-
kenntnis von du und ich. Diese beginnt mit
dem Zeigen auf eine andere anwesende Per-
son als Antwort etwa auf die Frage: Wo ist
der Papa? Wo ist die Mama?

Das Zeigen auf die eigene Person setzt
diesen Erkenntnisprozess fort. Die Antwort
auf die Frage: Wo ist Laura? Oder auch: Wer
ist Leo?, ldsst das Kind bewusst werden: Ich
bin Laura bzw. ich bin Leo.

Denn nur in Interaktion kann der Mensch
sein Ich entwickeln. Ein wesentlicher
Aspekt ist dabei, zwischen sich und an-
deren unterscheiden zu lernen:

Das bin ich und das ist meine Mutter.
Zur Verstandigung gehort als wichtiges
Thema also auch die Abgrenzung.

Ein weiterer Schritt ist dann die Fra-
ge nach einer bekannten Person, die nicht
anwesend ist. Wo ist Papa? - Und die Ant-
wort: Papa ist nicht da. Diese impliziert ge-
wissermaflen die Fortsetzung: Papa wird
spater wieder da sein. Damit gewinnt das
Kind eine weitere wichtige Erkenntnis, dass
niamlich Personen mal da, mal nicht da sein
kénnen. ,,Nicht da“ ist dabei nicht gleich-
bedeutend mit ,,nie mehr da“ also fiir im-
mer verschwunden. Gleich wie eine Person
kann auch ein Gegenstand verschwinden
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und wieder auftauchen. Verschiedene Spiel-
formen wie das ,Gugu-dada-Spiel“ (das
Gesicht hinter einem Tuch verbergen, das
Tuch wegziehen, damit das Gesicht wieder
sichtbar wird), Gegenstinde verstecken, sie
suchen und wieder finden, lassen das Kind
allméhlich erkennen, dass Gegenstinde Be-
stand haben (Objektpermanenz).

Das ,Versteckspiel®, das nach bestimm-
ten Regeln des Sich-Versteckens und Su-
chens von Kindern gespielt wird, bildet die
Fortsetzung im sozialen Kontext.

Dieses spielerische Umgehen mit Zu-
sammen- und Getrenntsein, mit Personen
und Gegenstanden kann in vielfaltiger Wei-
se gestaltet werden, es kann in der Interak-
tion zwischen zwei Personen stattfinden,
aber auch mit mehreren Teilnehmenden.
Damit bereitet es darauf vor, dass sich ein
Kind in anderen Kontexten als der Fami-
lie bewegen und behaupten kann. Hilfreich
ist dabei, wenn das Kind die Erfahrung ma-
chen kann, dass gelingende Interaktionssi-
tuationen auch mit fremden Personen er-
lebt werden konnen. Beginnend mit einer
ersten Kontaktaufnahme und weiteren Be-
gegnungen, in gemeinsamem Handeln wie
Spielen oder Spazierengehen, kann gegen-
seitige Beziehung aufgebaut werden. Das
Kind lernt dabei, dass auch andere Perso-
nen zu Bezugspersonen, also zu einem wei-
teren ,,du“ werden kénnen, zu dem es Ver-
trauen haben kann.

Die Entwicklung der Verstindigung in
sprachlicher Form spielt bei diesem Ich-
Werdungsprozess und in den verschiedenen
Interaktionssituationen eine wichtige Rolle.



Die Erkenntnis, dass ein Gegenstand
durch ein Symbol vertreten werden kann,
ist sowohl fiir Sprache und Kommunikation
wie auch die kognitive Entwicklung ein we-
sentlicher Lernschritt. Konkret heifit dies,
dass ein Ding, das eine charakteristische
Form hat, gelb ist, siifllich duftet und sich
kiihl anfiihlt, als Banane bezeichnet wird,
wobei BANANE als Symbol ein gesproche-
nes Wort, eine Gebirde, ein Bild sein kann.
Mit dem Symbol kann etwas ausgedriickt,
eine Botschaft weitergegeben werden: Eine
Bezugsperson kann beispielsweise eine Ba-
nane anbieten oder das Kind kann mittei-
len, es mochte eine Banane essen.

In der Verbalsprache zeigt sich dies, in-
dem das Kind erst von sich als Leo oder
Laura spricht und erst spater die erste Per-
son, also ,,ich’, verwendet.

In einer Filmsequenz, die im Rahmen un-
seres Langzeitprojekts zur Entwicklung von
Kindern mit Down-Syndrom aufgezeichnet
wurde, spielt der vierjdhrige Max mit seiner
Mutter und einer Studentin ein Lottospiel.
Abwechselnd hebt jeder Mitspieler eine Karte.
Max will jedoch nicht jedes Mal warten, bis
er an die Reihe kommt. Daher ruft er immer
wieder, auf sich zeigend ,,Ich, ich!“ oder ,,Ma!".

Diese Szene verdeutlicht, dass Max sei-
nen Namen auf sich bezieht und gleichzei-
tig weif3, dass er von sich als ,,ich® sprechen
kann, dass also ,,Max“ und ,ich* dieselbe
Person meint. Auch dies ist ein wichtiger
Schritt ebenso in der Ich- und wie in der
Denkentwicklung von Kindern.

Die skizzierten Entwicklungsschritte
laufen bei Kindern mit Down-Syndrom so
oder dhnlich und in etwa dieser Reihenfol-
ge ab. Es ist aber nochmals klar auf die gro-
e Bandbreite der Entwicklung von Kin-
dern mit Down-Syndrom hinzuweisen (wie
im letzten Heft). Zwischen dem Entwick-
lungsalter und dem kalendarischen Alter
eines Kindes besteht kein direkter Zusam-
menhang; es ist nicht sinnvoll, Altersnor-
men zu setzen, da jedes Kind sein eigenes
Entwicklungstempo hat.

Zwischen dem Entwicklungsalter und
dem kalendarischen Alter eines Kindes
besteht kein direkter Zusammenhang;
es ist nicht sinnvoll, Altersnormen zu
setzen, da jedes Kind sein eigenes
Entwicklungstempo hat.

Teilnahme an Vorschulangeboten

Die Erkenntnis des eigenen Selbst, das sich
von der Person der Mutter als getrennte
Einheit, also als eigene Person, abhebt, er-

leichtert bzw. ermdglicht den Ubergang ins
Bildungssystem als einem anderen aufier-
familidren Lebensbereich. Denn hier wird
erwartet, dass das Kind sich von den engs-
ten Bezugspersonen 16st und allein am Bil-
dungsangebot teilnimmt, also bereit ist,
sich auf andere Personen, Gegenstande und
Handlungen einzulassen.

Der Beginn liegt bereits darin, dass ein
Kind die Kita, eine Spielgruppe oder ein an-
deres Vorschulangebot besucht, das es auf
den Eintritt in den Kindergarten vorberei-
tet. Auch wenn hier anfinglich das Dabei-
sein der engsten Bezugspersonen unter-
stiitzt oder mindestens toleriert wird, ist
doch die Zielsetzung, dass das Kind allein
in der Kita, der Spielgruppe, dem Kinder-
garten bleibt und dort von zundchst frem-
den, immer vertrauteren Personen betreut
wird und sich an den dort stattfindenden
Handlungen beteiligt.

Fiir viele Kinder mit Down-Syndrom
ist es sinnvoll und wiinschenswert,
an einem Angebot teilzunehmen, das
allen Kindern offen steht, also inklusiv
bzw. integrativ und mithin nicht speziali-
siert ist auf Therapie und Férderung von
Kindern mit Behinderungen.

Die Partizipation eines Kindes mit Down-
Syndrom an Vorschulangeboten bedeutet ei-
nen Ubergang, dem Entscheidungen der El-
tern vorausgehen, die sehr schwierig sein
koénnen.

Fiir viele Kinder mit Down-Syndrom ist
es sinnvoll und wiinschenswert, an einem
Angebot teilzunehmen, das allen Kindern
offen steht, also inklusiv bzw. integrativ
und mithin nicht spezialisiert ist auf The-
rapie und Forderung von Kindern mit Be-
hinderungen.

Die Auswahl der Vorschulangebote wird
durch verschiedene Faktoren beeinflusst.
Diese liegen in Vorgaben des Schulsystems,
stehen aber auch im Zusammenhang mit der
Entwicklung des Kindes. An der Entschei-
dung sind die Eltern beteiligt und zugleich
bestimmen Rahmenbedingungen deren Re-
alisierungsmoglichkeiten. Diese verschie-
denen Aspekte in eine Passung zu bringen,
kann sich als sehr schwierig erweisen.

Eltern lernen im Laufe ihrer gemeinsa-
men Lebensgeschichte ihr Kind mit Down-
Syndrom mit seinen Besonderheiten immer
besser kennen und einschitzen. Sie wissen
beispielsweise darum, inwiefern ihr Kind
seine eigenen Bediirfnisse zeigen, sich in
Interaktionen einbringen kann. Sie haben
ihr Kind in Kontaktaufnahme und Umgang
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mit auflenstehenden Personen erlebt, haben
beobachtet, wie das Kind reagiert. Die El-
tern verstandigen sich mit ihrem Kind, wis-
sen darum, wie es sich mitteilen kann, ob es
dies mit Gebdrden oder Worten tut. Sie wis-
sen auch, wie es sich verhilt, wenn es nicht
verstanden wird.

Eine Filmsequenz aus unserem Langzeitpro-
jekt zeigt, wie die fiinfjihrige Anna und ihre
Mutter damit umgehen.

Zum Filmen sind drei Frauen (zwei Stu-
dentinnen und die Projektleiterin) zur Fami-
lie gekommen und sind nun mit Anna und
ihrer Mutter im Wohnzimmer. Anna offnet
die Glastiire, um der Katze im Garten etwas
zuzurufen. Im Nachbargarten ist eine Nach-
barin sichtbar, die Anna griif§t. Anna griifst
zuriick und ruft, dass drei Frauen bei ihr sei-
en. Sie realisiert, dass die Nachbarin sie nicht
verstanden hat, und sagt zu ihrer Mutter, sie
solle es ihr nochmals sagen. Die Mutter ruft
Annas Satz der Nachbarin zu und erginzt,
dass Anna ihr das habe mitteilen wollen und
gemerkt habe, dass sie nicht verstanden wor-
den sei.

Die haufigste Verstindigungsform in
unserer Gesellschaft ist die verbale Spra-
che. Wer sich verbal ausdriicken kann, hat
mehr Chancen wahr- und ernst genom-
men zu werden und somit etwas bewirken
zu konnen. Die kurze Sequenz zeigt, dass
Anna dies sehr wohl weif und dass sie au-
Berdem erfahren hat, dass sie in ithren Aus-
drucksmoglichkeiten (von ihrer Mutter)
verstanden wird. Zudem kann sie einschét-
zen, wenn sie — wie in dieser Situation —
nicht verstanden wird. Aufbauend auf die-
ses Wissen und diese Erfahrungen, wahlt
sie die Strategie, die Mutter um Unterstiit-
zung — hier mehr ,Ubersetzung“ - zu bit-
ten und somit sicherzustellen, dass die Bot-
schaft verstanden wird.

Fragen zur Einschulung

Die Entscheidung dariiber, in welcher
Schule ein Kind mit Down-Syndrom ein-
geschult werden soll, wird von den Eltern
einerseits und andererseits von Rahmen-
bedingungen bestimmt, wie vorhandene
schulische Angebote, Kontextfaktoren des
Wohnortes und weitere mehr. Die differen-
zierten Kenntnisse der Eltern tiber ihr Kind
und sein Verhalten bilden einen wichtigen
Teil der Entscheidungsgrundlagen dartiber,
welches Angebot aus der Sicht des Kindes
und seiner Entwicklung wiinschbar sei.

In Annas Fall wiinschten die Eltern die
Einschulung in die Regelschule mit addqua-
ter sonderpadagogischer Unterstiitzung.
Dass sich dies realisieren lief3, liegt daran,
dass Annas Familie in einer Stadt wohnt, in
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der Kinder mit geistiger Behinderung iib-
licherweise in die Regelschule gehen. Wei-
ter war unterstiitzend, dass die Eltern dafiir
sorgten, dass die Lehrpersonen und die El-
tern der anderen Kinder vor Schuljahres-
beginn iiber das Thema Down-Syndrom
informiert und auf Annas Teilnahme vor-
bereitet wurden.

Nicht in jedem Fall kann eine Passung
auf diese Weise vorgenommen werden.
Selbst dann, wenn die Voraussetzungen des
Kindes gut und vielversprechend fiir die ge-
wiinschte integrative Beschulung wiren,
konnen Kontextfaktoren die Realisierung
verhindern. Solche Faktoren sind etwa im
Zusammenhang mit dem Wohnort zu fin-
den; die Situation von Kindergarten und
Schule, die Reaktion anderer Eltern oder
der Schulbehorden oder weiterer Entschei-
dungstrager konnen mitspielen.

Hierzu eine weitere Beobachtung aus dem
Langzeitprojekt. Neben Filmaufnahmen wer-
den immer auch Interviews mit den Eltern
itber die Entwicklung des Kindes gefiihrt. In
diesem Interview wird auch ein Blick in die
ndahere Zukunft geworfen.

Bei den beiden fast gleichaltrigen Knaben,
Christoph und Adrian, stand die Frage der
Einschulung im Zentrum dieses Ausblicks
in den Interviews mit ihren Miittern. Beide
Knaben - so zeigten die Beobachtungen der
Eltern und auch die fast gleichzeitig gemach-
ten Filmaufnahmen des Projekts — hatten
verschiedene Fihigkeiten (wie oben genannt)
entwickelt, die eine Einschulung in die Regel-
schule als wiinschbar erscheinen liefen.
Adrians Eltern entschieden sich nach Abkld-
rung der Rahmenbedingungen dafiir, dass
ihr Sohn die Regelschule im gleichen Schul-
haus wie seine dlteren Geschwister besuchen
sollte, was dann auch erfolgreich geschah.
Hilfreich bei der Entscheidung war, dass Ad-
rian bereits an Spielgruppen integrativ teil-
genommen hatte und alle Beteiligten dabei
gute Erfahrungen gemacht hatten.

Die Situation zeigte sich fiir Christoph an-
ders. Da die Familie in einem kleinen Dorf
mit wenig Angeboten lebte, konnte er vor-
bereitend weder eine Kita noch eine Spiel-
gruppe besuchen, die Erfahrungen hitten
sammeln lassen. Von der Schule wurde der
Familie gegeniiber wenig Verstindnis signa-
lisiert fiir die Behinderung des Kindes, was
auch die dlteren Geschwister zu spiiren be-
kamen. So entschieden die Eltern, Christoph
in die eher geschiitzte Situation der Sonder-
schule einzuschulen.

An diesen beiden Beispielen werden un-

terschiedliche Faktoren deutlich, die bei
diesem wichtigen Ubergang, dem Eintritt
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eines Kindes mit Down-Syndrom ins Bil-
dungssystem, eine Rolle spielen kénnen.

Eine inklusive Beschulung ist nicht in
jedem Fall die geeignete Option. Die Ent-
scheidung, die Christophs Eltern trafen, ba-
sierte auf der sorgfiltigen Abwagung ver-
schiedener Aspekte; der Entwicklungsstand
ihres Sohnes war nicht die ausschlaggeben-
de Entscheidungsgrundlage.

Die Bandbreite der Entwicklung von
Kindern mit Down-Syndrom ist bekannt-
lich sehr grof3, ohne dass Griinde dafiir
Kklar feststellbar sind. Eltern, die ihr Kind
und seine Entwicklung sorgfiltig beobach-
ten und begleiten, konnen daher mit guten
Griinden zur Entscheidung kommen, dass
die Sonderschule fiir ihr Kind die geeigne-
tere Option ist.

Fiir diese Wahl kann auch sprechen, dass
spezifische Angebote wie Logopidie oder
Physiotherapie in Sonderschulen meist
zum Gesamtangebot gehoren. Zusitzliche,
oft mit Stress verbundene Fahrten zu For-
dermafinahmen oder Therapien bleiben
dem Kind und den Eltern dabei erspart.

Es ist selbstverstdandlich, dass Kinder mit
Down-Syndrom als volle Mitglieder unse-
rer Gesellschaft betrachtet werden und ihre
Teilhabe gewahrleistet wird (nicht nur, weil
sie ihnen rechtlich zusteht). Dennoch wire
es falsch, die Schulwahl von Eltern ideolo-
gisch zu bewerten. Wenn es ihnen die ver-
schiedenen Einflussfaktoren ermdglichen,
selber zu entscheiden, bringen Eltern die
besten Voraussetzungen zu einer guten
Wahl mit, weil sie ihr Kind am besten ken-
nen.

Die Bandbreite der Entwicklung von
Kindern mit Down-Syndrom ist be-
kanntlich sehr groB3, ohne dass Griin-
de dafiir klar feststellbar sind. Eltern,
die ihr Kind und seine Entwicklung
sorgfiltig beobachten und beglei-
ten, konnen daher mit guten Griinden
zur Entscheidung kommen, dass die
Sonderschule fiir ihr Kind die
geeignetere Option ist.

Kinder mit Down-Syndrom
im Schulalter

Mit der Einschulung werden durch die
Schulwahl oder dieZuordnung erste Wei-
chen gestellt.

Hier ist nicht der Ort, tiber Fragen dar-
tiber, ob inklusive Bildung moglich sei und
welche Wirkungen sie auf Kinder mit und
ohne Behinderung habe, zu diskutieren.
Genauso wenig geht es um schulische In-
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Es ist selbstverstandlich, dass Kinder
mit Down-Syndrom als volle Mitglieder
unserer Gesellschaft betrachtet wer-
den und ihre Teilhabe gewdhrleistet
wird (nicht nur, weil sie ihnen rechtlich
zusteht). Dennoch waére es falsch, die
Schulwahl von Eltern ideologisch zu
bewerten. Wenn es ihnen die verschie-
denen Einflussfaktoren ermdglichen,
selber zu entscheiden, bringen Eltern
die besten Voraussetzungen zu einer
guten Wahl mit, weil sie ihr Kind am
besten kennen.

halte, will heiflen, was und wie Kinder mit
Down-Syndrom in der Schule lernen (sol-
len). Die Aspekte, die im Folgenden auf-
gegriffen werden, sind fiir das Schulalter
und die sich in dieser Lebensphase stellen-
den Lern- und Entwicklungsaufgaben rele-
vant. Ob ein Kind mit Down-Syndrom in
die Regelschule oder in die Sonderschule
geht, spielt dabei eine untergeordnete Rolle.
Neben dem (neuen) Lebensbereich Schule
bleibt die Familie bei den meisten Kindern
mit Down-Syndrom der wichtigste Kontext
seiner Entwicklung.

Syndromspezifische Verhaltensweisen
Gewisse syndromspezifische Fihigkeiten
und Gefihrdungen kénnen sich fiir das
Schulalter als relevante Themen erweisen;
einige Aspekte werden im Folgenden skiz-
ziert.

Manche Kinder mit Down-Syndrom be-
wegen sich weniger oder langsamer als an-
dere Kinder wegen ihrer geringeren Mus-
kelspannung. Moglicherweise konnen sie
nicht alle Bewegungen gleich gezielt, krif-
tig und ausdauernd ausfithren. Auch kon-
nen sie rascher ermiiden als gleichaltrige
Kinder. Fir schulische Unternehmungen
wie Ausfliige miissen daher geeignete Vor-
kehrungen getroffen werden, oftmals unter
Beteiligung der Eltern.

Kinder mit Down-Syndrom weisen oft-
mals eine hohe Sozialkompetenz auf, die
meist als Charme und Liebenswiirdigkeit
wahrgenommen und geschétzt wird. Fiir
Kontaktaufnahme und Beziehungsgestal-
tung gerade auch mit aulerfamilidren Per-
sonen ist diese Fahigkeit sehr hilfreich.

In einem Interview aus unserer Langzeit-
studie beschreibt Sabine ihre Tochter Iris als
»pflegeleicht und hebt hervor, dass sie sehr
gerne mit ihr auswdrts esse oder Reisen un-
ternehme, da Iris offen und liebenswiirdig
anderen Menschen begegne und positive Re-
aktionen hervorrufe.

In einer fast gleichzeitig gemachten Film-
sequenz wird dies deutlich: Iris spielt ein



Rollenspiel mit der Logopddin, das eine
Flugreise beinhaltet. Nachdem in diesem
Rollenspiel fiktiv ein Sandwich iiberreicht
wurde, bedankt sich Iris ldchelnd dafiir.

Schwierigkeiten, die durch syndrom-
spezifische Besonderheiten entstehen kon-
nen, kompensieren Kinder mit Down-Syn-
drom auf ihre eigene Weise, beispielsweise
indem sie ihre sozialen Fihigkeiten einset-
zen. Dies kann der Fall sein, wenn in einer
gemeinsamen Handlung eine Anforderung
an das Kind gestellt wird und zu Beginn oft
der Interaktionspartner (also Eltern, Ge-
schwister und andere Bezugspersonen) den
aktiven Teil der gemeinsamen Handlung
tibernimmt. Das Kind schaut zu, zeigt seine
Freude an dem, was der andere tut, und die-
ser wiederum freut sich tiber die Anerken-
nung und fihrt in seinem Tun fort.

In einer Videosequenz aus einem unserer
Forschungsprojekte haben wir in einer Schul-
situation Folgendes beobachtet: Die Lehre-
rin und Valentin sitzen am Tisch. Vor ihnen
steht eine kleine Holzkiste mit verschieden-
formigen Lochern, in die die passenden
Holzformen eingeworfen werden sollen. Die
Lehrerin hat die Gegenstinde so vor Valen-
tin gelegt, dass er die Formen ergreifen und
einwerfen kann. Er schaut die Lehrerin an
und lichelt. Sie fordert ihn auf, das Drei-
eck in das richtige Loch zu werfen. Er schaut
die Lehrerin weiterhin ldchelnd an. Sie gibt
ihm das Holzdreieck in die Hand und zeigt
auf die Locher. Valentin hdlt das Dreieck in
der Hand und wedelt ein wenig damit her-
um. Nachdem er einen kurzen Blick auf das
Dreieck geworfen hat, schaut er wieder li-
chelnd ins Gesicht der Lehrerin. Offenbar ist
Valentin wenig motiviert, sich mit Formen
und Liochern auseinanderzusetzen; ihn inte-
ressiert vielmehr die Lehrerin bzw. deren Zu-
wendung. Diese nimmt denn auch das Drei-
eck und wirft es in das richtige Loch.

Ein Kind mit Down-Syndrom lernt da-
bei, dass es zum Erfolg kommt, indem es
sozial positiv auf das Handeln des anderen
reagiert. Seine Selbstwirksamkeitserfah-
rung héngt also nicht mit eigener (erfolg-
reicher) Aktivitit zusammen. Dies fithrt
hiufig dazu, dass Kinder mit Down-Syn-
drom eine geringere Erwartungshaltung
und Motivation an ihr eigenes Handeln ent-
wickeln. In Situationen, in denen Probleme
gelost werden miissen, ist dann haufig ein
Ausweichverhalten beobachtbar. Dies kann
sich darin zeigen, dass das Kind wegschaut
(die Augen nach oben dreht), weglauft, den
Clown spielt - alles Verhaltensweisen, die
auf der Beziehungsebene ablaufen und sich

Ein Kind mit Down-Syndrom lernt dabei,

dass es zum Erfolg kommt, indem es so-

zial positiv auf das Handeln des anderen
reagiert. Seine Selbstwirksamkeitser-
fahrung hangt also nicht mit eigener

(erfolgreicher) Aktivitat zusammen. Dies

fiihrt hdaufig dazu, dass Kinder mit Down-
Syndrom eine geringere Erwartungs-
haltung und Motivation an ihr eigenes

Handeln entwickeln.

nicht auf die Handlungsebene mit Gegen-
stinden beziehen - auf jeden Fall jedoch
eine soziale Reaktion hervorrufen.

Natiirlich kann man einwenden, dass es
durchaus verstidndlich ist, wenn ein Kind in
der Schule die (positive oder negative) Zu-
wendung der Lehrerin interessanter fin-
det als die Auseinandersetzung mit einem
ihm fremden Gegenstand. Zumal das Kind
moglicherweise keinen Sinn in der gefor-
derten Handlung erkennen kann und nicht
neugierig darauf ist, den Gegenstand ken-
nenzulernen.

Gerade diese Neugierde ist jedoch sehr
wichtig fiir die Entwicklung, weil sie Kinder
dazu bringt, Lernerfahrungen nicht nur zu
machen, sondern machen zu wollen. Beob-
achtungen an Kindern mit Down-Syndrom
zeigten, dass sie insgesamt weniger neu-
gierig sind als andere gleichaltrige Kinder.
In Studien wurde festgestellt, dass je hoher
ihre Aktivitit und ihre Ausdauer im Aus-
probieren von neuen Dingen ist, desto bes-
ser Kinder mit Down-Syndrom sich entwi-
ckeln konnen.

Woher genau dieser Antrieb von Kin-
dern, sich neugierig und aktiv mit der Welt
auseinanderzusetzen, kommt, ist nicht ganz
Kklar. Sicher scheint, dass das Gehirn in sei-
ner Entwicklung und Organisation daran
einen wichtigen Anteil hat. Bei Menschen
mit Down-Syndrom sind die Hirnfunktio-
nen aber anders, was ihr Verhalten beein-
flusst. Zu den betroffenen Funktionen ge-
horen auch Konzentration und Ausdauer.
Allerdings zeigen Beobachtungen von Kin-
dern mit Down-Syndrom, dass sie eine be-
achtliche Ausdauer und Beharrlichkeit an
den Tag legen konnen, vor allem dann,
wenn es sich um etwas handelt, was sie ger-
ne tun, worin sie Sinn sehen.

Beobachtungen an Kindern mit Down-
Syndrom zeigten, dass sie insgesamt
weniger neugierig sind als andere
gleichaltrige Kinder. In Studien wurde
festgestellt, dass je hoher ihre Aktivitat
und ihre Ausdauer im Ausprobieren von
neuen Dingen ist, desto besser
Kinder mit Down-Syndrom sich
entwickeln kénnen.

Leben mit Down-Syndrom Nr. 91 |
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Diese spezifische Auspriagung von Aus-
dauer und Beharrlichkeit bezieht sich vor
allem auf Vertrautes, das heifit, dass Kin-
der mit Down-Syndrom lieber in Routi-
nen und Altbekanntem handeln und auf
Neues skeptisch und abwehrend reagieren.
Diese Abwehr zeigen sie beispielsweise, in-
dem sie sich zuriickziehen, sich auf den Bo-
den setzen und sich nicht zu einer Verin-
derung bewegen lassen. Oder sie driicken
die Abwehr aus, indem sie ausflippen. Die-
se Verhaltensweisen werden von Interakti-
onspartnern nicht geschitzt und fithren zur
Entstehung des (Vor-)Urteils, Kinder mit
Down-Syndrom seien stur und bockig.

Diese spezifische Auspriagung von
Ausdauer und Beharrlichkeit bezieht
sich vor allem auf Vertrautes, das heiflt,
dass Kinder mit Down-Syndrom lieber
in Routinen und Altbekanntem handeln
und auf Neues skeptisch und abweh-
rend reagieren.

Die kurz skizzierten Prozesse lassen
wichtige Einsichten gewinnen: Auf der ei-
nen Seite ist die Fahigkeit, sich ausdauernd
und lange mit etwas beschiftigen zu kon-
nen, eine wesentliche Ressource. Auf der
anderen Seite ist das Beharren in wieder-
kehrendem oder repetitivem Handeln ein
Hindernis, sich Neuem zuzuwenden und
dabei zu lernen. Im Alltag, sei es im schuli-
schen, sei es im familidren, wird oft die ne-
gative Seite stirker wahrgenommen und
betont. Es wird also eher davon gesprochen,
dass Kinder mit Down-Syndrom stur und
bockig seien, und weniger die Ressourcen
von Beharrlichkeit erkannt und geschatzt.

Zu den Inhalten, die in der Schule ge-
lernt bzw. vermittelt werden, gehéren Le-
sen, Schreiben und Rechnen. Beim Erwerb
der Kulturtechniken spielen die Fahigkeiten
eines Kindes eine Rolle. Von Kindern mit
Down-Syndrom ist aus vielen Studien be-
kannt, dass die visuelle Wahrnehmung si-
multaner Reize besser aufgenommen, ver-
arbeitet und erinnert werden kann als die
akustische Wahrnehmung sequenzieller
Reize. Bilder und Gebirden, die gleichzei-
tig Inhalte symbolisch vermitteln, kdnnen
Kinder mit Down-Syndrom ldnger betrach-
ten und verarbeiten. Verbalsprache als Ket-
te von Lauten, die einen Inhalt symbolisie-
ren und dadurch Sinn vermitteln, ist oft zu
schnell, als dass sie erfasst und verarbeitet
werden kénnte. Diese Erkenntnisse kénnen
in der Forderung der Sprachentwicklung
genutzt werden, beispielsweise mit GuK
(Gebardenunterstiitzte Kommunikation).
Im letzten Heft (LmDS 90) ist ein Beitrag
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von Etta Wilken - ,,Lesen ist wie horen mit
den Augen® - zu finden, in dem genau dies
ausfiithrlich beschrieben wird.

Bilder und Gebdérden, die gleichzeitig
Inhalte symbolisch vermitteln, kénnen
Kinder mit Down-Syndrom langer be-
trachten und verarbeiten. Verbalsprache
als Kette von Lauten, die einen Inhalt
symbolisieren und dadurch Sinn vermit-
teln, ist oft zu schnell, als dass sie erfasst
und verarbeitet werden konnte.

Leben lernen in verschiedenen
Lebensbereichen

An ein Kind im Schulalter werden verschie-
dene Anforderungen gestellt. Dazu gehort,
dass das Kind in verschiedenen Lebensbe-
reichen lebt und dort mit den jeweiligen
Strukturen und Regeln zurechtkommen
muss.

Familie und Schule sowie weitere Frei-
zeit-, Betreuungs- und Forderangebote au-
Berhalb von Schule und Familie sind die
wesentlichsten Kontexte, in denen das Kind
mit Down-Syndrom sich bewegt. Es macht
dabei sehr unterschiedliche Erfahrun-
gen, da sich diese Lebensbereiche in ih-
rer Struktur erheblich unterscheiden, be-
ziiglich dem, was vom Kind erwartet wird,
und in der Art, wie die Beziehungen ge-
staltet werden.

Das Kind muss sich also in den jeweili-
gen Situationen zurechtfinden; es muss die
dort herrschenden Regeln kennen und ein-
halten (oder auch nicht), sich mit den Men-
schen, die dort titig sind, verstindigen. Es
muss seine Rolle, seine Aufgaben kennen
und erfiillen. Dies sind viele und komplexe
Anforderungen.

Sich in den einzelnen Lebensbereichen
zu bewegen ist jedoch nur das eine. Eine
fiir viele Kinder mit Down-Syndrom noch
schwierigere Anforderung ist im Wechsel
vom einen zum anderen Bereich, in den
Ubergingen zu sehen. Diese Anforderun-
gen stellen sich nicht nur dem Kind, son-
dern auch seiner Familie, insbesondere den
Eltern. Denn diese sind die engsten Bezugs-
personen des Kindes und als solche an den
Ubergingen am stirksten beteiligt. Sie sind
es, die den Rahmen dafiir geben, dass ihr
Kind die schulischen und therapeutischen
Angebote nutzen kann; sie sind es, die ein
Auge darauf haben, dass es dem Kind ins-
gesamt gut geht; sie sind es, die letztendlich
fur das Kind die (rechtliche) Verantwor-
tung tragen.

Um diese Aufgaben zu erfiillen, ist die
Kenntnis des Kindes mit seinen individu-
ellen Besonderheiten wesentlich. Denn die
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Begleitung des Kindes durch den Alltag er-
fordert Strukturierungen und Strategien,
beispielsweise, um Termine einhalten zu
kénnen, den Schulbus rechtzeitig zu errei-
chen und andere mehr.

In unserem Forschungsprojekt berichten
Miitter in Interviews dariiber, wie sie den
Tag gestalten. Maja erzdhlt, dass der Tages-
beginn anspruchsvoll sei fiir sie und ihren
Sohn Manuel, weil so viele Dinge erledigt
werden miissten und dies in einer vorgegebe-
nen Zeit. Sie fand heraus, dass es fiir alle ein-
facher war, wenn Manuel in bestimmter Rei-
henfolge vorgehen konnte, jeden Tag gleich.
Maja fertigte ihm eine Reihe Bilder an, auf
denen die zu erledigenden Titigkeiten sicht-
bar waren und an denen Manuel sich zusditz-
lich orientieren konnte.

Diese Strukturierung, die Maja aufgrund
der genauen Beobachtung von Manuel als
addquate Unterstiitzung geschaffen hat, er-
moglicht es Manuel, den Handlungsablauf
zu erinnern und einzelne Handlungsschrit-
te vorwegzunehmen.

In einem weiteren Interview berichtet Sonja
von dhnlichen Erfahrungen: Wenn ihr Sohn
Daniel mit anderen Kindern spielt und die-
se Spielzeit beendet werden muss, weil es
Nachtessen gibt, so informiert sie ihn bereits
eine halbe Stunde vorher, damit er sich da-
rauf einstellen und das Ende des Spiels vor-
wegnehmen kann. Gelegentlich verwendet
Sonja auch einen Time Timer, weil sie weifs,
dass Daniel diesen versteht und so die Zeit
besser strukturiert werden kann.

Diese unterstiitzenden und strukturie-
renden Begleitungsmoglichkeiten, von de-
nen die Miitter berichten, beruhen auf den
Beobachtungen und Kenntnissen ihrer Kin-
der. Sie sind angepasst an das einzelne Kind
und die jeweiligen Situationen. Fiir das
eine Kind konnen Bilderfolgen eine Hilfe
sein, fiir das andere Zeitstrukturierungen
mit einer Uhr. Die Moglichkeiten der Vor-
bereitung auf etwas, was kommt, sind un-
terschiedlich und ebenso der Zeithorizont.
Dieser kann beim einen Kind die nichsten
fiinf Minuten und beim anderen einen Mo-
nat betreffen.

Familien sind eingebettet in eine Wohn-
situation, in der Kontakte mit anderen, au-
Berfamilidren Personen stattfinden. Dazu
gehoren nicht nur Erwachsene, sondern
auch Kinder. Ob ein Miteinander des Kin-
des mit Down-Syndrom mit Kindern aus
der Nachbarschaft maéglich ist, hangt von
verschiedenen Faktoren ab. Einen wesentli-
chen Einfluss haben dabei die Einstellungen
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gegeniiber Behinderungen der Eltern nicht
behinderter Kinder.

In mehreren Interviews und Gesprichen in
unserem Langzeitprojekt erzihlte Claudia
in Einzelgesprdchen mit mir davon, dass ihr
Sohn Franz von den Nachbarskindern aus-
gegrenzt werde. In einem der Interviews be-
richtete sie, dass sich die Situation gedndert
habe. Der achtjihrige Franz, der im Frei-
en den Kindern beim Fuf$ballspielen zuge-
schaut hatte, kam zu seiner Mutter Claudia
zuriick und meldete, dass er mitspielen diir-
fe und deshalb seine Fufballschuhe anziehen
miisse. Claudia freute sich mit ihm und sag-
te zu ihm: Denk dran, du schligst die ande-
ren nicht, du stofit sie nicht, sonst darfst du
nicht mehr mitspielen. Da sagte Franz: Ja,
Mami, ich weifs. Claudia hatte das Gefiihl,
dass er dies verstand, und freute sich dann
dariiber, dass er lingere Zeit mitspielen durf-
te und von den Nachbarskindern auch spéter
wieder zum Mitspielen geholt wurde.

Dies zeigt, dass die Unterstiitzung der
Mutter zum Erfolg von Franz wesentlich
beitrug. Gewissermaflen als Strategie gab
sie ihm mit, wie er sich zu verhalten habe
bzw. was er nicht machen solle, und dies in
einer Form, die Franz verstehen und umset-
zen konnte.

Im Rahmen unseres Langzeitprojektes fiihr-
ten wir auch Interviews mit Verwandten
und Nachbarn eines Kindes mit Down-Syn-
drom. Dabei berichtete eine Nachbarin, dass
Michael meist mit den Nachbarskindern im
Freien spiele und dies sehr gut gehe. Oft sind
alle Kinder des Viertels dabei, auch Michaels
dltere Geschwister. Die befragte Nachbarin
erzihlte von ihren Beobachtungen der spie-
lenden Kinder. Einmal wollten die Nachbars-
kinder Michael nicht mitspielen lassen. Sei-
ne Geschwister erklirten daraufhin, dass sie
ohne Michael ebenfalls nicht mehr mitspielen
und mit ihm ein eigenes Spiel machen wiir-
den.

Diese Beobachtung zeigt den Einfluss,
den Geschwister fiir die soziale Integration
von Kindern haben (was iibrigens fiir alle
Kinder gilt).

Um mit Kindern aus der Nachbarschaft
spielen zu konnen, miissen Kinder mit
Down-Syndrom lernen, sich in einem wei-
teren Raum als dem Elternhaus zu bewe-
gen. Es gibt Kinder mit Down-Syndrom,
die gerne herumgehen, sich vom Eltern-
haus entfernen und ihre Spazierginge aus-
dehnen. Es kommt dabei ofter vor, dass
sie den Riickweg nicht mehr finden. Auch
wenn die sogenannte Tendenz des Weglau-



fens durchaus positiv fiir die Auseinan-
dersetzung des Kindes mit seiner Um-
welt sein kann, ist sie fiir seine Familie
mit Stress verbunden, wenn die Kinder
gesucht werden miissen.

In einem Interview aus unserem Lang-
zeitprojekt erzdhlt Silvia, dass ihr Sohn
Raffael gerne den elterlichen Garten ver-
lasse und im Viertel herumlaufe. Er fin-
de dabei den Heimweg nicht mehr. Um
ihm dennoch seine Entdeckungsspazier-
ginge zu ermoglichen und zu vermeiden,
ihn dann stundenlang suchen zu miis-
sen, schaffte Silvia ein GPS-Gerdt an, das
sie mit ihrem Natel verbinden konnte. So
konnte sie Raffael orten. Raffael trug sein
Gerdt in der Hosentasche und belief§ es
auch dort. Seine Erklirung dazu: Mama
telefoniert, Mama holt mich. Dieses Ge-
rit bewdhrte sich besonders, als Raffa-
el in einer Baustelle auf ein Baugeriist
hochkletterte und sich nicht mehr herun-
ter getraute. Silvia konnte ihn dank dem
Gerit schnell orten und ihn, zusammen
mit ihrem Mann, herunterholen. Aus
dieser Erfahrung, so meinte Silvia, habe
Raffael wohl gelernt; er sei nie mehr auf
die Baustelle gegangen.

Dem Kind Méglichkeiten zu geben,
sich auch selber ohne stindige Aufsicht
bewegen zu konnen, kann wohl auf ver-
schiedene Weisen realisiert werden. Sil-
vias Idee zeigt eine interessante Losung.

