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EDITORIAL

Liebe Leserin, lieber Leser,

frither, damals, vor Corona-Zeiten ... eben frither war die Welt in Ordnung.
Jetzt ist sie nur noch anstrengend, nervig, negativ?! Sind wir nun alle erschoptft,
demotiviert, dngstlich geworden? Lauern wir alle den R-Zahlen auf und schie-
len in die Nachbarldnder, in der Hoffnung, der aktuelle Covid-19-Hotspot
moge weit entfernt von uns liegen? Entspannter Urlaub? Kénnen wir ver-
gessen. Echte Erholung? Nicht in Sicht. Und die Zukunft? Diister, dystopisch
und grau ...

Verstehen Sie Menschen, die so denken? Konnen Sie nachempfinden, was

in ihnen vorgeht? Vielleicht sind auch Ihnen solche Gedanken nicht fremd?
Denn an schlechten Tagen darf man sich mies fithlen und sich beklagen.
Doch wird irgendetwas - im personlichen Erleben von Belastungen wie an
der Last, die unsere Erde zu tragen hat — besser davon, wenn eine Negativbot-
schaft nach der anderen in die Welt gesetzt wird und die Gemiiter belastet?

Ich will Thnen nichts vormachen: Auch mir und uns im InfoCenter geht
manchmal die Puste aus, auch wir sind besorgt um die Gesundheit und das
Wohl der Menschen aus nah und fern. Doch Sie ahnen vielleicht bereits, was
jetzt kommt, was ich dennoch sagen werde: Besser wird nur das, was wir zum
je Besseren zu wenden versuchen.

Das Anfangen liegt an uns! Sie erinnern sich an die Januar-Ausgabe 2020?
»HOr nie auf anzufangen!” Und das heif3t nicht: Streng dich an, dann wird
alles wieder. Das heif3t: Steh zu dir und spiele dir keine Stéirke vor, wenn die
Krifte schwinden. Jedoch setze gerade jetzt auf deine (Uber-)Lebenskunst
und traue deinem Improvisationstalent. Schaue links und rechts des Weges —
es gehen andere mit, und zwar hédufig eine dhnliche Strecke, auf der es Rast-
platze und eine Aussicht auf Gutes gibt.

In diesem Heft sind nicht nur Corona-Berichte oder hauptséchlich Positives
zu lesen. Dafiir gewiss das pure Leben, so wie es sich in Momentaufnahmen
und in seinen verschiedenen Facetten zeigt, auch Wissen, das wir weitergeben
wollen, und Meinungen, die uns allen einen Spiegel vorhalten.

Im Lockdown hat mir ein Freund ein Interview mit Rutger Bregman, einem
sjungen Denker Europas®, geboren 1988 in den Niederlanden, geschickt.
Wenn mir der Alltag zusetzt, bléttere ich in Bregmans Buch ,,Im Grunde gut.
Eine neue Geschichte der Menschheit® und stirke mich mit seinen Worten:
Was wir glauben, bestimmt, was wir werden. Was wir suchen, bestimmt, was
wir finden. Was wir vorhersagen, bestimmt, was tatsdchlich eintritt.

Herzlich

Cilsiek Mﬁﬁ

Elzbieta Szczebak und Team-Kolleginnen
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Chillen, voneinander lernen,
Spaf3 haben, mal streiten ...
Geschwister konnen so vieles
miteinander teilen! Und schnel-
ler, als wir denken, werden sie
erwachsen ...

Neues aus dem DS-InfoCenter ...

6 Umfrage ,Lebenszufriedenheit der Eltern ...“~ Endstand-Ergebnisse
vom 21.3.2020

7 Trdume werden wahr — wenn auch anders als gedacht ...
Projekt 2021

... und weitere Neuigkeiten
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Medizin
14 Menschen mit Down-Syndrom und Covid-19-Erkrankung

Wie wiirde eine Welt aus- 20 Verstopfung - ein leidiges Thema
sehen, wenn alle Men-
schen 47 Chromosomen Erziehung
hatten? : . : :
. 22  Wie geht Erziehung von Kindern und Jugendlichen
Das Cooole-Welt-Projekt .
ird di - b ¢ mit Down-Syndrom?
WIir 1ese rrage beant- :
i 9 25 ,Die Harley unter den Rollern® »Es wird gut.
: Anders, als ihr es
. euch ausgemalt habt
Geschwister 9 .
aber gut!
26 Austausch unter erwachsenen Geschwistern
28 Das unsichtbare Band ...
29 Lieber Justus, du treibst mich zur Weifglut!!!
30 ,BrownieDownieVersum“im Lockdown
32 Meine Schwester Stella
Nachdenkenswertes
33 Von Gemeinsamkeiten und Unterschieden —
Wie wir tiber Menschen sprechen
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Christian Hirsch, 33 Jahre
Foto: Michaela Hilgner
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~Es war und ist
eine Katastrophe,
dieses Leben mit
dem Virus. (...)
Daniel tragt es
mit Fassung, Stil
und hat seinen
Humor noch nicht
verloren.”
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Meinung

Warum wir die ,,Solidaritit der AfD mit

Menschen mit Down-Syndrom in Frage stellen miissen

Versicherungen

Riickhalt. Ein schones Gefiihl! Versicherungsschutz fiir

Menschen mit geistiger Behinderung

Forderung

»Yes, we can!“ Ferien- und Forderwochen s s s oo oo

Psychologie

Vom Umgang mit Trauer und potenziell traumatischen

3‘ -
Erlebnissen in einer behinderten Wirklichkeit -
Lernen, schone

Erfahrungen machen,
Natur erleben -

all das und noch mehr
Wenn ,,Schneckenkinder® erwachsen werden lisst sich bei YWC-Ferien-

Schneckenkinder

Teilhabe, Behorden-Dschungel, Corona, Finja und wir

und Forderwochen
Erfahrungsbericht gut verbinden.

Covid-19 und Menschen mit Down-Syndrom

Aus meinen Corona-Notizen

Musik aus dem Herzen - ,,Musik mit Abstand

Ja, auf einmal ist die Situation fiir uns alle ganz anders ...
,,Nichts wird mehr so sein wie vorher ... oder doch?*

Dicke Freundinnen und ihr Vorleseprojekt

Leserbriefe

Resonanz auf den ,,Schneckenkinder“-Artikel

»Apropos Corona-Krise®
Veranstaltungen

Vorschau/Impressum
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Das Leben mit Kind mit Down-Syndrom?
Meist schon und lebenswert!

Umfrage,Lebenszufriedenheit der Eltern von Kindern
mit Down-Syndrom”: Endstand-Ergebnisse vom 21.3.2020

ZUSAMMENFASSUNG: TORDIS KRISTIN SCHUSTER

n der Leben mit Down-Syndrom Nr. 94 pra-

sentierten wir bereits ausfiihrlich den Stand

vom 28.2.2020. Hier lesen Sie die Endstand-
Ergebnisse vom WDST am 21.3.2020, die sich
nur geringfligig von den Februar-Ergebnissen
unterscheiden:

1929 Personen haben bis zum letzten Tag an
der Umfrage teilgenommen. Die Kinder der
befragten Eltern sind zwischen 1955 und 2020
geboren. Am meisten vertreten sind die Ge-
burtenjahrgange 2010 bis 2019 (Kinder im Alter
von einem bis zehn Jahren).

Gefiihle zum Kind

98,1% der befragten Eltern sagen:,Ich liebe
mein Kind.”

89,7% meinen:,Ich bin stolz auf mein Kind."

05% sagen:,Mirfallt es schwer, mein Kind

zu lieben”

Alltag mit dem Kind

78,75 % stimmen dem Satz iberwiegend
bzw. voll und ganz zu:,Der Alltag mit
meinem Kind ist nicht so problema-
tisch, wie ich es befiirchtet habe”

89,22 % stimmen dem Satz liberwiegend bzw.
voll und ganz zu:,Die schénen Mo-
mente mit meinem Kind wiegen die
Herausforderungen und Probleme auf’

Die befragten Eltern empfinden den Alltag mit

ihrem Kind:

98,53 % ,schon’, darunter 10,06 % oft, 47,33 %
fast immer, 41,14 % immer;

95,84 % ,heiter’, darunter 22,2 % oft, 48,76 %

fast immer, 24,88 % immer;

4Horizont erweiternd”, darunter

22,99 % oft, 22,62 % fast immer,

45,71 % immer;

91,32%
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55,70 % ,herausfordernd’, darunter 36,05 %
oft, 10,77 % fast immer, 8,88 % immer;
Lanstrengend’, darunter 26,71 % oft,
6,19 % fast immer, 2,41 % immer;
Lbelastend”, darunter 8,83 % oft,

1,79 % fast immer, 1% immer;
Jfrustrierend”, darunter 7 % oft,

0,95 % fast immer, 0,21 % immer.

3531%

11,62 %

8,16 %

Positiv Uberraschendes

69,8 % sind positiv tiberrascht von den Kom-

petenzen ihres Kindes;

57,7% von ihrer eigenen Stérke;

59 % vom ,ganz normalen” Alltag;

50,2% von der Reaktion ihres Umfeldes;

43,3% von den guten Férdermdglichkeiten
fir ihr Kind;

1,9%  sagen, sie seien von nichts positiv
Uiberrascht.

Lebensverdanderndes

Bei der Frage, Inwiefern hat Ihr Kind Ihr Leben
verandert?” (Mehrfachnennungen waren

moglich) wurde am meisten (50 % und mehr)
genannt:
75,9 %: ,Mirist klarer, was im Leben wirklich

zahlt”

68,8 %: ,lIch bin offener und toleranter ge-
worden.”
61,3%: ,Ich habe gemerkt, dass ich vieles

schaffen kann
59,2 %:
50,2%:

,Ich bin geduldiger geworden.”
,Ich bin achtsamer geworden.”

Vor allem aus den Zusatz-Antworten geht
hervor, dass nicht vorrangig die gesund-
heitlichen Einschrdnkungen und Herausfor-
derungen des Down-Syndroms den Alltag der
Familien belasten sondern vor allem biro-
kratische und gesellschaftliche Hiirden, durch
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die sich die Familien diskriminiert fihlen und
die den Kindern die gesellschaftliche Teilhabe
erschweren.

Das Leben mit Covid-19

Wir sind im Herbst 2020 angekom-
men - reicher um die existenziellen
Erfahrungen mit dem Corona-Virus
und sicherlich auch seiner mide,
weil wir nicht wissen, was uns noch
erwartet und weil alle ihren Alltag
komplett neu organisieren und be-
waltigen muissen.

Die Wissenschaft lauft mit der Zeit
um die Wette und miht sich, einen
wirksamen Impfstoff gegen das
Covid-19 zu entwickeln. Mit Blick auf
die Population von Menschen mit Tri-
somie 21 hat sie allerdings noch nicht
viel Neues zu berichten. Alles, was
wir hierzu wissen, stellen wir in der
Rubrik,,Medizin” zusammen.

Im Teil ,Leserpost” beschreibt
eine alleinstehende Mutter einer
27-jahrigen Frau mit Down-Syndrom,
wie alleingelassen sie sich fiuhlt; sie
kann fir ihre Tochter keine Ganz-
tags-Betreuung organisieren. Sicher-
lich keine Ausnahme in diesen Zei-
ten. Wir hoffen mit der Mutter auf
einen Austausch mit anderen Eltern,
die vielleicht ,ahnliche oder gleiche
Situationen gemeistert haben”. ES



Traume werden wahr -
wenn auch anders als gedacht ... Projekt 2021
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verwirklichen kénnen. So geht es uns mit dem Projekt

2021, das David Neufeld und Conny Wenk 2019 initiiert
haben und das wir im DS-InfoCenter tatkraftig unterstitzen.
Vor allem aber sind es Spenderinnen und Spender, die
es moglich machen, den Projekt-Traum 2021 wahr wer-
den zu lassen!

E s gibt Tradume, die wir nur gemeinsam mit anderen

Im Sommer 2020 sollten deutschlandweit bis zu 3000 Wand-
kalender ,A little extra” mit den Fotografien von Conny
Wenk verteilt werden. Viele Menschen haben groB8herzig ge-
spendet, der VRK (Versicherer im Raum der Kirchen) bringt
sich als engagierter Sponsor ein. Doch werden wir den Traum
erstim kommenden Jahr in der geplanten Form zu Ende trau-
men und umsetzen: Weil die Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter
unseres Partners Humana Praxen, Kliniken etc. in diesen Mo-
naten nur eingeschrankt besuchen kdénnen, haben wir uns
gemeinsam entschieden, die Verteilung um ein Jahr zu ver-
schieben. Schlie3lich geht es darum, dass die Bilder von Kin-
dern und Jugendlichen mit Down-Syndrom sichtbar werden!
Nun wird also der Wandkalender A little extra” 2022 im Herbst
2021 verteilt. Allen Ermoglicherinnen und Ermdoglichern, die
das Projekt 2021 finanziell oder ideell unterstiitzen, danken wir
von ganzem Herzen, auch fur das Vertrauen in uns.

Bis zum geplanten Druckstart kamen bisher 17092 Euro an
Spenden und Sponsoring-Beitrdgen zusammen, was die Ver-
teilung von bereits Gber 2800 Wandkalendern ermdglicht. Die
guteNachricht:DurchdieVerschiebungderVerteilung sind wei-
tereSpendenundSponsoren-Beteiligungenmdglich,sodasswir
bis Sommer 2021 das geplante 3000-Exemplare-Ziel erreichen!
Auf 2021.alittleextra.de informieren wir laufend tiber die Ent-
wicklung.

Wir trdumen nun weiterhin gemeinsam von einer Welt, in der
alle Menschen ihren Platz haben und willkommen sind!

David Neufeld, Conny Wenk, Elzbieta Szczebak

"

Weiter im Heft in der Rubrik,Versicherungen”
stellt sich VRK vor und schildert seine Leistungs-Angebote
fuir Familien von Menschen mit Behinderungen.
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Erstes Treffen der Yes, we can!-Multiplikatorinnen
flir Deutschland, Juni 2020

TEXT: SIMONE MOSER, MICHAELA HILGNER

Seit 2011, als die ersten Multiplikatorinnen fiir die Mathe-
matik-Methode Yes, we can! (YWC) ausgebildet wurden,
war es ihnen ein Anliegen, sich zu vernetzen und unter-
einander méglichst regelméaBig auszutauschen. Uber die
Jahre kamen auch fiir Deutschland neue Multiplikatorin-
nen hinzu und 2020 hat es nun endlich geklappt. Ein ers-
tes Treffen war geplant. Aus einem personlichen Treffen

wurde ein Meeting am Bildschirm.

onnt ihr mich alle héren?®, ,,Schal-
K tet bitte kurz euer Mikro aus, hier
rauscht es so ... ,Irgendwie seh ich
euch nicht mehr auf meinem Bildschirm
.15 ,Ich geh nochmal raus und meld mich
wieder an ...“ - so hatten wir unser erstes
Treffen aller Multiplikatorinnen fiir die Yes,
we can!-Methode eigentlich nicht geplant!
Corona und die daraus entstandenen Maf3-
nahmen haben aus einem lang geplanten
Termin in Miinchen ein zweistiindiges Vi-
deo-Meeting per Zoom gemacht. Zuerst
einmal kamen Zweifel: Sollen wir unser
Treffen verschieben und abwarten, bis diese
unwirkliche Zeit vorbei ist? Ein klares Nein
kam von allen und so konnten wir nach
einer kurzen Einweisung von Bernadette
Wieser unsere Konferenz starten.

Wir, das sind Michaela Hilgner vom
Deutschen Down-Syndrom InfoCenter in
Lauf, Christina Volz aus Birkenau in Hes-
sen, Bernadette Wieser aus dem Down-
Syndrom-Zentrum Leben-lachen-lernen
Leoben/Steiermark in Osterreich und Si-
mone Moser aus Starnberg/Miinchen. Lei-
der mussten Frau Schata und Frau Roisch
kurzfristig absagen, sind aber sicher beim
néchsten Mal mit dabei.

Nach einer kurzen Vorstellung und ei-
nem ,,Hallo!“ ging es auch gleich zu unserer
Themensammlung:

m Wie viele Multiplikatorinnen gibt es in

Deutschland und wer ist dazugekommen?

FOTOS: PRIVAT

So finden die meisten Meetings
und Konferenzen 2020 statt.
Hier zu sehen die Teilnehmerin-
nen des ,Yes, we can!“-Treffens
via Zoom.

Wer darf sich Multiplikator fiir YWC
nennen?

Was sind die Aufgaben, wer darf Fort-
bildungen anbieten?

Wie viele Stunden/Tage sollten die Fort-
bildungen/Workshops sein?

Wie kénnen wir Lehrkrifte und Eltern
nach einem Workshop weiter unter-
stiitzen, um individuell auf Fragen zur
Methode eingehen zu konnen?

Macht eine Videokonferenz anstelle
eines personlichen Treffens Sinn?

Was gibt es Neues an Lehr- und Lern-
materialien von YWC?

In welchen Sprachen gibt es die Rechen-
profis und das Lehrbuch?

Wie kann ein regelmifliger Austausch
zwischen uns stattfinden?

Wie konnen wir mehr Padagoginnen
und Lehrer in den verschiedenen Schul-
arten erreichen und optimal begleiten?
Wie konnen wir unsere Erfahrungen
und Beobachtungen aus den Workshops
und Vortragen gemeinsam nutzen?
Sind Fallbesprechungen aus der Arbeit
mit den Schiilerinnen und Schiilern von
uns allen gewtinscht?

Wie konnen wir die Methode noch
mehr in die Offentlichkeit bringen und
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Verbinde und Organisationen fir YWC
begeistern?

m Wie erleben wir diese Zeit der grofSen
Einschrankungen durch Corona mit
unseren Schiiler*innen und Eltern?

m Kann der Bildschirm den Tisch er-

setzen?

Nach zwei Stunden intensiver gemeinsamer
Gesprache wurde allen bewusst, wie wich-
tig und wertvoll ein fachlicher Austausch
und ein regelmifiiges Treffen fiir unse-
re Arbeit mit YWC sind. Ein ganz grofles
Dankeschon an Mag. Bernadette Wieser,
Leiterin des Down-Syndrom-Zentrums in
Leoben, Integrationspadagogin, Gedicht-
nistrainerin und Initiatorin des EU-Projek-
tes YWC. Aufgrund ihres umfangreichen
Erfahrungsschatzes mit YWC fillt Berna-
dette eine wertvolle Rolle in unseren Fall-
besprechungen zu. Wir freuen uns, dass sie
uns bei unseren Treffen begleiten und unter-
stiitzen wird.

Unser nichster Austausch wird im
Herbst 2020 stattfinden. Ob es wieder tiber
Video-Konferenz oder in ,echt, wie ein
Schiiler bei ,,Schule zuhause“ meinte, statt-
findet, werden wir noch abwarten miissen.



Kurzvorstellung aller Multiplikatorinnen

fiir YWC Deutschland Simone Moser (Starnberg/Miinchen)

Heilpadagogin, Montessoripadagogin (Ifgl.C.Kaul), Trainerin fiir
Legasthenie und Dyskalkulie, Zertifikat GuK (Etta Wilken) und
seit 2017 zertifizierte Multiplikatorin YWC. Langjahrige Tatig-
keit in der Friihférderung, im Fachdienst fiir Heilpadagogische
Tagesstatten und in Grundschulen.

In Deutschland gibt es derzeit fiinf Trainerinnen,
die Seminare zur Yes, we can!-Methode anbieten.
Hier stellen wir sie kurz vor. Bei Interesse an
einem Seminar oder Vortrag nehmen Sie gern

Seit 2009 bin ich an einer Montessori- Inklusionsschule im
Kontakt auf. Stiden von Bayern lerngruppen- und jahrgangstibergreifend
als Pddagogin in der Primarstufe tdtig. Mit der YWC-Methode
arbeite ich seit 2014 von der 1. bis 8. Jahrgangsstufe in unserer
Schule. Anleitung und Weiterbildung der Schulbegleiter/
Individualbetreuer, Eltern und Pddagogen sind dabei ein wich-

tiger Aufgabenbereich.
Michaela Hilgner (Lauf/Niirnberg) Yes, we can!” und Montessori - ein perfektes Team!
Durch die Arbeit als Sonderpddagogin in einer Kontakt
inklusiven Schule und seit zehn Jahren im Deut- simone_moser@web.de

schen Down-Syndrom InfoCenter schépfe ich aus
einem grol3en Erfahrungs- und Wissensschatz
rund um das Thema Down-Syndrom.

Seit 2011 bin ich Multiplikatorin fiir die Yes, we
can!-Methode und habe zahlreiche Seminare ge-
leitet. Gern berate ich bei Fragen rund um die Me-
thode und das Material. Bis Februar 2021 befinde
ich mich in Elternzeit.