Das Leben in verschiedenen Le-
bensbereichen und die Uberginge bzw.
Wechsel vom einen zum anderen be-
dingen, dass Wege zuriickgelegt werden
miissen. Dazu gehort, sich im offent-
lichen Raum zu bewegen. Eltern ste-
hen vor der schwierigen Frage, wie viel
Spielraum sie ihrem Kind mit Down-
Syndrom geben konnen, ob es selbst-
stindig Wege finden und zurticklegen
kann. Fithren diese Wege tiber ver-
kehrsreiche Gebiete oder miissen bei-
spielsweise mehrere Verkehrsmittel be-
nutzt werden, kann dies schwierig sein.
Besonders im Jugendalter werden sol-
che Fragestellungen brisant, denn sie
stehen im Zusammenhang mit Selbst-
bestimmung, Autonomie und weiteren
fiir das Erwachsen-Werden relevanten
Themen.

In der Fortsetzung dieses Beitrages wer-
den Themen der Adoleszenz aufgegriffen
werden, wiederum basierend auf Erfah-
rungen von Eltern.
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Wie sag ich’s
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meinem Kinde?!

TEXT UND FOTOS: SABINE SURA

Unsere Familien-DNA wurde durch Liv
bereichert
Als Liv im Dezember 2014 auf die Welt
kam, hatte ich ,natiirlich noch nie eine
Ausgabe der heute so geschitzten Leben
mit Down-Syndrom gelesen, geschweige
denn eines der vielen tollen Biicher, die da-
rin vorgestellt oder diskutiert oder die ei-
nem - Algorithmen sei Dank - sogar in In-
ternetplattformen nicht immer unpassend
vorgeschlagen werden. So fehlten mir ne-
ben dem personlichen Kontakt mit anderen
Familien mit erhohter Chromosomenan-
zahl einschldgige Informationen und noch
wertvollere Eindriicke, die ich wie andere
»Betroffene® mittlerweile auch gerne teile.
Der heutige kurze Blick auf unser Fami-
lienleben und speziell die Kommunikation
an den grofien Bruder ist nicht so genau re-
cherchiert und wissenschaftlich fundiert
wie die im Januar-Heft (LmDS 90) erschie-
nenen Artikel zum Thema Familie, mdchte
aber die gleiche Zuversicht vermitteln, die
schon Silvia Doser ausstrahlt in ihrem sogar
offiziell vom groflen Bruder freigegebenen
Beitrag — dem Beispiel haben wir uns gleich
angeschlossen. Gemeinsam ist uns auch,
dass schon ein Geschwisterkind auf der
Welt war, als das Extrachromosom {iiberra-
schend die Familien-DNA bereicherte - in
unserem Fall war Len knapp drei Jahre alt.

Eigentlich ein,,ganz normales” Leben

in einer Familie mit zwei Kindern

Aus anfinglicher Sorge ,Wie sag ich’s mei-
nem Kinde“ - bzw. dahinter eben diesem
sWas bedeutet das nun fiirs Geschwister-
chen???“ — ist bei uns ein eigentlich ,,ganz
normales Leben in einer Familie mit zwei
Kindern geworden. Liv bekam allerdings
von Beginn an viele Termine: Frithforde-
rung, Physio, Logo, mittlerweile Ergo — und
dies alles bekam Len mit.

Wir haben ganz frith thematisiert — an-
fangs ohne Erklarung der Hintergriinde -,
dass Liv wahrscheinlich langsamer wach-
sen wiirde als andere Kinder und manches
langsamer lernen wiirde, damals vor allem
Krabbeln und Laufen als offensichtliche
»Meilensteine®, heute die expressive Laut-
sprache.
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Liv bekam ihre Brille, und Lens Spiel-
kamerad*innen auf die Frage ,Wieso hat
deine Schwester eine Brille?“ bekamen
die ebenso wahre wie damals ausreichen-
de Antwort: ,Damit sie besser sehen kann!“
Seither kam noch fiir mehrere Stunden tég-
lich ein Patch vors rechte Auge. Wir lernten
zusammen GuK-Gebirden (Len erfand so-
gar eigene Gebiérden, wo uns welche fehl-
ten, ebenso Liv) und Kieler Anlautgebir-
den, Liv ibte sortieren und Buchstaben,
spater Zahlen, erkennen und benennen.

Len lernte Lesen und Rechnen. Er er-
zéhlte, dass auf dem Pausenplatz im Kin-
dergarten ein Kind ein anderes ,,Mango*
(sic!) genannt hitte — hochste Zeit fiir kon-
kretes Einschreiten und ein Gesprich da-
riiber, was wahrscheinlich (traurigerwei-
se) gemeint war und welche Schimpfworter
iiberhaupt nicht gehen und warum.

Den Hintergrund mit dem 47. Chromo-
som hatten wir zwischenzeitlich themati-
siert, ein Spaziergang, weil Len sich sehr fiir
Zahlen interessierte, und die Vorstellung
dieser winzigen Zellen zu seiner Faszinati-
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on fiir Bakterien und Ahnliches passte. Wir
vier gingen auf Treffen von insieme2l (der
Verein, der sich in der deutschsprachigen
Schweiz fiir die Interessen der Menschen
mit Trisomie 21 und deren Angehorige ein-
setzt), wo Len zahlreiche andere Kinder mit
dem ,little Extra“ genauso traf wie deren
Geschwister.

Wir besuchten die Ausstellung ,,Touch-
down®, als sie nach Bern kam, und die
»Swiss Handicap®, eine Messe, die Themen
rund um das Leben mit einer geistigen, kor-
perlichen, psychischen oder sensorischen
Behinderung aufgreift und beispielsweise
viele Hilfsmittel hautnah vorstellt und dazu
auch inklusiven Sport vor Ort présentiert.
Von den bunt gemischten Besucher*innen
ganz zu schweigen!

Liv bekommt beim Kinderarzt neben
den Impfungen Blut abgenommen - kei-
ne einfache oder angenehme Prozedur. Wir
gehen zum Ohrenarzt, wir fahren zum PEp
(und iiben regelméfig, z.B. mit den Gra-
fomotorikblattern), wir kennen Felden-
krais. Und wir sagen ab und zu: ,,Das kann
sie noch nicht verstehen®, ,Das ist jetzt zu
schnell fiir Liv oder ,Lass das sein, deine
Schwester macht dir doch eh alles nach!“ -
wohlgemerkt, das wiirden wir auch bei ei-
ner kleinen Schwester ohne DS ofter mal
tun.

Liv lernte schliefllich Laufen, Klettern,
Springen; Len lernte Radfahren, Schwim-
men, Skifahren - was wir mit der noti-
gen Geduld alles auch bei Liv offen erwar-
ten. Wild und motiviert genug ist sie auf
jeden Fall und verbliftt Beobachter schon
mal mit den Vorldufer, kompetenzen®: allei-
ne ,,Poporutscherle® fahren oder furchtlos
vom Beckenrand springen.

Eben ganz grof3er Bruder

Mittlerweile berichtet Len, wenn er auf ei-
ner Sportveranstaltung meint, auch ein
Kind ,,mit Chromosomen® (O-Ton) gese-
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hen zu haben. Er liebt Liv heifl und innig,
freut sich tber ihre Entwicklungsschritte
wie wir, erklart ihr geduldig und eben ganz
grofler Bruder, wenn etwas nicht funktio-
niert oder sie etwas nicht darf. Er stiftet sie
aber natiirlich auch dazu an, sich Fernsehen
oder Siifligkeiten zu wiinschen, wovon ja in
der Regel beide profitieren. Er sinniert mit
tiber Livs Sprache, Sinn und Einsatzmdog-
lichkeiten des gerade diskutierten Talkers.
Er macht jeden Quatsch vor und mit, rauft
wild, spielt zart, liest vor, holt auch mal ihre
Puppe oder leiht ihr gar seinen Béren!

Zusammen schauten wir uns Willis Ge-
schichte und sein Leben in ,,Planet Willi“
(von Birte Miiller) und bei der Sendung mit
der Maus an, wir lasen ,Florian lésst sich
Zeit“ (von Adele Sansone), ,,Die Geschichte
von Prinz Seltsam“ und ,,Prinz Seltsam und
die Schulpiraten® (beides Silke Schnee/Hei-
ke Sistig). So gut, wie Len inzwischen lesen
kann, wird er wohl auch bald ,,Josefinchen
Mongolinchen® (Dolf Verroen) und ,,Den-
ni, Klara und das Haus Nr. 5“ (Brigitte Wer-
ner/Birte Miiller) verschlingen.

Die hatten wir auf Anregung durch Re-
zensionen einst aus Neugier bestellt und
miissten unsere Erinnerungen auffrischen,
aber eine gute Grundlage fiir Gespréiche mit
meinem Groflen geben sie sicher mittler-
weile. Und das wird auch notig sein, sobald
sich Len der Reaktionen unserer Umwelt
bewusster wird und vielleicht auch mehr
Fragen oder Bemerkungen seiner Klassen-
und Spielkamerad*innen kommen.

Begeisterung fiir Brian Skotkos

»Fasten Your Seatbelt”

Der Begeisterung fiir Brian Skotkos ,,Fas-
ten Your Seatbelt® schliefSe ich mich tbri-
gens uneingeschrankt an, kann man doch
der klaren Sprache und den eingidngigen
Beispielen (bis hin zu passenden Formu-
lierungen) gut entnehmen, was einen fiir
die Kommunikation nicht nur mit den ei-
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genen Kindern, sondern auch mit zum Bei-
spiel Grofleltern oder dariiber hinaus mit
Auflenstehenden riistet.

Es sensibilisiert einen dafiir, welche Fra-
gen, Unsicherheiten und Reaktionen andere
zum Thema haben, beispielsweise zu (Ver-)
Erblichkeit, haufigen gesundheitlichen Pro-
blemen, Selbstverstindnis und Selbststin-
digkeit, Gleich- und Andersbehandlung in-
nerhalb und aufSerhalb der Familie, Pflicht-,
Scham- und Schuldgefiihle, und last but not
least ,,behindert® als Schimpfwort, siehe ja
oben.

Die Tipps, die Skotko und seine Mit-Au-
torin Susan Levine den Geschwisterkindern
fur den Umgang mit ihren Eltern geben,
wenn sie Fragen oder Schwierigkeiten the-
matisieren wollen - so wie ,.einen ruhigen
Zeitpunkt suchen ... eine Einleitung for-
mulieren ... nachhaken ...“ - lassen einen
dartiber nachdenken, wie wir wahrschein-
lich oft in der Hektik und den Annahmen
unserer Erwachsenenwelt gefangen sind,
auch oder besonders im Umgang mit un-
seren Kindern. Sie konnen Anregung sein,
unsererseits das Gespriach zu suchen, auf
keinen Fall nur oder erst in akuten Krisen-
situationen. Wir haben besonders bei den
kleinen Gelegenheiten, sieche oben, nie den
Zusammenhang zu DS zu verbergen ver-
sucht, und dabei gleichzeitig immer betont,
dass es nicht ,schlimm® ist, nur ,anders".
Eigentlich oft sogar ziemlich cool, das mer-
ken wir ja, wenn wir wieder einmal gemein-
sam iber unsere grofle kleine Schauspiele-
rin (und mit ihr!) grinsen.

Die Tipps, die die Autoren den Geschwis-
terkindern fiir den Umgang mit einem Bru-
der oder einer Schwester mit Down-Syn-
drom geben - besonders im Hinblick auf



schwierige Verhaltensweisen -, erinnern
einen an Grundlagen der Kommunikati-
on und der Verhaltenspsychologie und sind
definitiv Gold wert. Will heiflen: nicht alles
aufs Down-Syndrom zuriickfithren, men-
tal einen Schritt zuriicktreten oder sich gar
physisch voriibergehend entfernen, auch
mal ignorieren, eher positives Verhalten
fordern und verstirken, als unerwiinsch-
tes Verhalten kritisieren, und natiirlich nach
Ursachen (nicht verstanden werden, etwas
zu vermeiden suchen ...) forschen und an
diesen arbeiten.

Wenn man das mit versierten Geschwis-
terkindern auf der Metaebene thematisie-
ren kann - lange, bevor sie das Buch selbst
lesen konnen -, erreicht man als Familie si-
cher einen Gewinn fiir alle. Und last but not
least konnen sie auch im Umgang mit ei-
genen Kindern ohne DS unterstiitzen. (Es
gibt tibrigens auch unter diesen solche, die
am liebsten leicht bekleidet durch die Woh-
nung laufen!).

Weitere Schliissel,,werke”

Zu weiteren Schliissel,,werken®, die ich seit-
her in meiner Karriere als Mutter gelesen
habe - manchmal spreche ich scherzhaft
von unserem (pddagogisch bzw. frithfor-
dertechnisch) ,vernachldssigten Erstgebo-
renen’, bei dem erst die Kindergértnerin die
damaligen Schwichen im ,,Ausschneiden®
bemerkte — gehdren André Zimpel ,Spie-
len macht schlau! Warum Fordern gut ist,
Vertrauen in die Stirken Ihres Kindes aber
besser!”, David P. Stein ,,Supporting Positive
Behavior in Children and Teens with Down
Syndrome - The Respond but Don’t React
Method“ und Anat Baniel ,,Kids Beyond Li-
mits“ (die beiden Letztgenannten stelle ich
gerne bei Gelegenheit hier ausfiihrlich vor).

Gerade erst wurden wir tibrigens in ei-
nem Kinderhotel gefragt (bzw. eigentlich
mit der Vermutung konfrontiert), es sei
doch ,sicher schwierig, dass er (der Bru-
der) nicht zu kurz“ komme. Vorangegan-
gen war ein langeres Gespréch mit etlichen
interessierten und wohlmeinenden Fragen
und Anmerkungen, und Len saf$ die gan-
ze Zeit daneben. Auf3er in solchen Situatio-
nen finde ich eigentlich nicht, dass bei uns
ein Kind zu kurz kommt. Und jeder wichst
in seiner ihm eigenen Situation auf, man-
che mit fiinf, manche ganz ohne Geschwis-
terchen, und manche eben mit einem (oder
mehreren) Geschwisterchen mit Down-
Syndrom.

Zur Sicht von Kindern und Jugendli-
chen in vergleichbarer Familienkonstella-
tion empfehle ich noch das schlanke und
schnell gelesene ,Views from our Shoes -
Growing Up with a Brother or Sister with

Special Needs“ (Donald Meyer, Woodbine
House, 1997), das kurze Erzdhlungen von
Vier- bis 18-Jahrigen im O-Ton (und in eng-
lischer Sprache) wiedergibt. Alle dort vor-
gestellten Kinder und Jugendlichen lieben
ihre Geschwister inniglich, spielen und ku-
scheln gerne mit ihnen, finden sie eigent-
lich ,,gerade richtig®, sind sich — neben al-
len aufgezihlten Vorziigen und Argernissen
- einig, dass sie sich eigentlich nicht so von
allen anderen unterscheiden, und wiirden
sie gegen kein anderes Geschwisterkind der
Welt eintauschen!

B FAMILIE

Und das bringt mich noch zu einem an-
deren wundervollen Buch: ,Einfach Sont-
je“ (Deutsches Down-Syndrom InfoCenter
2013), das Liv jiingst bei uns aus dem Re-
gal zog. Als wir es miteinander anschauten,
deutete sie doch beim einen oder anderen
Foto auf Sontje und sagte: ,,Li!“ (Liv) - die
gemeinsamen Ziige der beiden entgehen ihr
offenbar nicht!

Und das wird dann das nichste Kapitel
von ,Wie sag ich’s meinem Kinde?, nim-
lich, wie (und was, und wann) sagen wir
»es“ unserem Kind mit Down-Syndrom. B

Down-Syndrom - was ist das?

Vielleicht fragst du dich, was denn das Down-Syndrom ist. Dir ist be-
stimmt aufgefallen, dass zum Beispiel Sontjes Augen ein bisschen anders
aussehen. Vielleicht kennst du auch andere Kinder mit Down-Syndrom,

bei denen das so dhnlich ist?

Von den vielen Kindern, die auf dieser Welt geboren werden, haben man-
che das Down-Syndrom. Das passiert ganz zufallig und ist auch schon da,
wenn das Baby noch im Bauch der Mutter ist. Down-Syndrom ist keine
Krankheit wie Halsschmerzen oder Husten. Man kann es nicht ,heilen”
und sich damit anstecken. Es bleibt immer bei dem Menschen, der damit

geboren wurde. (...)

Diese Text-Passage stammt aus dem Kinderbuch ,,Einfach Sontje®

Im hinteren Teil dieses Fotobuchs findet sich eine fiir Kinder gut verstdnd-
liche Erklarung zu haufig gestellten Fragen:

Down-Syndrom — was ist das? Warum ist das so? Und wie ist das, wenn
jemand Down-Syndrom hat? Wird fiir eine Familie alles anders?

Anhand der Fotos und kurzer Texte aus ,,Einfach Sontje konnen wir
leichter mit Kindern ins Gespriach kommen und ihre Fragen beantworten.

Das Kinderbuch ist jederzeit zu haben tiber unseren WebShop:

shop.ds-infocenter.de

Leben mit Down-Syndrom Nr. 91 |
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Ein langer Weg, bis das Essen klappt

TEXT UND FOTOS: YVONNE RUCKERT

Anna ist sechs Jahre alt und besucht eine Grundschule in England. Sie entwickelt sich gut, hat keine
gesundheitlichen Einschrankungen und wachst zweisprachig auf. So weit, so gut ... ware nicht da das

Thema Essen.

Anna a8 noch mit finf Jahren nur Plriertes und weigerte sich, feste Nahrung in den Mund zu nehmen
und zu kauen. Es mangelte ihr nicht an Appetit und sie al3 mit Begeisterung alle Gemiisesorten, Fleisch
und Fisch - solange das Essen in breiiger Konsistenz und auf dem Loffel angeboten wurde. Bei einem
weichen Keks, einem weichem Stlick Banane, Crisps et cetera weigerte sie sich oft, das Essen Gberhaupt
in die Hand zu nehmen, oder warf es gleich zu Boden. Sie wurde von einer Esstherapeutin betreut und
von einer Spezialistin fir Dysphagia (Schluckstorung).

Es war flr Annas Eltern zunehmend frustrierend, denn jeder Ausflug oder Urlaub musste wegen ihrer
Essgewohnheiten akribisch geplant werden. Die Dysphagia-Spezialistin setzte darauf, dass sich die Lage
normalisiert und Anna eines Tages normal kauen wird, sobald die einzelnen Therapie-Etappen durch-
laufen sind: vom breiigen Essen tber Fingerfood bis hin zur ,normalen” Kost. Der gesamte Prozess sollte
jedoch drei bis vier Jahre dauern - eine nicht besonders befliigelnde Perspektive.

Dieser Artikel schildert die Erfahrungen von Anna und ihren Eltern auf dem Weg zum ,normalen Essen”
und es gibt Hoffnung, ,dass wir irgendwann nicht mehr (iber die Konsistenz von Annas Essen nachden-

ken mussen ...".

nsere Tochter Anna wurde Ende Ja-
U nuar 2013 in Deutschland geboren

und ist heute sechs Jahre alt. Mei-
ne Schwangerschaft war nicht geplant und
kam eigentlich zu einem fiir uns eher un-
glinstigen Zeitpunkt, da ich gerade erst
nach Irland umgezogen war.

Die Schwangerschaft war sehr un-
kompliziert. Ich hatte keine der typischen
Schwangerschaftsbeschwerden und war bis
zum fiinften Monat sehr sportlich unter-
wegs. Gedanken, dass das Kind behindert
sein konnte oder Down-Syndrom haben
konnte, hatte ich nur ganz kurz und dann
auch gleich wieder verworfen, denn ich war
ja ,erst“ 34 Jahre alt - und tiberhaupt, alle
meine Freundinnen hatten gesunde Kinder
geboren. - Warum sollte ich also eine Aus-
nahme sein?

Schwangerschaftskontrollen in Irland
werden durch den Allgemeinarzt durch-
gefithrt und bis zur 20. Schwangerschafts-
woche hatte ich in Irland tberhaupt kei-
nen Scan. Bis dahin wurden die Herzt6ne
nur mit dem Stethoskop auf meinem Bauch
abgehort. Einen Gynékologen habe ich in
der gesamten Zeit nicht gesehen. Wir hat-
ten uns dann iiberlegt, dass es besser wire,
wenn ich das Kind in Deutschland zur Welt
bringen wiirde, und so bin ich Ende des
sechsten Monats zu meinen Eltern gezogen.
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Nach einer Routinekontrolle in
der 32. Woche behielten mich
die Arzte zur weiteren Kontrolle
im Krankenhaus, da sie vorzeiti-
ge Wehen festgestellt hatten und
mir aufgrund eines Gendefektes,
der das Herz betrifft, die nor-
malen wehenhemmenden Me-
dikamente nicht verabreichen
konnten. An dem Tag, an dem
ich entlassen werden sollte, ent-
schieden sich die Arzte plotzlich
fiir einen Notkaiserschnitt — An-
nas Herztone hatten sich auf ein-
mal rapide verschlechtert. Zum
Gliick war mein Lebenspartner
gerade zu Besuch. Nach wenigen
Tagen erhielten wir dann die Di-
agnose ,,Down-Syndrom® - fiir
uns, und insbesondere fiir mich,
brach damals die Welt zusammen.

Heute, sechs Jahre spiiter, ist Anna ein
ganz frohliches und aufgewecktes Kind
und wir sind eine ziemlich normale Fami-
lie. Nachdem wir die ersten neun Monate
in Deutschland gelebt hatten, sind wir mit
Anna nach Leeds in England umgezogen.
Mittlerweile leben wir in Portsmouth (Sii-
den von England) und Anna ist im Septem-
ber 2018 eingeschult worden.
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So weit lauft alles sehr gut und wir ma-
chen sogar mit dem Kauen von fester Nah-
rung Fortschritte ... Anna isst mittlerwei-
le klein geschnittenes Brot mit Leberwurst
oder Hummus und manche Obstarten, wie
zum Beispiel Melone. Wir sind immer noch
ein ganzes Stiick von Pizza und einer kom-
pletten Brotmahlzeit entfernt, aber ich den-
ke, jetzt ist zumindest ein solider Grund-
stein gelegt. Bis dahin war es fiir uns ein
langer Weg und auch wenn vor uns noch
eine ordentliche Wegstrecke liegt, so haben



wir doch viel Hoffnung geschopft, dass wir
irgendwann nicht mehr iiber die Konsis-
tenz von Annas Essen nachdenken miissen.

Aber ich erzihle am besten einmal ganz
von vorn ... Als Anna noch ganz klein war,
fiinf oder sechs Monate alt, lag sie in ihrem
Stubenwagen oder auf einer Decke, schau-
te sich das Spielzeug in ihrer unmittelbaren
Nihe an, aber grift nicht wirklich danach.
Wenn wir Spielzeuge (Klappern, Babybii-
cher usw.) in ihre Nahe riickten, schaute sie
sich diese zwar an, aber hatte nie das Ver-
langen, sich irgendetwas in den Mund zu
stecken.

Dabei muss man sagen, dass Anna
kein Stillkind war und mit fiinf Monaten
an breiige Nahrung herangefiihrt worden
war, die sie auch ohne Probleme akzeptier-
te und mochte. Wir dachten zu dem Zeit-
punkt nicht viel iiber ihre ,Eigenart nach
und schoben das auf ihre insgesamt verzo-

gerte Entwicklung. In den folgenden Mona-
ten tat sich nicht viel beziiglich ihrer Hand-
Mund-Koordination und unser Kinderarzt
empfahl uns einen Besuch des SPZ (Sozial-
pédiatrisches Zentrum) in Chemnitz. Dort
wurden wir von einer sehr netten Thera-
peutin mit dem Castillo-Morales-Konzept
bekannt gemacht, das nach einem argen-
tinischen Therapeuten benannt ist. Dieses
Behandlungskonzept folgt einem holisti-
schen Ansatz und wird unter anderem bei
Muskelhypotonie und orofacialen Stérun-

gen eingesetzt. Bei Anna lag der Schwer-
punkt auf der Aktivierung von Funktionen
wie Saugen, Schlucken und Kauen, aber
auch der Verbesserung der Aufrichtungs-
und Bewegungsfihigkeit. Im SPZ wurden
uns verschiedene Gesichtsmassagen ge-
zeigt, die Anna ziemlich gerne mochte, und
der Einsatz von Vibrationsspielzeug. Regel-
maflige Besuche des SPZ und der Physio-
therapie gehorten bei uns zum wochent-
lichen Programm, bis wir Ende 2013, als
Anna ein knappes Jahr alt war, nach Eng-
land umzogen.

Ich hatte mir schon im Vorfeld Gedan-
ken um die Unterstiitzung gemacht, die wir
dort erhalten wiirden, aber es war teilweise
schwieriger als angenommen. Familien mit
Kindern im Vorschulalter werden in regel-
mafligen Abstinden von einem sogenann-
ten ,,health visitor” zu Hause besucht. Das
ist eine Person, die vom englischen natio-
nalen Gesundheitssystem (NHS) finanziert

wird und Familien Tipps und
Hilfestellung bei Themen wie
Kindererndhrung, Verhaltens-
auffilligkeiten oder Entwick-
lungsverzogerung gibt. Diese
Person war, neben der uns zu-
geordneten Kinderarztin, unsere
erste Ansprechpartnerin beziig-
lich des Themas Physiotherapie
und Logopadie.

Wir hatten dann
schnell einen Termin mit einer
Therapeutin bekommen, die auf
Essensstorungen spezialisiert ist.
Die Termine fanden immer bei

relativ

uns zu Hause statt. Beim Haus-

besuch wurden wir Eltern darauf
aufmerksam gemacht, dass wir

sowohl an der motorischen Sei-

te (Essen im Mund hin und her

bewegen) als auch an der senso-

rischen Seite (Gesichtsmuskulatur stimulie-
ren, verschiedene Texturen und Konsisten-
zen erfassen) arbeiten miissen. Wir haben
uns also wieder den Gesichtsmassagen
und der Gesichtsstimulation zugewendet
(die Therapeutin hatte allerdings noch nie
von Castillo Morales gehért) und wir ha-
ben gleichzeitig und in einem viel grofieren
Umfang als bisher versucht, Anna dazu zu
animieren, verschiedenes Essen anzufassen.
Ich erinnere mich besonders gut an die
dritte oder vierte Therapiestunde. Anna
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fand es toll, im Spinat, in den zerdriickten
Kartoffeln und dem Ei zu rithren, und hat
sich das ganze Essen schon gleichmiflig
iiber die gesamte Kleidung und den Kopf
verteilt. Leider fand dabei kein einziges
Kriimel den Weg in ihren Mund ..., was die
Therapeutin eigentlich erwartet hatte. Allen
Vorhersagen zum Trotz klappte das auch
in den folgenden Sitzungen nicht. Das Re-
sultat war vielmehr, dass Anna das Anfas-
sen, Matschen und Schmeiflen von Essen
ganz toll fand und ich danach eine Stunde
das Kind und die Kiiche reinigte und mich
dabei fragte, ob das alles irgendeinen Sinn
macht. Die Sorge meines Lebenspartners
und meine war eher nach einiger Zeit, dass
Anna keinen richtigen Umgang mit Essen
lernt. Aber gut, wir haben weiter an der
»sensorischen® Seite gearbeitet und Anna
gleichzeitig zu jeder gemeinsamen Mahlzeit
und auch manchmal zwischendurch Brét-
chen oder Obststiicke zum ,, Ausprobieren®
angeboten.

Die Zeit verging. Wir und auch die Ta-
gesmutter, wo Anna wihrend der Woche
die meiste Zeit verbrachte, miithten uns red-
lich, Fortschritte beztiglich ihres Ess- und
Kauverhaltens zu erringen. Aber Anna afd
nur pliriertes Essen. Das einzige Gute war,
dass sie wirklich alles af3, solange es in brei-
iger Konsistenz und auf dem Loffel daher-
kam. Alles andere wurde mit einem deut-
lichen ,nof spiter dann ,no, thank you*
bedacht. Es war frustrierend. Jeder Tages-
ausflug und jeder Urlaub musste ,essens-
technisch® genau geplant werden. Jeden
Morgen (bis heute) gibt es gekochte Ha-
ferflocken (Porridge) und fiir Mittag und
Abend habe ich das Essen immer vorge-
kocht und in Warmhaltebehaltern mitge-
schleppt.

Vor zweieinhalb Jahren sind wir dann
in den Stiden Englands nach Portsmouth
umgezogen, weil ich dort eine unbefriste-
te Arbeitsstelle gefunden habe. Portsmouth
hat auch eine der besten Down-Syndrom-
Elterngruppen in ganz England. Wir hat-
ten Gliick und hatten relativ schnell einen
guten Kindergarten fiir Anna gefunden.
Die privaten Eigentiimer des Kindergartens
(der kurz vor unserem Umzug er6ffnet hat-
te) haben uns und insbesondere Anna in ih-
rer Entwicklung in den vergangenen beiden
Jahren sehr unterstiitzt. Ein wichtiges Kri-
terium bei der Auswahl des Kindergartens
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war das Angebot einer warmen Mit-
tagsmahlzeit. Das ist hier durchaus
nicht iiberall tiblich und viele Kinder-
girten bieten nur Snacks oder Brote

zur Mittagszeit an. Da wir beide Voll-

zeit arbeiten, wire es fiir uns unmaog-

lich gewesen, jeden Tag ein warmes
(breiiges) Mittagessen fiir Anna vor-
zukochen. In unserem Kindergarten wur-
de das Mittagessen jeden Tag vor Ort von
einer Kochin zubereitet, die Anna gleich
von Anfang an in ihr Herz geschlossen hat-
te. Das Essensproblem war also insofern ge-
16st, dass Anna jeden Tag mit gutem Essen
versorgt war, wenngleich es auch (zumin-
dest anfangs) piiriert daherkam.

Wir haben uns dann wieder auf die Su-
che nach einer Essensspezialistin gemacht
und haben nach einigem Suchen und mit-
hilfe der Down-Syndrom-Gruppe eine pri-
vate Logopadin in Southampton gefunden,
die unter anderem auf Kau- und Schluck-
probleme spezialisiert ist. Sie arbeitet mit
Anna seit nunmehr zwei Jahren und wir ha-
ben in der Zeit grof3e Fortschritte gemacht.
Bevor wir 2016 mit der Behandlung anfin-
gen, haben wir nach ihrer Empfehlung erst
mit einer Physiotherapeutin an Annas Kor-
per- und Sitzhaltung gearbeitet. Denn, so
wie sie uns erklarte, wenn Anna den Kopf
zu weit vorschiebt oder in sich zusammen-
sackt, dann betrifft das die Position des Kie-
fers und erschwert das richtige Zusammen-
wirken der oberen und unteren Kaufldche.

Nach ungefahr sechs Wochen fing sie
dann an, mit Anna an ihrer Zungenbewe-
gung zu arbeiten. Denn, und dessen wa-
ren wir uns bis dahin auch nur zum Teil
bewusst, Zungenbewegung be-
schrankte sich immer noch auf eine Vor-
und Zuriickbewegung und sie war nicht
in der Lage, das Essen im Mund von einer
Seite zur anderen Seite zu transportieren.
Sie fithrte dann die Geschichte von ,,Mr
Tongue“ (Herrn Zunge) ein, der in einem
Haus (dem Mund) wohnt und dort als Ers-
tes jeden Tag die Fenster (Zahne) putzt und
aus dem Haus in alle Richtungen heraus
spaziert (Zunge zeigt zur Nase herauf etc.).
Die Geschichte wurde Schritt fiir Schritt er-

Annas
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weitert und Annas Eins-zu-eins-Betreuung
im Kindergarten hat diese Ubung jeden
Tag mit ihr durchgefithrt. Unsere Thera-
peutin fithrte auch Ubungen mit Kaublé-
cken ein (die wir vorher noch nicht kann-
ten) und die Kausickchen, mit denen wir
bereits in Leeds arbeiteten, wurden nun zu
jeder Mahlzeit eingesetzt, um Anna auf gro-
3eren Stiicken Essen ,herumkauen® zu las-
sen. Im Kindergarten wurde das Essen fiir
Anna Schritt fiir Schritt ,,stiickiger” — und
sie a3 es. Es war noch kein richtiges Kauen,
aber sie bewegte das Essen definitiv mehr
im Mund herum und bestimmte Mahlzei-
ten (zum Beispiel Reis mit Curry) af} sie am
Ende ihrer Kindergartenzeit wie alle ande-
ren Kinder (okay, das Fleisch musste immer
noch ganz klein geschnitten werden).

Im Friihjahr 2018 hatte ich dann das
Gefiihl, dass wir irgendwie stagniert ha-
ben. Anna akzeptierte zwar nun stiickiges
Essen, aber Brot mit Belag oder Obst lehnte
sie nach wie vor ab. Eines Nachmittags er-
griff ich dann die Initiative und rief das DS-
InfoCenter in Lauf an. Elzbieta Szczebak
horte sich unsere Geschichte an und emp-
fahl uns dann Kontakt aufzunehmen mit
Frau Homer-Schmidt, die eine sehr erfah-
rene Logopédin ist und viel Erfahrung mit
Kindern mit DS hat, die kein ,,normales®
Essen essen mochten.

Ich sage hier bewusst ,essen mochten’,
denn, so erklarte es Frau Homer-Schmidt
spater, die motorische Seite ist die eine Sei-
te und das (erlernte) Verhalten ist die ande-
re Seite. Frau Homer-Schmidt bestérkte uns
in unseren Gedanken beziiglich Annas Ver-
halten und dass wir nicht einfach nur ab-
warten konnen, bis sie sich von allein dazu
entscheidet zu ,kauen“ Als Eltern muss
man ab einem bestimmten Punkt auch et-
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was Druck ausiiben, denn das Loffeln
von breiigem Essen ist nun einfach
mal bequemer und weniger anstren-
gend fiir die Gesichtsmuskeln.

Da wir leider ganz schon weit ent-
fernt wohnen von Lauf, hat uns Frau
Homer-Schmidt kurze Videos mit
Ubungen via WhatsApp zugesendet,

was unheimlich hilfreich war. Eine Ubung
war beispielsweise, ein kleines Stiick von ei-
nem Gummischlauch an Zahnseide zu bin-
den und tiber die Zunge zu ziehen, sodass
Anna lernt, wie sie das Essen von der einen
Seite im Mund auf die andere Seite befor-
dert. Das Kausickchen haben wir dann ab-
geschaftt und anstelle dessen kleinere Sack-
chen aus Mull selbst hergestellt. Wir haben
weitere Fortschritte gemacht und Anna isst
nun in der Schule ihr warmes Mittagessen
mit Messer und Gabel, wenngleich auch das
Fleisch und die Kartoffelstiicke immer noch
klein geschnitten werden miissen. Abends
koche ich zwar immer noch, aber es gibt
jetzt auch immer eine Scheibe Brot (an der
Vielfalt des Belags miissen wir noch arbei-
ten) und Anna fragt sogar danach!

Ja, es ist nicht immer leicht, geduldig zu
sein, aber es gab und gibt viel Unterstiit-
zung und im Laufe der Zeit haben wir vie-
le kleinere und grofiere ,,Durchbriiche® er-
reicht. Ich hoffe, dass unsere Geschichte
Mut macht. Vielleicht kann ich in ein paar
Jahren auch ein Bild von Anna posten, auf
dem sie Pizza oder Spaghetti isst. Vielen
Dank an das DS-InfoCenter in Lauf, insbe-
sondere an Elzbieta, und Simone Homer-
Schmidt fiir all ihre Unterstiitzung mit un-
serem ,,schwierigen® Fall.
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Wenn das Kind nicht essen will ...

Ein Gesprach mit der Logopadin Simone Homer-Schmidt
Uber die Grinde dafiir und den Weg aus der Sackgasse

INTERVIEWFRAGEN: ELZBIETA SZCZEBAK

Manche Kinder mit Down-Syndrom, die sich grundsatzlich ganz gut entwickeln und bei denen auch keine ge-
sundheitlichen Probleme zu bewaltigen sind, tiberraschen ihre Eltern damit, wie sie plétzlich mit Essen umgehen.
Sie verzichten beispielsweise auf feste Kost oder auf bestimmte Produkte, obwohl sie bereits nicht nur fliissige
Nahrung genossen haben. Oder der Ubergang zu Beikost und zu Mahlzeiten, wie sie sonst in der Familie ange-
boten werden, sich unerwartet als schwierig zeigt.
In dem Interview gehen wir auf Fragen ein, wie Kinder Giberhaupt essen lernen, was mit einer Flitterstérung ge-
meint ist und wie den Kindern mit Down-Syndrom, die eine Futterstérung entwickelt haben, sowie ihren Eltern in

der Therapie geholfen werden kann.

Welches Kérnchen Wahrheit steckt in dem
Klischee: Kinder mit Trisomie 21 entwickeln
im Vergleich zu anderen Gleichaltrigen im
Baby- oder Kleinkindalter hdufiger eine
Fiitterstorung?

Die Frage, die ich mir zuerst stellen muss,
ist, ob es sich tatsdchlich um eine ,,Storung”
des Essverhaltens handelt oder ob die Inter-
aktion zwischen Kind und Eltern belastet
ist. Also, ob die Kinder tatsichlich Proble-
me haben, geniigend Nahrung oder alters-
gerechte Nahrung aufzunehmen, oder ob
sich die Ess-Situation festgefahren hat.
Sprechen wir deshalb zuerst dariiber, wie
Kinder zu essen lernen.

Wie lernen Kinder zu essen?

Die Kinder kommen auf die Welt und
koénnen saugen. Darauf haben sie sich
schon im Mutterleib vorbereitet durch Sau-
gen an Nabelschnur, Fingern und Schlu-
cken von Fruchtwasser. Dabei zeigen sie
zundchst lediglich die Vor- und Riickbewe-
gungen der Zunge.

Als Vorsichtsmafinahme der Natur ha-
ben Kinder einen Wiirgreiz auf der gesam-
ten Zunge. Das heifst, wenn irgendetwas
Grof3es in den Mund fallt oder erbrochen
wird, wird alles nach auflen transpor-
tiert. Wenn die Kinder anfangen, ihre Fin-
ger oder auch Gegenstinde in den Mund
zu nehmen - das ist eben ab dem zweiten,
dritten Lebensmonat -, dann zieht sich die-
ser Wiirgreiz zuriick. Es sind verschiedene
Hirnnerven, die an dieser natiirlichen Ent-
wicklung beteiligt sind. Ins Detail zu gehen,
wire vielleicht zu spezifisch und fithrt zu
weit.

Ich glaube, dieses Hintergrundwissen
ist sehr interessant und wert, geteilt zu
werden.

Am Anfang ist unser neunter Hirnnerv
auf der ganzen Zunge. Wenn Kinder be-
ginnen, ihre Finger zum Mund zu nehmen,
zieht sich der neunte Hirnnerv zuriick, be-
legt nur das hintere Drittel der Zunge und
der sensible Ast vom siebten Hirnnerv
ibernimmt die Zungenspitze. All das, was
ich beschreibe, ist heute wirklich messbar.