Kirsten Roisch (Berlin)

Diplompsychologin, Lerntherapeutin, YWC-Referentin
Ich lebe und arbeite in Berlin. In meiner lerntherapeu-

Kontakt ) tischen Praxis férdere ich Kinder mit erh6htem Unter-
michaela.hilgner@ds-infocenter.eu stiitzungsbedarfim mathematischen Bereich erfolgreich
Telefon DS-InfoCenter: 09123 982121 mit der ,Yes ,we can!“-Methode. Zu meiner individuellen

Arbeit mit den Kindern gehdren Eltern- und Pddagogen-
Coachings, um nachhaltige Lernerfolge zu erméglichen
und zu sichern. Neben meiner Praxistdtigkeit bin ich seit
2015 YWC-Multiplikatorin und fiihre YWC-Workshops fiir
Eltern und Pddagogen durch.
L. . Kontakt
Christina Volz (Birkenau) Kirsten Roisch
Mein Name ist Christina Volz . Ich habe inklusives-lernen-berlin@mail.de
bereits 45 Jahre in verschiedenen pdda-
gogischen Bereichen gearbeitet unter
anderem viele Jahre in einer Maria-
Montessori-Einrichtung. Aktuell bin ich
stundenweise in einer inklusiven Be-
schulung tdtig und biete nach der
Yes, we can!-Methode Trainingstage
sowie Seminare an.

Heike Schata (Krefeld)

Ich arbeite als Lehrerin und Sonderpddagogin an einer Férder-
schule. Mit jahrzehntelanger Berufserfahrung, Weiterbildung
und den persénlichen Erfahrungen aus dem Umgang mit einer
Tochter mit Down-Syndrom versuche ich, in Einzelberatungen
oder Elternabenden Lésungen

fiir pddagogische Fragen zu finden.

Kontakt Giber den Verein ,Wir dabei e.V.":
www.wir.dabei.de
wir.dabei@web.de

Das Konzept Yes, we can! vermittle ich in Seminaren fiir unter-
schiedliche Interessentengruppen. Als Mentorin begleite ich an
meiner Schule junge Kolleg*innen und unterstiitze sie bei der
Anwendung der YWC-Methode.

Kontakt

heikeschata@web.de oder
Lernstudio.lemniskate@web.de

Telefon 02151 570007 oder 0152 28829421
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... und weitere Neuigkeiten

Cooole Welt-Projekt

Eine Idee von Meike Martens
und Eric Schneider,
downsyndromberlin e.V.

Die Pandemie hat uns allen die Erfahrung beschert, dass unser
Leben beinahe unvorstellbar anders werden kann. Wir méchten
dieser Erfahrung gern Selbst-Erméachtigendes entgegensetzen,
gemeinsam Blitzlichter auf eine Welt werfen, die sich gut anfihlt,
passt, nicht Gber- und nicht unterfordert, vielleicht andere Priori-
taten setzt.

Das ist ein groBes Ziel, dem wir uns in kleinen Schritten ndhern
wollen. Wir bieten einen Rahmen an, in dem individuelle Unter-
stlitzung ebenso méglich ist wie gemeinsames Imaginieren. Uber
den Zeitraum von zwolf Wochen kdnnen Ideen entstehen und
weiterentwickelt werden.

Am 21.3. wiirden wir gern einen Moment mit allen Teil-
nehmenden per Videokonferenz teilen, sodass wir uns begliick-
wiinschen kénnen.

Die Zahl der Teilnehmenden begrenzen wir auf 21 - damit
mindestens ein Beitrag von jeder und jedem in einem Bild um-
gesetzt wird.
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TEXT: MEIKE MARTENS
LOGO UND ZEICHNUNG: ERIC SCHNEIDER

Die Welt ist so, wie sie ist.
Bunt und aufregend. Manchmal ist sie auch seltsam.
Oder bedangstigend.

Sie wurde von vielen Menschen erschaffen. Die meis-
ten von ihnen haben 46 Chromosomen.

Aber wie wirde eine Welt aussehen, wenn alle Men-
schen 47 Chromosomen hatten?

Wenn alle Menschen das Down-Syndrom hatten?
Wie wiirden wir leben? Was wiirde aus der Welt ver-
schwinden?

Was wiirde Neues in die Welt kommen?

Das ist fur alle Menschen eine interessante Frage.
Dafiir machen wir das Projekt COOOLE WELT.

Du kannst uns deine Ideen aufschreiben oder diktiert
schicken. Eric Schneider wird Bilder dazu erfinden.
Er ist [llustrator und Comic-Zeichner.

Am Welt-Down-Syndrom-Tag 2021 schicken wir die
Texte und Bilder in die Welt. Auf WhatsApp, Face-
book und Instagram. An all unsere Freundinnen und
Freunde. Und an ganz viele Menschen, die wir nicht
kennen. Diese Menschen sollen eure Ideen auch
kennenlernen!

Bist du dabei?

Wenn du alter als 16 Jahre bist und mitmachen willst,
schreib uns an: info@downsyndromberlin.de
Wenn du zunadchst noch mehr erfahren mochtest,
melde dich auch gern!

Meike und Eric


mailto:infor@downsyndromberlin.de

Reden wir doch mal!
Von Mutter zu Mutter

TEXT: LARA MARS UND LYDIA ZAHMEL

eden wir doch mal Von Mutter zu Mutter — das hat sich Lara

Mars gedacht, als sie ihr Projekt zum Thema Down-Syndrom
aus ihren eigenen Erlebnissen heraus in die Tat umgesetzt hat. Vor
allem, weil sie selbst es nach der Geburt so dringend gebraucht
hatte. Einen Erfahrungsbericht, einen kleinen Einblick in die Zu-
kunft, jemand Verbtindeten mit etwas mehr Wissen aus einem
Geheimclub, in den man nur mit Extra-Chromosom Zutritt hat
und zu dem sie auch gehort.

Lara wird mit 31 das erste Mal Mutter — mittlerweile ist Tilda
zwei Jahre alt, gesund, aufgeweckt, sie liebt Biicher, mit ihrem
Papa zu musizieren und hat das Down-Syndrom. Dass Tilda ein
Chromosom mehr hat als die meisten anderen Neugeborenen, er-
fuhren ihre Eltern erst nach ihrer Geburt. Auf die Diagnose folgten
eine Schockstarre, unzéhlige Bedenken und viele Tranen. Unwissen
und Hilflosigkeit wandelten sich in Aktionismus. Im Zentrum der
Gedanke: anderen Miittern genau in diesem Moment zu helfen.

+Es wird gut. Anders, als ihr es euch

ausgemalt habt, aber gut!”

Das und auch die Botschaft, dass trauern
véllig normal und nicht verwerflich ist,

sind die Kernaussagen
des Hefts und des
Herzens-Projekts von
Lara Mars.

HATTEN WIR NUR GEWUSST

ES WIRD GUT

Mit ihrem Projekt Von Mutter zu Mutter hat Lara mit der Hilfe
von anderen Miittern und Freunden ein berithrendes und hilf-
reiches Heft gestaltet, in dem sechs Miitter von Kindern mit Down-
Syndrom einen Brief an sich selbst schreiben, an ihr eigenes Ich,
direkt nach Erhalt der Diagnose. Mit dem Wissen von heute, den
erzielten Erfolgen, den Erfahrungen und vor allem der tibergrof3en
Liebe fiir ihre fantastischen Kinder.

Es wird gut. Anders, als ihr es euch ausgemalt habt, aber gut! Das
und auch die Botschaft, dass trauern vollig normal und nicht ver-
werflich ist, sind die Kernaussagen des Hefts.

Von Mutter zu Mutter richtet sich an Frauen, die soeben die
Diagnose erhalten haben, dass ihr Kind womdglich das Down-Syn-
drom hat. Um ihnen in dieser schweren Stunde beizustehen, den
Schmerz ein kleines bisschen zu nehmen und vor allem ein Gefiihl
der Dazugehorigkeit zu geben - da sind noch mehr, viele mehr, als
du jetzt gerade denkst, und die haben genau so gefiihlt wie du! =
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Durch Laras grofien Einsatz, ein paar
helfende Hinde und dank der groflen
Spendenbereitschaft einer Social-Me-
dia-Community mit Herz konnte eine
erste Auflage von 5000 Exemplaren des
Heftes gedruckt werden und von tiber
150 Botschafter*innen in ganz Deutsch-
land dort verteilt werden, wo es am
dringendsten einen Platz finden soll-
te: in Préinatal-Diagnostik-Zentren, auf
Geburtsstationen, bei Gynédkologen, bei
Hebammen und in Geburtshdusern.

Von Mutter zu Mutter gehort nicht
in eine Auslage, sondern direkt in die
Hiénde einer betroffenen Mutter. Es ist
ein Bericht aus erster Hand, ein kleiner
Lichtblick, ein Trostspender in einer
schwierigen Zeit und regt dazu an, das
Leben so anzunehmen, wie es ist - vol-
ler Liebe!

Medizinisches Personal, das unmittel-
bar mit der Uberbringung von Diagno-
sen zu tun hat, ebenso wie Miitter, die
die Diagnose kiirzlich erhalten haben,
konnen jederzeit kostenlos Hefte an-
fordern.

Homepage: www.vonmutterzumutter.de
Instagram: @vonmutterzumutter

,'. Von Mutter zu Mutter ".
ist nun auch X
in unserer Erstinfo-Mappe.
Wir freuen uns sehr!

Dieses Heft ist bereits fiir viele Mutter
ein Herzens-Begleiter geworden,
ganzim Sinne von Lara und
ihren Verblindeten:
. Sie haben anderen Mittern .
., personliche Erfahrungen
.... geschenkt. o
L] L]
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Liebe Lara,

ich habe diesen Brief unzahlige Male im Kopf
geschrieben und werde doch niemals die
richtigen Worte finden. Ich flhle, wie dir die
Luft wegbleibt, wie sich die tiefen, rollen-
den Schluchzer aus deinem Innersten nach
aufllen Weg bahnen und deinen ganzen Kor-
per erzittern lassen. Heute kann ich dir sagen,
das ist keine anhaltende Verzweiflung, son-
dern Trauer. Und es ist o.k. Du darfst trauern
um das, was dir die Arztin genommen hat, als
sie von oben herab zu dir sagte: ,Ach ja, der
Gentest hat es ja bestatigt, dass Ihre Tochter
Trisomie 21 hat.”

Trauere ruhig um das ,normale Leben”,
das du niemals so leben wirst, wie du es
dir ausgemalt hast. Schrei deine Wut dari-
ber hinaus, denn heute ist sie real. Aber du
kannst mir glauben, wenn ich dir sage, dass
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du deine Gedanken schon in naher Zukunft
beldcheln wirst, und du wirst sie auch wie-
der spiiren, wenn du daran zuriickdenkst.
Du musst dich ihrer nicht schamen. Aber
die Gedanken, die du heute hast, was du
glaubst, Uber das Down-Syndrom, liber das
Leben mit einem behinderten Kind zu wis-
sen — diese Gedanken wirst du eines Tages
schallend belachen.

Ich sitze hier, gut anderthalb Jahre nach
diesem Tag, und wiirde dich so gerne in den
Arm nehmen und dir ins Ohr hineinflistern:
Heute hat deine wunderschéne Tochter klei-
ne Baukl6tze aufeinander gestapelt und sich
so sehr darlber gefreut, dass ihre wippen-
den Arme den Miniturm gleich wieder um-
gestoBBen haben.



Ich weiB, du hast Angst davor, in ihrem
Gesicht nur noch die Diagnose zu sehen.
Aber das wirst du nicht. Du siehst nichts als
ihre unglaubliche Schonheit. Du fiirchtest
dich davor, ob sie dich jemals verstehen wird,
ob sie die Welt begreifen wird. Bald schon
wirst du verstehen, dass Tilda die Welt viel-
leicht viel mehr begreift als alle Normalos da
drauBBen. Wenn sie dir einen ihrer feuchten
Schmatzer auf die Lippen driickt und sich di-
rekt danach zu Papa umdreht, weil sie ihre
Klsse immerzu gerecht verteilt, dann gibt
es keinen Zweifel mehr. Wenn sie dich durch
ihre zerzausten Haare ansieht und mit ihrem
kleinen Handchen nach Papa winkt, dann
wirst du verstehen, wie albern viele deiner
heutigen Sorgen und Angste doch sind.

Naturlich warten Herausforderungen auf
dich, aber die sind im Vergleich zu dem, was
du bekommst, keine gro3en Hirden. Du be-
kommst eine Liebe, die du niemals auch nur
erdacht hattest. Du wirst vor Freude weinen,
wenn sie das erste Mal ihr Kopfchen selber
halt, und einen hlpfenden Freudentanz mit
lautem Jubel in der Kiiche auffihren, wenn
sie plotzlich im gréBten Chaos zwischen
Tannennadeln und umgekippten Kleingeld-
behaltern ihre ersten Krabbelschritte macht
und sich dann freudestrahlend hinsetzt und
dich angrinst. Deine Tochter wird dich leh-
ren, bewusster zu leben, mehr zu sehen, we-
niger zu verurteilen und tiefer zu empfinden.

Und sie wird dich mit Menschen zusam-
menbringen, die du sonst vielleicht niemals
im Leben getroffen hattest. Tiefe Freund-
schaften werden entstehen. Ihr werdet ge-
meinsam lachen, weinen, Sorgen teilen und
Feste feiern.

Lara, ich verspreche dir, fur das, was dir
heute genommen wurde, hast du auch
etwas bekommen. Ein Geschenk, dessen
Ausmall du vielleicht niemals ermessen
wirst, weil es groBer ist als alles, was du je-
mals erhalten hast.

Weine ruhig, die Tranen trocknen und
dann beginnt die Zeit, in der du dein Gliick
nicht fassen kannst — und du wirst es um
nichts in der Welt mehr anders haben wollen.

Von Mutter zu Mutter:
Ein Herzens-Projekt - schlicht wie genial

Lara Mars hat ihr Projekt Von Mutter zu Mutter am WDST 2020 auf den Weg
gebracht. Die Idee ist schlicht wie genial: einen Brief an sich selbst zu schrei-
ben; an sich, diese Mutter, die erfahrt — ihr Baby hat Trisomie 21.

Lara und andere Frauen, die sich im Projekt engagiert haben, wenden sich
ihrer selbst am Tag der Diagnose zu. Sie schreiben Monate oder Jahre spéter,
sind jetzt wissender und reicher um ihre Erlebnisse, Gedanken und Gefiihle,
die zwischen diesem Tag und heute liegen. Sie haben sich und anderen Miit-
tern etwas zu sagen, ohne es schonzureden, ohne zu beratschlagen.

»Mein Traum war und ist es, dass Mutter, die die Diagnose gerade er-
halten haben, dieses Heft im ndchsten Moment in die Hand gedriickt be-
kommen. Es ist kein Ratgeber oder Leitfaden, sondern viel eher eine imagi-
nare Umarmung, die beweist: Du bist nicht allein und es wird gut’, schrieb
uns Lara Anfang Juni und schickte dann fiinf Von Mutter zu Mutter-Hefte.

Beim Lesen in den Briefen werden manche an Therapeutisches Schrei-
ben erinnert, andere werden sich in geschilderten Gedanken und Gefiihlen
wiederfinden oder sich freuen, einer anderen Mutter so nahe zu sein, weil
sie etwas ausspricht, was bislang unausgesprochen geblieben ist. Denn in
jedem Brief werden jegliche Emotionen zugelassen und bekommen einen
Namen. Die Mitter nehmen sich selbst sinnbildlich in die Arme - vielleicht
eine Geste, die den meisten guttun wiirde, gerade am Anfang.

Danke Lara, danke Dominique, Nicole, Geschwisterkinder, Beate, Sarah,
Alex und Salomé!

Inspiriert von der Idee, laden wir Eltern von Erwachsenen ein, in der Leben mit
Down-Syndrom zu schreiben, was sie sich selbst nach Jahren,Von Eltern zu
Eltern” sagen wiirden. Denn viele der jungen Miitter und Vater fragen sich
in den ersten Monaten: Wie geht es weiter ...?
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Menschen mit Down-Syndrom
und Covid-19-Erkrankung:

Was die Forschung berichten kann - Ein Zwischenstand

ZUSAMMENFASSUNG: SILVIA DOSER UND ELZBIETA SZCZEBAK

Uber die Verlaufe der COVID-19-Erkrankung bei Menschen mit Down-Syndrom
kann die Wissenschaft noch sehr wenig berichten. Dieser Artikel ist ein Versuch,
das vorhandene Wissen zu ordnen und zusammenzufassen.

Wir stehen noch am Anfang, es mussen viel mehr Daten erfasst und ausgewer-
tet werden auf dem Weg zu einer Infekt-Pravention und hoffentlich spater
auch zu einer wirksamen Behandlung von erkrankten Personen.

Vorspann

Obwohl COVID-19 uns nun schon eine ge-
fithlte Ewigkeit in Atem halt, stehen wir, was
valide Forschungsergebnisse betrifft, erst
am Anfang. Zwar sind Corona-Viren im
Allgemeinen der Wissenschaft nicht neu:
Bereits in der Vergangenheit trieben sie ihr
Unwesen und verursachten verschiedene
Krankheiten bei Menschen und bei Tieren.
Dieses aber, der SARS-CoV-2-Erreger, der
COVID-19 auslost, ist neu und ganz offen-
sichtlich schwer zu durchschauen. Wissen-
schaftlerinnen und Wissenschaftler auf der
ganzen Welt erforschen das Virus seit Mo-
naten und gewannen durchaus wertvolle
Erkenntnisse, trotzdem wissen sie noch
immer nicht genug. Nach wie vor gibt es
keinen Impfstoff oder keine wirksamen
Medikamente, die eine Infektion ver-
hindern oder ihre Auswirkungen lindern.
Nach wie vor erkranken Menschen, mit-
unter schwer.

Sind Personen mit Down-
Syndrom besonders gefdahrdet?

Vor allem in den ersten Wochen nach dem
Ausbruch der COVID-19-Pandemie in
Europa erreichten uns im DS-InfoCenter
Anfragen besorgter Angehoriger, die wissen
wollten, ob Menschen mit Down-Syndrom
zur sogenannten Risikogruppe gehoren
und/oder ob sie im Falle einer Ansteckung
mit COVID-19 ein erhohtes Risiko fiir einen
schweren Krankheitsverlauf haben.

Zum damaligen Zeitpunkt konnten wir
auf keine Daten iiber den Verlauf von Co-
vid-19-Erkrankungen zuriickgreifen, da es

nachvollziehbarerweise keine bzw. kaum
Veréftentlichungen zum Verlauf bei Men-
schen mit Down-Syndrom gab - weder in
Deutschland noch weltweit. Es schien je-
doch - nach vorsichtigen Einschitzungen
von Seiten der Medizin - Hinweise zu
geben, dass COVID-19-Infektionen bei
Kindern und Jugendlichen mit Trisomie 21
nicht anders verlaufen und mit keinem ho-
heren Risiko einhergehen als andere Infek-
tionen der oberen Atemwege in den Alters-
gruppen der jiingeren Bevolkerung.

Stellungnahme der Arbeitsgemeinschaft
deutscher Down-Syndrom-Ambulanzen
Ende April 2020, als in einzelnen Bundes-
lindern tber eine Riickkehr der Kinder
und Jugendlichen in die Kindergérten und
Schulen nachgedacht wurde, musste die
Frage noch dringlicher beantwortet werden,
ob diejenigen mit Trisomie 21 auch in den
»heuen Alltag” eingereiht werden diirfen.

Ein von Prof. Dr. Tilman Rohrer (Uni-
versitatsklinikum des Saarlandes) ein-
berufenes Ad-hoc-Consensus-Komitee for-
mulierte hierzu eine ,Stellungnahme der
Arbeitsgemeinschaft der deutschen Down-
Syndrom-Ambulanzen zur Teilnahme am
Schulunterricht bei Wiederaufnahme des
Schulbetriebs nach dem COVID-19-Lock-
down". Darin wurde festgehalten:

»Kinder und Jugendliche mit Down-Syn-
drom sind unabhidngig vom Alter zur
Risikogruppe zu zdhlen, wenn eine oder
mehrere der folgenden Komorbidititen
bestehen:

1. hamodynamisch bedeutsamer Herz-

fehler
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2. definierter, laborchemisch fassbarer
Immundefekt und/oder zwei oder
mehr hospitalisationspflichtige schwere
pulmonale Infekte pro Jahr

3. arterielle Hypertonie, auch wenn medi-
kamentds gut eingestellt

4. bekanntes obstruktives Schlafapnoe-
Syndrom

5. Krebserkrankung

6. immunsuppressive Therapie (Biologika,
Hochdosis-Steroidtherapie etc.)

Bei addquater fachirztlicher Behandlung
von Kindern und Jugendlichen mit Down-
Syndrom und chronischen Komorbiditi-
ten, deren Lebensqualitdt aufgrund der ent-
sprechenden medizinischen Versorgung
wenig oder gar nicht beeintrichtigt ist,
besteht kein tiber das allgemeine Lebens-
risiko hinaus erhohtes Risiko einer schwe-
ren COVID-19-Erkrankung.

Beziiglich der Komorbidititen verweisen
wir des Weiteren auf die Stellungnahme der
DGK]J und die dort verlinkten Stellung-
nahmen der einzelnen medizinischen Fach-
gesellschaften und Arbeitsgruppen.”