Kinder mit Down-Syndrom lassen die
orale Phase hiufig aus oder sie geschieht
bei ithnen verspétet, was zur Folge hat, dass
sich bei ihnen der Wiirgreiz nicht zuriick-
zieht. Bei den Kindern bleibt die Vor- und
Riickbewegung erhalten und wenn dann
Stiickchen auf die Zunge kommen, fiihrt
dies zum Riickreiz. So wird Essen mit Wiir-
gen verbunden und allméhlich kann sich
eine Abwehrhaltung bilden, um die unan-
genehme Erfahrung des Erbrechens zu ver-
meiden. Mit fortschreitendem Alter wird
das Essen fiir die Kinder noch schwieriger,
wenn wir plotzlich anfangen, sie mit fester
Nahrung zu konfrontieren. Sie sind dann
nicht in der Lage, sie im Mund zu behalten,
ohne dass dieser Wiirgereflex kommt.

Hinzu kommt, dass Kinder mit Down-
Syndrom durch die reduzierte taktil-kinds-
thetische Wahrnehmung weniger Informa-
tionen im Mundbereich erhalten.

Wie kénnte man den Kindern helfen,
die orale Phase nicht auszulassen und die
Mundwahrnehmung zu stirken?

Sehr hilfreich und sinnvoll ist die Un-
terstiitzung durch die Physiotherapie: vor
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allem viel die Hdnde anregen, viel Hand-
Mund-Bewegungen iiben. Wie bei Anna
in dem Artikel. Und den Kindern trotzdem
relativ rechtzeitig — zwischen dem fiinften
und sechsten Lebensmonat - die Beikost
anbieten. Das ist der Zeitpunkt, zu dem es
physiologisch vorgesehen ist.

Kinder ohne Down-Syndrom haben zu
diesem Zeitpunkt eine gute Kopfkontrolle
und Auge-Kopf-Koordination, sie nehmen
Anteil, wollen sich zum Teil bereits hinset-
zen, wohingegen Kinder mit Down-Syn-
drom in diesem Alter noch viel liegen. Bei
ihnen trauen sich deshalb manche Eltern
intuitiv nicht, die Beikost anzubieten.

Die Auswertung der Elternfragebogen
zu unserer DS-Sprechstunde ergab eine
spannende Beobachtung: Wenn die Beikost
erst ab dem zehnten Lebensmonat und spé-
ter angeboten wurde, kam es haufiger zu
Essproblemen und als Folge zu Fiittersto-
rung.

Deshalb sagen wir in der Beratung: Bit-
te zeitig mit der Beikost beginnen, natiirlich
mit einem weichen Loffel, gut gelagert. Es
ist wichtig, dass der Nacken gut gestreckt
und der Kopf gestiitzt ist. Es darf natiirlich
weiterhin noch gestillt werden, aber dass
die Kinder einen neuen Nahrungsreiz im
Mund haben, ist sehr sehr wichtig.

Was noch spricht dafiir, im fiinften bis
sechsten Lebensmonat mit der Beikost zu
beginnen?

Dieses Zeitfenster ist noch deshalb so
ideal, weil Kinder in dieser Entwicklungs-
phase beginnen, sich zu drehen, die Re-
flexketten des Schulter-Nacken-Bereichs
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werden gedehnt und damit bt das Kind
tendenziell die seitlichen Zungenbewegun-
gen. Das passiert bei Kindern mit Down-
Syndrom deutlich verzogert. Aber die sen-
sible Phase im Mund ist bei ihnen trotzdem
gegeben und wir konnen das nutzen und
beginnen, die Beikost im vergleichbaren
Alter wie bei anderen Kindern zu geben.
Deshalb, bitte, prophylaktisch rechtzeitig
mit der Beikost beginnen.

Genau wie alle Kinder lernen Kinder
mit Down-Syndrom, mit Stiickchen umzu-
gehen, indem sie die ersten Stiickchen von
Brot oder Keksen in den Mund nehmen
und sie darin bewegen. Was brauchen sie
unbedingt dazu? - Die Handkraft und die
Augenkontrolle.

Die Handkraft und die Augenkontrolle
konnen sicherlich unterstiitzt werden.
Wodurch?

Ich biete zum Beispiel dem Kind einen
Keks an und fiihre seine Hand zum Mund;
dadurch mache ich es interessant fiir das
Kind. Bei den Kleinen ist es {ibrigens schnell
zu merken, wie bald die Handkraft nach-
lasst.

Zwei Dinge lassen sich beim Fiittern be-
obachten: Erstens - die Kinder mogen hau-
fig die neue Konsistenz nicht und zweitens
- sie bekommen viel negative Aufmerk-
samkeit, weil sie es ausspucken. Darauf re-
agieren Eltern erfinderisch und beginnen
mit diversen Ablenkungen - es wird ge-
sungen oder nach anderen Ablenkern ge-
sucht. Aber damit wird das falsche Signal
verstarkt und das Kind erkennt: ,,Je mehr
Theater ich mache, umso mehr Zuwen-
dung bekomme ich.“ Auflerdem werden
die Ablenker interessanter fiir das Kind als
das Essen.

Es gibt in der Fachliteratur konkrete Be-
schreibungen der Symptomatik aus der
Sicht der Kinder und aus der Sicht der El-
tern bei der Fiitterstorung.

Jetzt taucht sie wieder auf - die Fiitter-
storung. Kldren wir zundchst den Begriff,
bevor wir auf die Symptome eingehen.

Fiitterstorung bedeutet eigentlich, dass
die Kinder prinzipiell essen konnten; es ist
alles angelegt — die Muskulatur ist soweit
da -, aber sie tun es aus unterschiedlichs-
ten Griinden nicht. Ein Teil der Fiittersto-
rung ist das Verweigern der festen Nahrung
(Brot oder Obststiickchen, Kekse etc.).

Es gibt aber auch die sogenannte post-
traumatische Fiitterstorung oder Fiittersto-
rung bei medizinischen Begleiterkrankun-
gen oder nach regulatorischen Problemen.

Mit einer posttraumatischen Fiittersto-
rung haben wir es dann zum Beispiel zu
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tun, wenn ein Reflux lange Zeit nicht er-
kannt wurde oder Kinder héufiger intubiert
wurden und dadurch viele negative Erfah-
rungen im Mundbereich verkniipft wurden.
So wird die Nahrungsaufnahme als belas-
tend empfunden.

Wir bleiben aber jetzt bei einer ganz
»gewodhnlichen” Fiitterstérung: Das Kind
hat gute Voraussetzungen, um essen zu
konnen, leider tut es das nicht ...

Die Eltern sind in solcher Situation na-
tiirlich extrem besorgt. Das Grundbediirf-
nis jeder Mutter ist, ihr Kind zu erndhren:
»Das Kind muss zunehmen.“ Oft schamen
sich Eltern dafiir, dass ihr Kind nicht ,,nor-
mal“ isst, weil: ,,So was Einfaches wie Essen
und mein Kind kann das nicht. Alle ande-
ren schaffen es und nur mein Kind nicht.“

Folglich fangen die Eltern an, sich mit
Tun und Machen zu beschiftigen, es wer-
den besondere Mahlzeiten zubereitet, viele
Ablenker organisiert, dabei sind Fernseher
oder Tablet im Einsatz.

Ein weiteres Thema sind die zu hdufigan-
gebotenen Mahlzeiten. Die Kinder, die wir
aus der Beratung kennen, sind selten unter-
gewichtig, sondern tendieren eher zum Ge-
genteil, weil sie hochkalorische siifSe Sachen
essen (zum Beispiel Joghurt, der weich ist
und den man nicht kauen muss), die sie ak-
zeptieren, und dies viel zu hdufig am Tag.
Eltern sind nidmlich um jede Mahlzeit, die
ihr Kind zu sich nimmt, froh.

Manche Eltern beginnen beim Essen
auch zu erpressen ,Wenn du nicht isst,
dann ... sie sind enttduscht, beschweren
sich viel.

Mit Blick auf die Kinder bezieht sich die
Symptomatik auf folgende Aspekte: Die
Kinder haben oft keinen Hunger; zeigen
provozierendes Verhalten, um - wie gesagt
- noch mehr Aufmerksamkeit zu bekom-
men. Aus der Sicht des Kindes dauern die
Mabhlzeiten oft viel zu lange.

Wir haben sehr viel Hintergrundwissen
zusammengefasst, auch viel iiber die
Symptomatik erfahren. Es stellt sich na-
tiirlich die Frage: Was nun? Wie gehen wir
konkret vor, wenn den Familien geholfen
werden sollte, Fiittern und Mahlzeiten
entspannt zu genief3en?

Die Mutter von Anna hat es in ihrem
Beitrag sehr gut beschrieben. Was ich im
therapeutischen Setting mache, ist: als Ers-
tes zu beobachten. Hilfreich sind natiirlich
Videobeobachtungen. Ich frage mich:

Fasst das Kind das Essen tiberhaupt von
sich aus an? Ganz hiufig beobachte ich, dass
das Essen Kindern verabreicht wird und
dass sie fiir sich selber nicht sorgen diirfen.
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Was macht das Kind mit der Nahrung
im Mund?

Reichen iiberhaupt die Nahrungsmen-
gen? Ist das ein gefahrdernder Zustand; ist
das Kind zu diinn?

Und ganz wichtig: Wie ist die Interakti-
on beim Essen: Sind Ablenker da? Wie ist
das Gesicht der Mutter/des Vaters? Sind sie
freundlich? Freuen sie sich dartiber, wenn
das Kind den Mund aufmacht? Ist ein gu-
ter Blickkontakt da? Ist die Atmosphire
entspannt? Denn eigentlich sollte beim Es-
sen eine entspannte Stimmung herrschen.
Ich verweise gerne an dieser Stelle auf die
»Goldenen Regeln“ beim Essen. [Sie sind
unter dem Namen ,Regeln zur entspann-
ten Mahlzeit® in LmDS 84, Januar 2017 im
Artikel von Simone Homer-Schmidt ,Er-
néhrung mit Sonde bei Kindern mit Down-
Syndrom - Und was dann?“ verdffentlicht.]

Wenn all die Aspekte der Beobachtung
beriicksichtigt sind, folgt sicherlich ein
ndchster Schritt, namlich die Therapie?

Wenn ich sehe, das Kind entwickelt sich
ganz normal, es nimmt - auch wenn sehr
wenig, aber stetig — zu und ,,nur das The-
ma Essen ist ganz gesondert, beginnt die
Phase der Desensibilisierung, das heifit:
Wir kneten, wir manschen, wir schmie-
ren tatsdchlich mit dem Essen. Fernab vom
Tisch lege ich eine Wachsdecke auf den Bo-
den und wenn ich merke bzw. in Gespra-
chen mit Eltern erfahre, dass das Kind un-
gerne in Sand greift oder auf dem Gras oder
Teppich nicht gerne lauft, fange ich bei die-
sem Kind nicht gleich mit dem Essen an,
sondern iibe das Angewohnen an verschie-
dene Materialien und Konsistenzen.

Wir nehmen zuerst Kastanien, dann Lin-
sen in die Hand (immer von grob zu fein),
als Néchstes wird tber die Hidnde gegos-
sen und dann wird es irgendwann mit dem
Essen weitergehen. Die Kinder beschifti-
gen sich bei mir viel mit den Hianden - wir
schilen gemeinsam eine Gurke oder eine
Melone oder eine Mango, alles was reif und
saftig ist. An dieser Stelle erkldre ich Eltern
immer: Wir alle nehmen nur das in den
Mund, was uns an den Hédnden nicht ekelt.

In dieser Phase ist natiirlich beim Kind
viel Abwehr da. Ich habe immer Handtii-
cher parat, damit wir die Hiande abwischen
konnen, und wihrenddessen verstirke ich
positiv die Erfahrung mit gutem Zureden:
»Schau, wir schilen jetzt gemeinsam und
jetzt wischen wir die Hande ab und es ist al-
les wieder gut.“ Es sind, wie wir sagen, die
entlastenden Informationen iiber die Han-
de fiir den Mund.

Wihrend dieser Phase, die begleitend
auch Eltern zu Hause machen - und natiir-



lich erfahren sie, was sie manschen, was sie
schmieren sollen und in welchem Setting
—, wird auch Brot in den Handen zerrieben
und in den Mund gefithrt, immer mit dem
Ziel, auszuprobieren, wie sich das im Mund
anfiihlt.

Parallel dazu machen wir die Kauiibun-
gen mit dem Kauschlauch. Da ist die Ab-
wehr zu Beginn hiufig sehr grofi: Die Kin-
der schreien und weinen, aber ich halte sie
trotzdem fest und erklire immer den El-
tern: Ich tue dem Kind nicht weh, sondern
helfe ihm dabei, neue Erfahrungen zu ma-
chen. Und wenn wir das nicht machen,
konnen wir den Wiirgreiz nicht abtrainie-
ren. Aus Erfahrung weif3 ich, dass ich Eltern
versprechen kann: Spitestens in der sechs-
ten Therapiestunde weint das Kind nicht
mehr. Natiirlich klappt es bei mir meist bes-
ser als zu Hause, wo die Kinder die Zwei-
fel ihrer Eltern spiiren. Fiir Eltern ist es ver-
standlicherweise sehr schwer, die Abwehr
und das Schreien auszuhalten.

Allerdings werden die Ubungen mit der
Kaunudel oder anschlieflend mit der Mull-
kompresse - gefiillt mit dem Obst, das wir
zuvor gemeinsam vorbereitet haben -, auf
die gebissen wird, erst dann zu Hause ge-
macht, wenn es in der Therapie bereits ganz
gut klappt.

Das alles hort sich in gewisser Weise ,ein-
fach” an. Deshalb stellt sich nun die Frage,
ob Eltern und Kind das nicht ganz alleine
schaffen wiirden, natiirlich vorausgesetzt,
dass sie wissen, was zu tun ist.

Wir sprechen natiirlich nicht von einem
»ganz normalen® Essen, sondern von fest-
gefahrenen Ess-Situationen und letztlich
tiber die Fiitterstorung, die eben in einem
Machtkampf zwischen Kind und Eltern en-
det. Um aus dieser Sackgasse herauszukom-
men, wird die Unterstiitzung einer erfahre-
nen Therapeutin gebraucht.

Manchmal reicht auch eine Begleitung
am Telefon, gestiitzt durch den Austausch
von Videoaufnahmen, wie wir es in dem
Bericht iiber Anna nachlesen konnen. Fakt
ist, die Eltern brauchen eine Fithrung im
Hintergrund, die ihnen auch sagt, wenn
zum Beispiel in dieser Phase der Therapie
ihr Kind krank wird, dass sie unterbrochen
werden kann bzw. muss. Wir machen eine
Pause, das Kind isst wieder nur Sachen, die
es akzeptiert, und wenn es wieder gesund
ist, steigen wir erneut ein.

Wichtig ist es zu wissen, dass es nicht
alleine um die Konsistenzen geht, an die
wir ein Kind gewohnen wollen. All die
Ubungen mit den Hianden haben eine gro-
e Bedeutung; die Hinde werden beschif-
tigt mit dem Manschen und Kneten, mit

dem Schilen vom weichen Essbaren, sie
werden abgewischt und immer wieder in
den Mund gefiihrt. Uber die Hinde be-
kommen die Kinder die Sicherheit im Um-
gang mit den neuen Lebensmitteln und
Konsistenzen.

Als Nichstes kommt die Transfer-Phase:
Es werden neue Lebensmittel eingefiihrt -
nicht nur Piriertes, sondern neue Konsis-
tenzen werden angeboten, immer mit et-
was Bekanntem und immer in sehr kleinen
Mengen. Zum Beispiel wenn das Kind nur
Joghurt isst, wird dem Joghurt eine klei-
ne Menge von Nudelstiickchen (ein Teelof-
fel auf einen Becher Joghurt) beigemischt.
Das wird von Tag zu Tag gesteigert, so kon-
nen sich Kinder an die neue Konsistenz ge-
wohnen.

Wie lange dauern all diese Phasen?
Von welchen Zeitrdumen sprechen wir
eigentlich?

Das alles dauert seine Zeit. Meines Er-
achtens ist es realistisch, innerhalb eines
Jahres zu einem gewiinschten Essverhal-
ten und entspannterem Essen zu kommen.
Wohlgemerkt ist die Einstellung der Eltern
nicht zu unterschitzen. Einige Miitter be-
richten — wenn es bereits gut und sehr gut
klappt -, dass sie Angst vor einem Riickfall
haben oder davor, dass ihr Kind in die alten
Essensmuster zuriickfillt. Hilfreich wire an
dieser Stelle, diese kontraproduktiven Ge-
danken zu stoppen.

Irgendwann kommt auch der Zeitpunkt,
zu dem Eltern bestimmen, welche (neuen)
Mabhlzeiten gegessen werden.

Und hier meldet sich bei mir ein leiser
Widerstand. Denn Kinder mit Down-Syn-
drom werden bereits sehr friih zu etwas
»gezwungen‘; was sie nicht tun wollen,
besonders bei einem sensiblen Thema wie
dem Essen. Beginnt nicht da diese Fremd-
bestimmung des Umfelds, mit der sie auch
spdter zu tun haben?

Das verstehe ich. Wiirden wir aber bei
Kindern ohne Down-Syndrom uns anders
verhalten und ihnen nicht helfen? Wiir-
den wir den Kindern kein Therapieange-
bot machen, wenn bei ihnen das Thema Es-
sen nichts mit dem Genieflen, mit gesunder
Erndhrung zu tun hitte oder wenn es so-
gar aus gesundheitlichen Griinden fiir sie
schadigend wire? Ein Beispiel: Ein Kind ist
krank und isst wihrend der Krankheit nur
Grieflbrei. Das Kind wird wieder gesund,
will aber nichts anderes als Grief3brei essen.
Wiirden wir nicht addquat handeln und sa-
gen: ,,Nein, den Grief3brei gibt es jetzt nicht
mehr, du bist gesund und musst dich nicht
mehr schonen?
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Schauen wir, dass wir nicht mit zweier-
lei Maf3 messen. Raus aus der Komfortzone,
viel die Kinder selber machen lassen. Denn
zum Thema Essen gehort auch das Mitma-
chen: Gemiise schilen, Mahlzeiten mitein-
ander vorbereiten, den Tisch decken und
natiirlich dem Kind helfen, wo Hilfe nétig
ist.

Gerade in der Transfers-Phase gilt die
Regel: altersgerecht wiirzen. Etwas sa-
lopp gesagt: keine Babygldschen ohne Ge-
schmack mehr, sondern die normalen Ge-
wiirze, die auch andere Familienmitglieder
altersentsprechend bekommen.

Zudem ermutige ich Eltern: Alles, was
beim Essen gut lduft, das sollten sie loben,
loben, loben. Und das muss man richtig
iiben: ,,Toll! Wieder ein Loffel, das hast du
gut gemacht!“ In dem Moment, in dem das
Kind verweigert, gar nicht reagieren, neu-
tral bleiben. Natiirlich ist es nicht einfach,
Ruhe zu bewahren, wenn das Essen sprich-
wortlich durch die ganze Kiiche fliegt, und
es wire unter Umstédnden einfacher zu fiit-
tern, als das Kind selbst das Essen iiben
zu lassen. Aber es lohnt sich wirklich, es
dem Kind zuzutrauen und konsequent zu
bleiben, damit alle Beteiligten wieder ent-
spannte Mahlzeiten erleben. B

Simone Homer-Schmidt ist Logopadin

und fuhrt seit 1997 ihre ,Praxis fir Logopadie”
in Lauf. Sie gehort von Anfang an (2006)

zum Team der DS-Sprechstunde in der
Cnopf'schen Kinderklinik Ntrnberg fur
Kinder von null bis vier Jahren und seit 2014
zum Team der DS-Ambulanz Lauf fiir

Kinder ab vier Jahren.

»Wir behandeln jeden Patienten mit
ganzheitlichem Blick auf seine jewei-
lige Entwicklungsphase, seine damit
verbundene psychische Befindlichkeit,
seine Stellung in der Familie und im
weiteren sozialen Umfeld.”

www.logopaedie-homer-schmidt.de
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WEITER SO MIT OH

TEXT: KATJA DE BRAGANCA

un kann man natiirlich mich fra-

gen, warum ich tiberhaupt schrei-

be. Die Antwort ist ganz einfach.

Ich liebe nun einmal Kinder und
mochte schon ganz gern fiir sie schreiben.
Wenn jemals meine Geschichten und Ge-
dichte in weiter Welt ja einmal bekannt
wirden, wiirde ich mich sehr freuen.“ Die-
sen Satz hat Achim Priester seiner 2017
veroffentlichten Mirchensammlung ,,Das
goldene Birkenzweiglein und andere Mar-
chen vorangestellt. Der Autor wurde im
Jahr 1958 geboren. Es ist sein erstes verof-
fentlichtes Buch.

Als Achim Priester geboren wurde,
dachte man: Menschen mit Down-Syndrom
konnen nicht lesen und schreiben. Das hat
sein Kinderarzt seinen Eltern mitgeteilt.
Darum wurde er nicht beschult. Priester
hat sich das Lesen daraufthin im Grund-
schulalter selbst beigebracht und schreibt
sein Leben lang Texte aller Art: Gedichte,
Geschichten, Mirchen, Reiseberichte, Ta-
gebuch, Briefe und - nicht zu vergessen -
Klapphornverse. Das Besondere ist jedoch:
Priester lebt mit dem Down-Syndrom. Er
hat ein zusitzliches Chromosom in jeder
Zelle seines Korpers. Das Chromosom 21
ist dreimal vorhanden. Diese Besonderheit
hat einige Auswirkungen auf das Leben der
betroffenen Menschen. Fiir Priester heif3t
das: Sein Witz und sein Humor haben eine
besondere Ausprigung. Er braucht in man-
chen Dingen Unterstiitzung. Oft braucht er
mehr Zeit als Menschen ohne Down-Syn-
drom. Seine Eltern aber haben seine auf3er-
gewohnliche Begabung, trotz der anfangs
widrigen Prognosen, frith erkannt und le-
benslang gefordert.
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»ICH KANN OHNE
ZU SCHREIBEN NICHT LEBEN."

Jetzt kann man sagen: Priester hatte Glick.
Seine Familie fordert sein schriftstelleri-
sches Talent, sie erkennt, dass er ohne das
Schreiben nicht leben kann. Doch diese
Einschétzung stimmt nur zum Teil, denn:
Priester fithrt kein Leben als Schriftsteller.
Er ist ausgeschlossen vom selbstverstiandli-
chen Alltag mit Gleichaltrigen. Priester ar-
beitet als Erwachsener in einer Werkstatt
fiir Menschen mit Behinderung. Dort gibt
es einen klar geregelten Arbeitsalltag und
die Entlohnung davon ist weit vom inzwi-
schen etablierten Mindestlohn entfernt.
Aber auch hier hatte Priester erneut Glick.
Auch hier schreibt er, statt Schrauben in
Pappkisten zu sortieren. Er bevorzugt A4-
Schreibhefte, die er mit seiner schonen
Schrift von der ersten bis zur letzten Seite
fullt. Er hat im Laufe seines Lebens zahlrei-
che Umzugskartons damit gefiillt. Daraus
ist das Buch mit den Mérchen entstanden.

Seit 2013 schreibt Priester nicht nur
Klapphornverse, sondern auch Texte fir
das Magazin ,,Ohrenkuss®. Das Team ist ge-
nauso speziell wie er: Alle Autorinnen und
Autoren des Ohrenkuss haben das Down-
Syndrom.

20 JAHRE - 40 THEMEN

Das Ohrenkuss-Magazin feierte im Jahr
2018 das 20-jahrige Bestehen. Da es halb-
jahrlich erscheint, sind seitdem bereits 40
monothematische Ausgaben erschienen.
Vor genau 20 Jahren, ndmlich 1998, er-
scheint die erste Ausgabe. Sie hat das The-
ma Liebe, denn das Team hat gemeinsam
entschieden: Dieses Thema ist fiir alle Men-
schen auf der Welt das Wichtigste. Die-
se Ausgabe, genauso wie die drei folgen-
den, verdndert den Blick auf Menschen mit
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Down-Syndrom vollig. Sie zeigt:

Anders als nach Lehrmeinung bisher ange-
nommen, kénnen Menschen mit Down-
Syndrom Lesen und Schreiben lernen. Und
nicht nur das, sie tun es auch auf eine inter-
essante und besondere Weise. Thre Sprache
ist auf faszinierende Weise gleichzeitig sehr
poetisch und minimalistisch klar.

Die Medien sind fasziniert — es gibt vie-
le Berichte im Radio, in der Zeitung und im
Fernsehen. Besonders beeindruckt ist man
von der Gestaltung und den Fotos jeder
neuen Ohrenkuss-Ausgabe.

DER OHRENKUSS:
FOTOS UND TEXTE

Das Magazin ist 1998 im Rahmen eines For-
schungsprojektes an dem Medizinhistori-
schen Institut der Bonner Universitit ent-
standen. Es geht um die Frage: ,Wie sieht
die Welt Menschen mit Down-Syndrom,
wie erleben Menschen mit Down-Syndrom
die Welt?“

Um mebhr dariiber zu erfahren, wird be-
schlossen, eine Zeitung zu machen, in der
nur Personen mit Down-Syndrom schrei-
ben. Sie berichten in ihren Worten iiber
ihre Sicht der Welt. Die Texte im Heft wer-
den nicht zensiert, Schreibfehler nicht kor-
rigiert, die Satzstellung so belassen. Au-
Bergewohnliche neue Wortschopfungen
werden hervorgehoben, statt sie zu glit-
ten. Sie machen einen Teil des Charmes
der Texte aus. Und sie erhéhen die Wahr-
scheinlichkeit, dass Fachleute glauben: Ja,
diesen Text hat tatsdchlich eine Person mit
Down-Syndrom geschrieben. Ein Vorurteil
wandelt sich in eine zeitgemifle Sehweise.
Nun, 20 Jahre spéter, geht es nicht mehr um

das ,,Nicht-schreiben-Konnen®, sondern



darum, dass die Texte eine Besonderheit
sind: der Humor, die Knappheit und der
besondere Blick auf die Welt. Grafikerinnen
und Texter abonnieren das Magazin, Leh-
rerinnen lassen sich inspirieren und Arzte
sind froh, dass sie gutes Bildmaterial in der
Beratungssituation haben.

Die Fotos jeder Ausgabe werden von
professionellen Fotografinnen und Fotogra-
fen gemacht. Es sind intime und starke Fo-
tos. Menschen mit Down-Syndrom werden
respektvoll abgebildet. Die Fotografin oder
der Fotograf zeigt in den Bildern ihren oder
seinen individuellen Blick auf Menschen
mit Down-Syndrom.

Im Laufe der Jahre dndert sich das in der
Gesellschaft vorhandene Bild dieser Men-
schengruppe: Sie wirken auf einmal selbst-
bewusst, cool, interessant und aktiv. Vertre-
terinnen und Vertreter der medizinischen
Berufe beginnen, diesen zeitgemafSen Blick
zu ibernehmen - und das Ergebnis ist oft-
mals eine andere Erstberatung der Familien
mit einem Baby mit Down-Syndrom.

EINE MEINUNG
WIRD GEANDERT

Um ,die Welt da draulen” zu erreichen,
entscheiden wir uns seit Beginn fiir ein pro-
fessionelles Layout. Die Grafikerin Maya
Héssig ist von Anfang an dabei. Das Ergeb-
nis sind ansprechende und moderne Ausga-
ben des Magazins mit einem wiedererkenn-
baren Design. Anerkennung erfahren wir
durch zahlreiche Preise und Ehrungen: Fiir
das Erscheinungsbild, fiir die ungewohnten
und beeindruckenden Texte, fiir Aktionen,
die selbstverstandlich inklusiv sind.

Kinder mit Down-Syndrom, die um
1998 geboren sind, sind mit dem Magazin
grof3 geworden. Thr Umfeld geht seit Anbe-
ginn davon aus, dass dem Kind alle Mog-
lichkeiten offen stehen - das macht Mut.

HABEN MENSCHEN
MIT DOWN-SYNDROM
EINE LOBBY?

Bedauernd wird oft gesagt: Diese oder jene
Menschengruppe habe keine Lobby. Nie-
mand spricht fiir sie. Politikerinnen und Po-
litiker horen ihnen nicht zu. Sie sind nicht
interessiert. Die Dinge wiirden sich fiir sie
nicht dndern.

Das stimmt fiir Menschen mit Down-
Syndrom nicht. Die Dinge @ndern sich -
und dafiir braucht es Zeit. Wie auch ein
Mensch mit Down-Syndrom fiir manche
Dinge viel Zeit braucht.

Natalie Dedreux ist seit 2016 Ohrenkuss-
Autorin. Sie ist genauso alt wie der Ohren-
kuss. Und sie nimmt die Dinge selbst in die
Hand. Im September 2017 stellte sie in der
Wahlarena eine Frage an Bundeskanzlerin
Angela Merkel: Warum diirfen Babys mit
Down-Syndrom noch wenige Tage vor der
Geburt abgetrieben werden?

Nicht nur das Leben von Natalie Dedreux
hat sich seitdem veréndert, auch das vieler
Menschen, die mit dem Down-Syndrom le-
ben. Sie werden jetzt anders gesehen und
sie wissen: Ich kann mitreden. Ich kann fur
mich selbst sprechen. Ich dndere die Welt,
wenn ich mich zu etwas duflere. Die Bedin-
gungen fiir gesellschaftliche Teilhabe von
Menschen mit Down-Syndrom miissen an
vielen Stellen noch verbessert werden. Aber
aus den 20 Jahren Erfahrung im Ohren-
kuss-Projekt sind wir uns sicher: Das wird
passieren. Daher verabschieden wir uns
mit dem Lieblings-Ausspruch von Griin-
dungsmitglied Michael Héger und sagen:
~Weiter so!“ ®

Dr. Katja de Bragancga ist Biologin,
Chefredakteurin des Ohrenkuss-Magazins und
leitet gemeinsam mit Anne LeichtfuB das
Touchdown21-Forschugs-Institut:
www.touchdown21.info

Dieser Artikel ist zundchst im Dossier
JInklusion in Kultur und Medien” der
Zeitung des Deutschen Kulturrates
JPolitik & Kultur” 6/2018 erschienen.

Wir bedanken uns herzlich

bei der Redaktion und der Autorin fiur die
Zustimmung zum Abdruck in

Leben mit Down-Syndrom.
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UNSER WALTER

Peter Schubert im Gesprach

INTERVIEWFRAGEN: BEHRANG SAMSAMI

ist als andere Kinder” — mit diesem Satz aus dem Off

beginnt jede der insgesamt sieben Folgen von ,Unser
Walter”, einer ,Spielserie Gber ein Sorgenkind®, die 1974 im
ZDF ausgestrahlt wird.

Monika und Manfred Zabel leben im Miinchen der 1950er Jah-
re, haben einen Lebensmittelladen und zwei Kinder: Sabine
und Walter. Als ihr Sohn zweieinhalb Jahre alt ist, erfahren sie
vom neuen Kinderarzt, dass Walter das Down-Syndrom hat,
im damaligen Sprachgebrauch ,mongoloid” ist. Das Paar kann
die Diagnose nur schwer verkraften.

D ies ist die Geschichte einer Familie, deren Sohn anders

In jeder der sieben Folgen, die im Zeitraum von 1955 bis 1974
spielen, erleben die Zuschauer, welch ambivalente Erfah-
rungen die Zabels wegen der Behinderung ihres Sohnes ma-
chen. Schamen sie sich anfangs und verstecken Walter, wird
das mit zunehmendem Alter des Sohnes schwieriger. Es setzt
ein langsames Umdenken ein. Weil Kindergarten Walter ab-
lehnen, gibt seine Mutter ihre Stelle im Laden auf und be-
treut ihn. Da anfangs auch keine Schule ihn aufnehmen will,
gibt eine Lehrerin ihm und anderen Kindern mit Behinderung
privaten Unterricht. Spater geht Walter auf eine Sonder-
schule.

Immer wieder erfahren die Zabels Widerstand und Feind-
seligkeiten durch Nachbarn, Behérden oder auf Reisen, miis-
sen aber auch eigene Angste um Walters Zukunft iiberwin-
den. Eine wichtige Rolle in der Serie spielt Onkel Gerd, der
Bruder der Mutter, der seinen Ersatzdienst in einem Heim fiir
Kinder mit Behinderung leistet, Medizin studiert und Walter
spater zu mehr Selbststandigkeit verhilft.

Dass die Serie einen politischen und didaktischen Impetus
hat, erleben die Zuschauer am Ende jeder Folge, wo unter
demTitel,,... und welche Chancen hatte Walter heute?” Ver-
gleiche gezogen werden und Verbesserungen und Mangel
Mitte der 1970er Jahre Thema sind. Das betrifft etwa die Be-
treuung durch Arzte und Therapeuten, die schulische und
berufliche Ausbildung oder die Unterbringung von erwach-
senen Menschen mit Behinderung in Wohnheimen.
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Herr Schubert, als »Unser Walter« 1974 im Fernsehen lief, war
das eine Premiere - eine Serie, in deren Mittelpunkt eine Fami-
lie steht, die einen Sohn mit Down-Syndrom hat. Wie kam es zu
der Idee?

Damals, kurz nach der 1968er-Zeit, gab es eine sehr progressiv
und gesellschaftskritisch eingestellte Kirchenredaktion im ZDE Sie
hat es mir zusammen mit der Eikon, einer evangelischen Fernseh-
und Filmproduktionsgesellschaft aus Miinchen, erméglicht, ,,Unser
Walter® zu realisieren. In diesem Sinn hatten wir vorher schon zwei
Fernsehserien gedreht.

Welche waren das?

»Familie Mack verdndert sich® war die erste. Das war der Ver-
such, zum ersten Mal die damals tiblichen Familienserien, die im
Fernsehen liefen, mit kritischen Inhalten zu fiillen. Es ging um das
Schicksal einer Familie bzw. ihrer einzelnen Mitglieder, die quasi
der Sippenhaft anheimgefallen sind, weil sich der Vater kriminell
betdtigt hat. Gustav Heinemann, der damalige Bundesprésident,
hat jede Folge anschlieffend per Video kommentiert. Das war eine
besondere Ehre fiir uns.

Die zweite Serie hief3 ,,Hauptbahnhof Miinchen®. Hier haben wir
uns mit sozialen Phanomenen, die sich am Bahnhof kristallisieren,
spielfilmmiflig auseinandergesetzt: Alkoholiker, alte Menschen,
Auslander oder Kinder, die sich verlaufen haben. In jeder Folge
stand eine Person im Mittelpunkt. Beide Serien haben den Grim-
me-Preis bekommen. Daraufthin wurde beschlossen, eine dritte Se-
rie zu machen. Und so entstand die Idee, sich mit Menschen in un-
serer Gesellschaft zu befassen, die eine Behinderung haben.

Gab es ein Vorbild fiir Walter und seine Familie?

Es gab eine Familie, an der wir uns orientiert haben. Ihr Sohn
Walter war unser Vorbild und Namensgeber der Serie. Seine Fami-
lie hat uns auch mit anderen zusammengebracht. Sie haben uns Ge-
schichten erzdhlt und berichtet, was sie erlebt haben, wenn sie mit
ihren Kindern in die Offentlichkeit gegangen, in Urlaub gefahren
oder falschen Hoffnungen erlegen sind. Alle diese Erfahrungen ha-
ben wir in der fiktiven Familie Zabel zu einem beispielhaften Mo-
dell montiert.

Wie waren die Reaktionen der Fernsehzuschauer?

»Unser Walter“ ist im Erinnerungsvermdgen der Zuschauer im-
mer noch prasent. Es ist manchmal unglaublich. Ich habe eine Rei-
he von Filmen tiber die Hochschule fiir Gestaltung Ulm gedreht,
die unter dem Titel ,,Edition Disegno® jetzt wieder vorgefiihrt wer-
den. Wenn im Anschluss Diskussionen stattfinden, ich mich vor-
stelle und sage, dass ich auch ,,Unser Walter® realisiert habe, gibt es
immer einen oder zwei unter den alteren Zuschauern, die sich noch



lebhaft an die Serie erinnern. Sie war wirklich ein Hit im Fernse-
hen. Wir waren natiirlich gliicklich dariiber, dass dieses Thema,
von dem wir nicht wussten, wie es angenommen werden wiirde,
eine so positive Resonanz erfahren hat. Wir haben eine Bestitigung
bekommen, dass wir der Situation von Familien mit Kindern mit
Behinderung gerecht geworden sind. Es haben sich Familien ge-
meldet, dass es endlich an der Zeit gewesen wire, ihr Leben und
ihre Erfahrungen ins offentliche Bewusstsein zu riicken. Daher
glaube ich, dass wir mit ,,Unser Walter” mit dazu beigetragen ha-
ben, dass die Sicht auf Familien, die Angehorige mit Behinderung
haben, eine andere werden konnte - und dadurch die Serie so in
Erinnerung geblieben ist.

»Unser Walter” hat eine Vielzahl an Preisen erhalten: den
Grimme-Preis, den Bambi, den Stern des Jahres der Miinche-
ner Abendzeitung und den Preis in der Sparte,, Fernsehspiel
des Internationalen Christlichen Fernsehfestivals” in Brighton.
Welche Bedeutung hat die Serie fiir Sie?

Eine grofle. Das ist bedingt durch meine Ausbildung in Ulm an
der Hochschule fiir Gestaltung und dort im Institut fiir Filmgestal-
tung bei Alexander Kluge und Edgar Reitz. Die Hochschule war ein
Experiment und etwas ganz Besonderes im Hochschulbereich der
Bundesrepublik. Wir erhielten eine Ausbildung und Bildungsmég-
lichkeiten, die es wohl an keiner anderen Filmhochschule so je wie-
der geben wird. Und wir haben eine Haltung mitbekommen, dass
wir nicht nur zur Unterhaltung des Publikums beitragen, sondern
eine kritische Offentlichkeit mit unseren Filmen herstellen wollten.
Ich glaube, dass man ,,Unser Walter dazu zéhlen kann.

Die Serie wirkt wie aus dem Leben gegriffen. Die Zabels lernen
Menschen kennen, die liebevoll, vorurteils- und angstfrei auf
Walter zugehen, aber auch solche, die ihn abwertend beur-
teilen und meinen, dass ,,so etwas” nicht in die Offentlichkeit
gehore. Gut und Schlecht halten sich die Waage.

Ja, so wie man es eben im Alltag unterschiedlich erlebt.

»Unser Walter” hat ein gesellschaftspolitisches Anliegen.
Menschen mit Behinderung sollen nicht mehr marginalisiert,
sondern als gleichberechtigte Biirger anerkannt werden. Die
Serie will iiber Menschen mit Trisomie 21, ihre Fahigkeiten
und Maglichkeiten aufkldren und zugleich tradiertes, fehler-
haftes Wissen korrigieren.

Ja, oder klarmachen, dass es Wunderheilungen nicht geben
kann, wie wir in einer Folge zeigen. Wenn ein Mensch das Down-
Syndrom hat, ist es ein natiirlicher Teil von ihm. Man kann nur
versuchen, so damit umzugehen, dass er nicht das Gefiihl hat, aus-
gegrenzt zu sein. Aber davon ,geheilt®, in dem Sinne, wie es der
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Waunderarzt in einer Folge versucht, kann er natiirlich nicht wer-
den.