Eine Ubertragung der aufgezihlten Ri-
siko-Faktoren auf Erwachsene mit Down-
Syndrom ist lediglich als Hypothese zu
formulieren. Die Bemiithungen von wissen-
schaftlichen Arbeitsgruppen weltweit las-
sen allerdings erwarten, dass wir in Zu-
kunft mit weiteren Erkenntnissen rechnen
konnen. Eine Forschungsgesellschaft ist auf
diesem Gebiet besonders aktiv: Trisomy 21
Research Society (T21RS).



UNIVERSITAT
oES
Péd. Endokrinologie | Universitat des Saarlandes SAARLANOES
Kiinik fir Allg. Padiatrie | 66421 Homburg
Prof. Dr. Tilman Rohrer

Sektion fiir Padiatr. Endokrinologie
Klinik fir Allg. Padiatrie und

Neonatologie

66421 Homburg
Stell h der Arbeit inschaft der deutschen Down- T: +49 (0) 6841 16 28315
Syndr Ambul zur Teilnah am Schul richt bei Wie- F: +49 (0) 6841 16 28433

tilman.rohrer@uks.eu
deraufnahme des Schulbetriebs nach dem COVID-19-Lockdown

Zur allgemeinen Festlegung von padiatrischen Risikogruppen im Hinblick auf die Teilnahme am Schulun-
terricht nach dem Lockdown im Rahmen der COVID-19-Pandemie verweisen wir auf die Stellungnahme
der Deutschen Gesellschaft fir Kinder- und Jugendmedizin (DGKJ) in Zusammenarbeit mit dem Be-
rufsverband der Kinder- und Jugendérzte (bvkj) vom 04.05.2020.

Kinder und Jugendliche mit Down-Syndrom sind unabhéangig vom Alter zur Risikogruppe zu zdhlen, wenn

eine oder mehrere der folgenden Komorbiditaten bestehen:

-

. hd@modynamisch bedeutsamer Herzfehler

~

. definierter, laborchemisch fassbarer Imnmundefekt und/oder
zwei oder mehr hospitalisationspflichtige schwere pulmonale Infekte pro Jahr

. arterielle Hypertonie, auch wenn medikamentés gut eingestellt

. Krebserkrankung

3
4. bekanntes obstruktives Schlafapnoe-Syndrom
5.
6.

. immr essive Therapie (Bi ika, Hochdosis-Steroidtherapie etc.).

Generell sollten die Dauertherapien der Grunderkrankungen auch bei Kindern und Jugendlichen mit
Down-Syndrom nicht unbegriindet abgesetzt werden. Fiir jede Verédnderung einer Dauertherapie ist der
behandelnde Spezialist zu konsultieren. Bei unklaren oder komplexen Fillen stehen die Down-
Syndrom-Ambulanzen konsiliarisch zur Verfligung (siehe Deutsches Down-Syndrom InfoCenter,
Ubersichtskarte der Down-Syndrom-Ambulanzen).

Bei addquater fachérztlicher Behandlung von Kindern und Jugendlichen mit Down-Syndrom und chroni-
schen Komorbiditaten, deren Lebensqualitat aufgrund der entsprechenden medizinischen Versorgung
wenig oder gar nicht beeintrachtigt ist, besteht kein tiber das allgemeine Lebensrisiko hinaus erhéhtes
Risiko einer schweren COVID-19-Erkrankung.

Bezuglich der Komorbiditaten verweisen wir des Weiteren auf die Stellungnahme der DGKJ und die dort
verlinkten Stellungnahmen der einzelnen medizinischen Fachgesellschaften und Arbeitsgruppen.

Homburg/Saar, den 06.05.2020. Fiir das ad-hoc Consensus-Komitee der Arbeitsgemeinschaft der deutschen
Down-Syndrom-Ambulanzen

Gl Bl

Prof. Dr. Tilman Rohrer
Schriftfihrer

UNIVERSITAT
oEs

SAARLANGES ! I

10.05.2020 seite »

Weiterfiihrende Literatur

, Arvanitis M, Carter p etal. ACE inhib on and cardiometabolic r;
Gill p, , erP, etal. ti al taboli
al gene expression, a plasma evels: a Mendel
ACE2 and TMPRss2 )
d ACE2 Mendi

sk factors, lung
study. medRxiy 2020:2020.04.10.20059121, lian randomization

drom (Tri i
(Trisomie 21). Aktuelle Kinderschlafmedizin 2015:117-133

Sommerstein R, Kochen Mm, wm i i
Do Angiotensin{onvening Enzyi ibi S (COV,D-IQJ:

Biohasi
iphasic Effect? ) Am Heart Assoc 2020;9[7):e016509

MEDIZIN

Trisomy 21 Research Society
(T21RS) forscht zu COVID-19
im Zusammenhang mit Down-
Syndrom

Ganz unabhdngig von der Corona-Pan-
demie wurde diese gemeinniitzige Orga-
nisation, die sich aus internationalen For-
scher*innen und Wissenschaftler*innen
zusammensetzt, bereits 2014 gegriindet, mit
dem Ziel, die Forschung zu Trisomie 21 {iber
Landergrenzen hinweg voranzutreiben.

Von Anfang an war man auch bei T2IRS
besorgt tiber die moglichen Auswirkungen
der SARS-CoV-2-Infektion bei Personen
mit Down-Syndrom. Zum besseren Ver-
staindnis des Risikos und zur Erarbeitung
geeigneter Empfehlungen zum Schutz von
Personen mit Trisomie 21 vor COVID-19
wurde deshalb eine T2IRS-Task-Force
COVID-19 ins Leben gerufen.

Zum einen gehen die Forschenden dort
der Frage nach, wie sich die fiir das Down-
Syndrom typischen Begleiterkrankungen
auf eine mdgliche Erkrankung bzw. die
Anfilligkeit fiir eine Erkrankung mit
COVID-19 auswirken kénnen. Grundlage
hierfiir ist die sorgfiltige Analyse der mo-
lekularen Prozesse und genetischen Ver-
anderungen (auch, aber nicht nur auf dem
21. Chromosom), die mit dem Down-Syn-
drom einhergehen.

Eine andere Arbeitsgruppe innerhalb
der Task-Force erarbeitete Fragebogen, um
ausreichend verwertbare Daten zu erhalten
tiber Menschen mit Down-Syndrom, die
eine Erkrankung mit COVID-19 bereits
durchgestanden haben oder aktuell daran
erkrankt sind. Berticksichtigt wurden auch
solche Fille, bei denen die Menschen mit
Trisomie 21 zwar Symptome einer COVID-
19-Erkrankung zeigten, aber kein positives
Testergebnis hatten.

Die Fragebogen wurden fiir zwei Ziel-
gruppen ausgearbeitet: einer zur Beant-
wortung durch ein Familienmitglied oder
die pflegende Person, ein anderer zur Be-
antwortung durch den behandelnden Arzt,
wodurch eine ganzheitlichere Betrachtung
ermdglicht wurde. =
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Ende Mai 2020 publizierte T2IRS einen
Online-Bericht mit den ersten Ergebnissen
der Umfrage, ausgewertet wurden 349 CO-
VID-19-Fille (weltweit gesammelte Daten).

Webinar ,Die Covid-19-Pandemie

und der Schutz von Personen mit Down-
Syndrom: von den organischen Risiken
bis zur Behandlung”

Am 22. Juli veranstaltete T2IRS ein Webinar
»Die Covid-19-Pandemie und der Schutz von
Personen mit Down-Syndrom: von den or-
ganischen Risiken bis zur Behandlung®. Das
Webinar bestand aus Kurzvortragen und an-
schliefenden Diskussionen. Der erste Vor-
trag von Prof. Eitan Okun und Prof. Mara
Dierssen widmete sich dem Thema ,,Das or-
ganische Risiko einer Covid-19-Infektion bei
Menschen mit Down-Syndrom*. Im zweiten
Vortrag stellte Prof. Anke Huels ,, Die Ergeb-
nisse der T2IRS Covid-19-Studie bei Men-
schen mit Down-Syndrom* vor und im drit-
ten Vortrag berichteten Dr. Anne-Sophie
Rebillat und Dr. Diego Real de Asua iiber
»Klinische Fille von Covid-19 bei Menschen
mit Down-Syndrom®. Im Folgenden fassen
wir die Erkenntnisse aus dem Webinar zu-
sammen.

Immunsystem bei Menschen

mit Down-Syndrom

Was wir wissen ist, dass Menschen mit Tri-
somie 21 funktionelle Abweichungen in
einer Vielzahl von Immunzellen (unter an-
derem den T- und B-Zellen) aufweisen (kon-
nen). Daraus resultierend haben Menschen
mit Down-Syndrom in der Regel insgesamt
weniger Zellen, die das Immunsystem aktiv
tiberwachen. Offenbar reagiert das Immun-
system von Menschen mit Down-Syndrom
auflerdem langsamer als das von Menschen
ohne Down-Syndrom. Dies kann zu einer er-
hohten Inzidenz von unter anderem Infekti-
ons- und Autoimmunerkrankungen fiihren.
Vor allem liegt eine hohere Pravalenz von
Atemwegsinfektionen, wie es COVID-19
ist, vor. Neben der verlangsamten Immun-
antwort konnten, mit Blick auf COVID-19,
auch unzureichende Antikorperreaktionen
auf Impfstoffe von Bedeutung sein.

Werden Menschen mit Down-Syndrom da-
durch per se zur Risikogruppe?

Vorldaufige Antworten

Die vorldufigen Ergebnisse der laufenden
Studie der T21-Forschungsgesellschaft zei-
gen:

® Menschen mit DS weisen die gleichen
Symptome auf wie der Rest der Be-
volkerung.

m Bei Menschen mit Trisomie 21 steigt die
Sterblichkeitsrate bereits ab 40 Jahren
(und damit rund 20 Jahre frither als bei
Menschen ohne Down-Syndrom).

m Zu den Risikofaktoren gehoren, dhnlich
wie es fiir die Gesamtbevolkerung gilt:
Alter, Geschlecht, Adipositas und De-
menz.

m Ein gastro6sophagealer Reflux und
Krampfanfille/Epilepsie sind moglicher-
weise zusétzliche Risikofaktoren. Dies
muss allerdings noch validiert werden.

m Es gibt dartiber hinaus keine Hinweise
darauf, dass:

- ein angeborener Herzfehler,

- die Unterbringung in einer Pflege-
einrichtung,

— der Grad der kognitiven Beein-
trachtigung,

- eine Schilddriisenerkrankung oder
psychische Erkrankungen das Sterb-
lichkeitsrisiko erhéhen.