Zu den Dreharbeiten: Wie war die Zusammenarbeit mit den
Kindern und Jugendlichen, die Walter in seinen verschiede-
nen Lebensaltern verkorpert haben?

Cordula Trantow, die die Mutter von Walter spielt, hat mir sehr
geholfen. Ich war ein junger, mit Schauspielerfithrung relativ uner-
fahrener Regisseur. Die dokumentarische Vorgehensweise, die ich
in der Ausbildung gelernt hatte, war aber hilfreich und notwendig
in der Zusammenarbeit mit den jiingeren Darstellern des Walter.
Die Regieanweisungen wurden von ihnen sehr eigenwillig aufge-
nommen. So musste ich mich auf Situationen einstellen, die von
den Jungs provoziert wurden. Das ist mir aber sehr entgegenge-
kommen, da ich wieder dokumentarisch arbeiten konnte. Und das
hat offensichtlich der Serie sehr gutgetan, weil sie ihr Lebendig-
keit gegeben hat. Es war eine wunderschone Zusammenarbeit mit
den Betreuern der Kinder. Sie waren Lehrer aus dem Heilpadago-
gischen Zentrum in Miinchen, haben sich voll eingesetzt und mir
unglaublich geholfen.

Wie haben Sie die Darsteller des Walter ausgesucht?

Zusammen mit den Betreuern und Lehrern im Heilpadagogi-
schen Zentrum. Sie kannten ihre Jungs und haben uns diejenigen
vorgeschlagen, von denen sie glaubten, dass sie die schauspiele-
rischen Anforderungen erfiillen wiirden. Das haben sie auch ge-
tan. Es gab nur ein Problem: Sie waren nicht sehr ausdauernd. Von
Profischauspielern kann man verlangen, dass sie, wenn eine Szene
nicht geklappt hat, sie wiederholen. Wenn einer der jiingeren Wal-
ter-Darsteller beim ersten Mal das nicht geschafft hat, konnte ich
versuchen, es ein zweites Mal zu probieren. Ein drittes Mal ging
nicht. Das heif3t, wir mussten es hinkriegen, dass das Ganze gleich
beim ersten oder zweiten Mal stimmig war.

Es gab ganz komische Situationen. Ein Beispiel: Da sitzt Wal-
ter in der Wohnung einer Lehrerin, die ihm und anderen Privat-
unterricht gibt, weil keine Schule Kinder mit Behinderung aufneh-
men will. Der Junge sollte eigentlich darstellen, dass er miide ist.
Das habe ich ihm auch erklirt. Und er sollte auf die Anweisungen
der Lehrerin miide reagieren. Was macht er? Als ich gesagt habe:
»50, Kamera lauft, Walter, los!, ruft er lauthals in die Szene: ,Der
Schubert sitzt auf dem Klo!“ Mir hat das natiirlich gefallen, weil ich
mich eher als Dokumentarfilmer fithle und mich immer erfreue,
wenn eine Szene vor der Kamera eine ganz andere Wendung be-
kommt, als wir urspriinglich geplant hatten. Dann muss man ver-
suchen, das trotzdem in den Film zu integrieren. Das war anstren-
gend, hat aber grofSen Spaf$ gemacht.
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Wiirden Sie im Nachhinein an der Serie etwas anders machen?

Die Dramaturgie wiirde ich heute zligiger machen. Es ist eine
Erzihlweise, die der damaligen Zeit entstammt. Wenn man heu-
te eine dhnliche Serie machen wiirde, konnte man das in dieser
ruhigen Art nicht mehr machen. Die Redaktionen wiirden mich
wahrscheinlich zwingen, ein etwas groferes Tempo reinzubringen
und vielleicht auch die Dramaturgie zu verscharfen. Das Problem
wire nur, dass, wenn man wieder Kinder mit Down-Syndrom als
Hauptdarsteller nehmen wiirde, sie die Regie ibernehmen wiir-
den. Dann kénnte man gar nichts dndern. Das ist einfach so. Und
das wire spannend.

Konnte man lhrer Meinung nach eine solch aufwendige Serie
in der heutigen Zeit produzieren und so prominent, im Abend-
programm und zur besten Sendezeit, ausstrahlen?

Sich gegen die Inhalte, die inzwischen auf dem Bildschirm
iiberwiegend zu sehen sind, durchzusetzen, dafiir miisste man
schon eine sehr mutige Redaktion finden. Sie miisste sich mit ei-
ner Geschichte, in der Menschen mit Behinderung eine Hauptrolle
spielen, gegen konkurrierende Ideen behaupten. Ich kann mir vor-
stellen, dass das heute schwierig werden konnte.

Peter Schubert ist Autor und Regisseur bei Spielfilm-
serien fiir das ZDF und Produzent von Dokumentar-
und wissenschaftlichen Filmen fir 6ffentlich-rechtliche
Fernsehanstalten sowie Universitdten.

Die Fragen stellte Behrang Samsami, promovierter
Germanist, freier Journalist und wissenschaftlicher
Mitarbeiter im Deutschen Bundestag. Er ist Vater eines
Sohnes mit Down-Syndrom.

Dieser Artikel ist zundchst im Dossier
Jnklusion in Kultur und Medien” der Zeitung
des Deutschen Kulturrates

4Politik & Kultur” 6/2018 erschienen.

Wir bedanken uns herzlich bei der

Redaktion und dem Autor fiir die Zustimmung
zum Abdruck in Leben mit Down-Syndrom.
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Mediale Darstell

Trisomie 21 -

Eine Gegenwarts:

TEXT: GUNDULA RATH

ie Serie,,Unser Walter” stellte

1974 eine Ausnahmeerscheinung

in der Fernsehlandschaft dar.
Sie erzahlte die Geschichte einer Fami-
lie, deren Sohn mit Trisomie 21 auf die
Welt kam. Die Behinderung im Fokus.
In einer Zeit, als man noch von mongo-
loiden Kindern sprach, die haufig sogar
von ihren Eltern versteckt wurden, war
das wohl revolutionar fortschrittlich.

Eine angemessene Darstellung von
Menschen mit Trisomie 21 heutzutage
sollte anders aussehen. In einer Welt, die
den Anspruch hat, inklusiv zu sein, sollte
nicht das betont werden, was Menschen
voneinander unterscheidet, sondern es
sind die Gemeinsamkeiten, die zdhlen.
Die Normalitdt im Zentrum. Ein freund-
lich lachelndes Baby mit Down-Syndrom
in der Windelwerbung wiirde heute
weitaus mehr fiir Bewusstheit, Offenheit
und Akzeptanz in der Gesellschaft leis-
ten, als es jede kritisch-problemorien-
tierte Darstellung je konnte.

Aber ist es wirklich so einfach?

Ich selbst bin Mutter einer mittlerweile
knapp zwolf Monate alten Tochter mit
Down-Syndrom. Ronja. Von Ronjas Ext-
ra haben wir bereits in der 26. Schwanger-
schaftswoche erfahren und haben von da
an reichlich Erfahrungen zur Art der me-
dizinischen Aufklirung tiber das Down-
Syndrom machen konnen, wie sie heute
iiblich ist. Es sind tiblicherweise Arzte, die
den ,,Fehler” am Kind entdecken, und es ist
nun mal der Job von Arzten, sich mit Feh-
lern aller Art zu beschiftigen. Entsprechend
war auch der Ton der Aufkldrung. Niich-
tern, medizinisch, naturgemaf3 defizitori-
entiert. Diister und beédngstigend erschien
uns unsere Perspektive auf unser Leben mit
Down-Syndrom.

Was mir geholfen hat, meinen eigenen
positiven Gefiihlen fiir mein Kind dennoch
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llung von Menschen mit

tsperspektive

zu vertrauen, waren nicht die gesellschafts-
kritischen Filme oder sonstigen Beitri-
ge des Qualititsjournalismus. Wann im-
mer es um das ,Schicksal® ,Betroffener®
geht, scheint einer der wichtigsten Grund-
sitze der Berichterstattung gewesen zu sein,
nur ja nichts zu ,beschénigen® ,,Nichts be-
schonigen” als ein Qualititsmerkmal. Das
bedeutet, sich an der Art zu orientieren,
wie Mediziner (zugegebenermaflen nicht
ganz unberechtigterweise) aufklaren und
sich damit in jeder Darstellung auf samtli-
che vorhandene Problemfelder zu konzen-
trieren, die mit einer Trisomie 21 in Ver-
bindung stehen oder in Verbindung stehen
kénnten.

Wenn ich in einem Artikel iiber die me-
diale Darstellung der Trisomie 21 gleich-
zeitig viel tiber die medizinische Aufkli-
rung schreibe, dann ist das sicherlich auch
meiner eigenen Geschichte zuzuschreiben.
Es liegt aber auch daran, dass beides ohne
Notwendigkeit sehr eng miteinander ver-
bunden ist. Nicht nur Arzte, auch Medien
sehen sich in der Pflicht, sobald es um Tri-
somie 21 geht, ,umfassend” aufzuklaren.
»Ihr Kind wird vermutlich spiter tiberge-
wichtig sein. Die Chancen, dass es einmal
Krebs bekommt, stehen fifty-fifty.“ Das ist
eine wahre Aussage liber ein kerngesundes
Kind mit 46 Chromosomen. Aber wird eine
derartige Information frischgebackenen El-
tern mit auf den Weg gegeben? Natiirlich
nicht. Warum also soll ich mich dann, im
Rahmen ,umfassender Aufklirung®, zur
Geburt meiner Tochter damit auseinander-
setzen, dass sie vielleicht mal Leukdmie be-
kommen kénnte?

Irgendwann wollte ich es einfach nicht
mehr héren und lesen, was Ronja un-
ter Umstinden, gegebenenfalls, viel-
leicht, alles fiir Krankheiten und Prob-
leme haben konnte. Ich wollte mich auf
mein Kind freuen diirfen. Wie jeder an-
dere auch.

Tatsdchlich hilfreich und Vertrauen
schenkend war eine Art der Darstellung,
die, wenn man so will, genau das tat, was
viele im Zusammenhang mit dem Down-
Syndrom unbedingt vermeiden wollen: Be-
schonigen. Ich habe mir die wundervol-
len Bilder von Conny Wenk angesehen. Ich
habe kleine, fotogene Instagram-Stars mit
Down-Syndrom betrachtet. Und ich habe
Eltern-Blogs tiber ihr Kind mit Trisomie 21
gelesen. Allerdings nur die positiven Ein-
trage. Zusitzlich noch ein Baby mit Triso-
mie in der Windelwerbung? Ja, das hitte
mir noch mehr geholfen, Zutrauen zu ha-
ben, dass alles ganz wundervoll wird.

Wundervoll ist es dann auch geworden.
Ronja ging es sehr gut. Alles war so viel bes-
ser als befiirchtet. All die Risiken? Schwarz-
malerei. Tendenziés und voéllig unberech-
tigt. Unser Leben hat sich in weiten Teilen
ganz ,normal“ angefiihlt. Alltag mit einem
Baby eben.

Ist es so einfach? Nein, natiirlich nicht.

Zunéchst mal hat Ronja in vielem Gliick
gehabt. Ich kenne Babys mit Down-Syn-
drom, denen es langst nicht so gut geht wie
unserer Tochter. Ohne diese oder ihre Fa-
milien bevormunden oder ihnen das Gliick
absprechen zu wollen, muss ich dennoch
klar sagen: Die Erfahrung, dass die Darstel-
lung des Lebens mit Down-Syndrom so viel
diisterer ist als die Realitit, ist lediglich mei-
ne Erfahrung. Ich kann und will sie ande-
ren nicht tiberstiilpen. Des Weiteren sind
wir zwar sehr gliicklich, aber dennoch nicht
vollig frei von Trisomie-typischen Prob-
lemen. Ronja kam mit einem Herzfehler
(AVSD) zur Welt, der gliicklicherweise vol-
lig korrigiert werden konnte. Sie hat sehr
enge Gehorgiange und geht regelmafig zur
Ohrreinigung. Ob sie gut hort, ist zu beob-
achten. Physiotherapie erfolgt einmal in der
Woche und auch beim Kardiologen kennen
wir uns schon sehr gut aus. Eine Brille tragt
das Baby aufSerdem.
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Die niichterne medizinische Aufklirung,
unter der ich so gelitten habe, hat mich
gleichzeitig auch gut auf vieles vorbe-
reitet.

Zu wissen, dass Ronja Probleme mit den
Augen haben konnte, war wichtig, denn nur
deswegen sind wir mit ihr zum Augenarzt
gegangen, sodass ihre Weitsichtigkeit schon
frith erkannt werden konnte. Und dass sie
gut sehen kann, ist wichtig fiir ihre Ent-
wicklung. Beispiele konnte ich noch viele
nennen.

Ist die defizitorientierte Aufkldrung und
problemorientierte mediale Darstellung
also doch richtig und gut? Ich denke, sie
hat natiirlich ihre Berechtigung, aber sie
nimmt zu viel Raum ein.

Die medizinische Seite ist gut und wich-
tig, auch wenn noch reichlich Raum fiir
Verbesserung in Bezug auf den Tonfall be-
steht. Aber sie darf nicht alleine stehen. Sie
muss flankiert werden von Berichten iiber
den ganz normalen Alltag. Von Bildern
gliicklicher Eltern mit gliicklichen Kindern.
Von Erzéhlungen dariiber, was das Leben
mit Down-Syndrom nicht besonders, son-
dern manchmal eben auch besonders schon
macht. Zu der Niichternheit und Diister-
nis miissen sich Leichtigkeit und Liebe ge-
sellen. Und auch Eltern von Kindern mit
Down-Syndrom sollten es sich hin und wie-
der mal génnen, von Herzen zu beschoni-
gen, das eigene Kind zu verkldren und zu
idealisieren. So, wie es alle Eltern tun.

Nur indem man individuell einseiti-
ge Darstellungen (zu diister, zu positiv)
zulisst und zu einem Mosaik zusam-
menfiihrt, kann man die ganze Wider-
spriichlichkeit der Realitiit erfassen und
Bevormundung durch tendenzidse Auf-
kldrung vermeiden. —
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Diese positive Seite des Down-Syndroms
zu erzéhlen ist Aufgabe der Eltern oder der
Menschen mit Trisomie selbst. Wo immer
Ronja in unserem Umfeld ist, bewegt sie
etwas und bewegt die Menschen. Einfach
nur durch ihr Da-Sein. Positive Narrative
zu schaffen, kann, muss insofern aber keine
grofSe Aufgabe sein.

Dariiber hinaus sehe ich aber durch-
aus auch die Medien in der Pflicht. Es muss
auch hier beide Arten der Darstellung ge-
ben. Diejenige, die sich explizit mit der Be-
sonderheit beschaftigt, und die, die das Ver-
bindende betont.

Wir sind nicht mehr im Jahre 1974. So-
lange Menschen mit Trisomie 21 in den
Medien nur da auftauchen, wo es thema-
tisch auch um Trisomie 21 geht, sind wir
meilenweit von einer inklusiven Gesell-
schaft entfernt.

Als wire die genetische Ausstattung al-
les, iiber das man berichten konnte. Warum
nicht mal Windelwerbung mit einem Kind
mit Down-Syndrom oder Babymode? War-
um begegnet uns Trisomie 21 nicht endlich
einmal in Form einer Nebendarstellerin im
Tatort? Einfach so, als ein Mensch?

Ich selbst bin mit dem Blog iiber meine
Tochter sowohl ein bisschen Privatperson
als auch ein bisschen Medienschaffende. In-
dem ich tiber unser Leben berichte, schaf-
fe ich genau die Form medialer Darstellung,
die die Behinderung ins Zentrum riickt und
die ich selbst als zu Raum-einnehmend kri-
tisiere. Obwohl sie zu Zwecken der Auf-
kldrung unabdingbar wichtig ist. Ich stehe
vor einem Dilemma. Ich mochte aufkla-
ren dariiber, was es bedeuten kann, mit ei-
nem Kind mit Down-Syndrom zu leben.
Meine Hauptaussage ist die, dass dieses Le-
ben in weiten Teilen ziemlich normal ist.
Nur mochte tiber das Normale verstandli-
cherweise niemand etwas lesen. Man will
sich ja schlieflich tber die Trisomie 21
informieren.

Ich bewege mich mit meinem Schreiben
also auf dem schmalen Grat, einerseits
durchaus dariiber zu berichten, was un-
seren Alltag speziell macht, dabei aber
den Anschein zu vermeiden, dass es die-
ses Spezielle ist, worin sich unser Leben

erschapft.

Ein gar nicht so leicht zu 16sendes Di-
lemma, vor dem sicherlich viele Darstellun-
gen stehen, die das Besondere in den Fokus
nehmen mochten. Schén wire, wenn ich
nun ein Patentrezept zur Losung dieses Di-
lemmas bieten konnte. Leider bin ich weit
davon entfernt. Problembewusstsein ist
moglicherweise schon ein wichtiger Schritt.

Dariiber hinaus ist mein Weg der, dass
ich nur noch tber das berichte, was wir
selbst erleben. Ich erwihne in keiner Wei-
se mehr die Besonderheiten, die moglicher-
weise allgemein mit Trisomie 21 verbun-
den sind, sondern schreibe ausschliefSlich
tiber das, was wir tatsidchlich mit Ronja fiir
Erfahrungen machen. Insofern liefere ich
kein ,,umfassendes® Bild. Ich kldre nicht auf
im klassischen Sinne. Indem ich radikal ein
Einzelschicksal erzdhle, versuche ich, der
Tatsache gerecht zu werden, dass das ei-
gentlich Verbindende aller Menschen, mo-
gen sie 46 oder mehr Chromosomen haben,
ihre Individualitit und Unvergleichbarkeit
ist.

Indem wir noch vor der Personlichkeit
eines Menschen seine Behinderung se-
hen, nehmen wir ihm seine Einzigartig-
keit.

Gelungene mediale Représentationen sind
vielleicht solche, denen es gelingt, die ,be-
sonderen Bediirfnisse® eines Menschen als
einen Aspekt seiner Einzigartigkeit darzu-
stellen, ohne ihn darauf zu reduzieren.
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Schauspieler*innen
mit Down-Syndrom
im Film

Rolf Brederlow, besser bekannt
unter seinem Kiinstlernamen
Bobby Brederlow
Fernsehfilme und Fernsehserien
1998: Liebe und weitere Katastrophen
1999: Alphateam
2000: Klinikum Berlin Mitte
2000: Fur alle Falle Stefanie
2001: Powder Park
2002: Bobby
2002: Tatort: Schrott und Totschlag
2003: In aller Freundschaft
2006: Tollpension
2009: Rosamunde Pilcher -
Vier Jahreszeiten: Spring
2010: Rosamunde Pilcher:
Sonntagskinder
2014: Koslowski & Haferkamp:
Unschuldig

Juliana Gotze

2006: Die Familienanwaltin
2008: Polizeiruf 110 - Rosis Baby
2009: Liebe und so Sachen
2012: So wie du bist

Mirko Kuball
2017: Das GrofBe Gliick

Carina Kiihne

2014: Be my Baby

2016: In aller Freundschaft (TV-Serie)
Folge 733:,Das Leben ist ein
Wagnis”

2017: Die Bergretter (TV-Serie):
,Ohne Aussicht”

2018: Praxis mit Meerblick (TV-Serie):
,Brider und S6hne”

Anna Lange

2012: Die Mongolettes -
Wir wollen rocken!

2013:  Ein Schnitzel fur alle

Jonas Sippel

2016: 24 Wochen (Kinofilm)

2017: Kommissarin Lucas:
Lowenherz (Fernsehreihe)

Sebastian Urbanski
2009: Synchronstimme von
Pablo Pineda in:,,Me Too -
Wer will schon normal sein?”
2012: So wie du bist

Luisa Wollisch
2016: Die GrieBnockerlaffdre
2019: Die Goldfische

Die Liste ist nicht vollsténdig. Die Redaktion
freut sich Uber Hinweise auf weitere
Schauspieler*innen mit Down-Syndrom.
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TOUCHDOWN 21 ist jetzt ein

Forschungs-Institut

TEXT: ANNE LEICHTFUSS

2015 hat das TOUCHDOWN 21-Team mit der gemeinsamen
Arbeit angefangen.

Damals dachten wir: TOUCHDOWN 21 ist ein Forschungs-Projekt.
2019 merken wir: Das stimmt nicht mehr.

In einem Forschungs-Projekt wird immer nur flr kurze Zeit
zusammen-gearbeitet.

Zum Beispiel: Fiir ein Jahr.

Oder fir 3 Jahre.

Man hat ein Ziel.

Man will etwas zusammen erreichen.

Man will etwas heraus-finden.

Dafir arbeitet man zusammen.

Dann ist das Forschungs-Projekt zu Ende.

So ist es bei TOUCHDOWN 21 nicht.

Wir arbeiten jetzt seit 5 Jahren als Team zusammen.
Wir haben viel zusammen heraus-gefunden.
Zum Beispiel:

® Wir haben eine Studie zum Thema Vorurteile gemacht.

® Wir haben mehr heraus-gefunden tiber Mode und
Selbst-Bestimmung.

® Erwachsene Menschen mit Down-Syndrom haben ihre
Meinung zum Thema Schwangerschafts-Abbruch gesagt.

@ Eine Historikerin hat an der Arbeit von TOUCHDOWN 21
bewiesen:
Menschen mit Down-Syndrom kdnnen historisch lernen.
Das heilt: Sie konnen aus der Geschichte lernen.

Wir haben mit vielen Menschen, Gruppen und Institutionen
zusammen-gearbeitet.
Zum Beispiel:

® Zusammen mit der Bundeskunsthalle Bonn haben wir
die Ausstellung gemacht: TOUCHDOWN. Eine Ausstellung
mit und Gber Menschen mit Down-Syndrom.

@ Danach ist die Ausstellung weiter-gewandert in die
KulturAmbulanz Bremen.

® Dort gab es den 2-teiligen Fach-Tag zum Thema Seele.

® Dann gab es ein neues Abenteuer:
Die Ausstellung ist in ein anderes Land gereist.
Ins Zentrum Paul Klee Bern.
Dort haben wir zusammen heraus-gefunden:
Welche Themen sind Menschen mit Down-Syndrom
aus der Schweiz wichtig furr die Ausstellung?

FOTO: SANDRA SCHULZ

Dr. Katja de Braganga, Anne Leichtful3, Julia Bertmann
und Professor Dr. Dr. Heinz Schott

@ Wir haben zusammen TOUCHDOWN 21 mini entwickelt.
Mit diesem Biihnen-Ereignis reisen wir von Ort zu Ort.
Menschen mit und ohne Down-Syndrom sprechen auf
der Bihne Uber Dinge, die ihnen wichtig sind.

® Wirwaren in die Ukraine.
Wir wollten heraus-finden: Wie leben Menschen mit
Down-Syndrom dort?
Und auch in der Ukraine gab es eine Ausstellung.
Eine Ausstellung von Kunst aus der Ukraine.
Und Themen von Menschen mit Down-Syndrom.
Das haben wir zusammen mit den Goethe-Institut Kiew
getan.

@ Wir sprechen mit Arzten und Arztinnen.
Wir erzahlen ihnen:
Was wiinschen sich Menschen mit Down-Syndrom als
Patient oder Patientin?

Das sind nur einige unserer Projekte und Zusammen-Arbeiten.

Und wir wissen ganz sicher:

Wir wollen mit der Arbeit weiter-machen.
Darum sind wir kein Forschungs-Projekt mehr.
Wir sind jetzt ein Forschungs-Institut.

Anna-Lisa Plettenberg findet diese Veranderung gut.
Sie diktiert:

Wir haben jetzt gesagt, dass wir jetzt

kein TOUCHDOWN 21 Forschungs-Projekt mehr sind.
Wir sind jetzt das Institut TOUCHDOWN 21.

Das finde ich super und cool!”
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10 Jahre UN-Behindertenrechtskonvention

,Das IST braucht Zeit, aber das SOLL braucht Nachdruck
und klare Formulierungen!’, br.Reinald Eichholz

TEXT: MICHAELA HILGNER

In diesem Jahr schauen wir in Deutschland auf 10 Jahre UN-Behindertenrechtskonvention zurlick. Am
26. Mirz 2009 trat das Ubereinkommen iiber die Rechte von Menschen mit Behinderungen mit der Ver-
abschiedung des Gesetzes zur Ratifikation hierzulande in Kraft. Seitdem ist die UN-BRK in Deutschland
geltendes Bundesrecht. Zwei Jahre zuvor hatte die Bundesrepublik den Vertrag unterzeichnet und war

damit unter den ersten Staaten, die sich zur Umsetzung verpflichteten.

ie  UN-Behindertenrechtskonvention

(UN-BRK) beinhaltet — neben der Be-
kriftigung allgemeiner Menschenrechte fiir
Menschen mit Behinderungen - eine Viel-
zahl spezieller, auf die Lebenssituation von
ihnen abgestimmte Regelungen.

Dabei ist der Artikel 24 - Bildung - der
Artikel, der wohl am meisten Beachtung er-
fahren hat. Begriifit, umjubelt, verflucht,
missverstanden, umgedeutet, ignoriert wur-
de und wird er. Kompliziert umzusetzen ist
er, denn Bildung ist in Deutschland Lan-
dersache, geschichtlich gewachsen und die
»feine“ Gliederung sowie das Sonderschul-
system hart verteidigt. Die Schulgesetze der
einzelnen Bundesldnder wurden und wer-
den nun erst nach und nach in den Jahren
nach der Ratifizierung gedndert, angepasst,
verschlimmbessert. Oft entscheiden der
Wohnort und der Einsatz der Eltern, ob und
wie viel Teilhabe in einzelnen Lebensberei-
chen moglich ist.

»Es gibt nichts zu feiern - aber auch
wirklich gar nichts!, untertitelt Kirsten Er-
hardt ihren Artikel zur Bertelsmann-Studie
zur Inklusion in der letzten Ausgabe unse-
rer Zeitschrift (LmDS Nr. 90, S. 14 ff.). Ist es
so? Gibt es nichts zu feiern? Sie hat recht,
denn es zeigt sich in Zahlen und auch in der
subjektiven Erfahrung vieler, dass es insge-
samt keine wirkliche Verbesserung gibt.
Wir separieren weiter, ja wir rudern sogar
zuriick, politische Entscheidungen legen er-
folgreichen Konzepten Steine in den Weg.
Absolut kein Grund zum Feiern!

Hans Wocken sagt: ,,Die Inklusion ist
die grofste Reform in der Geschichte der
Pidagogik. Der Wechsel zur Inklusion ist
ein noch griofieres Vorhaben als die Deut-
sche Einheit oder die Energiewende. Dieser
Paradigmenwechsel benditigt mehr Zeit,
als wir vermutet haben.
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Was sind also schon zehn Jahre? Im Le-
ben eines Menschen und vor allem eines
Kindes sind zehn Jahre von immenser Be-
deutung. Von daher mochte ich fiir einen
Moment das Grofle und Ganze aus dem
Blick lassen und auf die Beratungsanfra-
gen der letzten (fast) zehn Jahre schauen.
Wie geht es Kindern im Kindergarten und
in der Schule? Hat sich etwas verdndert? Es
gibt durchaus von vielen positiven Beispie-
len zu berichten. Zu sagen, es sei gar nichts
passiert, wire denen gegentiber, die sich
fiir eine inklusive Bildung einsetzen, ihren
Unterricht angepasst oder komplett umge-
krempelt, ihre Schule weiterentwickelt und
jede Menge Mehrarbeit geleistet haben,
nicht fair. Aber es sind eben Einzelbeispie-
le, die keinesfalls die Gesamtsituation in
Deutschland widerspiegeln.

Seit September 2010 arbeite ich im Deut-
schen DS-InfoCenter und verantworte dort
den Bereich Schule und Inklusion. Regel-
méflig treffen Beratungsanfragen aus dem
gesamten Bundesgebiet ein, Schulen fra-
gen nach Fortbildungen, Eltern klagen ihr
Leid oder berichten von Erfolgen. Manche
spreche ich nur einmal, manche begleite ich
seit einigen Jahren. Hat sich der Beratungs-
alltag, haben sich die Fragen verdndert?
Was sind Hauptschwerpunkte? Wann ge-
lingt Inklusion, wann funktioniert sie nicht
und warum?

Zunichst sei ganz deutlich gesagt: Poli-
tisch ist viel zu wenig passiert, manche Ent-
scheidungen haben zudem komplett in die
falsche Richtung gewirkt und Inklusion eher
verhindert als gefordert. Die meisten positi-
ven Entwicklungen sind ganz klar dem un-
ermiidlichen Kampf der Eltern von Kindern
mit Behinderung sowie dem Willen und
dem groflen Engagement von einzelnen
Menschen zu verdanken, deren Grundhal-
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tung stimmt und die einiges an Mehrarbeit
geleistet haben, um Inklusion zu gestalten.
Sie haben Wege ausprobiert und gefunden,
sie sind losgelaufen, zwischendurch viel-
leicht auch mal auf dem Holzweg gewesen,
aber sie packen an und ,machen einfach®
Angst vor Verdnderung und vor dem Un-
bekannten sowie fehlender Wille und Be-
reitschaft, die eigene Haltung, den eigenen
Unterricht zu verdndern, sind die grofiten
Bremsen.

»Wer Inklusion will, sucht Wege, wer sie
verhindern will, sucht Begriindungen.“
(Hubert Hiippe)

Lasst uns kleine Erfolge wertschatzen
und vor allem, ladet ein und tragt es in
die Welt hinaus!

Auch in diesem Jahr haben wir einen Mo-
nat lang fiir unsere Auszeichnungsakti-
on Vorschldge gesammelt. Bereits im drit-
ten Jahr sollten Kindertageseinrichtungen,
Schulen, Arbeitsplatze und so weiter aus-
gezeichnet werden, die sich vorbildhaft fiir
Menschen mit Down-Syndrom einsetzen.
Besonders dann, wenn sie es in einer Um-
gebung tun, die jeden willkommen heif3t,
sprich inklusiv arbeitet.

Es war eine Wonne! Zu lesen gab es 167
ausschliefllich positive Beispiele. Beispie-
le, aus denen deutlich wurde, wie zufrieden
Kinder und Eltern und mit wie viel Freu-
de und Herzblut Erzieher*innen, Lehrkraf-
te, Assistent*innen, Therapeut*innen und
so weiter bei der Sache sein konnen. Dass
ich dabei unter anderem von Schulen lese,
die ich in den letzten Jahren besucht habe,
freut mich besonders. Es ist deutlich zu se-
hen, dass sich immer wieder neue Einrich-
tungen auf den Weg machen, dass es immer
wieder auch selbstverstindlich sein kann,
dass jedes Kind kommen darf. Wir freuen



uns dariiber und feiern diese positiven Bei-
spiele. Sie sind ein ganz kleiner Ausschnitt,
aber es gibt ihn.

Was ich mich oft frage: Warum wird so
wenig untereinander weitergegeben? Wenn
es so viele positive Beispiele gibt, warum
kommen ,die Neuen’, diejenigen, die gera-
de erst beginnen, oft nicht auf die Idee, mal
dort zu schnuppern, wo es bereits funktio-
niert? Das Rad muss nicht iiberall neu er-
funden werden. Schulen, die inklusiv ar-
beiten, sind in der Regel sehr gern bereit,
ihre Erfahrungen weiterzugeben, Kinder-
girten und andere Einrichtungen auch. Es
gilt, sich gute Beispiele anzuschauen, nicht
in Skandinavien oder Siidtirol, sondern in
Deutschland bzw. konkret vor Ort. Wer
noch keine Einrichtungen kennt, findet
zum Beispiel unter www.jakobmuthpreis.de
tolle Schulen und Konzepte. Lernt vonein-
ander, tauscht euch aus!

Unsere Sprache - Indikator und
Gelingensfaktor

»Inklusionskind®, ,das Kind inkludieren®,
»Einzelinklusion®, ,zielgleiche Inklusion™ —
wie bitte, was???

Auch nach zehn Jahren gibt es noch viel
Aufklarungsbedarf dazu, was Inklusion
wirklich meint. Sie meint eben nicht, dass
ein einzelnes Kind mit Forderbedarf in eine
bestehende Gruppe aufgenommen wird und
das Kind sich irgendwie einfiigen muss. Das
entspricht eher dem Begriff ,,Integration®!

Inklusion heif3t alle in ihrer Besonder-
heit und Heterogenitit willkommen und
begrufit diese Vielfalt. Barrieren, die das
Zusammenleben und -lernen erschweren,
sollen abgebaut werden, die (Lern-)Um-
gebung wird entsprechend angepasst. Das
heifit auch, dass es keine Zugangsvorausset-
zungen gibt. Einzelinklusion ist demnach
ein Widerspruch in sich, Inklusionskinder
sind alle Kinder der Gruppe.

Saskia Radloff schreibt zu ihrem Vor-
schlag, den Kindergarten ihres Kindes aus-
zuzeichnen: ,,Fiir die Art und Weise wie im
Evangelischen Kindergarten Altheim mit
dem Thema Inklusion umgegangen wird,
kann ich ein schones Beispiel nennen: Als
ich beim ersten Elternabend bei der Vor-
stellungsrunde erwihnte, dass Jaron einen
der I-Plitze in der Gruppe hat, bemerkte
die Gruppenleitung: Bei uns haben iibrigens
alle Kinder einen I-Platz, das I steht bei uns

ndmlich fiir ,Individuen’ und das sind wir
doch alle, oder?

Beziehung - nur wer sich gemeinsam auf
den Weg macht, kann es schaffen

Fast durchgingig alle Beratungsanfragen
zu Problemen in Kindergarten und Schu-

Unsere
Posteraktion
2014

B INKLUSION

5 Jahre UN-Behindertenrechtskonvention in Deutschland

le zeigen: Wer es nicht schafft, miteinander
in ein Gesprach auf Augenhohe zu kom-
men und zu bleiben und die Kompetenz
des Gegeniibers anzuerkennen, scheitert
mit grofler Sicherheit! Inklusion braucht
den Austausch, braucht Ehrlichkeit, Refle-
xionsbereitschaft und die Moglichkeit, Feh-
ler machen zu diirfen.

Uberginge - Was so gut begann, ist nun
vorbei?

Ganz kritisch sind alle Uberginge. Was oft
gut angefangen hat, kann auf einmal véllig
schiefgehen. Ob der Ubergang vom Kin-
dergarten in die Schule, ein Wechsel der
Klassenlehrkraft, der Schulbegleitung, der
Schule oder im Hinblick auf alles, was nach
der Schulzeit (nicht) moglich ist, dies al-
les bedeutet leider zu héufig, neu anfangen,
wieder neu kimpfen. Im Moment heif3t es
leider viel zu héufig, es gibt nur den Sonder-
weg. Und in die andere Richtung von der
Sondereinrichtung in die Inklusion klappt
es so gut wie nie.

Inklusion ist ein Menschenrecht

Alle Menschenrechte und auch die UN-
BRK haben als gemeinsame Quelle: die
Wiirde des Menschen. Dabei geht es nicht
um eine Kann-Bestimmung! Alle sind auf-
gefordert und verpflichtet, die Wiirde jedes
Menschen zu achten.

Das Gefiihl der Zugehorigkeit muss da-
bei fiir jede und jeden Einzelne*n erleb-
und spiirbar sein - es muss ganz subjektiv
gefiihlt werden.

Die Menschenwiirde und damit jedes
Menschenrecht kann nicht ,,abgewahlt“ wer-
den - von niemandem! Wir alle sind aufge-
rufen, das Recht auf Inklusion umzusetzen.

Grenzen? Gibt es nur in unseren Képfen!
Von vornherein mit Grenzen zu argumen-
tieren, ist das berithmte Suchen nach Be-
griindungen und Auswegen.
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»Grenzen ergeben sich aus vorhande-
nen Strukturen, aus vorhandenen Einstel-
lungen und aus vorhandenen Praktiken.
[...] Inklusive Bildung trifft in Deutschland
auf ein strukturell selektives Schulsystem.
Daraus ergeben sich Grenzen. Diese Gren-
zen sind aber nicht unverriickbar. Es sind
sozial konstruierte Grenzen, die man ver-
dndern bzw. verschieben kann‘® (Prof. Rolf
Werning).

Jutta Schoéler sagt dazu: ,,Grenzen der In-
klusion sind dort, wo nicht alle Hilfsmittel
eingesetzt sind und nicht alle Losungside-
en durchdacht wurden. Und dann heifit es:
Weitere Hilfsmittel nutzen und mit Inno-
vationswillen und Sachverstand neue Lé-
sungen entwickeln. Die Grenzen der Inklu-
sion liegen nicht in der Art oder dem Grad
der Behinderung eines Kindes.®

Und nochmals: Inklusion ist ein Men-
schenrecht und das gilt fiir alle - ohne Ein-
schrankung.

Es gibt viel zu tun, steht auf und fangt an!
Es wird Zeit, endlich zu begreifen, dass nie-
mand darum herumkommt, die UN-BRK
in allen Bereichen als Menschenrecht an-
zuerkennen und umzusetzen. Ohne Wenn
und Aber! Zehn Jahre waren lang genug,
um standig zu erklaren. Fangt endlich an!
Wer? Alle! m

FuBBnoten

" https://deutsches-schulportal.de/schulkultur/
vielfalt/hans-wocken-das-eigentliche-ziel-der-
inklusion-ist-verfehlt

2 https://bildungsklick.de/schule/meldung/wer-
inklusion-will-wird-wege-ausprobieren/

3 https://www.diekinderderutopie.de/schuelerin-
nen_mit_foerderbedarf_gehoeren_aufs_gym-
nasium
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,Das Kind braucht das

lebenspraktische Angebot*

TEXT: DOROTHEA TERPITZ

uf dem Bahnsteig in Hanau stand
A neben mir ein junger Mann mit

Aktentasche unter dem Arm, das
Handy in der ausgebeulten Hosentasche,
den Kaffeebecher in der Hand. Er fuhr of-
fensichtlich zur Arbeit, wahrscheinlich hat
er einen Blrojob. Er stand ganz selbstver-
standlich da, strahlte Selbstbewusstsein
und Eigenstandigkeit aus. Ich ertappte
mich, dass ich staunte, wie selbstverstand-
lich er zum Bild der allmorgendlichen Be-
rufspendler dazugehdrte. Der junge Mann
hat das Down-Syndrom.

Doch genau da mdchten wir hin: selbst-
verstandliche und selbstbestimmte Teil-
habe. Und ich fragte mich sofort, wie sein
schulischer Werdegang wohl gewesen sein
konnte. In der Schule gibt es Inklusion. Die
sollte eigentlich der Regelfall sein. Aber
es lauft oft nicht so, wie wir Eltern uns das
wiinschen. Denn Inklusion in der Schule
wird standig problematisiert und hinter-
fragt. Auch unsere Kinder werden stdndig
hinterfragt und tGberprift.

In der letzten Zeit erleben wir verstarkt
die regelméBige Herausnahme unserer
Kinder mit geistiger Behinderung (= For-
derbedarf geistige Entwicklung), kurz GE-
Kinder genannt, aus dem allgemeinen Un-
terricht. Mit dem Argument, sie brauchten
doch die ,beste Férderung”, organisieren
die Schulen den sogenannten lebensprak-
tischen Unterricht’, mal als Kurs, mal als
Module oder sogar gleich in einem ganzen
Tag. Die GE-Kinder missen dann den ,nor-
malen” Unterricht in ihrer Klasse verlassen
und bekommen das Spezial-Férderleh-
rerangebot, so zum Beispiel ,angeleitetes
und freies Spiel, Einkaufe und Rezepte pla-
nen und durchfiihren, produktorientierte
Handlungsangebote (wie Backen, Erstellen
von Weihnachtskarten, Nahen)” Dieses An-
gebot missen sie statt Gesellschaftslehre,
Sport und Englisch wahrnehmen.

Auf die Anmerkungen der Eltern, Ko-
chen, Backen, Einkaufen konne das Kind
doch auch zu Hause Uben, verweisen die
Vertreter der Schule dann aber sofort auf
die geistige Behinderung und kommen
mit den Richtlinien fur Schilerinnen und
Schiiler im Forderschwerpunkt Geistige
Entwicklung’. Darin werden Kompetenz-
bereiche beschrieben, in denen geistig
behinderte Kinder und Jugendliche gefor-
dert werden sollen. Da es sich bei ndherer
Durchsicht bei den Vorgaben jedoch nicht
nur um ,Obstsalat schnippeln, Einkaufen
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gehen oder Schuhe zubinden” handelt™,
erfillen diese Richtlinien durchaus ihren
Sinn. Sie stellen allerdings keinen eige-
nen verpflichtenden Lehrplan dar, der den
Lehrkraften auferlegen wiirde, diese Kom-
petenzen zusatzlich zu einem inklusiven
Unterricht in einem exklusiven Angebot
umzusetzen. Die Kompetenzbereiche sol-
len vielmehr Bestandteil des Unterrichts
in einer inklusiv arbeitenden Schule sein.
Und es gibt auch tatsdchlich Schulen, die
das im Rahmen der Binnendifferenzierung
ohne gro3ere Schwierigkeiten einbinden.
Denn so kommt der inklusive Unterricht
auch den anderen Kindern und Jugendli-
chen zugute und die Unterrichtsqualitat
verbessert sich insgesamt. Warum reden
wir also da derzeit gegen Windmiihlen,
wenn wir Binnendifferenzierung statt Aus-
grenzung fordern?

Die Eltern werden damit beruhigt, der
Unterricht in Gesellschaftslehre in der 5.
Klasse sei ohnehin zu kognitiv fiir ihr Kind
mit geistiger Behinderung. Das Thema war
Frankfurt, ,Wir orientieren uns in der Stadt”.
Gerade zu dem Thema hétten wir Eltern al-
lerdings angenommen, es liee sich wun-
derbar mit dem lebenspraktischen Konzept
verbinden und so dann mal mit der ganzen
Klasse gemeinsam machen. Dann kommt
sogleich Gegenargument Nr. 2 von Lehrer-
seite: Wenn die Tochter mit den GE-Kindern
zusammen sei, dann kdnne sie endlich mal
das Geflihl haben, nicht mehr die Letzte
zu sein. Das stimmt uns eher nachdenk-
lich: Wir schlieBen daraus, dass es in dieser
Schule offensichtlich wichtig ist, nicht der
Letzte zu sein. Doch wenn sie es ausnahms-
weise mal nicht ist, wer ist es dann?

Auf3erdem — und so kommt es todsicher
bei jeder Lehrer-GE-Kind-Eltern-Diskussi-
on: Das Kind mit dem besonderen Forder-
bedarf (sprich: das Kind mit der Behinde-
rung) brauche seine Peer-Group. Nur dann
kdnne es sich richtig wohlfiihlen. Es ist
nachvollziehbar, dass jeder Mensch seine
Peer-Group braucht. Gerade deshalb habe
ich zum Beispiel eine Elterninitiative ge-
grindet und bin eben nicht in die Lehrer-
gewerkschaft eingetreten. Doch ich konn-
te mir im Gegensatz zu den Schiilerinnen
und Schiilern mit Behinderung oder For-
derbedarf meine Peer-Group wenigstens
selbst aussuchen.

Nico hat das Down-Syndrom. Fir ihn
und seine Eltern kam nie eine andere
Schule infrage als die vor Ort, in die auch
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die Nachbarskinder gehen. Das hat in der
Grundschule wunderbar funktioniert und
das geht sogar (trotz einiger selbst ernann-
ter Bedenkentrdger in Sachen Inklusion)
an der wohnortnahen IGS. In der 8. Klasse
kommt nun aber die Forderlehrerin und
meint, ihn regelmafig aus dem Unterricht
nehmen zu missen, damit er mit den ande-
ren GE-Kindern der Schule auch die lebens-
praktischen Dinge lernt. Die Eltern hakten
nach. Denn Nico hatte gedufBert, dass er
lieber im Physikunterricht mit seinen Klas-
senkameraden einen Elektromotor bauen
mochte. Die Diskussionen wurden dann
durch die reale Situation iberholt: Die For-
derlehrerin erkrankte und als Ersatz kam
ein junger Forderlehrer. Der fragte Nico:
,und, was steht an?” Elektromotor bauen’,
erwiderte Nico. Also bauten die Klasse, Nico
und der Forderlehrer im Physikunterricht
einen Elektromotor. Nico kam hoch zufrie-
den nach Hause. Lebenspraktisches hatte
er an dem Tag in zufriedenstellender Form
erlebt und das auch noch gemeinsam mit
den Klassenkameraden.

Unsere drei Mddels im Bildungsgang
Geistige Entwicklung waren seit der
Grundschule ein Team. Zusammen mit ih-
rer engagierten Forderlehrerin wechsel-
ten sie nach der 4. Klasse in die Inklusion
zunachst aufs Gymnasium. Und wer sagt,
das funktioniere nicht, dem kann man
nur erwidern: Geht doch. Natirlich wa-
ren sie nicht in allen Unterrichtsstunden
in der Klasse, aber doch die liberwiegen-
de Zeit und eben ohne ,lebenspraktische”
Unterrichtseinheiten und mit binnendif-
ferenziertem Material. Kalli lernte lesen,
schreiben, rechnen. Sie geht heute allein
einkaufen, kann den Fahrplan lesen und
verstehen und daddelt auf WhatsApp mit
den gleichaltrigen Klassenkameradinnen
Uber die aktuellen Themen in der Klasse.
Also: ein hundertprozentiger Erfolg der
Schule und der Forderlehrerin. Sie hat die
drei Madels im Unterricht bis zur 9. Klasse
so weit gebracht, dass wir nun gemeinsam
Uber die inklusive Berufsausbildung nach-
denken konnen. Und doch gibt es seit der
5. Klasse ein Ritual: Die Forderlehrerin er-
offnet jedes Elterngesprach damit, dass ihr
im Gymnasium/in der IGS und damit in der
Inklusion das ,lebenspraktische Angebot”
fehle. Und jedes Mal antwortet die Mutter,
dass sie ihrer Tochter die grundlegenden
Fertigkeiten einer Haushaltsfiihrung schon
selbst beigebracht habe (eben so wie den
beiden anderen Geschwistern auch).

Ein lebenspraktisches Angebot. Das
wiinsche ich mir immer, wenn ich abends
unsere Kiche betrete, nachdem mein
17-jahriger Sohn - demnéchst Abiturient
- versucht hat, sich sein Essen dort zuzu-
bereiten ... Vor 30 Jahren konnten wir da-
gegen auf unserem Gymnasium in der 8.
Klasse fir den Wahlpflichtunterricht wah-
len zwischen Franzdsisch und Hauswirt-



schaft. Man nannte es scherzhaft das,Pud-
dingabitur”. Meine Freundinnen haben
zum Teil in ihrer spateren Ausbildung doch
auch noch Franzosisch gelernt. Dass sie
in der Schule aber stattdessen Hauswirt-
schaft gewdhlt hatten, war fir ihre spatere
Studien- und Berufswahl nicht entschei-
dend. Sie hatten uns gegenliiber allerdings
den Vorteil einer gewissen Lebenspraxis,
die man bei so manchem Abiturienten
heute vergebens sucht.

Die Tochter einer Bekannten mit Down-
Syndrom besuchte all die Jahre in Grund-
schule und weiterfiihrender Schule die all-
gemeine Schule im inklusiven Unterricht.
Inklusion? - Geht doch.

Was ist aber Inklusion in der Schule,
wenn es in Ausbildung und Beruf nicht wei-
tergehen soll? Lisa meldete sich also auf der
zweijahrigen Berufsschule an, ihr schwebt
eine Ausbildung nach ihren Mdoglichkei-
ten im Bereich der Sozialassistenz vor. Die
zustandige Forderschule fiir geistige Ent-
wicklung schickte eine Forderlehrerin mit
16 Forderstunden pro Woche in den Unter-
richt. Doch statt regularer Berufsschule mit
inklusivem Angebot nahm die Férderlehre-
rin Lisa diese 16 Stunden fiir das sogenann-
te ,lebenspraktische Angebot” aus dem
Unterricht. Auf Protest der Mutter betonte
der Direktor der Forderschule in seinem
ersten Brief, die ,Inklusion” werde durch
seine Schule organisiert und es stehe der
Forderlehrkraft frei, mit der Tochter den Un-
terricht zu verlassen. Vorwurfsvoll zahlte er
auf, dass die Eltern seine Planung sabotiert
hatten, Lisa mit der anderen GE-Schiilerin
gemeinsam in einer eigenen ,Lerngruppe”
zur ,moglichst intensiven Betreuung” zu
unterrichten, indem sie auf getrennte Klas-
sen fur die beiden bestanden hatten. Im
zweiten Schreiben an die Eltern erklart er:
,Da Sie uns mitgeteilt haben, dass Sie keine
Berufsvorbereitung fiir nétig halten, in dem
Schilerinnen und Schiiler mit entspre-
chendem Forderbedarf Werkstatten und
Arbeitsmaoglichkeiten in betreuten Einrich-
tungen vorgestellt bekommen, haben wir
Riicksprache mit dem Staatlichen Schulamt
genommen.” Daraufhin wurden dann end-
lich die zusdtzlichen zehn Forderstunden
abgezogen und Lisa darf wieder den ge-
meinsamen Unterricht in der Berufsschule
besuchen. Zehn zusétzliche Forderstunden
furr ein exklusives ,lebenspraktisches Ange-
bot” zur Vorbereitung auf die Werkstatt?

Die  UN-Behindertenrechtskonvention
hat uns den Auftrag gegeben, Inklusion
umzusetzen und damit die volle und gleich-
berechtigte Teilhabe jedes einzelnen Mit-
glieds in der Gesellschaft zu gewahrleisten.
Es sollte selbstverstandlich sein, niemanden
auszuschlieBen und in der Schule ein An-
gebot vorzuhalten, an dem alle teilhaben
kénnen. Der UN-Fachausschuss hat nach
der Staatenpriifung 2015 bestétigt, dass das
segregierende System abzubauen ist. Das

gilt nicht nur fiir die Férderschulen, das gilt
auch in der Umsetzung von Inklusion in den
allgemeinen Schulen. Dem steht der aktuel-
le Trend nach Sortierung nur der Schiilerin-
nen und Schiiler mit geistiger Behinderung
in eigene Unterrichtseinheiten ,zur Verbes-
serung der Lebenspraxis” aber entgegen.

Wir sollten erneut darliber nachden-
ken, wie wir Inklusion wirklich umsetzen
wollen. Die (Teil)Férderschule in der Re-
gelschule kann nicht die Losung sein. Den
Lehrkréften geht es um bestmdgliche For-
derung, den Eltern geht es um bestmog-
liche Bildung. Warum nicht beides? Und
das dann aber bitte fur alle Schiilerinnen
und Schdiler ...

In guten inklusiven Schulen

» ist die Inklusion von Kindern mit Be-
hinderungen gemeinsame Aufgabe
aller Verantwortlichen im Schulbe-
trieb der allgemeinen Schule. Sie darf
nicht nur Angelegenheit der Sonderpa-
dagogik sein.

» haben die Lehrkréfte das einzelne
Kind im Blick und fihren einen sorg-
faltig differenzierten Unterricht durch.
Dazu gehort im Sinne aller Schiile-
rinnen und Schiiler (nicht nur fir die
Kinder mit sprachlicher, geistiger,

Lern- oder Hérbehinderung oder an-
derer Muttersprache) ein durchgéngig
sprachsensibler Unterricht.

» sehen die Lehrkrifte die Entwick-
lung des einzelnen Kindes. Sie fra-
gen nicht nur, worin ein Kind geférdert
werden muss. Sie fragen auch, was es
schon gelernt hat.

» teilen die Lehrkrafte ihre Schiiler
nicht in,, Schubladen” auf und halten
fur,behinderte” und ,nicht behinder-
te” Schiiler keine inhaltlich unterschied-
lichen Unterrichtsprogramme bereit.
Stattdessen gestalten die Lehrkrafte ei-
nen gemeinsamen Unterricht, der allen
Schiilern gerecht wird.

» gibt es Schul- und Unterrichtskonzep-
te, die Heterogenitat und Vielfalt im
Blick haben, und endlich auch in der

Dr. Dorothea Terpitz
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Praxis Anwendung finden. Denn Un-
terricht in inklusiven Schulen beinhal-
tet Phasen des selbstandigen Lernens
und Phasen des kooperativen, gemein-
samen Lernens. In den Phasen des selb-
standigen Lernens kdnnen alle Schiiler
mithilfe individueller Lernplane nach
ihren Bediirfnissen und in ihrem Tem-
po lernen. In den Phasen des gemein-
samen Lernens konnen die Ressourcen
der Mitschiler genutzt werden: Kinder
lernen von und mit Kindern.

» unterrichten die Lehrkréfte flexibel,
je nach den Bediirfnissen ihrer Schii-
ler. Sie fordern (Klein)Gruppenarbeit in
heterogenen oder jahrgangsiibergrei-
fenden Schilergruppen im Klassenver-
band.

» unterrichten die Lehrkrafte nicht Fa-
cher, sondern Kinder. Sie organisieren
das Lernen unterschiedlicher fachlicher
Kompetenzen entlang der Lebenswelt
ihrer Kinder. Das fordert den Lernerfolg
aller Schiiler, auch derer ohne Behin-
derung.

Es ist an der Zeit, dass wir uns endlich mit
dem ,WIE" befassen und die Diskussion
Uber die Umsetzung von Inklusion auf die
Inhalte an der allgemeinen Schule aus-
richten und als gemeinsame Aufgabe aller
Lehrkréfte betrachten! m

“Wer nachlesen mochte, was Padagogen unter
Férderung im lebenspraktischen Bereich
verstehen (sollten): Kultusministerium Hessen -
Foerderschwerpunkt Geistige Entwicklung:
https://kultusministerium.hessen.de/sites/default/
files/media/hkm/richtlinien_foerderschwerpunkt_
geistige_entwicklung.pdf

" Wir empfehlen dazu auch,StBspeisen”:
https://kirstenmalzwei.blogspot.com/2017/11/
suspeisen.html

Dieser Artikel ist zundchst erschienen:
www.gemeinsamleben-hessen.de

Herzlichen Dank fiir die freundliche
Zustimmung zum Abdruck in
Leben mit Down-Syndrom.

ist Ansprechpartnerin fiir das Bundesnetzwerk gemeinsam leben — gemeinsam lernen.

gemeinsam leben - gemeinsam lernen mit dem bekannten
Logo der beiden Strichmannchen gibt es seit tiber 30 Jahren.
Die Initiative ging von engagierten Eltern aus, die seither fiir das
Recht ihrer Kinder, egal welche Beeintréchtigungen sie auch im-
mer haben, fir volle und selbstbestimmte Teilhabe kdmpfen.

Aus dem Wunsch nach voller und selbstbestimmter Teilhabe
flr ihre Kinder entstanden zahlreiche landesweite und lokale
Elterninitiativen in ganz Deutschland, die ebenfalls Eltern be- /
raten und unterstiitzen und sich unvermindert in Politik und

Offentlichkeit dafiir einsetzen, dass Menschen mit Behinderun-
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gen die Moglichkeit zur Teilhabe erhalten. Und die immer wie- \L
der darauf hinarbeiten, dass endlich ins 6ffentliche Bewusstsein
dringt, dass alle Menschen verschieden sind und deshalb nie-

mand ausgegrenzt werden darf.
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Wenn 3600 Menschen sich fiir
Inklusion interessieren - Fazit zum ersten
Onlinekongress fur schulische Inklusion

TEXT: BETTINA KRUCK

eit September 2018 ist mein Sohn
S (mit Extrachromosom ausgestattet)

stolzer Erstklassler an einer Regel-
grundschule. Der Weg bis zu dieser Ein-
schulung war jedoch nicht immer ein-
fach: Manches Mal wurden mir Steine in
den Weg gelegt, einige Male bin ich Umwe-
ge gegangen, die ich mir bei entsprechen-
dem Wissen hatte sparen konnen. Letzt-
lich habe ich in diesen anderthalb Jahren,
in denen ich die Beschulung meines Soh-
nes vorbereitet habe, aber auch unglaub-
lich viel gelernt: {iber Inklusion, iiber unser
Bildungssystem und auch tiber mich selbst
und meine eigene Haltung.

Wir leben in Baden-Wiirttemberg, ei-
nem der Bundesldnder, in denen die An-
zahl der Schiller in den sogenannten
»Sonderpidagogischen Bildungs- und Be-
ratungszentren® (so der hiesige Name fiir
Forderschulen) seit Einfithrung der UN-
Behindertenrechtskonvention noch gestie-
gen ist. Noch dazu leben wir im landlichen
Raum, was bedeutet, dass man zum einen
direkt vor Ort nicht allzu viele Mitstrei-
ter hat und zum anderen weder wir Eltern
noch die Lehrer und Institutionen auf gro-
e Erfahrungswerte zuriickgreifen konnen.

Vor Ort wurde ich gliicklicherweise von
der ,LAG - Landesarbeitsgemeinschaft
Baden-Wiirttemberg Gemeinsam leben -
gemeinsam lernen e.V.“ beraten und un-
terstiitzt; der Elternratgeber ,Inklusion
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Vom 21. bis zum 28. Marz fand der erste deutschsprachige Online-

kongress rund um das Thema Schulische Inklusion statt - mehr als

3600 angemeldete Teilnehmer*innen hatten die Gelegenheit,

30 Interviews mit Referent*innen anzuschauen, darunter Bildungs-
forscher*innen (u.a. Ines Boban, Andreas Hinz und Hans Wocken),
Selbstvertreter*innen (u.a. Raul Krauthausen), Expert*innen aus
der Elternberatung (u.a. Eva-Maria Thoms von mittendrin e.V.,
Marion Mahnke) sowie Fachkrafte aus der schulischen Praxis

(Grundschullehrer*innen, Sonderpadagog*innen, Schulbegleitende).

macht Schule“ war monatelang mein treuer
Begleiter. Weitere Unterstiitzung fand ich -
wie schon nach der Geburt meines Sohnes
und der Diagnose Down-Syndrom - im In-
ternet: Durch meine Kontakte zu anderen
Familien wusste ich, dass Inklusion in der
Schule funktionieren kann - und zwar gut!
Und ich kannte Beispiele, wie gelebte In-
klusion ganz konkret aussehen kann.

Dennoch war ich schockiert tber die
Ablehnung und die Verstindnislosigkeit,
die mir vor Ort manchmal entgegenschlu-
gen — und begann, mich ndher mit dem
Thema Inklusion zu beschiftigen, zu re-
cherchieren und Veranstaltungen dazu zu
besuchen, die mein Verstindnis von Inklu-
sion und deren Umsetzungsmoglichkeiten
nachhaltig gepragt haben.

In diesem Jahr der Schulsuche habe ich
nicht nur festgestellt, dass Inklusion in je-
dem Bundesland anders gelebt und um-
gesetzt wird, sondern habe auch entdeckt,
dass es einen unglaublichen Schatz an Ex-
pertenwissen gibt und dass viele Menschen
sich engagieren und spannende Projekte
auf die Beine stellen, um die Gesellschaft
ein Stiick inklusiver zu machen.

Ich hatte selbst erlebt, wie motivierend
die Begegnung mit anderen Menschen ist,
die sich fiir Inklusion einsetzen, wie stér-
kend es ist, wenn man seine Rechte und ak-
tuelle Studien zum Thema kennt. Diesen
Schatz wollte ich gerne anderen Eltern zu-
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ginglich machen, um sie auf ihrem inklusi-
ven Weg zu stirken. Gleichzeitig wollte ich
auch pidagogische Fachkrifte informieren
und ermutigen, (schulische) Inklusion zu
wagen — und zu erleben, dass es weder ein
Hexenwerk noch ein Mirchen ist, sondern
- mit der richtigen Haltung und den richti-
gen Rahmenbedingungen - eine Bereiche-
rung fiir jedes Klassenzimmer.

Durch Mareike Fuisz” grandiosen Down-
Syndrom-Kongress kannte ich das Format
des Onlinekongresses und fand es fiir dieses
Projekt genau richtig: Die Inhalte sind zu-
néchst kostenlos verfiigbar und man kann -
in einem bestimmten Zeitrahmen - 6rtlich
und zeitlich unabhingig darauf zugreifen.
Genau das richtige Format also fiir Eltern,
die Familienleben, Pflege und gegebenen-
falls Berufstatigkeit unter einen Hut bringen
miissen. Im Herbst begann ich mit der Or-
ganisation des Kongresses, der vom 21. Mirz
bis zum 28. Mirz 2019 stattfand. Wéihrend
der Vorbereitung haben sich fiinf Themen-
cluster herauskristallisiert, die ich wéhrend
des Kongresses genauer vorstellte:

® Im Bereich ,Bildungsforschung und
Studien” sprach ich mit Ines Boban
und Andreas Hinz tiber den ,Index fiir
Inklusion“ und dariiber, wie eine Ein-
richtung sich mit seiner Hilfe auf den
Weg zur Inklusion machen kann. Hans
Wocken, der schon die ersten integrati-



ven Schulversuche in Hamburg wissen-
schaftlich begleitet hat, zog ein Fazit der
bisherigen Umsetzung der UN-Behin-
dertenrechtskonvention und gab gleich-
zeitig noch ganz konkrete Tipps fiir El-
tern und Fachkrifte. Hans Briigelmann
sprach iiber die Gestaltung des offenen
Anfangsunterrichts, Uwe Bittlingmayer
stellte ein Projekt vor, in dem Weiterbil-
dungsangebote fiir Lehrer*innen entwi-
ckelt werden. Ina Doéttinger préisentierte
die Inklusionsstudie der Bertelsmann-
Stiftung und nannte uns Qualitdtsmerk-
male fiir gute inklusive Schulen, die die
Stiftung im Rahmen der Vergabe des Ja-
kob-Muth-Preises fiir inklusive Schu-
len erstellt hat. Und schliellich gab Lisa
Reimann allen inklusionsinteressier-
ten Eltern Argumente und Fakten an
die Hand, warum Inklusion der richtige
Weg ist.

Im Bereich ,Erfahrungsberichte” ka-
men sowohl Selbstvertreter*innen als
auch Eltern von Kindern mit und ohne
Behinderung zu Wort, die allesamt von
ihrem inklusiven Bildungsweg erzihlten
- und zwar von den Hiirden und Barri-
eren genauso wie von den Erfolgserleb-
nissen und den schénen Erinnerungen.
Viele Zuschauer*innen fanden den Ver-
gleich mit Italien besonders spannend,
den Andrea Schone in ihrem Interview
zieht, da sie dort ein Jahr als Erasmus-
Studentin verbracht hat.

Im dritten Themencluster wurden aktu-
elle Projekte sowie die Arbeit ver-
schiedener Initiativen und Stiftungen
vorgestellt — darunter die Filmprojekte
»Die Kinder der Utopie“ und ,,Paul 21“
genauso wie die Aktion Mensch, die Ar-
beit des bunten Zebras, der Blog ,,Zwi-
schen Inklusion und Nixklusion, das
Netzwerk ,,Schule fiir alle“ und ein Blick
iiber den Tellerrand, da Stana Schenck in
ihrem Interview von europiischen Pro-
jekten zum Thema Inklusion berichtete.

Der ndchste Bereich drehte sich ganz um
die schulische Praxis: Eine Schulbeglei-
terin, ein Grundschulleiter und eine Son-
derpidagogin kamen zu Wort, erzihlten
aus ihrem Alltag und gaben konkrete
Tipps zur gelungenen Umsetzung von
Inklusion. Auflerdem sprach ich mit der
Leiterin einer Montessori-Schule sowie
mit zwei Vertreter*innen der Waldorf-
Padagogik dartiber, wie Inklusion sich
innerhalb der Montessori- bzw. Waldorf-
péadagogik umsetzen ldsst.

® Im letzten Themencluster ging es vor al-
lem um Elternberatung und Vereins-
arbeit. Hier wurde der Verein ,,bildung
neu denken e.V.“ aus Freiburg vorgestellt
und Eva-Maria Thoms vom mittendrin
e.V. in Koln erzéhlte, wie sich die Eltern-
beratung in den letzten Jahren verdndert
hat, und gab den Eltern, die sich jetzt auf
den Weg machen, ganz konkrete Tipps.
Stefanie Lehmann stellte ihr Workshop-
Angebot fiir Eltern und Fachleute dar
und mit Marion Mahnke sprach ich aus-
fithrlich iber unser Selbstverstdndnis als
Eltern und iiber Tipps und Tricks, wie
wir sicher in der Kommunikation mit
Schule und Amtern werden.

Insgesamt haben mich unglaublich vie-
le positive Riickmeldungen zu dem Kon-
gress erreicht und, was ich besonders
schon fand, zu jedem Video gab es beson-
dere Riickmeldungen. Es gab deshalb auch
nicht DAS eine Video, das besonders vie-
le Teilnehmer*innen beriihrt hat, sondern
jede*r Kongresszuschauer*in wurde von
den Interviews unterschiedlich stark ange-
sprochen. Gerade von den Eltern habe ich
immer wieder Nachrichten erhalten, dass
sie sich durch die einzelnen Interviews
bzw. den Kongress insgesamt ermutigt fith-
len, sich fiir die Inklusion ihres Kindes in
der Schule einzusetzen. Schon fand ich
aber auch die vielen Zuschriften von Lehr-
kraften und Sonderpédagog*innen, die mir
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von ihrem inklusiven Schulalltag berichtet
haben und die sich durch den Kongress be-
stdrkt fithlen, auch im Kollegenkreis weiter
fiir Inklusion zu ,werben®

Parallel zum Kongress haben iiber 700
Kongressteilnehmer*innen in der Face-
book-Gruppe ,alle.s Inklusiv® iiber die ein-
zelnen Interviews diskutiert, sich - auch
regional - vernetzt, Artikel und Informa-
tionen rund um das Thema Inklusion aus-
getauscht und auch schon Ideen und Wiin-
sche fiir Folgeprojekte geduflert — zum
Beispiel einen Kongress zum Thema Inklu-
sion in der Kita oder Inklusion auf dem Ar-
beitsmarkt. Die Facebook-Gruppe bleibt
auch nach dem Kongress zum Austausch
bestehen und auch auf der Website www.
inklusionskongress.de kann man sich wei-
terhin anmelden, um den néchsten Online-
kongress zum Thema Inklusion nicht zu
verpassen.

Ich personlich bin immer noch tiberwil-
tigt von dieser Erfahrung: Zuerst einmal
war es auch fiir mich unglaublich spannend
und informativ, alle Interviews zu fithren.
Und dann hat es mich sehr beriihrt zu se-
hen, wie viele Menschen sich fiir das Thema
Inklusion interessieren und engagieren -
das zeigt mir, dass wir auf einem guten Weg
sind - auch wenn wir natiirlich noch lange
nicht angekommen sind. Die ersten Schrit-
te sind aber gemacht und es werden weite-
re folgen! m

Bettina Kriick ist (unter anderem) Mutter eines
Sohnes mit Down-Syndrom, der im September
2018 inklusiv eingeschult wurde, und Organi-
satorin des Inklusions-Onlinekongresses

LAlle.s Inklusiv”.

www.inklusionskongress.de

Die Inhalte des Kongresses stehen als
e-Tagungsband zum Preis von 129,95€ im
Video-, Audio- und Textformat zur Verfigung:
https://inklusionskongress.de/e-tagungsband/

Die Facebook-Gruppe:,Alle.s Inklusiv” —
die Gruppe zum Inklusionskongress
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Inklusionshotel ,,einsmehr* macht sich!

In Augsburg entstehen Arbeitsplatze
fir Menschen mit Behinderung

TEXT: JOCHEN MACK FOTOS: EINSMEHR E.V.

»Ein Tag im September 2020. Es ist kurz
vor sieben Uhr morgens. Adriana riickt
zum letzten Mal die Obstsalat-Schiis-
selchen zurecht und schaut auf die Uhr.
In wenigen Minuten werden die aller-
ersten Hotel-Gaste zum Friihstiick er-
scheinen, das sie und ihre Kolleginnen
und Kollegen so liebevoll vorbereitet
haben. Sie arbeitet im Hotel ,einsmehr’
in Augsburg, das an diesem Tag den
Betrieb aufnimmt. Dass sie einmal eine
Beschiftigung auf dem ersten Arbeits-
markt finden wiirde, war ihr Traum.
Dass er wahr wird, hitte die junge Frau,
die das Down-Syndrom hat, nicht fiir
moglich gehalten, bis sie von dem neu-
en Hotel erfahren hat.”

So konnte die Geschichte anfangen
von der ersten Beschiftigten im Hotel
~einsmehr”, das derzeit in Augsburg
entsteht. Ob es so kommt, ist noch
nicht sicher, und ob es Adriana gibt,
auch nicht. Aber die Chancen, dass das
Hotel Wirklichkeit wird, steigen von

Tag zu Tag. Der Verein ,einsmehr” - die
Initiative Down-Syndrom fiir Augsburg
und Umgebung, machte sich vor eini-
gen Jahren auf den Weg und hat schon
viel geschafft:

Die Idee

Menschen mit Down-Syndrom haben fast
nie eine Alternative zu einer Beschiftigung
in einer Werkstatt fiir Menschen mit Behin-
derung. In einer Zukunftswerkstatt wur-
de dieser Befund als Auftrag genommen,
etwas zu dndern. Der Betrieb eines Hotels
schien gut dafiir geeignet, da es dort viele
Tatigkeiten zu erledigen gibt, die auch fiir
Menschen mit einer geistigen Beeintrachti-
gung leistbar sind. Und da sich die Titig-
keiten tiber einen lingeren Zeitraum erstre-
cken, entsteht kein unmittelbarer starker
Zeitdruck, der fir Menschen mit Down-
Syndrom meist schwer auszuhalten ist.
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Die ersten zaghaften
Schritte

Nach der Zukunftswerkstatt begann ein
Arbeitskreis mit den ersten Recherchen
und stellte fest, dass der Betrieb eines Ho-
tels weit groflere Investitionen und Be-
triebskosten mit sich bringt als angenom-
men. Und dass da viel Kompetenz gefragt
ist. Als Alternative wurde erwogen, beste-
hende Hotels zu ermuntern, Menschen mit
Down-Syndrom zu beschiftigen. Aber auch
hier stellte sich die Frage: ,Wo anfangen?“

Der erste gute Stern

In diese Phase der beginnenden Ratlosig-
keit kam die Nachricht, dass ein Bautri-
ger einen grofleren Komplex plane, in dem
auch ein paar Géstezimmer vorgesehen sei-
en. Ob wir Interesse an einem Gesprich
hitten? Interesse hatten wir und die Pléne
horten sich vielversprechend an: Im Wes-
ten Augsburgs sollte ein Gemeindezent-
rum (,westhouse®) entstehen mit Raumen
fiir eine Kirchengemeinde, Gewerbeflichen
und Gistezimmern. Fiir die einzelnen Teile
gebe es unterschiedliche Betreiber, die auf
eigene Rechnung wirtschafteten und Mie-
te bezahlten.

Das Thema nimmt lang-
sam Fahrt auf

Da sich tiber die Zimmer im Komplex
~westhouse“ eine Realisierungsmoglich-
keit er6ffnete, nahm der Verein den Faden
wieder etwas straffer in die Hand. Uber ge-
meinsame Kontakte (wie so oft in diesem
Projekt!) wurde ein Berater fiir Inklusi-
onsunternehmen gefunden. Dieser emp-
fahl, eine Projektférderung bei der Aktion
Mensch zu beantragen, um einen Business-
plan erstellen zu konnen, mit dem gepriift
werden kann, ob das Projekt Chancen auf
Realisierung habe. Die Aktion Mensch be-



willigte das Vorhaben und fiir fachspezifi-
sche Fragen des Businessplans wurde ein
Berater fiir Inklusionshotels gewonnen.

Zahlen, Zahlen, Zahlen

Bei der Erarbeitung des Businessplans ging
es natiirlich vor allem um Zahlen: Wie viele
Giste konnen wir an dem Standort anspre-
chen, wie viele Beschiftigte werden wir brau-
chen und wie viele davon koénnen und sol-
len Menschen mit Beeintrachtigungen sein?
Natiirlich erkundigten wir uns auch tiber die
Potenziale des Hotelstandorts Augsburg und
tiber die Prognosen der Nachfrage fiir den
Westen der 300000-Einwohner-Stadt. Und
auch hier hatten wir Gliick: Die Versorgung
mit Hotelbetten ist im Vergleich mit anderen
GrofSstadten weit unterdurchschnittlich, zu-
mal an manchen Tagen - wie zum Beispiel
wihrend des Oktoberfests — auch viele Be-
sucherinnen und Besucher von Miinchen in
Augsburg tibernachten.

Ampeln auf Grin -
es kann weitergehen

Der Businessplan definierte die Mindest-
grof3e fir einen funktionierenden Hotelbe-
trieb und zeigte, dass es funktionieren kann,
ein Hotel als Inklusionsbetrieb in Augsburg
zu fithren. Der Arbeitskreis informierte in
der Mitgliederversammlung, die einstim-
mig beschloss, den Weg weiterzugehen.

Aus dem Gutachten zum Businessplan
ergaben sich auch gleich zwei grofie ,,Haus-
aufgaben’, die als Erste anzugehen seien —
eine Professionalisierung der Struktur und
eine Starkung der finanziellen Basis des Un-
terfangens.

Vergré3erung der finan-
ziellen Basis

Der Betrieb eines Hotels erfordert eine gute
finanzielle Basis. Zundchst mussten 25000
Euro eingeworben werden, die als Stamm-
kapital fiir die gemeinniitzige gGmbH dien-
ten. Dazu dachte sich der Verein folgendes
Schneeballverfahren aus: Wenn jedes der
etwas tiber 100 Mitglieder zehn Leute fin-
det, die 25 Euro spenden, sind die 25000
Euro schon beieinander. Und siehe da, nach
dem Aufruf flossen quasi aus ganz Deutsch-
land kleinere und groflere Spenden und die
Mittel reichten bald aus, um die gGmbH zu
griinden.

Das Werben fiir Spenden wurde da-
durch sehr erleichtert, dass sich auch eini-
ge Firmen mit grofleren Betrdgen engagier-

ten. Der Verein hat sich zum Ziel gesetzt,
350000 Euro zu sammeln. Davon ist nach
etwas mehr als einem Jahr schon mehr als
die zwei Drittel geschafft.

Der Betreiber des Hotels muss die In-
nenausstattung der Zimmer und der Ge-
meinschaftsflichen tragen und das Per-
sonal zu groflen Teilen schon einige Zeit
einstellen, bevor die ersten Géste kommen.
Deshalb steht die gGmbH vor der Heraus-
forderung, tiber 1,6 Mio. Euro aufbringen
zu miissen, bevor der Betrieb aufgenom-
men werden kann. Dazu werden neben den
Spenden auch viele offentliche Zuschiisse
eingeworben.

Das Projekt bekannt
machen

Eine Spendenkampagne hat aber nicht nur
das Ziel, Gelder einzusammeln, sondern
auch den Effekt, das Projekt bekannter zu
machen. Auch mit diesem Hintergedan-
ken startete der Verein im Herbst 2018 eine

Benefiz-Kulturreihe mit neun vollig unter-
schiedlichen Formaten. Zum Beispiel gab
es Stockbrot, Punsch und Mairchen; in ei-
ner Matinee trugen Krimiautoren spannen-
de Kurzgeschichten vor, eine in der Regi-
on bekannte A-cappella-Formation bestritt
ein Konzert mit einer Big Band einer Mu-
sikschule und Choére prasentierten ihr ab-
wechslungsreiches Repertoire. Auf die-
se Weise wurden tiber 2000 Menschen
erreicht und tiber das Projekt informiert
und tiber 10000 Euro eingenommen. Und
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immer wieder melden sich Besucherinnen
und Besucher der Konzerte, die sich auf
diese Events beziehen und weitere Unter-
stiitzung anbieten.

Professionalisierung

Dass sich ein eingetragener Verein mit 140
Mitgliedern schwerlich in der Lage sieht,
einen millionenschweren Betrieb abzuwi-
ckeln, scheint logisch. Zudem verlangen
umfangreiche Antréage auf grofie Zuschiis-
se an das Inklusionsamt, die Aktion ,,Stern-
stunden® des Bayerischen Rundfunks und
die Aktion Mensch Know-how und Zeit.
Deshalb griindete der Verein eine gGmbH
und stellte zundchst einen Geschiftsfithrer
auf Honorarbasis sowie eine Mitarbeiterin
im Mini-Job an, die eine Verwaltung auf-
bauten und die ersten Zuschussantrage stell-
ten. Die gGmbH schloss sich schnell dem
Bundesverband fiir Koérper- und Mehrfach-
behinderte an, der auch in solchen Fragen
fachliche Unterstiitzung bietet.

Viel Unterstiitzung
aus der Politik

Das Ziel, Arbeitspldtze fiir Menschen mit
Behinderung zu schaffen, haben wir ge-
meinsam mit der Politik in der Region. Von
Anfang an wurde das Vorhaben parteiiiber-
greifend mit groflem Wohlwollen und tat-
kriftiger Unterstlitzung begleitet. Der Be-
zirk Schwaben und die Stadt Augsburg
sagten Zuschisse zu. Dies war wiederum
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eine gute Basis fiir die Beantragung weite-
rer Mittel. Und die politische Flankierung
des Projekts bewirkte wiederum eine gro-
Bere Bekanntheit und Akzeptanz des ge-
planten Inklusionshotels.