Zwar ist diese Studie die bislang grofite
Datenerhebung iiber Menschen mit Down-
Syndrom, die mit einer COVID-19-Er-
krankung in Verbindung gebracht werden,
jedoch sind die Zahlen immer noch zu ge-
ring, sodass die gewonnenen Erkenntnisse
noch nicht aussagekraftig genug sind.

Auch das generelle Risiko von Menschen
mit Trisomie 21, an COVID-19 zu erkranken,
kann anhand der vorliegenden Daten nicht
abschlieflend bewertet werden. Genauso
wenig kann derzeit eine verlissliche Aussage
zur Sterblichkeitsrate der COVID-19-Patien-
ten mit Trisomie 21 getroffen werden.

Fallbeispiele

Eine weitere Arbeitsgruppe aus der CO-
VID-19-Task-Force beobachtete iiber einen
lingeren Zeitraum ausgesuchte Personen
mit Trisomie 21, die an COVID-19 erkrankt
waren.

Zum Beispiel eine 54-jahrige Frau mit
Down-Syndrom, die in einer Einrichtung
wohnte und nur wenig sprach. Thre Vor-
erkrankungen waren Ubergewicht, eine
Schilddriisenunterfunktion sowie eine De-
pression. Die COVID-19-Infektion wurde
bei ihr im Mirz 2020 festgestellt, jedoch
zeigte die Patientin nur leichte Sympto-
me. Eine Einweisung ins Krankenhaus war
nicht erforderlich, nur das Fieber wurde be-
handelt. Nach drei Monaten hatte die Frau
zehn Kilogramm abgenommen, hatte noch
immer keinen Appetit, wurde zunehmend
kraftloser, stiirzte und brach sich das Fufi-
gelenk. Moglicherweise litt die Frau die
ganze Zeit Uber an Geschmacksverlust,
konnte dies jedoch nicht mitteilen.
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Ein weiterer Fall beschreibt einen 50-jih-
rigen Mann, mit moderater kognitiver Ein-
schrankung, beginnender Alzheimer-Er-
krankung, der zusammen mit seiner Mutter
lebt, in einem geschiitzten Umfeld arbeitet
und selbststindig die 6ffentlichen Verkehrs-
mittel benutzt. Im Marz 2020 wurde seine
89-jahrige Mutter positiv auf COVID-19 ge-
testet. Da sie sehr vorsichtig war, konnte sie
sich nicht erkldren, wie sie sich angesteckt
haben koénnte. Drei Monate spiter wur-
den dann bei ihrem Sohn Antikorper fest-
gestellt. Er hatte das Virus wohl an seine
Mutter weitergegeben, war aber selber die
komplette Zeit vollig ohne Symptome.

Bei einer anderen Frau, 56, mit einer
leichten kognitiven Einschriankung, die wih-
rend des Ausbruchs im Haus ihrer Familie,
sonst aber in einer Pflegeeinrichtung lebt,
wurde ebenfalls im Mirz 2020 eine Infek-
tion mit Covid-19 nachgewiesen. Zu ihren
Vorerkrankungen gehorten ein angeborener
Herzfehler, Keratokonus (eine Erkrankung
der Augen), Depression und Ubergewicht.
Sie zeigte aber nur leichte Symptome, wes-
halb von einer Krankenhauseinweisung
abgesehen wurde und die Symptome zu
Hause mit fiebersenkenden Mitteln und
oraler Antibiotika-Gabe behandelt wurden.
Drei Monate spdter wurde dann allerdings
bei einem Routine-Check zufillig eine un-
geniigende Sauerstoffsittigung festgestellt.
Ein CT der Lunge offenbarte dann Schiden
an der Lunge, die moglicherweise dauerhaft
bleiben.

Drei Fille, die unterschiedlicher nicht
sein konnten. Die Forschenden ziehen an-
hand der vorhandenen Studienergebnisse
und Fallbeispiele derzeit den Schluss, dass
eine Covid-19-Erkrankung bei Menschen
mit Down-Syndrom genauso vielfiltig ver-
laufen kann wie bei allen anderen Men-
schen auch. Jedoch machen Menschen mit
Trisomie 21 nicht unbedingt auf Symptome
(wie z.B. Verlust des Geschmacks- oder Ge-
ruchssinns) aufmerksam, vor allem wenn
nur wenig oder keine verbale Kommunika-
tion moglich ist.

Dies sollten wir im Kopf behalten und
sorgfiltig auf Verinderungen achten, die
mit einer Covid-19-Infektion in Verbindung
gebracht werden konnen. Eine Erkrankung
mit Covid-19 kann bei Menschen mit
Down-Syndrom, genau wie bei allen ande-
ren Menschen auch, vollig asymptomatisch
verlaufen. Ebenfalls kann es sein - und
auch das trifft sowohl auf Menschen mit wie
Menschen ohne Trisomie 21 zu -, dass trotz
milder Krankheitsverldufe Spétfolgen nicht
auszuschlieflen sind.



Die Forschenden raten deshalb dazu,
im Falle einer nachgewiesenen Infektion
mit COVID-19 nach etwa drei Monaten die
Lunge mittels CT untersuchen zu lassen.

Fiir all jene, die sich um ein jiingeres
Familienmitglied mit Down-Syndrom sor-
gen, sei an dieser Stelle noch angemerkt,
dass Menschen mit Down-Syndrom unter
20 Jahren selten schwere Krankheitsver-
ldufe zeigen [Erkenntnisstand zu Ende Mai
2020].

Nachwort

Im deutschsprachigen Raum und in vielen
anderen Regionen der Welt hat COVID-19,
das ist die gute Nachricht, langst nicht den
Schaden angerichtet, der lange Zeit be-
fiirchtet wurde. Den ganz grofen Schrecken
der ersten Tage und Wochen hat es ver-
loren. In anderen Teilen der Welt aber wii-
tete das Virus heftig und tut das mancher-
orts noch.

Durch schnelles, besonnenes Handeln
und Vernunft ist es — zumindest hierzu-
lande - bislang gelungen, die Pandemie
einzuddmmen. Wir haben ein grof3es Stiick
Normalitit zuriickgewonnen, konnen auf-
atmen, Kraft tanken und einen vorsichtig
zuversichtlichen Blick in die Zukunft wer-
fen. Dennoch wissen wir nicht, was sie
bringt. Ob, und wenn ja mit welcher Ge-
walt, eine mogliche weitere Welle tiber uns
hereinbricht.

Nicht zuletzt deshalb treibt noch immer
viele die Sorge um ihren Sohn, ihre Tochter,
die Schwester, den Bruder, die Nichte, den
Neffen, die Cousine, den Cousin, den Onkel
oder die Tante mit Down-Syndrom um. Die
Frage, ob sie in besonderer Weise gefihrdet
sind und wie wir sie am wirkungsvollsten
schiitzen konnen, hat deshalb - auch wenn
das Virus selber nicht mehr omniprésent ist
- nicht an Aktualitét verloren.

Und auch wenn wir im DS-InfoCenter
das ,,C-Wort“ eigentlich selber nicht mehr
horen konnen, halten wir unbeirrt wei-
ter unsere Augen und Ohren offen auf der
Suche nach Antworten auf diese Fragen.
Denn auch wir haben geliebte Menschen
mit Down-Syndrom in unserer Mitte, deren
Gesundheit uns ganz besonders am Herzen
liegt. m
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Kommentar von
Prof. Dr. Tilman Rohrer

Das Thema COVID-19' ist das alles beherrschende Thema in die-
sem Jahr 2020 weltweit. Wir lernen fortlaufend dazu, den Erreger
und die Erkrankung zu verstehen und die medizinische Versorgung
dem neuen Wissen anzupassen. Was bedeutet dies fiir Menschen
mit Down-Syndrom?

Um die Situation besser zu verstehen, betrachten wir die Daten
des Robert-Koch-Instituts, des COVID-19 Surveys der Deut-
schen Gesellschaft fiir padiatrische Infektiologie (DGPI)* und des
COVID-19 Surveys der Trisomy 21 Research Society®.

Die bislang verfiigbaren Daten zu COVID-19 bei Menschen
mit Down-Syndrom sind noch nicht ausreichend fiir eine ab-
schliefflende Risikoanalyse.

Eine Datenbank und ihre Auswertung sind immer nur so gut
wie die Fragestellung und die Qualitit der erfassten Daten. Wenn
nur nach einem Herzfehler gefragt wird, ohne die genaue Diagno-
se zu erfassen, ohne Details zur medikamentosen Therapie oder
zur Operationsmethode, ohne Hinweise zum Vorhandensein eines
Bluthochdrucks oder eines Hochdrucks im Lungenkreislauf (z.B.
auch bei obstruktivem Schlafapnoe-Syndrom), dann sind detail-
lierte Angaben und Empfehlungen nicht méglich. Hierdurch sind
leider die hervorragenden Daten der Trisomy 21 Research Society
in einigen Punkten nicht so hilfreich, wie wir es uns als Arzte wiin-
schen wiirden.

Was wissen wir?

Ad-hoc-Empfehlungen der Arbeitsgemeinschaft der Deutschen
Down-Syndrom-Ambulanzen

Anfang Mai bestand der Bedarf, aufgrund der zu diesem Zeit-
punkt vorhandenen Literatur, Empfehlungen zu erstellen, welche
Menschen mit Down-Syndrom ein erhéhtes Risiko aufweisen, um
den Menschen und ihrem Umfeld Handlungsanhaltspunkte an die
Hand zu geben, wenn der Lockdown wieder gelockert wird.

In Zusammenarbeit mit den Kollegen Prof. Arne Simon (DGP],
GPOH), Prof. Ekkehard Paditz (pad. Schlafmedizin), Armin Pampel
(FA Neuropddiatrie), Dr. med. Matthias Gelb (Sozialpadiatrie, bvkj),
Dr. med. Raphaela Borig (Neuropédiatrie), Dr. med. Iris Eckhardt
(Junge DGK]J), Dr. med. Gerd Hammersen (Kinder- und Jugend-
medizin), Ruth Kamping (FA piad. Orthopidie) und Dr. phil. Elz-
bieta Szczebak (Selbsthilfe, Deutsches Down-Syndrom InfoCenter)
haben wir eine kurze und pragnante Stellungnahme fiir Kinder und
Jugendliche mit Down-Syndrom verfasst. Inhaltlich hatten wir uns
auch mit Prof. Reinhard Berner (DGPI, DGK]) abgesprochen.