Grof3e fachliche
Herausforderungen

Parallel zu diesen strukturellen und finan-
ziellen Fragen miissen im Planungsprozess

hotelfachliche Themen bearbeitet werden.
Vom Zuschnitt der Zimmer, der Gestaltung
der Rezeption oder des Friihstiicksbereichs
iiber technische Fragen wie der Grof3e der
Kiihlanlage oder der Anzahl der Stellplit-
ze bis zu gestalterischen Themen wie der
Farbgebung oder einer Grundidee; stindig
miissen Entscheidungen getroffen werden,
die den Betrieb prigen werden. So rauchten
die Kopfe, als es darum ging, sich fiir einen
Innenarchitekten zu entscheiden, der eine
Designsprache fiir das Hotel entwickeln
soll. Es war unabdingbar, iiber die gesam-
te Zeit mit einem Berater zu arbeiten, der
fundierte Kenntnisse aus dem Betrieb eines
(Inklusions-)Hotels mitbringt.

Und so kann es aussehen

Das Hotel ,,einsmehr* wird 73 Zimmer ha-
ben und voraussichtlich ab September 2020
von 24 Personen betrieben, davon elf bis
zwolf mit einer Beeintrachtigung. Das wer-
den nicht nur Menschen mit Down-Syn-
drom sein. Die Hotelleitung wird aus allen
Bewerberinnen und Bewerbern ein Team
zusammenstellen, das die zu bewiltigen-
den Aufgaben schaffen kann und gleichzei-
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tig die Vorgaben der Zuschussgeber erfiillt.

Aufgrund eines bewilligten Zuschusses
der Aktion ,Sternstunden® des Bayerischen
Rundfunks kann die gGmbH ein Jahr vor
Eroffnung mit einem Qualifizierungspro-
jekt beginnen und junge Menschen mit Be-
eintrachtigungen an Hotel-Tédtigkeiten he-
ranfithren. Wir erhoffen uns davon einen
Stamm von moglichen Beschiftigten und ein
gutes Netzwerk in Institutionen, mit denen
das Hotel zusammenarbeiten kann. Selbst-
verstdndlich wird das Hotel, das in der Nahe

BILDQUELLE 4WANDE GMBH

der im Aufbau befindlichen Universitétskli-
nik liegt, auch fiir Géste barrierefrei sein.

Eine Vision

Aktuell ist geplant, dass zwei der Arbeits-
stellen fir Menschen mit Beeintrachtigun-
gen fiir Qualifizierungen reserviert sind.
Dort sollen junge Frauen und Minner an
Hotel-Tiétigkeiten herangefiihrt und ausge-
bildet werden (ohne dass dies eine forma-
le Ausbildung beinhalten kann). Es besteht
die berechtigte Hoftnung, dass solch vorbe-
reitete Arbeitskrifte gut in anderen ,nor-
malen Hotels eine Chance bekommen. Der
schon bestehende und sich mittelfristig ver-
schirfende Fachkriftemangel wird dieses
Vorhaben sicher unterstiitzen.

Die nachsten Schritte

Im Frithjahr 2019 steht die Planung der In-
nengestaltung im Mittelpunkt. Wie soll das
Hotel aussehen und wie kann es gelingen,
das Thema Inklusion dezent und nicht auf-
dringlich zu platzieren, sodass sich auch
Geschiftsreisende wohlfiihlen, die ,ein-
fach® ein Hotel suchen?

| Mai 2019

Dann steht die Personalsuche an. Es
wird eine pédagogische Fachkraft fiir das
Qualifizierungsprojekt gesucht, die junge
Menschen mit Einschrankung an das The-
ma Hotel heranfiithren und dabei moglichst
schon den Kern der spiteren Beschiftigten
im Hotel ,.einsmehr® aufbauen soll. Dann
muss die ideale Person fiir die entscheiden-
de Position des Hoteldirektors oder der Ho-
teldirektorin gefunden werden. Diese ist
fur die Zusammenstellung des Teams und
die Etablierung des Hotels auf einem um-

kimpften Markt zustindig. Spitestens
nach finf Jahren soll sich der Hotelbe-
trieb durch Einnahmen - neben den fort-
dauernden Leistungen des Inklusionsamts
— selbst tragen. Verein und gGmbH miis-
sen weiterhin fiir die notwendigen Mit-
tel kimpfen und die rechtlichen und wirt-
schaftlichen Voraussetzungen fiir den
Betrieb schaffen.

Und da die Sterne fiir dieses Projekt
gut stehen, wie es scheint, wird sich eines
Tages auch Adriana bewerben. Das Hotel
»einsmehr® wird ihr erméglichen, dass sie
ihre besonderen Fihigkeiten im Hotel auf
dem ersten Arbeitsmarkt einbringt und
dafiir einen brancheniiblichen Lohn, eine
Sozialversicherung und ein ganz norma-
les Arbeitsumfeld bekommt. Und die Re-
gion Augsburg wird einen weiteren Schritt
in Richtung Inklusion machen. ®

Bis zur Er6ffnung des Hotels braucht es
noch viele Schritte - wie auch

beim Sponsorenlauf, der Anfang Mai
durchgefiihrt wurde.

Besuchen Sie die Website des Projekts, um
am Ball zu bleiben!
www.hotel-einsmehr.de



Meine Geschichte

zu meiner Qualifizierung

und Beschaftigung und
zur Ausbildung

TEXT: FIONA LAMBART
FOTO: PRIVAT

Fiona Lambart
Februar 2019

Mein Wunsch war eine Ausbildung zur Praktikerin Tier-
pflege. Ich habe viele Bewerbungen geschrieben an
Zoos, Tierheime und Tierauffangstationen. Alle haben
mich abgelehnt. Das war nicht schon.

Bei einem meiner Schiilerpraktika habe ich in einem
Café des Landesmuseums gearbeitet. Das Arbeiten im
Café hat mir auch Spa gemacht. Ich habe auch mit
einem Herrn bei der Arbeitsagentur gesprochen. Der
sagt mir, dass es auch Berufe in der Hauswirtschaft
gibt. Noch in der Schule gab es einen Schnuppertag
beim Internationalen Bund.

So bin ich zum Internationalen Bund gekommen. Ich
habe mir die Malerwerkstatt und die Kiiche ange-
schaut. Dort hatte ich ein sehr nettes Gesprach ge-
habt. Ich wurde in das Programm Qualifizierung und
Beschaftigung aufgenommen. Die Arbeitsagentur hat
mich unterstitzt. Da habe ich mit jungen Frauen im
Bistro gearbeitet. Es ging ein Jahr lang. Ich war auch
immer wieder fiir einen Tag in der Berufsschule.

Die beim IB arbeiten haben festgestellt, dass ich gut
bin. Sie haben gesagt, ich wiirde gut fiir eine Aus-
bildung zur Hauswirtschafterin passen. Dazu habe

ich dort beim IB noch ein Bewerberpraktikum in der
Hauswirtschaft gemacht. Es ging eine Woche. Am Ende
dieser Woche hatte ich ein Gesprach gehabt und der IB
wollte mir eine Entscheidung mitteilen.

Ich habe auf die Antwort gewartet. Ich wurde ange-
nommen. Ich war darliber sehr gliicklich. Im ersten

Lehrjahr habe ich viel gelernt. Es war praktische und
theoretische Ausbildung. Dazu auch Berufsschule,
auch mit praktischem und theoretischem Unterricht.
Es gab auch Praktika. Ich war im Altenzentrum an der
Rosenhohe. Dort war ich in der Wascherei gewesen.
Beim zweiten Praktikum war ich auch wieder dort, aber
diesmal in der Kiiche.

Es gab immer ein Abschlussgesprach. Mir wurde ge-
sagt, dass sie sehr zufrieden mit mir waren. Es gab auch
ein langes Gesprach mit dem Internationalen Bund
und dem Altenzentrum an der Rosenhohe. Beide ha-
ben sich entschlossen, dass ich dort meine Ausbildung
weiter machen darf.

Es heif3t, ich mache eine Kooperative Ausbildung in der
Hauswirtschaft. Nach den Sommerferien bin ich dann
direkt im Altenzentrum arbeiten gegangen. Die Arbeit
mit den Menschen dort macht mir viel SpaR.

Ich stehe jeden Morgen sehr friih auf. Ich fahre mit der
Stralenbahn und dem Bus zum Altenzentrum. Um 7
Uhr beginnt die Arbeit. Arbeitsende ist

um 15:45 Uhr. An zwei Tagen ist Berufsschule und an
einem Tag bin ich beim IB. Dort lernen wir gemeinsam
Ausbildungsinhalte. Jetzt bin ich im zweiten Ausbil-
dungsjahr. Im Marz habe ich meine Zwischenpriifung.

Hoffentlich schaffe ich die Zwischenpriifung.
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Fionas inklusiver Weg setzt sich fort

TEXT: KLAUS LAMBART UND ULRIKE KUNZ-LAMBART

FOTO: PRIVAT

Im Januar 2017 hatten wir Gber den schulischen Werdegang unserer Tochter
Fiona berichtet. Sie hatte nach elf Jahren inklusiver Schule einen Hauptschul-
abschluss geschafft. Hier nun die Fortsetzungsgeschichte.

Vorgeschichte

Wahrend der Schulzeit hatte Fiona die Mog-
lichkeit, verschiedene Berufspraktika zu ma-
chen. Sie war im stadtischen Zoo, in einer
Kinder- und Jugendfarm mit tiergestiitzter
Erlebnispadagogik und in zwei Kindergarten.
Dazu kamen Schnuppertage bei tberbetrieb-
lichen Ausbildungsstatten. Die Erkenntnis
daraus war, dass sie nicht im Kindergarten ar-
beiten wollte. Der Wunschberuf Tierpflegerin
stand schnell fest.

Wir hatten schon friihzeitig, etwa zwei Jah-
re vor dem Schulabschluss, Informationsveran-
staltungen zur Ausbildung von Menschen mit
Besonderheiten und die Angebote der Bun-
desagentur fir Arbeit zur Aufklarung und Be-
ratung wahrgenommen.

Die Ergebnisse waren leider ernlichternd.
Trotz groBartiger Kampagnen durch die poli-
tischen Institutionen und &ffentlichen Amter
zur ,Férderung der Teilhabe am Arbeitsleben”
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schien es nahezu unmdglich, einer jungen
Frau mit ,geistiger Besonderheit” eine Ausbil-
dung in der ,freien” Wirtschaft ohne die ,Werk-
statten fuir Behinderte” (WfB) zu ermdglichen.
Gesprache und Vorstellungen bei Trdgern und
Vereinen brachten immer wieder ablehnende
Ergebnisse mit sich.

So wurde zum Beispiel der Vorschlag, eine
neue Art der begleiteten Ausbildung durch
die ortliche und stadtische WfB zu etablieren,
von der damaligen Leitung abgelehnt.,Das ha-
ben wir noch nie gemacht und es fehlt uns der
rechtliche Rahmen.” Die WfB und der ortliche
Zoo gehoren zum selben stadtischen Eigenbe-
trieb fir kommunale Aufgaben und Dienstleis-
tungen! Kooperation unmdglich. Tierhilfever-
eine lieBen sich trotz des Hinweises auf nahezu
vollstandige Forderung und bei Bedarf mog-
licher begleiteter betrieblicher Ausbildung
durch die Bundesagentur fiir Arbeit nicht auf
den Versuch ein. Die Ausreden waren versucht
freundlich, aber fir uns leicht zu durchschau-
en. Kein Mut, sich einer solchen Aufgabe zu
stellen. Dazu kommt, dass ein reduzierter Be-
ruf ,Fachpraktiker Tierpflege” zwar existiert,
aber real nicht angeboten wird. Der Andrang
von jungen Menschen ohne Besonderheiten
und zum Teil sogar mit Abitur sorgt fiir reich-
lich Bewerber*innen auf die wenigen Stellen in
Zoos, Tierheimen und Auffangstationen.

»Qualifizierung und Beschiftigung fiir
Madchen und junge Frauen”

Der kompetente und ehrliche Berater der
Bundesagentur fiir Arbeit hatte uns im Vor-
feld schon gewarnt, wir sollten nicht zu viel
erwarten. Er hatte immer wieder auf die Mog-
lichkeiten einer Uberbetrieblichen Ausbildung
bei verschiedenen Trdagern hingewiesen. Die
dort angebotenen Berufe begeisterten unsere
Fiona erst einmal nicht. Der freundliche Herr
konnte sie aber dazu Uberreden, an einer In-
foveranstaltung des Internationalen Bundes
(IB), eines Tragers der Jugend-, Sozial- und Bil-
dungsarbeit, teilzunehmen. Die Angebote hier
vor Ort waren vielseitig. Fiona war angetan,
vor allem vom Beruf des Malers und Lackie-
rers sowie auch vom Hauswirtschaftsbereich.
Nach Gesprachen mit der Leitung des IB und
durch Vermittlung des Beraters der Bundes-
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agentur fur Arbeit wurde vereinbart, dass Fio-
na an einer Qualifizierung und Beschéftigung
fur Madchen und junge Frauen (QuB) in der
Hauswirtschaft teilnehmen sollte. Dieses ein-
jahrige Dauerpraktikum sollte unter Beweis
stellen, dass Fiona in der Lage sei, unter Mad-
chen und jungen Frauen mit Besonderheiten
und Migrationshintergrund bei dieser berufs-
vorbereitenden VollzeitmaBnahme Schritt und
standzuhalten. Der Besuch der Berufsschule an
einem Tag der Woche gehért zu solchen Mal3-
nahmen. Diese Art von QuB wird in erster Li-
nie fiir sozial benachteiligte junge Menschen
ohne Schulabschluss beschrieben. Die Forde-
rung von Menschen mit Behinderungen findet
man in den Beschreibungen der Trager nicht.
Umso positiver war es fir Fiona und uns, dass
der IB ohne groBe Umschweife Fiona eine
Maoglichkeit bot. Hauptsachlich wurden die
Teilnehmenden im Servicebereich, dem soge-
nannten Bistro, eingesetzt. Dort wurden die
Grundkenntnisse Hauswirtschaft/Service ver-
mittelt.

Ausbildung zur Fachpraktikerin Haus-
wirtschaft

Wahrend der Zeit des QuB horten wir immer
wieder mal Zweifel, ob denn eine Ausbildung
fur Fiona Uberhaupt in Frage kommen wiirde
und ob sie diese Anforderungen erfiillen kon-
ne. Die von ihr erbrachten Leistungen gaben
diesen Zweifeln keine Nahrung. Selbst Fiona
konnte zum Teil ihren Kolleginnen etwas ver-
mitteln und diese unterstiitzen. Das war sie
ja bereits aus ihrer Schulzeit nicht anders ge-
wohnt, denn es kann immer einen Lehrling,
Gesellen und Meister geben (reformpadagogi-
scher Ansatz). Sie wurde daflr sogar besonders
gelobt.

Der Internationale Bund (IB) bot ihr (immer-
hin war sie zu diesem Zeitpunkt schon 18 Jahre
und volljahrig) einen IHK-Ausbildungsvertrag
an. Diesen hat Fiona mit Freude nach Hause
getragen und schnell unterschrieben. Wir prif-
ten das Dokument und hatten keinerlei Beden-
ken. Was allerdings auch erntichternd ist, dass
Fiona keine reguldare Ausbildungsvergiitung
erhalt. Sie kdnnte sich in dieser Situation kein
eigenstandiges Leben finanzieren. Da ist die
Gleichstellung noch weit entfernt.



Im ersten Ausbildungsjahr konnte Fiona
auf in der QuB-Zeit gemachte Erfahrungen zu-
riickgreifen und zusétzliche Inhalte erlernen.
Der zeitliche Rahmen war nun intensiver und
anstrengender fir sie. Es kamen Waschepflege
und Kiiche dazu. Dies hielt Fiona aber nicht da-
von ab, wir hatten geradezu das Gefiihl, dass
sie diese zusatzliche Herausforderung genoss.
Morgens friih raus stellt fir Fiona kein Problem
dar. Uns war und ist es manchmal einfach zu
friih.

Das erste Ausbildungsjahr ging schnell vor-
Uber. In dieser Zeit machte Fiona zwei Praktika
in einem grof3en Altenzentrum. Das erste war
von Arbeiten in der hauseigenen Wascherei
geprdgt, das zweite hatte mehr Bezug zu Ser-
vice und Kiiche. Alle drei Bereiche sind ja Be-
standteile der Ausbildung Fachpraktiker¥in
Hauswirtschaft. Und Fiona war sehr glicklich
und erzahlte voller Stolz von den gemachten
Erfahrungen. Auch hier waren die Riickmel-
dungen durchaus positiv.

Diese Einrichtung, das Altenzentrum an der
Rosenhdhe, ist Teil der Gesellschaft fiir diako-
nische Einrichtungen in Hessen und Nassau
mbH. Es wurde sogar vorgeschlagen, dass Fio-
na an dieser Stelle in eine kooperative betrieb-
liche Ausbildung wechseln konnte. Nachdem
der IB und das Altenzentrum an der Rosenho-
he sich dariber verstandigt hatten, wurde ein
erganzender Vertrag abgeschlossen. Das zwei-
te Ausbildungsjahr konnte kommen. Fiona
ging nach den Sommerferien direkt an ihren
neuen Arbeitsort.

Der Besuch der Berufsschule und der weit-
hin Uberbetriebliche Unterricht beim IB ge-
paart mit dem Einsatz unter sehr realen Bedin-
gungen geben Fiona und uns ein gutes Gefihl.
Fiona fahrt vollig selbststandig mit StraBBen-
bahn und Bus, manchmal auch mit ihrem Fahr-
rad, sowohl zum Ausbildungsort als auch zur
Berufsschule und zum Uberbetrieblichen Un-
terricht beim IB.

An einem Tag in der Woche trifft sie sich
privat mit einer ehemaligen Schulbegleiterin
in der Stadt und lernt, neben Cafébesuchen
und Shoppen gehen, mit ihr Unterrichtsstof-
fe fur Klausuren und Tests. Und selbst in ihrer
freien Zeit hdangt Fiona nicht ab, nein, sie geht
zu einem Nahkurs und ,arbeitet” weiterhin eh-
renamtlich auf der Kinder- und Jugendfarm,
inzwischen dort auch beim regelmaBigen Waf-
felbacken fiir Familien, und zweimal die Woche
zum Sport.

Im Marz steht die Zwischenprifung an.
Fiona ist sehr stolz und weiterhin sehr moti-
viert. Sie will es schaffen. Wir sind gespannt,
wie es weitergeht.

: RIPKING
KREISZEITUNG VOM 22.03.2019 FOTO: RI

FOTO: PRIVAT

Noch drei positive Beispiele aus unserer
Auszeichnungsaktion (siehe Seite 8 - 9)

Smilla Hirtler (iber-
reichte anldsslich
des Welt-Down-
Syndrom-Tages
eine Urkunde an
den Lebenshilfe
Kindergarten
in Diepholz. Sie
durfte dort ein Praktikum
absolvieren und wurde mit Herz und Verstand angeleitet. Ihr Traum-
beruf? Erzieherin Ellen Schuller mit Sabine Hirtler und Smilla Hirtler (v.1.).
Heike Wesselman

NWZ (GOPPINGER KREISNACHRICHTEN) SABINE ACKERMANN

Als Anerkennung des besonderen Engagemente fiir Menschen mit Down-
Syndrom bekam das Café Linde in Bad Boll eine Auszeichnung.

Von links: Barbara Schilling mit Tochter Ruth, Eva Thel3, Markus Féll und
Timo Dreher, die im Café Linde arbeiten. Rechts: Michael Dreher, stellver-
tretender Vorsitzender der Arbeits- und Lebensgemeinschatft.

Das Haus

fiir Kinder in
Scharnhauser
Park

in Ostfildern
beschiiftigt seit
sieben Jahren
Mauricio Klumpp
als Hauswirt-
schaftshelfer. Als Dank (iberreichte er am 21.3. der Leiterin des HfK Frau Schatz
und ihrem Team Frau Gréner und Frau Kunz eine Urkunde.
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STIGMA Down-Syndrom

Diagnose und Vorurteile:
Uber den Zugang von Menschen mit einer sogenannten
geistigen Behinderung zu Bildung in Zeiten von Inklusion

Eine Einladung zum Quer- und Mitdenken,
zum Diskutieren und zum Verandern

TEXT: KATHARINA MARIA PONGRATZ

Einblick ins Thema

,Wenn ich an Sie denke, muss ich immer weinen.
Diese AuBerung musste ich mir - kurz nach Ju-
lianas Geburt - von einer entfernten Bekann-
ten anhoren. Ich hétte selbst fast geweint, so
fassungslos und traurig machte mich dieser
Satz. Wie kann man nur so etwas sagen? Und
wieso bemitleidet sie uns eigentlich?” (Wenk
2015, S.13).

Dieses Zitat ist einer Veroffentlichung aus
dem Jahr 2015 entnommen und beschreibt das
Erleben einer Mutter, die nach der Geburt ihrer
Tochter erfahrt: Das Madchen hat Down-Syn-
drom. Diese Erfahrung wird durch die folgen-
de geschilderte Situation untermauert: ,So-
fort schoss mir durch den Kopf: Oh je, er weils
es noch gar nicht. Mir stiegen die Trdanen in die
Augen und ich Uberlegte kurz, wie ich ihm die
traurige Nachricht Gbermitteln sollte, dass sei-
ne Nichte nicht so war, wie er es sich vielleicht
vorgestellt hatte: Sie hat das Down-Syndrom,
sagte ich kurz und biindig. Ich weil3. Dann ist sie
halt ein bisschen anders. Die Freude war nach
wie vor in seiner Stimme. Und ich war sprach-
los. Das war die schonste Reaktion, die ich seit
der Diagnosemitteilung erhalten hatte. Kaum
einer hatte uns zur Geburt unserer Tochter be-
glickwiinscht. Die meisten waren einfach nur
tief betroffen. Die bunten Luftballons gab es
nicht, dafiir bekamen wir das Buch Trostgedan-
ken geschenkt” (Wenk 2015, S. 47).

Beide Beispiele aus Wenks Veroffentlichung
zeigen beispielhaft, dass Stigmatisierung und
Vorurteil in unserer Gesellschaft — gerade im
Umgang mit behinderten Menschen und ins-
besondere bei der Trisomie 21, nach wie vor
weit verbreitet sind. Bei der Bewerbung in-
klusiver Projekte finden sich haufig Bilder von
ihnen und bei der aktuellen Inklusionsdebatte
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mussen sie regelmaBig als Beispiele herhalten.
Das ist schon spannend, beriicksichtigt man,
dass nur bei ca. jeder 700. Geburt ein Kind mit
Down-Syndrom geboren wird — wobei dieser
Wert als Schatzwert angesehen werden muss,
wie so viele Fragen rund um diese sogenann-
te Form dieser,Behinderung”. Doch mehr dazu
im Folgenden.

Fakt ist:,Das” Down-Syndrom fallt auf, wird
in den Medien beim Thema Inklusion kritisch
und vorurteilsbehaftet diskutiert wie kaum ein
anderes und scheint Angste zu schi-
ren, die auf Unwissenheit und gefahr-
lichem Halbwissen basieren. Wie sonst
erkldrt sich, dass Menschen mit Down-
Syndrom nach wie vor als bemitleidens-
werte, geistig Behinderte abgestempelt
werden, obwohl immer mehr von ihnen
sich heutzutage nach und nach auf dem
ersten Arbeitsmarkt etablieren und ver-
einzelt sogar universitdre Abschlisse er-
zielen? Die Wissenschaft ist sich jedoch
dahin gehend einig: Die Vorurteile zu
dieser nicht typischen Genzusammenstellung
sind nicht haltbar. Doch lassen sie uns zundchst
den medizinischen und gesellschaftlichen Hin-
tergrund der Trisomie 21 betrachten.

Diagnose Down-Syndrom
— Was bedeutet es, eine
Trisomie 21 zu haben?

Im Jahre 1959 fand Marthe Gautier bei Unter-
suchungen heraus, dass Menschen, bei denen
eine Trisomie 21, auch Down-Syndrom ge-
nannt, vorliegt, 47 Chromosomen haben. Dies
unterscheidet diese von den meisten anderen
Menschen, die in der Regel lediglich 46 Chro-
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mosomen haben. Diese Erkenntnis wurde von
Jerome Lejeune publiziert und weiterfiihrend
erforscht (Fleming 2014, S. 20-22).

Mittlerweile ist bekannt, dass es sich bei
dem dreifach vorhandenen Chromosom um
das 21. Chromosom, HSA21, handelt. Dieses
Chromosom enthdlt eine Gruppe von Genen,
die als sogenannte ,Verursacher” des Down-
Syndroms angesehen werden (Zimpel 2016,
S.18). Interessanterweise werden die im Folgen-
den fiir das Down-Syndrom typischen duf3eren

Fakt ist: ,,Das“ Down-Syndrom fallt
auf, wird in den Medien beim The-

ma Inklusion kritisch und vor-

urteilsbehaftet diskutiert wie kaum
ein anderes und scheint Angste zu
schiiren, die auf Unwissenheit und
gefihrlichem Halbwissen basieren.

Merkmale im ICD-10, dem systematischen Ver-
zeichnis internationaler statistischer Klassifi-
kationen der Krankheiten und verwandter Ge-
sundheitsbegriffe, nicht aufgefihrt. Der ICD-10
selbst benennt in den Kategorien Q90.0, Q90.1,
Q90.2 und Q90.9 lediglich die méglichen For-
men der Trisomie (meiotische Non-disjunction;
Mosaik; mitotische Non-disjunction; Transloka-
tion; Down-Syndrom, nicht ndher bezeichnet),
die ausschlielich durch Genanalysen eines
Menschen festgestellt werden konnen (vgl.
Krollner und Krollner (2018)).

Als besonders markante duf3ere Merkmale
gelten bei Kindern mit einer Trisomie 21 in der
Regel die breit auseinander stehenden Augen
mit einer dazugehdrigen zusatzlichen Lidfal-
te, auch Epikanthus genannt. Zudem wird die



Die Wissenschaft ist sich jedoch

dahin gehend einig: Die Vorurteile zu
dieser nicht typischen Genzusam-

menstellung sind nicht haltbar.

Nase haufig als klein beschrieben, der Gaumen
als hoch und die Zunge sowie die gesamte
Muskelspannung als schlaff. Die Hinde werden
als kurz und breit beschrieben und angebore-
ne Seh-, Hor- und Herzfehler sowie Probleme
mit dem Verdauungstrakt als syndromtypisch
aufgefiihrt. Eine verzdgerte Lernfahigkeit und
eine geminderte Intelligenz runden das diag-
nostische Bild eines Menschen mit Down-Syn-
drom in der gaéngigen Literatur ab (vgl. Wilken
2010, S. 25-29). Diese Beobachtungen basieren
unter anderem auf den Beschreibungen Lang-
don Downs aus dem Jahr 1868, der bis heute
die Namensgebung Down-Syndrom und die
damit einhergehende Diagnostik im medizini-
schen Alltag pragt (vgl. Wilken 2010, S. 119).

Kinder mit einem Down-Syndrom verfligen
allerdings — wie wir heute wissen - lber eine
nicht berechenbare Entfaltungsmdglichkeit,
wie alle anderen Kinder auch. Es gibt nicht DAS
Kind mit Down-Syndrom. Félschlicherweise
wird heutzutage oftmals noch von einer homo-
genen Gruppe der Kinder mit Down-Syndrom
ausgegangen, obwohl es sich in den letzten
Jahren deutlich zeigte, dass diese Vorurteile
nicht haltbar sind (vgl. Wilken 2010, S. 33 f.).,Um
den unterschiedlichen Entwicklungsbedin-
gungen und Kompetenzen der Kinder gerecht
zu werden, ist es deshalb wichtig, sowohl die
individuellen Fahigkeiten als auch die unter-
schiedlich ausgepragten syndromspezifischen
Beeintrachtigungen differenziert zu erfassen”
(s. Wilken 2010, S. 33).

Sicher ist, das zeigt die vorliegende Literatur,
dass Kinder mit Down-Syndrom vollends unter-
schiedliche Besonderheiten aufweisen kénnen.
Immer mehr dieser Kinder lernen heutzutage
Lesen und Schreiben und werden damit zu Er-
wachsenen, die lesen und schreiben kénnen.
Dies bestatigen auch die Arbeiten des Christel
Manske Instituts Hamburg, das seit Jahren in
diesem Feld erfolgreich forscht und publiziert.

In den letzten Jahren fand, so formuliert es
Zimpel, eine geistige Revolution statt, ,die von
den meisten Menschen verschlafen wurde’,
denn immer mehr Menschen mit Down-Syn-
drom zeigten sich mit deren Leben erfolgreich
in der Offentlichkeit (s. Zimpel 2016, S. 11).

Bezugnehmend auf die Diagnose Trisomie
21 bedeutet dies noch einmal mehr: Obwohl
sich die Wissenschaft heute einig ist, dass es
keine einheitliche Beschreibung eines Men-
schen mit Down-Syndrom gibt, dass Progno-

sen Uber die Entwicklung nicht getatigt
werden konnen, dass es immer mehr
Menschen gibt, die trotz ihrer ,anderen”
Gene qualifizierende Ausbildungen ab-
schlieBen, Lesen und Schreiben lernen,
deutlich sprechen, heiraten und Kinder
bekommen, treiben fast alle Frauen ihr Kind
ab, wenn es sich dabei um ein Kind mit Down-
Syndrom handelt (s. Zimpel 2016, S. 23). Uber
die traumatischen Folgen eines Schwanger-
schaftsabbruches fir Eltern und Familien wird
wenig berichtet.

Woran liegt es, dass so viele Mtter ihr un-
geborenes Kind téten, wenn die Diagnose
Down-Syndrom im Raum steht? Warum ist die
Trisomie 21 derart ,gefiirchtet”? Fehlt es viel-
leicht an Aufklarung?

Sicher ist: Das Stigma ist da. Noch heu-
te finden sich zu viele Bilder von Menschen
mit Down-Syndrom in Blchern, Internet und
Fernsehen, die unvorteilhaft ausgeleuchtet
wurden und sich an den Defiziten und Norm-
abweichungen dieser Menschen orientieren
- dieses Stigma beeinflusst letztendlich die
Entscheidung tber Leben und Tod (vgl. Zim-
pel 2016, S. 24-26). Umso wertvoller sind Bu-
cher wie von Conni Wenk und vielen anderen,
die zeigen: Wir, die Familien mit Kindern und
Erwachsenen, die Trdger*innen einer Trisomie
21 sind, wir sind da, weil wir es wollen. Mitten-
drin. Auf den Schulhéfen und im Unterricht.
An der Universitat. Im Beruf. Mitten im Leben.

Pineda gibt uns den folgenden Hinweis
auf die Frage, was wir in diesem Sinne fir eine
noch bessere Sozialisation von Menschen mit
einer Trisomie 21 tun kdnnen: ,Sehr viel, denn
damit wir lernen und uns entwickeln kénnen,
missen wir unter Leuten in Gesellschaft sein.
Wenn ihr also die Entwicklung eurer Kinder for-
dern wollt, musst ihr alles dafiir tun, damit sie
sich in der Schule sozialisieren” (Pineda Ferrer
2016, S. 61). Einmal losgeldst von der Diskussion
um die Trisomie 21 — welches Kind wiirde sich
ohne dieses von Pineda beschriebene Konzept
der Sozialisiation ,normal” entwickeln?

Stigma — Was ist das und
welche Auswirkungen
haben Stigmata auf den
Bildungs- und Lebensweg
der ,betroffenen® Men-
schen?

Wann sprechen wir eigentlich von einem Stig-
ma? ,Normalitdt ist unter Psychologen und
Soziologen ein reichlich unsicherer Begriff. Be-
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stimmte erkennbare und erleidbare Arten der
Abnormalitdt hat der amerikanische Soziologe
Erving Goffman vor tiber 50 Jahren unter dem
allgemeinen Begriff des Stigmas zusammen-
gefasst. Er schlieBt Korper-, Geistes- und Cha-
rakterdefekte gleichermafen ein. Trdger eines
Stigmas leben ein schweres Leben: Sie werden
abgelehnt, verbreiten Unbehagen, |6sen Be-
klemmung aus bei den,Gesunden’, gefdhrden
deren eigenes zerbrechliches Normal-Ich, so-
weit der Defekt fiir jeden erkennbar ist” (vgl.
Goffman 2016, S. 2). Bezug nehmend auf die
Merkmale eines Stigmas nach Goffman (2016,
12-13) auf den Ebenen Koérper, Geist und Cha-
rakter liegt bei Trdgern mit einer Trisomie 21,
bei denen die genannten Merkmale grund-
satzlich als offensichtlich erkennbar einzustu-
fen sind, eindeutig ein Stigma vor.

Korte und Schéfers erweitern Goffmans
Stigma-Begriff, indem diese die Stigmatisie-
rung als einen Prozess beschreiben, der die
Selbstachtung und das Selbstwertgefiihl eines
Individuums infrage stellt (s. Korte und Scha-
fers 2006, S. 60). Dieser Prozess wird jedoch
nicht nur durch die scheinbar offensichtlichen
Merkmale bestimmt. Es bendtigt einen ge-
sellschaftlichen Referenz-Rahmen, in dem be-
stimmte Menschen (oder Menschengruppen)
als,,anders” definiert werden, und anhand des-
sen Selbstwert und Selbstachtung eines Men-
schen diffamiert werden (ebd.). Es muss also
untersucht werden, welches Menschenbild die
Gesellschaft als normal definiert.

Nach Goffman ist ein stigmatisiertes Indivi-
duum deshalb in unerwiinschter Weise anders,
weil es vom erwarteten Erscheinungsbild ab-
weicht. Diejenigen, die von den Erwartungen
anderer nicht als negativ abweichen, bezeich-
net Goffman als die Normalen (vgl. Goffman
2016, S. 13-14). Normalitdt definiert sich dem-
zufolge quantitativ — die Mehrheit entscheidet,
was normal ist und was nicht. Aber was ware,
wenn Menschen mit dem Down-Syndrom
von der Gesellschaft zu den Normalen gezéhlt
werden wirden, wenn ihre sogenannten Stig-
mata bedeutungslos waren und diese als vol-
le Mitglieder unserer Gesellschaft anerkannt
wiirden? Oder, um in Montessoris Worten zu
diskutieren: ,Wie viel davon ist auf die inne-
wohnende Aktivitdt des Individuums zurlick-
zufiihren und wie viel auf den Einfluss der Um-
welt?” (Montessori 2008).

Pablo Pineda - Ein geistig
behinderter Akademiker?

Ein sogenanntes Leuchtturmbeispiel dazu: Pa-
blo Pineda Ferrer wurde im Jahr 1974 in Malaga
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Normalitat definiert sich dem-

zufolge quantitativ — die Mehrheit
entscheidet, was normal ist und was
nicht. Aber was ware, wenn Men-
schen mit dem Down-Syndrom von
der Gesellschaft zu den Normalen
gezahlt werden wiirden, wenn ihre
sogenannten Stigmata bedeutungs-

los waren und diese als volle
Mitglieder unserer Gesellschaft
anerkannt wiirden?

geboren, im Jahr 2013 absolvierte er sein Lehr-
amtsstudium und im Jahr 2014 erhielt er seinen
Abschluss in Psychopadagogik. Zudem ist er ein
erfolgreicher Schauspieler und wurde mit der
silbernen Muschel beim internationalen Film-
festival von San Sebastian im Jahr 2009 ausge-
zeichnet. Er nimmt aktuell weltweit an Konfe-
renzen teil, halt Vortrdge, schreibt Buicher und
ist Trager eines akademischen Titels — und einer
Trisomie 21 (s. Pineda Ferrer et al. 2014, S. 5).

Pineda verfasste u.a. das Buch Herausforde-
rung Lernen (2014), das von Salmerdn Sanz wie
folgt beschrieben wird:,Das Buch von Pablo ist
ein hoffnungsvolles Loblied auf Bildung und
ihre Protagonisten. An erster Stelle steht der
Schiiler, der lernt. Dann diejenigen, die erzie-
hen und lehren, Eltern und Lehrer. Pablo legt
den Schwerpunkt treffend auf das, was wirk-
lich wichtig ist, wenn man gelernt und gelehrt
wird, auf die besondere Rolle, die die Lehren-
den im Unterstltzungsprozess austiben, damit
sich die Schiler, unabhdngig davon, dass sie
sich Kenntnisse und Techniken aneignen, um
einen Beruf auszulben, sich mit der Zeit vor al-
lem als Menschen entwickeln” (s. Pineda Ferrer
etal.2014,S. 6).

Bildung ist fir jeden Menschen da. Jeder
Mensch hat ein Recht auf Bildung, das durch
zahlreiche von Deutschland ratifizierte und
eigens verfasste Gesetze untermauert wird:
Beispielhaft seien die UN-Behindertenrechts-
konvention (2009), die Agenda 2030 der Ver-
einten Nationen (2015) und das Uberarbeitete
Bundesteilhabegesetz (2016) genannt, die als
geltendes Recht verbindlich fiir uns alle sind.
Gerade in der Agenda 2013 findet sich un-
ter Ziel 4 eine hochwertige inklusive Bildung.
Die rechtlichen Grundlagen sind ausreichend
da. Warum verweise ich an dieser Stelle auf
die rechtlichen Grundlagen, die in Deutsch-
land vorhanden sind? Ganz einfach: Pineda
schreibt bereits zu Beginn seines Buches, dass
er es trotz einer Trisomie 21 gerade deshalb ge-
schafft hat, einen akademischen Abschluss zu
erreichen, weil er stets durch Diversitat lernen
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durfte. Er schreibt: ,Deshalb macht es
mich wiitend, wenn ich Jungen oder
Médchen mit Down-Syndrom oder ei-
ner anderen Behinderung in sonderpa-
dagogischen Zentren sehe, oder wenn
sie nicht in die Regelschulen integriert
werden, denn ich glaube, dass Lernen in
heterogenen Gruppen passieren sollte,
und das kann nur sein, wenn alle zusam-
men lernen” (s. Pineda Ferrer et al. 2014,
S. 18). In seinen Vortragen lehre er des-
halb, dass kein Mensch aufgrund einer
Behinderung auszugrenzen sei. Er lehrt
Konzepte der Verschiedenheit und dass
Menschen nicht mit Etiketten zu versehen sei-
en, da man diesen damit die Zukunft verbaue.
Dies unterstitzt er mit seiner Lebensgeschich-
te und bringt weitere weltweite Beispiele, wo
Menschen beispielsweise mit einer Trisomie
21 universitdre Abschlisse erzielten, einen Eh-
rendoktortitel erhielten, einer erfolgreichen
Selbststandigkeit nachgehen oder sich auf
Modenschauen als Model beweisen (vgl. Pi-
neda Ferrer et al. 2014, S. 19 ff). Alle diese Tra-
ger einer Trisomie 21 verbindet, dass diese die
Chance hatten, mit Vielfalt zu lernen, von He-
terogenitat zu profitieren und ein soziales Um-
feld hatten, das diesen den Zugang zu Bildung
erméglichte (Pineda Ferrer 2016, S. 611.).

Mit Blick auf seinen eigenen Bildungsweg
untermauert Pineda die Bedeutung von Di-
versitat fur die Entwicklung wie folgt: ,Bei mir
war es so, dass mein Vater als Erster bemerkte,
dass ich das Down- Syndrom habe. Er sagte es
dem Kinderarzt und nach einigen Tagen
sagte er es meiner Mutter. Und die, wie
kdnnte es anders sein, weinte zundchst
einmal. So ging es ein paar Tage, bis sie
sich sagte, es reicht jetzt. Und so war es
auch. Sie weinte nicht mehr, auBer vor
Freude und bei ganz seltenen Gelegen-
heiten” (s. Pineda Ferrer et al. 2014, S. 41).

Ab diesem Zeitpunkt wurde Pineda
von seiner Familie als gleichwertiger
Mensch wie seine anderen Geschwister
gro3gezogen. Er schreibt dazu weiter:
Wenn man einmal die Verschieden-
heit akzeptiert hat, was schwer ist, denn
jede Mutter will ein,normales’ Kind, ist
der erste Punkt, sich zu fragen, was halt
sie in den Armen, ein Kind oder einen
,Behinderten’? Das ist von entscheiden-
der Bedeutung, denn so wie sie denkt, wird sie
mit dem Kind umgehen, und es macht einen
Unterschied zu denken, es ist mein Kind, oder
zu denken, es ist ein ,Behinderter’. (...) Meine
Eltern wahlten die erste Option und verwarfen
die zweite, und das war der Schliissel meines
Erfolges, denn die Erziehung macht dich un-
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abhangig, wertvoll und verniinftig in dem, was
man lebt, und lasst einen die Dinge genieflen”
(vgl. Pineda Ferrer et al. 2014, S. 41-43).

Pineda, der erste ,geistig behinderte” Aka-
demiker ... oder doch ,nur” Akademiker Pine-
da aus Spanien, gibt den Lesern mit den offe-
nen Einblicken in sein Leben die Méglichkeit,
grundlegende Annahmen liber das Down-Syn-
drom zu iberdenken. Das Buch zeigt auch, wie
wichtig die Haltung des Umfeldes gegentiber
einem Menschen ist, damit er sich entwickeln
kann und darf. Die rechtlichen Grundlagen
sind in Deutschland wie soeben aufgefiihrt
bereits vorhanden. Sagen wir vor dem Hinder-
grund der aktuellen Diskussion nun eigentlich:
Akademiker oder geistig behinderter Akade-
miker zu Herrn Pineda?

Herausforderung: Verein-
barkeit vom Stigma Down-
Syndrom und Bildung.
Geht das Giberhaupt?

Akademiker oder Akademiker mit geistiger
Behinderung: Welche Formulierungsart ge-
sellschaftlich akzeptiert wird, wird sich gege-
benenfalls in den kommenden Jahren zeigen,
wenn vielleicht (oder bestimmt?) weitere als
4geistig behindert” etikettierte Menschen in
unserer Welt eine tragende Rolle bekommen,
auf dem ersten Arbeitsmarkt FuB fassen, Fami-
lien griinden oder gar weitere universitare Ab-

»swWenn man einmal die Verschieden-
heit akzeptiert hat, was schwer ist,
denn jede Mutter will ein ,normales*
Kind, ist der erste Punkt, sich zu
fragen, was hilt sie in den Armen,
ein Kind oder einen ,Behinderten‘?
Das ist von entscheidender Be-
deutung, denn so wie sie denkt, wird
sie mit dem Kind umgehen, und es
macht einen Unterschied zu denken,
es ist mein Kind, oder zu denken,

es ist ein ,Behinderter".*

Pablo Pineda

schlisse erzielen. Vielleicht ist dies der Anfang,
auf die Optimierungsmdglichkeiten unseres
aktuellen Bildungssystems o&ffentlich hinzu-
weisen.
Entscheidungen (ber sonderpddagogi-
sche Bildungswege, die Biografien durch das
Nicht-Erméglichen von Bildung (und damit



dem Verstol3 gegen geltendes Recht) nach-
weislich schadigen und berufliche Identitdten
damit bereits vor ihrer Entwicklung zerstéren
kdnnen, werden auch heute noch oftmals auf-
grund von Unwissenheit Giber mogliche Alter-
nativen getroffen. Erste Schritte zur Aufklarung
sind getan. Dennoch: Auch im Jahr 2019 haben
Goffmans Arbeiten zum Thema Stigma nach
wie vor ihre Berechtigung und sind gultig. Wir
unterscheiden Menschen auch heute noch
nach den Arten der Behinderung und Vorurtei-
le gegeniiber Menschen mit Behinderung sind
alltéaglich. Dies hat Auswirkungen auf deren
Bildungs(miss)erfolg.

Ergdnzend kommt in Deutschland erschwe-
rend hinzu, dass bereits in der Kindergarten-
und Schulzeit das von Wocken trefflich be-
schriebene Ressourcen-Diagnosen-Dilemma
greift, das darstellt, dass Kinder in Bildungsein-
richtungen erst diagnostiziert werden missen,
damit diese wiederum Gelder generieren kon-
nen, um eine individuelle Beschulung dieser
Kinder zu ermdglichen (vgl. Wocken, S. 34-38).
Diese Abhdngigkeit von Diagnosen, um Res-
sourcen zu erhalten und zusammengefasst
Gelder zu generieren, um den Schulalltag indi-
vidueller zu gestalten, ist meiner personlichen
Meinung nach eine der grof3ten Bremsen fiir
eine inklusive Beschulung gemaR} den gelten-
den Rechtsgrundlagen. Es zeigt doch: Der Wil-
le von Inklusion ist zwar mancherorts da, aber
dort, wo er ist, fehlt es oftmals an dem zielge-
richteten Einsatz zusatzlicher Ressourcen. Erst
erfolgt somit furr die Forderung des schulpflich-
tigen Kindes zundchst eine Klassifizierung, eine
Diagnose, dann die Einstufung als Behinderter,
wodurch unzéhlige zuséatzliche Hirden fir ein
spdteres ,normales” Leben als Erwachsener
auferlegt werden. Damit das Kind zu Beginn
seines Bildungsweges also optimal gefordert
wird und die Familien, die sich fiir eine indivi-
duelle Entwicklung des Kindes einsetzen, fi-
nanziell unterstitzt werden, wird es im Erwach-
senenalter keinen Zugang zu Grundbildung
erhalten und damit keinen Platz auf dem ersten
Arbeitsmarkt finden (vgl. Wocken, S. 34-38).
Und dies in Zeiten, in denen UN-Behinderten-
rechtskonvention, Agenda 2030 und das novel-
lierte Bundesteilhabegesetz in Deutschland die
juristische Grundlage dafir legen, dass jeder
Mensch das Recht auf barrierefreien Zugang zu
Bildung hat.

Machen wir uns nichts vor - die Entschei-
dung, das Kind einer ,Sonderbeschulung’,
also dem System des ,sonderpadagogischen
Forderbedarfs’, zuzufiihren, damit es sich als
Kind unter ,seinesgleichen” entfalten kann,
beinhaltet die Entscheidung, dass dieses Kind
als Jugendlicher bzw. Erwachsener eine sehr

schlechte (eigentlich keine) berufliche Per-
spektive auf dem ersten Arbeitsmarkt haben
wird. Damit reduziert sich automatisch das Teil-
haben an Bildung, an Gesellschaft, am Leben.
Das zeigen zahlreiche Untersuchungen. Wo-
cken erklart dies mit seiner wissenschaftlichen
Zusammenfassung ,CONTRA Inklusionskritik
- eine Apologie der Inklusion” (Wocken 2018).

Inklusion kostet demzufolge naturlich Gel-
der, die das Land/die Kommunen stellen ms-
sen, aber theoretisch auch kénnen. Der son-
derpadagogische Férderweg kostet schlie3lich
auch sehr viel Geld. Bezugnehmend auf
Klemms Veroffentlichung ,Sonderweg Forder-
schulen: Hoher Einsatz, wenig Perspektive. Eine
Studie zu den Ausgaben und der Wirksamkeit
von Forderschulen in Deutschland” in der Ber-
telsmann Stiftung 2009 zeigt sich, dhnlich wie
bei Wocken (2018), dass es durchaus Potenzi-
al zur Optimierung der Ressourcenverteilung
und Wirtschaftlichkeit in diesem Bereich gibt,
das eine inklusive Beschulung und indi-
viduelle Férderung voranbringen wiir-
de, wenn dieses politisch gewollt ware.

Ist es daher nicht im Sinne unserer
Gesellschaft, alle Kinder so zu beschu-
len, dass diese entsprechend ihren
Méoglichkeiten Chancen auf eine Er-
werbstatigkeit auf dem ersten Arbeits-
markt haben und damit einhergehend
auch Steuern, Sozialversicherungsbei-
trdge, etc. selbst zahlen? Unter den aktuellen
demografischen Entwicklungen ist dies sicher-
lich einen Gedanken wert, oder?

Ausblick und weiter-
fihrende Gedanken fur
die Zukunft der Inklusion
in Deutschland

Sicher ist im Jahr 2019: Menschen mit Down-
Syndrom sind genauso vielfdltig wie Men-
schen ohne. DEN Menschen mit Down-Syn-
drom gibt es nicht. Zugegeben, es sind oftmals
sogenannte Leuchtturmerfolge, die aktuell
vermehrt 6ffentlich werden, doch es zeigt sich:
Erste Menschen mit einer Trisomie 21 finden
bereits ihren Platz auf den ersten Arbeitsmarkt,
grinden Familien und Unternehmen oder
studieren. Doch dieser Weg kostet diese Men-
schen und ihren Familien weltweit nach wie
vor viel Kraft, Geld, Mut und Nerven - ist doch
nicht jeder davon Uberzeugt, dass dieser Weg
der ,richtige” ist und DIESE MENSCHEN in die
Gesellschaft integriert gehoren.

Fur mich ist jeder Mensch wertvoll, denn
jeder Mensch ist in meinem Bild von Welt ein
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Geschopf Gottes, hat eine Seele, hat Wirde
und damit ein Recht auf Leben, ein Recht auf
Bildung! Es ist fiir mich umso erschreckender,
zu beobachten wie wir in Medien und Politik
Menschen mit unterschiedlichsten Behinde-
rungen darstellen. Wir, die sogenannten ,Nor-
malen’, stellen uns damit tiber diese,Anderen”.
Woher wissen WIR, was gut fur DIESE ist, wenn
wir sie nicht fragen? Bertolt Brecht schrieb
dazu metaphorisch einst sehr passend:

Reicher Mann und armer Mann
standen da und sahn sich an.

Und der Arme sagte bleich:

Wr ich nicht arm, wdrst du nicht reich.

Manske greift die im Gedicht beschriebene
Polaritdt und unseren Umgang mit (geistig)
behinderten Menschen auf und bemerkt: ,Das
herrschende Denken ist dualistisch. Wissen-
schaftler, die in diesem Sinne denken, sehen

Wir unterscheiden Menschen auch
heute noch nach den Arten der Be-
hinderung und Vorurteile gegeniiber
Menschen mit Behinderung sind all-
taglich. Dies hat Auswirkungen auf

deren Bildungs(miss)erfolg.

nicht wie die Systemtheoretiker, dass sich alle
Menschen als biopsychosoziokulturelle Wesen
entwickeln. So entstehen Verurteilungen:

Der Arme ist arm, weil er nicht arbeitet. Der
Reiche ist reich, weil er fleiflig ist.
Der Kranke ist krank, weil er sich nicht pflegt.
Der Gesunde ist gesund, weil er gesund lebt.
Der Dumme ist dumm, weil er sich nicht an-
strengt. Der Kluge ist klug, weil er sich bemiiht.
Der geistig Behinderte ist behindert, weil er
nicht bildbar ist. Das Genie ist geistreich, weil
es genial ist” (Manske 2014, S. 8).
Wie kénnen wir diesen nicht abstreitbar vor-
handenen Verurteilungen nun begegnen? Mit
Inklusion?

Wie konnte Inklusion also in Deutsch-
land gelingen?
Was ist das Uberhaupt, Inklusion? Gilt das nur
fir Behinderte? Die Antwort lautet: Nein.
Inklusion betrifft alle Menschen. Sie. Mich.
Uns. Sobald wir Inklusion als eine offene Hal-
tung gegeniber Vielfalt in Bezug auf das Ler-
nen und Leben betrachten (und das tue ich),
verandert sich die aktuell doch teilweise ag-
gressiv und fachlich verhértet gefiihrte Debat-
te; dann trlige jeder seinen Teil dazu bei, Inklu-
sion gelingen zu lassen: im Alltag, im Beruf, in
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der Freizeit. Niemand fordert aktuell, dass wir
von heute auf morgen Inklusion erreichen
mussen oder kdnnen — aufler unserem Gesetz:
Durch die Ratifizierung und Verdéffentlichung
der UN-Behindertenrechtskonvention im Bun-
desgesetzblatt im Jahre 2009 sind deren Rege-
lungen in deutsches Gesetzesrecht Uberfiihrt
worden.

Sicherlich ist es richtig, dass die internatio-
nale UN-Behindertenrechtskonvention keinen
expliziten Bezug zu der deutschen Besonder-
heit eines hierarchsch gegliederten Schulwe-
sens inklusive des ausdifferenzierten Forder-
schulsystems nimmt. Hier muss Deutschland
selbst ins Handeln kommen. Allerdings,,nennt
die Konvention Chancengleichheit, Diskri-
minierungsfreiheit und die Erfahrung von
Selbstwiirde und Zugehorigkeitsgefiihl” als
Qualitatsmerkmale (Schumann 2018, S. 48).
Diese Kriterien sind hervorragende Eckpfeiler
fir zukiinftige Uberlegungen und Struktur-
veranderungen.

Inklusion in Ganze bedeutet fir mich per-
sonlich, nach einer Gesellschaftsform zu stre-
ben, in der jeder Mensch mit seinen Méglich-
keiten und Grenzen in dieser integriert ist.
Dabei wird jeder Einzelne so akzeptiert, wie es
fur die Entwicklung dieses Menschen férder-
lich ist und wie dieser es sich wiinscht, damit
er ein gliickliches und wiirdevolles Leben auf
Erden erfahren darf.

Inklusion bedeutet, Individualitat wertzu-
schatzen und zu akzeptieren, bedeutet gegen-
seitig voneinander zu lernen. Und dies beginnt
spatestens mit dem bewussten Eintritt in die
Gesellschaft, meistens mit Kindergarten und
Schule - den Bildungsorten. Dort, wo die In-
klusion aktuell oft scheitert, bevor sie beginnt.
Es gibt bereits genligend Einrichtungen, El-
tern, Familien, Vereine und Initiativen, die sich
intensiv mit Inklusion beschéftigen, die diese
Form der Inklusion gestalten und leben - viele
davon im Ehrenamt, nebenbei oder in privaten
Bildungseinrichtungen. Dies geschieht oft mit
sehr geringen Zuschissen und wenig Gehalt.
Es gibt genligend Menschen, die ,es trotzdem
einfach machen’, das Ding mit der Inklusion.
Wenn wir diese groBartigen Menschen und
Institutionen der neuen Zeit, vom Funktions-
trager bis zum ,Betroffenen mit und ohne Be-
hinderung”, in der Presse und den gangigen
sozialen Medien zumindest genauso intensiv
zu Wort kommen lassen wie die sogenannten
Inklusionsgegner, ware ein erster Schritt getan.

Ziel der zukuinftigen Diskussionen und Un-
tersuchungen koénnte es dementsprechend
sein, die Chancen von Teilhabe an Bildung und
die bereits erlangten Ergebnisse von Diversi-
tat im bildungstheoretischen Kontext wissen-
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schaftlich zu erheben, auszuwerten und dann
- bitte auch politisch neutral - zu veroffentli-
chen, losgeldst von ,Framing” und ,Fake News".

Es gibt sie bereits, die ersten Leuchtturmpro-
jekte, die zeigen, dass Inklusion gelingen kann.
Der iberforderte Lehrer, der Uberspitzt gespro-
chen 30 Kinder in der Klasse der ,Regelschule”
hat, sagt sicher zu Recht, er sei tiberfordert mit
zusatzlichen sogenannten ,Behinderten” -
doch bleibt oft unklar, ob diese Uberforderung

heute nach wie vor mit Vorurteilen und einer
belastenden Stigmatisierung der,,Betroffenen”
und deren Angehdrigen verbunden. Familien,
die Mitglieder mit diesem sogenannten Gen-
defekt haben, sind neben den oftmals einher-
gehenden gesundheitlichen Sorgen zusatzlich
mit den belastenden, gesellschaftlichen Vorur-
teilen konfrontiert.

Inklusion gestaltet sich positiv formuliert
im Alltag nach wie vor als Herausforderung
und beginnt meist spatestens mit der Suche

nach einem ,normalen” Kitaplatz. Wir
wissen es bereits alle: Der Zugang zu

Eigentlich ein guter Zeitpunkt,
Neues zu wagen und sich den
Herausforderungen der Zukunft
zu stellen: dem Aufbau eines neu-
en Bildungssystems in Deutsch-
land. Eines Systems, das das Indi-
viduum wieder in den Mittelpunkt
stellt und nicht die Diagnose. Es

Bildung veréndert Biografien. Und den-
noch: Die Umsetzung der aktuellen
Gesetze zum Teilhaben sogenannter
behinderter Menschen an Bildung hat
auch zehn Jahre nach der UN-Behin-
dertenrechtskonvention in Deutsch-
land erst begonnen und Inklusion ist

ein vielfach fachlich schlichtweg falsch

ware doch interessant, nach weite-
ren zehn Jahren UN-Behinderten-
rechtskonvention zu evaluieren:
Was hat jedes Mitglied unserer
Gesellschaft von diesen ,,anderen®
als Ressourcen, die dieser gewinn-
bringend in diese einbringen kann?

nun ausschlieBlich an den Kindern mit zusatz-
lichem Forderbedarf oder an der Gesamtsitu-
ation der deutschen Schullandschaften festzu-
machen ist.

Oder anders gefragt: Kann dies nicht auch
durch einen erhéhten Anteil von Kindern aus-
geldst werden, die beispielsweise der deut-
schen Sprache (noch) nicht méchtig sind oder
ein anderes kulturelles Verstandnis mitbrin-
gen? Fihren wir aktuell bei der Inklusi-

diskutierter Spielball der Politik und der
Medien geworden. Eigentlich ein guter
Zeitpunkt, Neues zu wagen und sich
den Herausforderungen der Zukunft
zu stellen: dem Aufbau eines neuen
Bildungssystems in Deutschland. Eines
Systems das das Individuum wieder in
den Mittelpunkt stellt und nicht die Di-
agnose. Es ware doch interessant, nach
weiteren zehn Jahren UN-Behinderten-
rechtskonvention zu evaluieren: Was hat jedes
Mitglied unserer Gesellschaft von diesen ,an-
deren” als Ressourcen, die dieser gewinnbrin-
gend in diese einbringen kann? Ich bin mir
sicher: Wir werden auf dieser Erkundungstour
durch die menschliche Vielfalt groBartige, bis
heute unentdeckte und nicht vermutete Schét-
ze finden.

onsdebatte nicht hinter den Kulissen eine
ganz andere Debatte, ndmlich jene liber
das bereits erfolgte Scheitern unseres
Bildungssystems aufgrund der Anforde-
rungen der heutigen Zeit, bedingt durch
politische Entscheidungen der letzten
Jahre?

Gestatten wir uns, wieder verstarkt
uns selbst eine eigene Meinung zu
bilden. Lassen Sie uns gemeinsam

zeigen: Ein inklusives Bildungssys-

tem erfordert an erster Stelle einen

Perspektivenwechsel mit einer Por-

tion Mut fur Neues, denn: Inklusion

Und missen die zumindest aktuell
noch so definierten ,Schwachen” unse-
rer Gesellschaft — die sogenannten (geis-
tig) behinderten Kinder - dafiir vielleicht
herhalten, damit das sonderpadagogische Sys-
tem derart starr erhalten bleibt, nur um des
Erhaltens willen? Es ist vielleicht nur eine fik-
tive Gedankenspinnerei, dennoch bin ich an-
getrieben, dieser Hypothese auf den Grund zu
gehen. Sicher ist aus meiner Sicht in Bezug auf
die hier diskutierte Population: Trisomie 21 ist
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ist ein Gesellschaftsmodell,
kein Curriculum.

Ein System, das merken wir in Deutschland
nicht erst seit zehn Jahren UN-Behinderten-
rechtskonvention, andert sich allerdings nicht
von heute auf morgen, auch wenn die gesetz-
lichen Grundlagen bereits bestehen. Dauer-
hafte Anderungen brauchen Zeit. Lassen Sie
uns deshalb die Welt von morgen gemeinsam



gestalten, lassen Sie uns debattieren und fair
streiten. Erlauben wir uns, doch einmal mehr
quer zu denken, auch selbst zu denken und
eigene Erfahrungen zu machen. Gestatten wir
uns, wieder verstarkt uns selbst eine eigene
Meinung zu bilden. Lassen Sie uns gemeinsam
zeigen: Ein inklusives Bildungssystem erfordert
an erster Stelle einen Perspektivenwechsel mit
einer Portion Mut fiir Neues, denn: Inklusion ist
ein Gesellschaftsmodell, kein Curriculum. H
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Zwei wie Pech und Schwefel
Unsere Zwillinge Marek & Niels

TEXT: VANESSA HARTMANN FOTOS: PRIVAT

+Zwillinge mit Diskordanz fur das Down-Syndrom” —

so nennt man Zwillinge, von denen ein Kind das Down-
Syndrom hat und das andere nicht. Dass diese Kombi
Uberhaupt moglich ist und gar nicht mal selten vor-
kommt, wussten wir vor der Geburt unserer Jungs
nicht. Inzwischen haben wir seit fast sechs Jahren

so einen ungewohnlichen Doppelpack im Haus. Ein

Ruckblick.

iemand wiirde unsere Jungs fiir
Zwillinge halten: Da ist Marek,
blond, blaudugig, ein kleiner Wir-
belwind, der Musik liebt und ger-
ne Tiere imitiert, am liebsten natiirlich den
briillenden Léwen! Und dann sein Bruder
Niels, einen Kopf grofier, mit dunklen Au-
gen und Locken, der zwar auch gerne Ra-
dau macht, aber genauso gerne fiir sich mit
Lego spielt, manchmal stundenlang.
Wenn jemand Unbekanntes erfihrt, dass
die zwei Zwillinge sind, kommt sofort die
erstaunte Frage: ,, Aber zweieiig, oder?“ Ob-
wohl die beiden so wenig gemeinsam ha-
ben, merkt man aber doch immer wieder,
dass sie mehr sind als Geschwister, die zu-
fallig am selben Tag Geburtstag haben. Weil
sie es nie lange ohne einander aushalten
und sich doch immer wieder suchen. Weil
sie einander verteidigen und sich gegen-
seitig helfen. Weil sie sich immer wieder
spontan in den Arm nehmen. Und weil sie,
wenn sie schlafen, immer néher aneinan-

derriicken, bis sie zu einem ein-
zigen Knduel aus Armen und
Beinen verwachsen sind. Das
sind die Momente, wo alle Nervenzusam-
menbriiche des Tages vergessen sind und
ich sofort unterschreiben wiirde: Gliick im
Doppelpack!

Zwillinge? Ach du liebe Zeit!

Vor ihrer Geburt habe ich das ganz an-
ders gesehen. Insgeheim, ich gestehe es,
habe ich Zwillingsmiitter schon immer
ein bisschen bedauert: Doppelt so oft stil-
len/Windeln wechseln/umziehen - gerade
die ersten Monate mussten die reinste Tor-
tur mit unglaublich wenig Schlaf bedeu-
ten! Dass ich mal Zwillinge kriegen konnte,
stand tiberhaupt nicht auf meiner Agenda.
Drum fiel ich auch riickwirts aus dem Un-
tersuchungsstuhl, als meine Frauendrztin
mir beim allerersten Ultraschall als Neu-
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Schwangere so nebenbei mit-
teilte: ,Und da ist dann wohl noch eines!*

Auf dem Boden liegend zog mein kiinf-
tiges Leben diister an mir vorbei: Ich sah
Wischeberge, Geschirrstapel, mich fix und
fertig mit fettigen Haaren und ausgebeul-
ter Jogginghose bei dem verzweifelten Ver-
such, gleich zwei schreiende Babys zu beru-
higen und nebenbei noch irgendwie meiner
zweijahrigen Tochter Nora gerecht zu wer-
den. Ich fertigte Listen an, was wir uns wiir-
den neu anschaffen miissen: eine grofiere
Wohnung, ein grofleres Auto, einen Baby-
sitter mit Nerven aus Stahl und einen Dau-
ervertrag mit einem Essenslieferanten.

Gut, dass wir damals noch nicht wussten,
dass alles viel schlimmer kommen wiirde,
so hatte ich wenigstens eine unbeschwer-
te Schwangerschaft und wir freuten uns



schlief3lich auch riesig. Beim Feinultraschall
in der 20. Woche sahen wir: Es wiirden zwei
Jungs werden. Und organisch schien alles
in Ordnung zu sein. Um es abzukiirzen: In
der 32. Woche wurden die Jungs wegen Ver-
dacht auf Plazentainsuffizienz geholt. Auf

der Frithchensta-
tion stellte sich he-
raus, dass Marek das
Down-Syndrom und
einen Herzfehler hat.
Eben noch waren wir
gliickliche werdende El-
tern gewesen, jetzt bangten
wir um Mareks Leben, weil
er nach kurzer Zeit auch noch Probleme mit
der Lunge bekam.

Die Diagnose Down-Syndrom geriet da
in den Hintergrund. Vielleicht hitte uns
das Down-Syndrom von Marek aber auch
mehr aus der Bahn geworfen, wenn er un-
ser erstes und einziges Kind gewesen wire.
Marek war aber Teil eines Zwillingspar-
chens und fiir seinen Bruder acht Mona-
te lang sein Kompagnon in der Fruchtblase
nebenan gewesen; das Extra-Chromosom
hatte dabei sicherlich keine Rolle gespielt.
Also spielte es auch fiir uns keine Rolle. Ma-
rek hatte Verstarkung an seiner Seite, das
machte uns von Beginn an zuversichtlich.

Nerven bewahren!

Zwei Monate spiter wurde Marek operiert;
erst nach vier Monaten kam er nach Hause.
Ob die beiden Jungs einander vermisst ha-
ben in dieser Zeit? Tatsache ist, dass Niels
in den ersten Wochen jeden Abend
zu Hause ausdauernd schrie - viel-
leicht hat er seinen Unmut iber
die ganze Situation herausgeplarrt.
Mein Mann, eher ein Pragmatiker,
tippte auf Bladhungen.

So oder so,
Marek kam heim und mit ihm
eine Magensonde, ein Monitor und ein Sau-
erstofftank aus der Klinik, denn trotz der
erfolgreichen Herz-OP benoétigte er noch
immer zusitzlichen Sauerstoff. Wahrend
Niels sich drehen lernte, bald saf3, durch die
Gegend robbte, erste Zahnchen bekam und
schlieflich durchs Wohnzimmer stakste,
ging es bei Marek nur darum, nicht schon
wieder wegen einer Lungenentziindung im
Krankenhaus zu landen und endlich die
Sauerstoftbrille und die Magensonde loszu-
werden. Ob er Zihne bekam oder krabbeln
lernen wiirde, war uns zu dem Zeitpunkt
vollig wurscht.

Hinzu kam, dass Niels eine ungemeine
Faszination fiir Mareks Schlduche entwi-
ckelte. Ich brauchte mich nur einmal kurz
wegzudrehen und schon hatte Niels wie-

Marek und Niels — Gliick im Doppelpack! (linkes Bild)

Nach der Herz-OP ging es Marek schon viel besser

und Niels durfte endlich auch mal wieder zu seinem Bruder

(Mitte und rechts)
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der Mareks Sonde aus der Nase gezogen
und ich die undankbare Aufgabe, den un-
geliebten Schlauch wieder reinzufriemeln.
Marek richte sich, indem er dem schlafen-
den Niels den Schnuller aus dem Mund riss.
Es folgte Geschrei! Ich weif3 ja nicht, womit
andere Zwillings so spielen, aber meine wa-
ren mit dieser Prozedur iiber Monate be-
schiftigt. Ubrigens: Ohne die beiden Omas
und den Opa wiren wir in diesen Monaten
und bis heute verloren gewesen! Sie haben
uns geholfen, wo es nur ging, und sich
um Nora gekiimmert, als wir voll mit

den Jungs beschaftigt waren. Ich wiin-

sche allen Zwillingseltern Grofieltern

in der Nihe!

Anarcho-Marek und sein
williger Gehilfe

Mit der Zeit wurde Marek fitter,
die Sonde wurde er los und Ex-
tra-Sauerstoff benétigte er nur
noch im Winter wihrend sei-
ner zahlreichen Lungenent-
ziindungen. Mit knapp ei-
nem Jahr lernte er Robben
und Sitzen, thronte fortan als
unser Familienoberhaupt am Kopf unserer
Tafel und lie} langsam durchblicken, aus
welchem Holz er geschnitzt ist. Denn schon
damals liebte er es, Dinge vom Tisch auf
den Boden zu fegen, Teller, Schiisselchen,
Becher. Natiirlich haben wir stets bedroh-
lich ,,Nein!“ gerufen oder ,,Nicht werfen!,
ich weifl nicht, wie viele Millionen Male.
Doch bis heute gehort es zu Mareks Lieb-
lingsbeschiftigungen, Sachen in der Ge-
gend herumzuschmeiflen und sich an un-
seren stocksauren Gesichtern zu ergétzen.
Dieses anarchische Verhalten imponiert
nicht nur Niels ungemein.

Dass Marek trotz stindiger Ermah-
nungen und diverser Konsequenzen stets
macht, was er will, und immerzu seine
Grenzen austestet — das bewundert er sehr
und tut es ihm zu unserem Leidwesen oft
gleich. Dabei war Niels anfangs noch der
eher stillere, introvertierte Zwilling, der in
neuer Umgebung sehr schiichtern war und
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sich nichts traute. Inzwischen aber hat er
sich eine grofle Scheibe von der Unerschro-
ckenheit seines Bruders abgeschnitten.
Wenn die beiden morgens im Kindergar-
ten ankommen, schnappt sich Marek meist
sofort den kleinen Einkaufswagen aus der
Spielecke und rennt damit schreiend wie
auf einem Feldzug durch die Einrichtung,
gefolgt von seinem mit briillenden Bruder,
einer stetig grofler werdenden Traube Kin-
der aus allen Gruppen und seiner wieder
mal zu langsamen Mutter.

Der Kindergarten

Uberhaupt, der Kindergarten. Als die Auf-
nahme in unseren inklusiven Kindergar-
ten anstand, schlug uns die Leiterin vor, die
Jungs in getrennte Gruppen zu schicken,
um ihre Autonomie zu stirken. Doch die
anstehende Trennung bereitete uns Bauch-
schmerzen. Wiirde ihnen die Eingewch-
nung in der Gruppe zusammen nicht leich-
ter fallen? War es nicht gut, dass die beiden
einander hatten? Und schliefSlich: Sollten
wir fortan zu drei verschiedenen Eltern-
abenden miissen?

Ich kontaktierte die Mailingsliste der
diskordanten Zwillinge und fragte um Rat.
Die meisten Eltern sprachen sich dafiir
aus, im Kindergarten zusammenzubleiben,
denn noch frith genug wiirden die beiden
getrennte Wege gehen. Schliefllich stimm-
te die Leiterin zu — meine Jungs wiirden ge-
meinsam in die Waldigruppe gehen! Tat-
sichlich klappte der Wechsel wunderbar,
gemeinsam waren die Jungs stark.

Autonom sind die beiden trotzdem; bei-
de haben inzwischen eigene Freunde und
spielen auch getrennt. Aber sie suchen auch
immer wieder die Nahe des anderen. Prak-
tisch ist es auch deshalb, weil ich so auf dem
Laufenden bleibe. Marek spricht mit seinen
funf Jahren viele Worter oder Zwei-Wort-
Sétze; fiir einen wirklichen Einblick in sei-
nen Kindergarten-Alltag reicht sein Wort-
schatz aber noch nicht aus. Niels muss ich
zwar auch alles aus der Nase ziehen, aber
schliefllich erfahre ich doch, dass Marek
wieder einmal die Tiirme anderer Kinder
zum Einstiirzen gebracht hat oder er in ei-
nen Fight mit einem anderen Kind geraten

ist. Oft ist Niels dann auch
Mareks Fiirsprecher und er-
klart den anderen Kindern,
dass er eigentlich nur spielen
will und es nicht bose meint.
Zum Glick passieren solche
Dinge immer seltener.

Zwillingsbonus?

Von Anfang an hatte ich die
Hoftnung, dass Marek dank sei-
nes Zwillingsbruders auch Freun-

anderen Fichern oft bun-
te Kértchen steckten, gin-
gen meine Jungs stets leer
aus. Dabei waren die Ge-
burtstagsfeiern der Jungs
gut besucht und die El-
tern der eingeladenen
Kinder blieben gerne
zum Plauschen. Aber
Gegeneinladungen?
Fehlanzeige.

Die Erlosung kam
nach zwei Jahren: Auf
einmal steckten Kart-
chen in den Fichern
der Jungs! In beiden!

Ich trug die Briefchen
heim wie Trophi-
en und hiite sie dort
noch heute wie Schitze; diese erste Einla-
dung samt dazugehoérigem Kind & Mut-
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de haben und Akzeptanz erfahren
wiirde. Ich malte mir zum Beispiel
aus, dass das Thema Geburtstags-
einladungen fiir Marek dank sei-
nes Zwillingsbruders einfacher sein
wiirde, denn natiirlich wiirde Niels
Einladungen bekommen und Ma-
rek dann nicht mit einzuladen wiirde
sich niemand trauen - Zwillingsbo-
nus! Ich hatte nicht mit der Gewief-
theit der anderen Eltern gerechnet,
die stattdessen einfach beide Jungs
nicht einluden. Auch wenn

Niels von Beginn an eini-

ge Kumpels im Kinder- |
garten hatte — wihrend in

Die Jungs mit einem,
zwei und drei Jahren



|

ter habe ich auf ewig ins Herz geschlossen.
Neue Kinder sind in die Gruppe gekom-
men, andere eingeschult worden und seit-
dem hagelt es tatsichlich Einladungen.

Doch Freunde allein
besuchen, so wie Niels und Nora, das
kann Marek nicht. Viel zu grof} wire
da meine Angst, dass er anderen Fami-
lien die Einrichtung zerlegt oder weg-

lauft. Also kommen andere Kinder eben
meist zu uns.

Nicht zu unterschatzen: der Nachah-
mungseffekt
Oft werden mein Mann und ich gefragt:
Profitiert Marek von seinem Zwillingsbru-
der? Ich finde ja, dass es fiir alle drei Kin-
der schon ist, dass sie ei-
nander haben! Und ja,
Marek ahmt seine Ge-
schwister nach, so wie
alle Kinder sich gegen-
seitig nachahmen. Wenn
seine Schwester Nora laut
schliirfend Kakao loffelt
oder trotz klarem Verbot
auf dem Sofa Trampolin

springt, will er das auch
machen. Oder wenn Niels
mit seinem Spielzeug-Ei-
cher durch den Garten
heizt oder vom Tisch
runter ins Planschbe-
cken springt.

Aber er ist nicht
wild darauf, wie
Niels seinen Namen
zu schreiben oder
Lesen zu lernen,

nur weil Nora laut

vorliest. Und er ist
auch kein Uber-
flieger, was das
Sprechen betriftt.
Wirkliche Fort-
schritte  beim
Sprechen macht
Marek erst, seit
er nicht mehr
einen  Infekt
nach dem an-

|

deren hat, seine Zoliakie
diagnostiziert wurde und wir ihn glutenfrei
erndhren. Frither hat er sich oft versteckt,
wenn wir Wort- oder Buchstabenkarten
nur aus der Kiste geholt haben. Neuerdings
verlangt er sogar danach: Denn auch Niels
muss logopidische Ubungen machen, weil
er lispelt, und zu zweit macht eben einfach
alles viel mehr Spaf3.

Ubrigens ahmt auch Niels seinen Bru-
der nach. Ich bezweifele zum Beispiel, dass
er mich von sich aus derart enthusiastisch
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beim Abholen im Kindergarten begriifien
wiirde, mit ausgebreiteten Armen und laut:
»Mama!ll“ rufend, wenn Marek da nicht
mit gutem Beispiel vorangehen wiirde. Das
ist tibrigens der Moment, wo ich immer
wieder meine, auch einmal etwas Neid im
Blick der anderen Eltern zu erkennen ...

1+2 oder 1+1+1

Inzwischen sind die Jungs fast sechs; gera-
de bemiihen wir uns, beide bis zum néchs-
ten Jahr vom Schulbesuch zuriickzustellen.
2020 sollen sie gemeinsam wie Nora die
Montessori-Schule in unserem Ort besu-
chen; dann (wahrscheinlich) in getrennten
Klassen, damit sie lernen, sich ohne einan-
der zu behaupten.

Natiirlich gehen die Interessen der Jungs
immer mehr auseinander. Heikel wird’s
zum Beispiel, wenn Niels seine Ninjago-
CDs, Marek aber zum 1000. Mal das Lied
»St. Martin“ héren will, beide sich aber un-
bedingt im selben Raum authalten miissen.
Inzwischen sind wir daher gliickliche Besit-
zer mehrerer Kopfhorer und geniefSen die
Ruhe im Wohnzimmer ungemein!

Fakt ist aber, dass Niels und Nora nun
immer mehr gemeinsame Interessen und
Spiele entdecken und Marek dann eben
ohne die beiden puzzeln oder Biicher an-
schauen muss. Doch ein bisschen sind wir
auch froh dariiber: Lange genug war Nora
immer mal wieder auflen vor, so wie es
wahrscheinlich viele Geschwister von Zwil-
lingen erleben. Darum ist es sogar gut, dass
sich die Kinder mehr und mehr als normale
Geschwister wahrnehmen. Trotzdem hof-
fen wir, dass von der besonderen Verbin-
dung der Jungs etwas bleibt. Und wir wiir-
den uns freuen, etwas dariiber von Eltern
alterer Zwillinge zu lesen! ®
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Eine Bereicherung flirs Leben
Wie aus einem Ehrenamt eine Freundschaft wurde

TEXT: TAMARA WALDER FOTOS: PRIVAT

Es begann 2007 mit einem Freiwilligen Sozialen Jahr, wurde 2008 zu einer ehrenamtlichen Tatigkeit
beim Familienunterstiitzenden Dienst und entwickelte sich in den letzten zwélf Jahren zu einer Be-
ziehung, die mein Leben weitaus mehr pragte und bereicherte, als ich es je hatte ahnen kénnen.
Die Geschichte dieser Beziehung mochte ich teilen, um Menschen zu motivieren, ebenfalls ein Ehren-
amt einzugehen, und um Eltern von Kindern mit Férderbedarf Mut zu machen, fiir ihre Kinder Men-
schen zu suchen, die ehrenamtlich das Leben ihrer Kinder bereichern kénnen.

achdem mir mit 19 Jahren, nach
N meinem Abitur 2007, wie so vie-
recht klar war, in welche Richtung es ge-
nau gehen soll und nur der grobe (sozia-
le) Bereich feststand, entschloss ich mich
zundchst zu einem Freiwilligen Sozialen
Jahr beim Familienunterstiitzenden Dienst.
Dies hat, neben einer gefestigten fachlichen
Erfahrung, aus der ich noch immer schép-
fen kann, eine ganz besondere Person in
mein Leben getragen: Sophia. Damals ein
Midchen von zwolf Jahren und nun eine
junge Frau, die aus meinem Leben nicht
mehr wegzudenken ist.
Sophia ist herzlich, sie hat ihren eigenen
Kopf und weifl diesen auch durchzuset-
zen. Sie zeigt, wen sie mag und wen nicht.

len in dieser Situation, noch nicht

Sie ist die weltbeste Memoryspielerin. Sie
liebt Nudeln, Sushi und Oliven. Sie singt,
sie tanzt, weif$ was ein Plié ist (ein Ballett-
schritt) und kann diesen auch ohne Wei-
teres umsetzen. Obschon sie manchmal in
komplexen Fantasiewelten lebt und gerne
eigene Vorstellungen Teil ihrer Realitét wer-
den lésst, ist sie sich stets bewusst, dass das
Zusammenleben in der Wirklichkeit gewis-
se Regeln bedingt. So weif3 sie genau, dass
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sie sich in der Biicherei immer nur fiinf Bii-
cher, DVDs und CDs ausleihen darf, und
versucht doch, regelmif3ig mehr abzustau-
ben. Sie kann einem sofort sagen, ob sie die-
ses bestimmte Schleichtier oder diese be-
stimmte CD schon hat oder nicht, obgleich
sie davon tber hundert besitzt. Sie hat Hu-
mor und bringt einen immer wieder zum
Lachen. Sie ist ein wichtiger Bestandteil in
meinem Leben. Sie ist meine Freundin!