Daten des COVID-19 Surveys der Deutschen Gesellschaft fiir
padiatrische Infektiologie (DGPI)

Die wenigen Kinder mit Down-Syndrom im Deutschen COVID
Survey waren mit nicht korrigiertem Herzfehler unter zwei Jahre
alt, ein Kind mit drei Jahren mit korrigiertem AVSD. Die Kinder
waren in stationdrer Behandlung und konnten alle ohne Folge-
schiaden nach Hause entlassen werden. Die Zahlen sind fiir eine
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Empfehlung zu gering, zeigen aber, dass Kleinkinder — wie in der
tibrigen Bevolkerung — kein erhohtes Risiko fiir einen komplizier-
ten Verlauf bei COVID-19-Infektionen haben.

Daten des Robert-Koch-Instituts
Es gibt keinen Hinweis, dass Personen mit Down-Syndrom hau-
figer als andere Personen an COVID-19 erkranken; mdglicher-
weise haben vor allem erwachsene Menschen mit Down-Syndrom,
die sich mit dem neuen Coronavirus infizieren, einen komplizier-
teren Krankheitsverlauf. Allerdings ist die Zahl der bislang doku-
mentierten Verldufe noch zu gering, um diese Aussage sicher ab-
leiten zu konnen. Sie passt jedoch zu anderen Beobachtungen, dass
bei Atemwegserkrankungen, insbesondere Lungenentziindungen,
Menschen mit Down-Syndrom ein hoheres Risiko fiir einen kom-
plizierten Verlauf haben (hdufiger ist stationdre Therapie erforder-
lich).

Das mediane Alter der an COVID-19 verstorbenen Menschen mit
Down-Syndrom liegt niedriger als in der Durchschnittsbevolkerung,
vergleichbar mit den Daten der T2IRS.

Daten der T21Research Society
Der internationale Survey basiert auf der freiwilligen Meldung von
COVID-19-Infektionen durch Angehorige, Betreuungspersonen
oder medizinisches Personal. Die Daten zeigen, dass die Sterblichkeit
im Verlauf von COVID-19 in allen Altersgruppen fiir Menschen mit
Down-Syndrom hoher liegt als in der Durchschnittsbevolkerung.
Zusitzliche Risikofaktoren fiir eine erhohte Sterblichkeit sind sta-
tistisch ein Alter iiber 40 Jahre, Ubergewicht und eine bestehende
Alzheimer-Erkrankung bzw. Demenz (siehe voranstehender Ar-
tikel von S. Doser und E. Szczebak). Impfungen gegen Pneumo-
kokken oder Influenza stellen im Rahmen dieser Analysen kei-
nen Schutz vor einer erhéhten Sterblichkeit durch COVID-19 dar.
Da keine exakten Angaben unter anderem zu angeborenen
Herzfehlern, Medikamenten oder einem bestehenden Hochdruck
im Lungenkreislauf bei OSAS [obstruktives Schlafapnoe-Syndrom]
erfasst wurden, ist derzeit die Aussage, dass z.B. angeborene Herz-
fehler und ein obstruktives Schlafapnoe-Syndrom keinen Ein-
fluss auf die Sterblichkeit von Menschen mit DS durch COVID-19
haben, mit grofler Vorsicht zu betrachten.

Zusammenfassung

Menschen mit Down-Syndrom erkranken nicht héaufiger als Men-
schen ohne Down-Syndrom an SARS-CoV2, scheinen aber hiufi-
ger komplizierte Verldufe zu haben und (im Vergleich zur Durch-
schnittsbevolkerung) eine hohere Sterblichkeit, insbesondere ab
dem 40. Lebensjahr.

Exakte Angaben konnen bei insgesamt niedrigen Studienzahlen
nicht gemacht werden. Die Daten legen jedoch nahe, dass Menschen
mit Down-Syndrom generell, insbesondere mit zunehmendem
Alter und bei bestehenden Lungenerkrankungen, durch Atemwegs-
infekte gefahrdet sind.
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Empfehlungen

Menschen mit Down-Syndrom sollen keineswegs aufgrund der
SARS-CoV-2-Pandemie von der Teilhabe am sozialen Leben aus-
geschlossen werden. Es gibt eine Reihe von Praventionsmaf3-
nahmen, durch die das Risiko einer Ubertragung minimiert wer-
den kann. Hierzu gehort die Einhaltung der AHA-Regeln auch
im privaten Bereich (Abstandhalten, Hygieneregeln wie Einhalten
von Husten- und Niesregeln, Hindewaschen und Atemschutz, das
heifdt Tragen einer Mund-Nasen-Bedeckung/Alltagsmaske in be-
stimmten Situationen).

Hier ist die sorgfaltige Beurteilung des Einzelfalls in enger Zu-
sammenarbeit der Schul- oder Arbeitsmediziner mit den Kinder-
und Jugendirzten/Hausdrzten und Arzten aus allen beteiligten me-
dizinischen Spezialgebieten (z.B. Kinderkardiologie, internistische
Kardiologie) geboten.

FuBnoten:

' Als COVID-19 wird die Erkrankung bezeichnet, die durch
das neue Coronavirus (SARS-CoV-2) verursacht wird.

2 https://dgpi.de/covid-19-survey-update-02-04-2020/
3 https://www.t21rs.org/covid-19/

Prof. Dr. Tilman Rohrer ist Kinder- und Jugend-
mediziner mit Schwerpunkten Kinder-Endo-
krinologie und -Diabetologie sowie Geschifts-
flihrender Oberarzt am Universitatsklinikum des
Saarlandes/Homburg.

Forschungsschwerpunkte:

Wachstumsbeeinflussende Gene bei Kindern
mit Kleinwuchs nach intrauteriner Wachstums-
retardierung

Endokrine Spatfolgen nach Tumorbehandlung

Atiologie und Therapie des Diabetes mellitus bei
Menschen, insbesondere Kindern und Jugend-
lichen, mit Down-Syndrom

Perzentil- und Wachstumskurven fiir Kinder mit
Down-Syndrom
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T21 Research Society ruft zu Teilnahme an
Forschungsstudie zu COVID-19 bel Menschen

mit Down-Syndrom auf

er Ausbruch von SARS-CoV-2, dem
DVirus, das COVID-19 verursacht,

wurde von der Weltgesundheits-
organisation als Pandemie eingestuft. Die-
ses Virus kann fiir Menschen, die bereits
gefihrdet sind, und insbesondere fiir die-
jenigen, die mit bestehenden Gesundheits-
problemen und Vorerkrankungen zu kimp-
fen haben, zusitzliche Herausforderungen
mit sich bringen. Es gibt noch keine Er-
kenntnisse dariiber, wie Menschen mit
Down-Syndrom von COVID-19 betroffen
sind, aber angesichts des potenziellen Ri-
sikos hat T2IRS einige erste Empfehlungen
ausgesprochen.

Zum besseren Verstindnis des Risikos
und zur Unterrichtung iiber geeignete Emp-
fehlungen zum Schutz von Personen mit
Trisomie 21 vor COVID-19 hat die T2IRS
mehrere Initiativen ins Leben gerufen, und
viele der T2IRS-Mitglieder sind jetzt Teil
einer T21RS-Task-Force COVID-19.

Einzelne Arbeitsgruppen aus den Be-
reichen Medizin sowie Wissenschaft und
Gesellschaft haben ein Konzept einer inter-
nationalen Umfrage zu COVID-19 beim
Down-Syndrom entwickelt. Diese Umfrage
soll von ArztYinnen und Pflegepersonal
durchgefiihrt werden, die Personen mit der
Diagnose COVID-19 betreuen. Ein zweiter
Fragebogen richtet sich an Eltern bzw. Be-
treuerinnen und Betreuer von Personen mit
Trisomie 21, die an COVID-19 erkrankt sind.

Ziel der Umfrage und Forschungsstudie

Die T21RS-Task-Force COVID-19 mochte

durch die Forschungsstudie zum besseren

Verstindnis der folgenden Fragen beitragen:

m Ob Menschen mit Down-Syndrom auf-
grund von gleichzeitig auftretenden Er-
krankungen anfilliger fiir schwere Fol-
gen sind.

m Ob Menschen mit Down-Syndrom ein
erhohtes Risiko fiir Komplikationen
haben, die im Zusammenhang mit einer
SARS-CoV-2-Infektion auftreten.

m Ob es atypische Reaktionen auf die Be-

handlung von COVID-19 bei Personen
mit Down-Syndrom gibt, einschliefllich
des Ansprechens auf kiinftige Impfstofte.

Begleitend zur Umfrage wird eine
Arbeitsgruppe von T2IRS fortlaufend die
einschldgige wissenschaftliche und medi-
zinischen Literatur Uberpriifen. Ziel ist es,
die potenziellen Ursachen der Anfilligkeit
von Menschen mit Down-Syndrom fiir vi-
rale Atemwegsinfektionen im Allgemeinen
besser zu verstehen und festzustellen, ob
sich diese Anfalligkeit in einer spezifischen
Anfilligkeit fiir COVID-19 niederschlagt.

Umsetzung

Die Umfrage ist aktuell in mehreren Lin-
dern im Umlauf und in Englisch, Spanisch,
Franzosisch, Italienisch und Portugiesisch
verfugbar. Die Ergebnisse werden in regel-
mafligen Abstinden der gesamten Down-
Syndrom-Community zur Verfiigung ge-
stellt.

Die Umfrage steht online auf der Web-
seite der T2IRS zur Verfiigung:

»Wenn Sie eine Person mit Down-Syn-
drom betreuen, die von COVID-19 be-
troffen ist, sind Sie eingeladen, diese Um-
frage auszufiillen. Oder wenn Sie andere
Personen kennen, die sich moglicherweise
um Menschen mit Trisomie 21 kiimmern,
geben Sie bitte diese Links weiter.

Wenn Sie ein Familienmitglied einer Person
mit Down-Syndrom sind bzw. eine solche Per-
son begleiten, die positiv getestet wurde oder
Anzeichen oder Symptome von COVID-19
aufweist, fiillen Sie bitte den folgenden Frage-
bogen aus: https://redcap.emory.edu/surveys/
2s=98DMP3CCN8

Wenn Sie ein Arzt oder eine Arztin sind und
eine Person mit Down-Syndrom betreuen, die
positiv getestet wurde oder Anzeichen oder Sym-
ptome von COVID-19 hat, fiillen Sie bitte fol-
genden Fragebogen aus: https://redcap.emory.
edu/surveys/?s=]W3CW3MRKE

TEXTQUELLE: T21RS.ORG
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Das Ausfiillen der Umfrage dauert etwa
zehn bis 20 Minuten. Sie beinhaltet folgende
Aspekte:

1. allgemeine Informationen iiber die Per-
son mit Down-Syndrom,

ihre Vorerkrankungen,

ob sie auf COVID-19 getestet wurde,
COVID-19-Symptome

Behandlungen und Ergebnisse.