2007 startete unsere gemeinsame Zeit als
Freizeitbegleitung und Integrationsmaf3-
nahme. So lernten Sophia und ich uns zu-
néchst kennen, spielten vor allem in ihrem
gewohnten Umfeld miteinander und be-
suchten auch mal den nahe gelegenen Spiel-
platz. Zudem arbeitete ich als Teil meines
ESJs als Betreuerin in einer Freizeitgrup-
pe. Auch dort war Sophia Mitglied und ich
konnte sie direkt in verschiedenen Situati-
onen - mit vielen und wenigen Menschen
- kennenlernen. Schnell war klar, dass die
Betreuung von Sophia so gut funktionier-
te, dass wir auch Ausfliige gemeinsam un-
ternahmen und ich Sophia in meine dama-
lige Wohnung einlud, um dort zu backen,
zu kochen und mit meinem Kaninchen zu
spielen.

Sophia hatte zu dem Zeitpunkt schon ei-
nige sogenannte ,Integrationshelferinnen®
gehabt. Laut ihrer Mutter aber schnell die
Lust an ihnen verloren. Dies konnte dar-
an liegen, dass sie ihr gegeniiber eventuell
nicht konsequent genug waren und es So-
phia somit an Sicherheit und Berechenbar-
keit fehlte. Aber das konnten wir wiederum
sehr gut: Ich war fiir sie klar und konse-
quent und sie somit zwar immer wieder
testend, aber auch auf eine besondere Art
dankbar fiir meine Klarheit. Schnell fragte
ihre Mutter mich, ob ich Sophia auch tber
mein FSJ hinaus betreuen wiirde. Fiir mich
stand die Antwort ohnehin schon fest — und
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diese Entscheidung war eine der besten in
meinem Leben.

Seitdem erleben wir grofle und kleine
Abenteuer, meistern gemeinsam Meilen-
steine, wie den Eintritt in Sophias Berufs-
leben, feiern Geburtstage und Feste, fah-
ren zum Down-Syndrom-Sportfest nach
Frankfurt, gehen ins Theater und Kino, ler-
nen, singen, tanzen und spielen (vor allem
Memory), machen ,,Midelsabende mit Su-
shi und Filmen, gehen Schwimmen, telefo-
nieren, ,machen uns schon, backen, ko-
chen und erleben vieles mehr.

Ja, bereits an dieser Aufzdhlung wird
deutlich, dass nicht nur aus dem Midchen
eine Frau, sondern auch aus dem Ehrenamt
eine Freundschaft geworden ist. Ich wiir-

Seit tiber fiinf Jahren besucht Sophia
eine Ballettschule im Nebendorf



JIch wiirde sogar so weit gehen, zu behaupten, dass Sophia ein Teil meiner Familie ist.
Das Kind meiner Schwester ist Sophias grol3e Liebe.”

de sogar so weit gehen, zu behaupten, dass
Sophia ein Teil meiner Familie ist. So singt
sie an dem Geburtstag meiner Oma ,,Hap-
py Birthday Oma“ und verbringt auch viel
Zeit mit meiner Mutter, die ebenfalls ei-
nen wichtigen Platz in Sophias Leben ein-
genommen hat. Das Kind meiner Schwes-
ter ist Sophias ,,grofle Liebe“ und ab und zu
kommen wir in Diskussion dariiber, WER
genau nun meinen Freund heiraten darf -
sie oder ich? Das bekommen wir aber im-
mer gut geklart.

Neben all diesen emotionalen Entwick-
lungen und Beziigen hat Sophia mit mir
aber auch viel gelernt. So ist sie unter an-
derem ein grofies Stiick selbststindiger ge-
worden und geht beispielsweise auch sehr
selbstbewusst und gerne einkaufen, wenn
ich vor dem Supermarkt im Auto warte.
AufSerdem besucht Sophia seit Giber fiinf
Jahren eine Ballettschule. Keine mit beson-
derem Konzept oder mit einem besonde-
ren Schwerpunkt — sondern eine ganz {ib-
liche im Nebendorf. Das einzig Besondere
an dieser Ballettschule ist, dass es dort tolle
Menschen gibt, die sich auf Sophia eingelas-
sen haben und sie so annehmen, wie sie ist.
Denn so konnte schnell festgestellt werden,
dass sie genau weif3, was sie wann braucht,
und dies auch nennen kann. Sie absolviert
die wochentlichen Unterrichtsstunden in
ihrem Tempo und mit den fiir sie wichtigen
Pausen. Sie tanzt — wie alle - in der zweijih-
rig stattfindenden Auffithrung mit und ist
nicht in einem Kurs mit Sieben- oder Acht-
jahrigen, sondern mit Jugendlichen im Al-
ter von 15 bis 17 Jahren. Auch wenn sie nicht
jede Figur so tanzt wie die anderen und
auch keine ,,Spitzenschuhe tragen kann:
Sie geht gerne dort hin und das ist, wie bei
allen Menschen, das Wichtigste!

Als urspriingliche und auf dem Papier
immer noch bestehende ,, Integrationshelfe-

rin“ sind die Forderung der Selbststindig-
keit und die Integration in die Gesellschaft
ja auch meine Aufgabe und ich moéchte be-
haupten, dass die Ziele meiner ,Arbeit®
durch unsere intensive Freundschaft und
die damit verbundene Sicherheit fiir Sophia
viel einfacher und schoéner zu erreichen
sind. Die Leichtigkeit, die durch unsere be-
sondere Beziehung entstanden ist und nach
wie vor entsteht, erméglicht wahre Inklusi-
on - ohne grof3 driiber zu reden oder sie zu
zerreden. Sie gehort dazu und das ist nor-
mal und gut so.

Dies gibt auch mir wiederum immer
wieder die Basis dafiir, Vertrauen in sie und
ihre Moglichkeiten zu haben. Oft verlangt
es mir viel Mut ab, sie Dinge tun zu las-
sen, deren Folgen auch fiir mich manchmal
im Ungewissen liegen. Dies zum Beispiel -
auch wenn ich sie dazu ermutige -, im La-
den selbststandig zu fragen, wo die Hunde-
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leckerlis stehen. Ich weify vorher nicht, ob
die Verkauferin sie versteht oder wie sie re-
agieren wird, aber das wird auch spéter nie
vorhersehbar sein und sie muss nun einmal
lernen, auch mit negativen Erfahrungen
zurechtzukommen. Bislang hat Sophia mit
meinem Vertrauen in sie immer sehr gute
Lernerfahrungen gemacht. Sie wichst mit
jeder Aufgabe, mit jedem mutigen Schritt,
den wir gemeinsam gehen, ist meist sehr
stolz auf sich selbst und sammelt Selbstbe-
wusstsein, um weitere und grofiere Schritte
zu meistern.

Ich bin gliicklich, dass ich das Privileg
habe, sie dabei zu unterstiitzen und zu be-
gleiten. Dies wird natiirlich auch durch das
enge und vertrauensvolle Verhiltnis zu So-
phias Familie geprdgt und getragen. Von
Anfang an haben sie mir und Sophia in un-
serer gemeinsamen Zeit den Freiraum ge-
geben, die Dinge zu tun, die wir gemeinsam
tun mochten, ohne jeden Druck hinsicht-
lich Férderung, Integration oder der nachs-
ten Lernschritte. Denn auch sie haben gese-
hen, dass unsere freie und liebevolle Basis
fast von alleine Lernschritte ermdoglicht,
ohne diese zu erzwingen.

Freiraum gepaart mit einem unerschopf-
lichen Vertrauen, das sich natiirlich erst
entwickeln muss, und einer hohen inneren
Motivation bilden die Grundlage eines gu-
ten Ehrenamtes. Mit diesem Artikel moch-
te ich Eltern von Kindern mit Forderbedarf
anregen, ebenfalls diesen Weg zu gehen und
iiber Institutionen Integrationshelfer*innen
zu suchen — mit viel Glick entwickelt sich
daraus eine ebenso wichtige und nicht
mehr wegzudenkende Freundschaft und
damit eine Bereicherung fiirs Leben! m

Sophia mit dem Hund meiner Mutter
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Die Grofie Montessori-Arbeit von Cedric

TEXT UND FOTOS: DANIELA FLASCHENDRAGER UND CEDRIC FLASCHENDRAGER

Mutter:

Es musste ein Thema gefunden werden, das Cedric interessiert.
Da er gerne kocht und ihm seine Geburtstagsfeier wichtig ist,
wahlten wir diese Punkte zum Inhalt. So entstand die Idee, ein
Heft zu schreiben, mit dessen Hilfe er (fast) selbststdndig eine
Feier planen kann. Die Anleitung musste einfach verstédndlich
sein und zusatzlich durch Bilder unterstiitzt werden. Die Satze
wurden von mir verfasst und von Cedric, mit Unterstiitzung sei-
nes Laptops und dem Programm Multitext, geschrieben. Jeden
einzelnen Schritt haben wir gemeinsam, zeitgleich wahrend der
Erarbeitung des Heftes, praktisch umgesetzt. So entstanden die
entsprechenden Fotos. Diese Fotos hat Cedric dann neben dem
dazugehorigen Text eingefiigt.

ein Sohn Cedric besucht als Integrativkind die 9. Klasse
M der Montessori-OS Plauen. Jeder Schiiler erstellt hier als
Abschluss eine Grofle Montessori Arbeit.

Die Gro3e Montessori-Arbeit

Die Grofle Montessori-Arbeit bildet den eigentlichen Abschluss
der Montessori-Ausbildung und wird von unseren Schiilerinnen
und Schiilern in der 9. Jahrgangsstufe angefertigt. Schon im Verlauf
der 8. Klasse suchen sie sich — entsprechend ihren Fihig- und Fer-
tigkeiten — ein Thema aus und wiéhlen aus den Fachlehrern ihren
personlichen internen Mentor.

Aufgabe ist es, ein Werkstiick herzustellen, das auf grofler Biih-
ne préasentiert wird, und dabei den Herstellungsprozess schriftlich
in einer Arbeit festzuhalten. Innerhalb eines Jahres werden so die
handwerklichen, kreativen, planerischen, aber auch wissenschaftli-
chen Kompetenzen geschult und gefordert. Im Verlauf der 9. Klas-
se geht es ans Bauen, Himmern, Sagen, Bohren oder Gestalten - je
nachdem, was als Thema gewihlt wurde.

Beispielsweise haben die Schiilerinnen und Schiiler der beiden
letzten Jahrgangsstufen sich daran versucht, selbst eine Gitarre zu
bauen, ein Mirchenbuch zu schreiben, einen Grill zu mauern oder
einen Schreibtisch fiir das eigene Zimmer zu gestalten - und haben
dabei phdnomenale Ergebnisse erzielt.
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Mein Name ist

Cedric Flaschendréger.

Ich bin 16 Jahre alt.

Ich wohne in Gettengriin.
Ich koche und esse gern.
Meinen Geburtstag feiere ich
mit Freunden.

Vor groflem Publikum, das aus der gesamten Schulfamilie -
Eltern, Lehrer, Mitarbeiter und Mitschiiler -, aber auch ande-
ren Interessierten besteht, darf dann jeder einzelne Schiiler vol-
ler Stolz das eigene Projekt vorstellen. Auf diesen Tag bereiten
sich die Jugendlichen auch mit unterschiedlichen Fachlehrern
lange vor, um eine passende Préisentation ihrer Meisterwerke
zu erarbeiten und sie so im richtigen Licht erscheinen lassen
zu konnen. Von einer dreikopfigen, externen Jury — bestehend
aus Vertretern unterschiedlicher Berufsgruppen - werden die
Ergebnisse schliellich nach gut einem Jahr Arbeit fachman-
nisch und individuell bewertet.

Einige der Werke hitten sogar schon am Tag ihrer Prasen-
tation zahlreiche Abnehmer gefunden.

Cedrics Grof3e Montessori-Arbeit
Auch Cedric hat eine Grofle Montessori-Arbeit erstellt.
Wir hatten dazu etwas langer Zeit (1,5 Jahre).

Seine Arbeit ist ein Heft - eine Schritt-fiir-Schritt-An-
leitung fiir eine Geburtstagsfeier. Den
Teil der schriftlichen Handlungs-
abfolge haben wir fiir Cedric weg-
fallen lassen. Zur Prisentation
im April dieses Jahres (2019) wird
Cedric eine Torte backen und einen
Geburtstagstisch decken. Auf der
Bithne wird er sich kurz vorstellen
und dann einen Film tiber die Ent-
stehung seines Heftes zeigen.

Wir haben sehr viel Zeit, Miihe
und Herzblut in dieses Heft gesteckt.
Freuen wiirde uns, wenn sich diese
Arbeit gelohnt hat und auch andere
Interesse an diesem Heft hitten.

Ich werde das Heft drucken und
binden lassen. Zuerst mal in einer klei-
nen Auflage. Dieses Heft wiirden wir
dann gern zum Kaufen anbieten.



Wer das Heft
LSchritt-fir-Schritt-
Anleitung fiir eine
Geburtstagsfeier in
leichter Sprache” von
Cedric Fldaschendrager
kaufen mochte, wende
sich direkt an Familie
Flaschendrager:
flashi@t-online.de
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Wir brauchen Hilfe!

Unser Sohn Jan, geboren 1982 mit Down-
Syndrom, hat die Integration vom Kinder-
garten an bis zu seinem 18. Geburtstag
durchlaufen. Danach kam der Wechsel in die
Behindertenwerkstatt. Dort fingen auch seine
Probleme an, und er kam ein paar Jahre spater
in die Tagesforderung. In den Behinderten-
einrichtungen flihlte er sich nicht sehr wohl.
2007 zog er in eine stationdre Einrichtung.
Eine jahrelange Vernachlassigung folgte, die
wir leider nicht auffangen konnten — auch
war er zu einem Umzug nicht zu bewegen.
Aus gesundheitlichen Griinden haben wir ihn
nun vor ldngerer Zeit von der Tagesférderung
abgemeldet. Ein geregelter Tagesablauf war
nicht mehr moglich.

Mit gerade mal knapp 5 Jahren wurde bei ihm
die Diagnose ALL - high risk (akute lymphati-
sche Leukamie) gestellt.

Darauf folgten zwei Jahre Chemotherapie mit
zusatzlicher Kopfbestrahlung. Das Jahr danach
war er sehr oft krank.

Die Leukdmie scheint Giberwunden - gesund-
heitlich geht es ihm ganz gut und trotz einer
seit langerer Zeit sehr guten Betreuung wer-
den seine Probleme immer gréBer.

Seine extreme Langsamkeit, Zwange, An-
triebsschwache und zusétzlichen Blockaden
lassen besonders ihn und uns verzweifeln -
es sind keine Unternehmungen mehr maoglich,
da es ihm nicht gelingt, rechtzeitig fertig

zu sein. Er bendtigt den ganzen Tag, um
aufzustehen, zur Toilette zu gehen und sich
anzuziehen.

Sein Leidensdruck ist sehr grof3, da er ins-
besondere gerne weiterhin unbedingt an
seinen Sportkursen (Tischtennis, Schwimmen,
Hockey) teilnehmen mdochte.

Seine Probleme passen in kein Krankheitsbild
und bis jetzt ist auch keinerlei Diagnose ge-
stellt worden.

Wegen seiner Probleme wurde Jan in den
letzten zwei Jahren psychiatrisch behandelt.
Er bekam Antidepressiva und Neuroleptika.
Nichts hat geholfen.

Wer kennt dhnliche Probleme - kdnnte es eine
Folge der Chemotherapie/Kopfbestrahlung
sein? Ist die Ursache medizinisch oder psy-
chisch bedingt? Wir wissen nicht mehr weiter
und sind flr jeden Rat, der uns weiterhelfen
koénnte, dankbar.

Marz 2019

Wer einen Rat weil3 oder Ideen hat, schreibe
bitte an Leben mit Down-Syndrom.
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Verlag: Stachelbart-Verlag, 2019
Hardcover, 126 Seiten

ISBN 978-3-945648087

Preis: 14,90 Euro [D]

Zu bestellen beim Verlag:
www.stachelbart-verlag.de

Frank Weniger ist mit Haut und Haaren
Lehrer und Rektor an einer Grundschule
und engagiert sich schon lange ehrenamt-
lich bei der Lebenshilfe, als ihn im Sommer
2015 ein Gehirntumor dazu zwingt, Ehren-
amt und Schuldienst niederzulegen. Man
gibt ihm noch ein, lingstenfalls eineinhalb
Jahre. 17 Monate und einen Tag spéter be-
ginnt er — der Prognose zum Trotz — sein
erstes Buch, eine Autobiografie, zu schrei-
ben.

Mit ,,Knduel® erscheint im Maérz 2019
nun schon sein drittes Buch. Es erzahlt die
Geschichte von Sam. Sam ist neun Jahre alt
und eigentlich konnte es im Moment kaum
besser laufen. Er ist gut in der Schule und
beliebt bei seinen Mitschiilern. Seit Kurzem
hat er ein eigenes Zimmer und im Frith-
jahr wollen Opa und er endlich das Baum-
haus fertigstellen, mit dessen Bau sie letz-
tes Jahr begonnen hatten. Aber das ist noch
weit weg. Heute, am ersten Schultag nach
den Weihnachtsferien, kann ihn all das kein
bisschen aufheitern ...

Wie gern hitte er beim Stuhlkreis erzih-
len konnen, dass es dieses Mal zu Weih-
nachten endlich mit der Erfullung seines
Herzenswunsches geklappt hat. Hat es aber
nicht. Sam wiinscht sich nichts sehnlicher
als einen Hund, aber seine Eltern finden, er
sei noch zu klein und sie als Familie hatten
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teressant

zu wenig Zeit, um fiir einen Hund zu sor-
gen. Sam aber ist davon tiberzeugt, dass sei-
ne Schwester Martha an allem schuld ist.
Martha hat das Down-Syndrom. Sie ist zwar
schon sechs, braucht aber viel mehr Unter-
stiitzung als andere Kinder ihres Alters. Au-
erdem hat Martha schreckliche Angst vor
Hunden. Bestimmt darf er nur deshalb kei-
nen haben. Dabei wiinscht er sich so sehr
einen treuen Spielgefihrten, der sich im-
mer freut, wenn er kommt, dem er tbers
Fell streicheln und dem er alles anvertrau-
en kann. Einen Freund, der immer fiir ihn
da ist. Aber daraus wird wohl nichts ... Und
als wére das nicht schlimm genug, gibt es
da auch noch Sven und Christian, zwei sei-
ner Mitschiiler, die keine Gelegenheit unge-
nutzt lassen, ihn zu drangsalieren ...

Wie gut, dass Oma und Opa in der Nihe
wohnen. Sie nehmen sich immer Zeit fiir
ihn. Vor allem von Opa fiihlt er sich ver-
standen. Opa kann prima zuhéren und er
stellt keine bloden Fragen. Bei ihren Mén-
nergesprachen haben sie schon so manches
Problem gelost. Aber einen Hund, den kann
leider auch Opa nicht so einfach aus dem
Hut zaubern ... Schon bald aber hat Opa
eine seiner verriickten Ideen!

»Knauel“ ist ein Kinderbuch fiir Leserat-
ten ab acht Jahren und solche, die es wer-
den wollen. Es ist die fiktive Geschich-
te eines Jungen und seiner Schwester mit
Down-Syndrom, geschrieben von einem
Mann, der selber - soweit ich das in Erfah-
rung bringen konnte - keinen direkten fa-
milidren Bezug zu einem Menschen mit
Down-Syndrom hat. Demnach sind die Ge-
schichte und ihre Figuren also auf Grund-
lage seiner Erfahrungen entstanden, die er
wiahrend seiner langjahrigen Tatigkeit bei
der Lebenshilfe sammeln konnte.

Wenn dem so ist, bin ich ehrlich er-
staunt, wie ,lebensnah“ die Geschichte ge-
schrieben ist. An einigen Stellen fiihlte ich
mich an konkrete Situationen aus unserem
Familienleben erinnert. Vielleicht liegt das
daran, dass die Konstellation hier dhnlich
ist. Junge ohne Down-Syndrom, 3. Klas-
se, kleine Schwester mit Down-Syndrom
im Kindergarten (die echte nur noch etwas
jiinger). Aber auch unabhingig von die-
sen Parallelen glaube ich, dass Frank Weni-
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ger mit seiner Geschichte ein recht authen-
tischer Blick auf das Leben aus Sicht eines
Geschwisterkindes im Grundschulalter ge-
lungen ist.

Mein Sohn ist keine Leseratte und hat
aktuell auch nicht vor, eine zu werden. Weil
ich aber unbedingt seine Meinung hoéren
wollte, habe ich es ihm vorgelesen. Uber-
rascht war ich, wie oft wir innehielten, um
dartiber zu sprechen, was gerade geschehen
war, wie es uns dabei gegangen wire oder,
wenn es bei uns schon mal eine dhnliche Si-
tuation gab, welche Lehren wir daraus ge-
zogen haben.

Ein bisschen hatte ich befiirchtet, der
Plot konnte ihn langweilen. Down-Syn-
drom gehort nicht gerade zu seinen Lieb-
lingsthemen. Aber in dem Buch geht es um
weit mehr als nur das Down-Syndrom. Es
geht um Freundschaft, um Ungerechtigkeit,
um Geschwisterliebe, um Familie, um Fuf3-
ball, um Schule. Es geht darum, wie wich-
tig es ist, verstanden zu werden. Natiirlich
geht es nicht zuletzt auch um Knéuel, aber
vor allem geht es um Sam, den Bruder, der
es tatsachlich manchmal etwas schwerer hat.
Sam, der seine Schwester furchtbar lieb hat
und es trotzdem ab und zu ganz schon blod
findet, dass wegen ihr von Mamas und Pa-
pas Zeit nur wenig fiir ihn iibrig bleibt. Sam,
der Mut beweist und Verantwortung iiber-
nimmt und der am Ende - das verrit der
Autor schon im Vorwort — ein Gewinner ist.

Mein Sohn fand die Geschichte sehr
spannend und hat bis zum Ende mitgefie-
bert. Besonders schon fand ich, wie wir die
Geschichte gemeinsam erlebt haben, ob-
wohl sie ihm bestimmt auch sehr gut gefal-
len hitte, wenn er sie fiir sich allein gelesen
hitte. Dreimal darf geraten werden, welcher
Punkt auf seiner Herzenswunschliste nun
ganz oben steht?!

Silvia Doser



Tina und der groBe Streit Einfache Erzéh-
lung iber einen jungen Menschen mit einer
geistigen Behinderung

Autorin: Steffi Geihs

Illustrationen von Friedrich Wall
Verlag: Allitera Verlag, Dezember 2018
Broschiert, 72 Seiten

ISBN 978-3962331122

Preis: 9,90 Euro [D]

Erhaltlich im Buchhandel

Hinweis flr Lehrer*innen: Das Unterrichtsma-
terial zu diesem Buch steht auf der Website des
Verlags kostenlos zur Verfligung.

Mit ,Tina und der grofle Streit* erschien
im Dezember letzten Jahres der inzwi-
schen siebte Band aus der ,Tina-Reihe®
von Steffi Geihs.

Tina ist eine frohliche junge Frau mit ei-
ner geistigen Behinderung. In Band sieben
ist Tina schon 18 Jahre alt und vor Kurzem
von zu Hause ausgezogen. Jetzt wohnt Tina
in einem Wohnheim. Dort hat sie ein hiib-
sches Zimmer mit einem eigenen Bad. Da-
ran, dass sie jetzt selbst fiir vieles verant-
wortlich ist, worum sich vorher Mama oder
Papa gekiimmert haben, muss Tina sich erst
gewohnen, aber mit Unterstiitzung der Er-
zieherinnen gelingt ihr das gut.

Tina geféllt ihr Leben im Wohnheim.
Hier ist immer etwas los und sie hat viele
nette Leute um sich herum. Alle sind nett,
bis auf einen: Leon. Leon hat nur Fuf3ball
im Sinn, aulerdem schaut er immer grim-
mig und manchmal hat er schlimme Wut-
anfille. Tina hat sogar ein bisschen Angst
vor Leon und geht ihm deshalb so gut es
geht aus dem Weg.

Doch eines Tages geraten die beiden in
einen handfesten Streit. In so einen Streit hi-
neingeraten ist man schnell, nur wie kommt
man da wieder heraus? Den Erzieherinnen
im Wohnheim mag sich Tina nicht anver-
trauen. Sie kennt sie zu wenig. Ganz auf sich
allein gestellt, sinnt Tina zunéchst nach Ra-
che und tut etwas richtig Dummes ...

»Iina und der grofle Streit ist, wie alle
Biicher aus dieser Reihe, in einfacher (aller-
dings doch recht anspruchsvoller) Sprache
verfasst. Es ist eine spannende und lehrrei-

che Geschichte. Schon bald bereut Tina ihr
Handeln und holt sich schliefllich doch Hil-
fe bei einer Erzieherin. Geschickt in die Di-
aloge eingewoben sind hilfreiche Tipps und
Anregungen fiir den Umgang mit solchen
Situationen, die gut auf das eigene Leben
tibertragbar sind. SchlieSlich gelingt es, den
Streit beizulegen, die Konsequenzen fiir ihr
Handeln muss Tina aber tragen.

Ich kann mir gut vorstellen, dass die
Handlung und der Schreibstil lesefreudi-
ge Jugendliche und junge Erwachsene mit
Down-Syndrom, nicht zuletzt wegen ih-
res — mal mehr, mal weniger ausgeprigten
- Hangs zur Dramatik, fesseln und begeis-
tern wird.

Fir meinen Geschmack wird zum An-
fang der Geschichte ein paar Mal zu oft er-
wiahnt, dass Tina eine geistige Behinderung
hat. Das hat mich tatsdchlich ein bisschen
gestort. Dariiber hinaus finde ich die Ge-
schichte sehr gelungen.

Jedes Buch aus der Reihe ist eine abge-
schlossene Geschichte und kann fiir sich al-
leine gelesen werden. Die Geschichten bau-
en aber aufeinander auf. Wer also alle lesen
mochte, beginnt am besten mit dem ersten
Band. Da geht es iibrigens ums Verliebtsein.

Silvia Doser

Psychische Gesundheit bei intellektu-
eller Entwicklungsstorung Lehrbuch fir
die Praxis

Hrsg.: Tanja Sappok
Verlag: Kohlhammer, 2018
Hardcover, 540 Seiten
ISBN 978-3-17-033431-1
Preis: 59 Euro [D]

Erhaltlich im Buchhandel

Klappentext

Das zentrale Anliegen des Lehrbuchs ist die
Verbesserung der medizinischen und pada-
gogischen Behandlung und Begleitung von
Menschen mit kognitiver Beeintrichtigung.
Im Zentrum des ersten Teils stehen Gespra-
che mit den beteiligten Familien, die Fragen
zu psychischer Gesundheit, Lebensqualitit
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und Moglichkeiten fiir ein gutes Leben un-
ter den gegebenen Rahmenbedingungen
thematisieren.

Ausgehend von diesem Kontext werden
im zweiten Teil systematisch psychische
und héufige korperliche Krankheitsbilder
vorgestellt, wobei die evidenzbasierte, fach-
liche Darstellung jeweils durch eine subjek-
tive Perspektive des betroffenen Personen-
kreises erganzt wird. Der Fachteil fokussiert
auf die spezifischen Charakteristika in der
Symptomatik, Diagnostik und Behandlung
von Menschen mit Entwicklungsstorungen.

Der gesellschaftliche Kontext mit einer
Darstellung der gesundheitlichen Versor-
gungsstrukturen in deutschsprachigen Lan-
dern inklusive Angeboten von Selbsthil-
fe- und Angehorigenverbianden rundet das
Gesamtwerk ab.

PD Dr. med. Tanja Sappok leitet als Facharztin
fuir Psychiatrie und Psychotherapie, Neurologie
und Nervenheilkunde das Berliner Behandlungs-
zentrum flr erwachsene Menschen mit geistiger
Behinderung und psychischer Erkrankung am
Ev. Krankenhaus Konigin Elisabeth Herzberge.

Sprachférderung bei Kindern mit Down-
Syndrom. Mit ausfihrlicher Darstellung des
GuK-Systems

Autorin: Etta Wilken

Verlag: Kohlhammer Verlag, 13., aktualisierte Auf-
lage, 2019

Kartoniert, 243 Seiten

ISBN: 978-3-17-035054-0

Preis: 26 Euro

Zu bestellen im WebShop des DS InfoCenters

Mittlerweile ist die 13. Auflage des Standard-
werks von Prof. Dr. Etta Wilken erschie-
nen. Darin wird anschaulich und lebensnah
geschildert, wie eine syndromspezifische
Sprachforderung altersgerecht — vom Saug-
lings- bis zum Jugendalter — sowie im Ein-
klang mit der Alltagsforderung gestaltet
werden kann.
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Interessante Fortbildungen, Seminare und Veranstaltungen

Fortbildungen/Termine des DS-InfoCenters

Verhaltensauffilligkeiten bei
Menschen mit Down-Syndrom

Ein Seminar sowohl fiir Eltern und An-
gehorige wie auch fiir Betreuende, Lehr-
kréafte, Schulbegleiter*innen und alle
weiteren interessierten Menschen

Referentin: Cora Halder

Termin: Samstag, 12. Oktober 2019

9.30 - 15 Uhr

Ort: CPH, Konigstralle 64, 90402 Niirnberg
Teilnahmebeitrag: 40 Euro Mitglieder,

60 Euro Elternpaare, 80 Euro Nichtmitglieder

Das Friihforderprogramm ,Kleine Schritte”
und die Friith-Lese-Methode

Seminar fiir Eltern und Fachkréafte

. Referentin: Cora Halder
- Termin: 9. November 2019

© 10-16 Uhr

Ort: CPH, Konigstral3e 64, 90402 Niirnberg
Teilnahmebeitrag: 40 Euro Mitglieder,
. 60 Euro Elternpaare, 80 Euro Nichtmitglieder

Kinder und Jugendliche mit
Down-Syndrom in der Schule

Seminar fiir Fachkrafte: Lehrer*innen
und Schulbegleiter*innen

Referentin: Michaela Hilgner

Termin: Freitag, 8. November 2019

9-16 Uhr

Ort: Lernwirkstatt Inklusion e.V., Hermann-
Oberth-Straf3e 6, 90537 Feucht
Teilnahmebeitrag: 35 Euro

Gebarden-unterstiitzte
Kommunikation (GuK)

Seminar fiir Eltern und Fachkrafte

Referentin: Prof. em. Dr. Etta Wilken
Termin: Samstag, 23. November 2019

9.30 - 15.30 Uhr

Ort: CPH, Konigstral3e 64, 90402 Niirnberg
Teilnahmebeitrag: 40 Euro Mitglieder,
60 Euro Elternpaare, 80 Euro Nicht-

mitglieder

Ausfihrliche Beschreibungen der Seminar-Inhalte finden Sie auf unserer Website in der Rubrik Fortbildungen: www.ds-infocenter.de

Weitere Termine und Seminare

Lernen, nach dem
LOVT-Konzept zu arbeiten

Ausbildungskurse beginnen
im November 2019

Informationen und Anmeldung:
www.lovt-teba-berndt.de
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. ,Yes, we can!”

: Mathematik (nicht nur) fiir
Menschen mit Down-Syndrom

: und fiir Kinder, denen Mathematik
,begreiflich” gemacht werden soll

Fortbildung

. Termin: 20. und 21. September 2019
Ort: Pfarrzentrum Weilheimer Str. 4,

: 82343 Starnberg

Preis: 280 Euro pro Person
Anmeldung: www.lovt-teba-berndt.de

| Mai 2019

Inklusiver Unterricht: Deutsch
und Mathematik fiir Kinder
mit Down-Syndrom

Fortbildung

Referentin: Dr. Christel Manske

Termin: 9. und 10. November 2019

Zeit: Samstag von 10 bis 17 Uhr,

Sonntag von 10 bis 16 Uhr

Ort: Charlottenstraf3e 32, 20257 Hamburg
Preis: 230 Euro pro Person

Anmeldung: Tel. 040 4911051



W VORSCHAU

Fir die nachste Ausgabe von Leben mit Down-Syndrom
(September 2019) sind unter anderem geplant:

B Individuelles Entwicklungstempo und DS

B Beziehungsarbeit - die Basis fiir Inklusion

B Internationale Mathematik-Forschung

W Ich-Bewusstsein bei Personen mit Trisomie 21

B Teilhabe und Rechtliches

Wer Artikel zu wichtigen und interessanten Themen beitragen kann,
wird von der Redaktion dazu ermutigt, diese einzuschicken.

Eine Garantie zur Veroffentlichung kann nicht gegeben werden.
Einsendeschluss fiir die ndchste Ausgabe von Leben mit Down-Syndrom
ist der 30. Juni 2019.
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Leben mit Down-Syndrom

- die umfangreichste deutschsprachige Zeitschrift
zum Thema Down-Syndrom fiir Eltern und Fachleute -
bietet lhnen dreimal jahrlich auf jeweils ca. 70 Seiten
die neuesten Berichte aus der (inter)nationalen
Prénataldiagnostik DS-Forschung: Therapie- und Férderungsmdéglich-
Eggiggseﬁjlr?gvon keiten, Sprachentwicklung, Gesundheit, Inklusion,

[ =l hinses Ethik und vieles mehr. AuBerdem finden Sie Buch-

Menschen mit Trisomie 21 besprechungen von Neuerscheinungen, Berichte

in den Medien —

jamals und hewte liber Kongresse und Tagungen sowie Erfahrungs-
berichte von Eltern.

/enn ein Kind
nicht essen will ...

Eine ausfiihrliche Vorstellung sowie ein Archiv
von Leben mit Down-Syndrom finden Sie auch
im Internet unter www.ds-infocenter.de

Fordermitgliedschaft

Ich mochte Férdermitglied werden und die Arbeit des Deutschen Down-Syndrom InfoCenters mit einem jahrlichen Beitrag unterstiitzen. Der Min-
destbeitrag betragt 30 € (Inland) bzw. 45 € (Ausland). Ein freiwillig hdherer Betrag ermdglicht uns, die Vereinsziele zu erreichen und Menschen mit
Down-Syndrom und ihre Familien zu unterstiitzen. Fordermitglieder erhalten regelmaBig die Zeitschrift Leben mit Down-Syndrom.

Name
PLZ, Ort Stral3e, Nr.
Tel. E-Mail

Ich habe/wir haben ein Kind mit Down-Syndrom ~ Ja Q  Nein QO

Vorname des Kindes Geburtsdatum

() SEPA-Lastschriftmandat: Hiermit erméachtige ich das Deutsche Down-Syndrom InfoCenter e.V. (Glaubiger-ldentifikationsnummer:
DE4377700000071169) Zahlungen von meinem Konto mittels Lastschrift einzuziehen. Zugleich weise ich mein Kreditinstitut an, die vom
Verein auf mein Konto gezogenen Lastschriften einzuldsen.

Hinweis: Ich kann innerhalb von acht Wochen, beginnend mit dem Belastungsdatum, die Erstattung des belasteten Betrages verlangen. Es
gelten dabei die mit meinem Kreditinstitut vereinbarten Bedingungen. Die Mandatsreferenz wird separat mitgeteilt. Zahlungsart: wiederkeh-
rend. Bitte haben Sie Verstandnis dafiir, dass wir aus Kostengriinden davon absehen, jeden Einzug jeweils schriftlich anzukindigen.

Meine Bankverbindung

Ban D E | | | | | ~ BIC
Hohe des Jahresbeitrags (Inland mind. 30 €, Ausland mind. 45 €) .......... Datum, Ort, Unterschrift
() Ich veranlasse einen Dauerauftrag fiir meinen Forderbeitrag in Hohevon ... Euro (Inland mind. 30 €, Ausland mind. 45 €)

Konto des Deutschen Down-Syndrom InfoCenters e.V.: IBAN: DE26 7635 0000 0050 0064 25, BIC: BYLADEM1ERH
Im Aufnahmejahr ist der Beitrag sofort féllig. In den folgenden Jahren tiberweisen Sie den Beitrag bitte jeweils im Januar. Neben dem

Verwendungszweck , Fordermitgliedschaft” geben Sie bitte Ihren Namen und Anschrift an.

Ich stimme zu, dass die mich betreffenden Daten im Sinne der EU-Datenschutz-Grundverordnung (DSGVO) im Deutschen DS-InfoCenter erho-
ben, gespeichert und verarbeitet werden, soweit sie fiir das Mitgliedschaftsverhdltnis, die Betreuung und die Verwaltung der Férdermitglieder
sowie die Verfolgung der Vereinsziele erforderlich sind.

Ich werde unaufgefordert Adress- oder Kontodnderungen mitteilen, um unndtige Kosten bei der Lastschriftabbuchung zu vermeiden. Diese
werden mir andernfalls in Rechnung gestellt.

Eintrittsdatum Unterschrift

Ihr Férderbeitrag ist selbstverstandlich abzugsfahig. Das Deutsche Down-Syndrom InfoCenter e.V. ist als steuerbefreite Korperschaft nach § 5
Abs. 1 Nr. 9 des Korperschaftssteuergesetzes beim FA Nirnberg anerkannt. Bei Betragen tiber 50 Euro erhalten Sie automatisch eine Spen-
denbescheinigung (Inland).

Sie konnen jederzeit zum Ende des jeweiligen Kalenderjahres lhre schriftliche Kiindigung einreichen.
Bitte senden Sie das Formular an: Deutsches Down-Syndrom InfoCenter, Hammerhohe 3, 91207 Lauf, Fax 09123 982122
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