G o

Wihrend des Webinars am 22. Juli 2020
hatte T2IRS die aktuellen Ergebnisse der
Forschungsstudie vorgestellt. Bis zu diesem
Zeitpunkt konnten Daten aus 582 Frage-
bogen ausgewertet werden (siche auch
vorangegangener Artikel und Kommentar
vom Prof. Tilman Rohrer).
T21RS-Task-Force COVID-19 publiziert
regelmiflig aktuelle Informationen auf der
Webseite in der Rubrik COVID-19:
www.t21rs.org/covid-19/ H

Verfassungsbeschwerde
gegen Triage-Verfahren

Abilitywatch e.V. unterstiitzt eine
Verfassungsbeschwerde von neun
Personen, denen aufgrund der DI-
VI-Leitlinien im kritischen Fall die me-
dizinische Aussortierung droht. Die Ver-
fassungsbeschwerde zielt darauf, dass
der Gesetzgeber seiner Schutzpflicht
den betroffenen Biirgerinnen und Biir-
gern gegeniiber nachkommt und ver-
fassungsrechtlich nachpriifbare Prin-
zipien regelt, nach denen im Fall einer
Triage zu entscheiden ist.

Quelle:
https://abilitywatch.de/2020/07/21/
verfassungsbeschwerde-gegen-triage-
verfahren/?mc_cid=4ed7edfb0d&mc_
eid=65ea2b29c7
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Verstopfung - ein leidiges Thema

TEXT: BRIAN CHICOINE M.D. UND DENNIS MCGUIRE PH.D.

Nicht nur Kinder, auch Jugendliche und Erwachsene mit Down-Syndrom
haben haufiger mit der Verstopfung zu tun. Brian Chicoineund:Dennis McGuire
widmeten diesem Thema ein Kapitel in ihrem Standardwerk,,GesuAdheit fur
Jugendliche und Erwachsene mit Down-Syndrom®, Der nachstehende Artikel

ist ein Auszug aus ihrem Buch.

Verstopfung

Verstopfung bedeutet, dass Héufigkeit, Menge, Konsistenz und
Leichtigkeit des Stuhlganges verdndert sind. Menschen mit Down-
Syndrom haben héufig Verstopfung. Ein Grund hierfiir kann der
verringerte Muskeltonus oder eine Dysfunktion des autonomen
Nervensystems sein. Im gastrointestinalen System fithren diese
Verdnderungen zu einer verringerten Motilitat [die Fahigkeit zur
aktiven Bewegung] im gesamten Darmbereich, die sich letztendlich
in einer Verstopfung duflert.

Manche junge Erwachsene entwickeln Verstopfungen, wenn
sie das erste Mal alleine oder in einem gering betreuten Umfeld
leben. Als sie noch zu Hause lebten, achteten ihre Eltern vermut-
lich darauf, dass sie ballaststoffreich aflen, genug tranken und Sport
trieben. Von zu Hause ausgezogen, konsumieren viele junge Er-
wachsene lieber ungesiinderes Essen und meiden Obst und Ge-
milse, treiben weniger Sport und so weiter.

Eine normale Darmtitigkeit bedeutet nicht, dass Stuhlgang
taglich erfolgen muss. Als normal gelten drei Stuhlentleerungen
pro Woche bis zu drei pro Tag. Eine Verdnderung bei der Stuhl-
héufigkeit kann fiir manche im normalen Rahmen sein, fiir an-
dere wiederum nicht. Verstopfung kann mit vielen unterschied-
lichen Symptomen einhergehen:

m verringerte Stuhlhdufigkeit,

® harter Stuhlgang, kleine Stuhlmenge,

m gelegentlich geformter Stuhl zwischen mehreren wieder-
kehrenden Durchfillen,

m aufgebldhter Bauch,

Bauchschmerzen,

m verringerter Appetit.

Bei starker Verstopfung leidet der Betroffene héufig an fakaler Im-
paktion, einer rektalen Kotstauung auf Grund einer grofien Masse
an hartem Stuhl im Rektum, die zu chronischer Verstopfung fiihrt.
In manchen Féllen entwickeln sich schwere Komplikationen, die
einen Krankenhausaufenthalt erforderlich machen.

Fir Eltern und Betreuer ist es hdufig schwierig festzustellen,
ob die Person mit Down-Syndrom an Verstopfung leidet, wenn
sie ohne Hilfe zur Toilette geht, zumal die Privatsphire des Be-
troffenen gewahrt werden soll. Deshalb kann es hilfreich sein,
eine Tabelle anzulegen, in die der Betroffene seine Stuhlginge ein-
tragen kann, vor allem dann, wenn er schon in der Vergangenheit
Verstopfungen hatte. Eltern und Betreuer konnen sich durch dis-
kretes Lesen der Tabelle versichern, dass die Person regelmaf3ig
Stuhlgang hat.
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Ein Arzt diagnostiziert eine Verstopfung im Allgemeinen ba-
sierend auf der Anamnese und einer korperlichen Untersuchung,
wobei er sein Augenmerk auf die oben aufgefithrten Symptome
richtet. Bei schweren Fallen einer Verstopfung wird der Arzt auch
korperliche Anzeichen feststellen, wie z.B. wihrend der korper-
lichen Untersuchung einen harten Bauch, tastbaren Stuhl im
Bauchbereich sowie einen geblahten Bauch und Schmerzen bei
der Tastuntersuchung.

Wenn die Verstopfung schwerwiegender ist, miissen eventuell zu-
satzliche Untersuchungen durchgefiihrt werden, z.B. eine Rontgen-
untersuchung ohne Kontrastmittel (Barium), mit Kontrastmittel
(Kolonkontrasteinlauf) oder eine Kolonoskopie (Darmspiegelung).
Die Darmspiegelung wird im Allgemeinen ohne Anésthesie durch-
gefiihrt, der Patient wird lediglich sediert. Die meisten Patienten
entspannen dadurch und manche schlafen sogar ein, sind aber zu
jeder Zeit wieder leicht aufweckbar. Bei Menschen mit Down-Syn-
drom ist im Allgemeinen eine starkere Sedierung oder eine Voll-
narkose notwendig.

Vermeidung beziehungsweise
Behandlung einer Verstopfung

Wir empfehlen folgende Mafinahmen, um die Darmmotilitit zu

verbessern und Verstopfungen zu vermeiden bzw. zu reduzieren:

m vermehrter Konsum von Ballaststoffen oder ballaststoffreichen
Nahrungsmittelzusdtzen. Das bedeutet, dass mehr Vollkorn-
produkte, Obst und Gemiise gegessen werden sollen. Zusétz-
lich dazu kénnen Nahrungsmittelzusitze wie z.B. Metamucil
oder Fresubin genommen werden.

m vermehrte Fliissigkeitsaufnahme. Dehydrierung fithrt zu Ver-
stopfung. Viele Menschen mit Down-Syndrom trinken zu
wenig, vor allem Wasser. Die folgenden Getrénke sind geeignet,
falls die Person kein Wasser mag:

— ein oder zwei Gléser kalorienreduzierter Limonade pro Tag
(ein oder zwei Glaser liefern wenigstens einen Teil der be-
notigten Fliissigkeit, ohne die damit einhergehenden Bldhun-
gen, wenn die Person mehr davon trinkt),

- Wasser mit Geschmack, aber ohne Kalorien,

— Saftschorlen,

m regelmifliges Sporttreiben.

Rezeptfreie Laxantien oder Abfithrmittel werden im Allgemeinen
nicht empfohlen, weil sie zu einer Abhéngigkeit fithren konnen.
Mit der Zeit benétigt der Korper immer mehr Unterstiitzung durch
Laxantien, um Darmbewegungen auszufiihren. Bei manchen Men-



schen ist die Unterstiitzung durch Medikamente jedoch die einzige

Losung. Sinnvolle Arzneimittel sind:

m Ballaststoffzusitze wie Psyllium (Metamucil) oder Weizen-
dextrin (Fresubin),

m Docusat-Natrium (Norgalax) — ein Stuhlweichmacher, der
Wasser in den Darm abzieht, um die Darmtrockenheit zu redu-
zieren und die Darmbewegungen zu erleichtern,

m Polyethylenglycol (Macrogol) — bewirkt die Zuriickhaltung von
Wasser im Darm,

m Bisacodyl (Dulcolax), stimuliert die Darmtitigkeit und kann
als Tablette oder Zapfchen eingenommen oder als Einlauf ver-
abreicht werden,

m Einldufe mit entsprechenden salzhaltigen Losungen.

Symptome und Anzeichen, die auf eine schwerere Verstopfung
schlieflen lassen:

m gebldhter Bauch,

m Bauchschmerzen,

= Blut im Stuhl/im Rektum.

Diese Symptome bediirfen einer genaueren Untersuchung, vor
allem wenn die Schmerzen immer stirker werden und der Be-
troffene erbricht, weil dies Anzeichen einer fikalen Impaktion sein
konnen. In diesem Fall sollte sofort ein Arzt oder eine Notfall-
ambulanz aufgesucht werden.

Lang andauernde,
schmerzhafte Verstopfung

Manchmal fiihrt eine lang andauernde Verstopfung zu einem Cir-
culus vitiosus (Teufelskreis), bei dem der Stuhlgang fiir den Be-
troffenen auf Grund der Verstopfung sehr schmerzhaft ist, sodass er
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versucht, den Stuhl zuriickzuhalten, was die Verstopfung noch ver-
schlimmert. In solchen Situationen hat der Betroffene meist zusatz-
lich Durchfall (weil fliissiger Stuhl an der groflen Menge verstopften
Stuhls vorbeigelangt) oder tiberhaupt keinen Stuhlgang. Hier be-
darf es eines sofortigen Einschreitens, um einen Abgang des Stuhls
zu ermoglichen, der zu diesen Schmerzen fithrt. Meist wird eines
der oben aufgefithrten Priparate verordnet. Nachdem die grofie
Menge verstopften Stuhls abgefithrt werden konnte, muss sich der
Betroffene meist an einen genauen Plan halten, mit dem die An-
sammlung von Stuhl im Darm vermieden werden soll, sowie auch
seine Angste in Bezug auf méglichen Stuhlgang behandeln lassen.

Bei der Erstellung eines Plans zur Reduzierung von Angsten
und fiir Vermeidungsstrategien in Bezug auf Stuhlgang sollte be-
ricksichtigt werden, dass viele Menschen mit Down-Syndrom
Eigenschaften haben, die sie fiir solche Probleme anfilliger ma-
chen. Haufig haben sie ein exzellentes visuelles Geddchtnis und
spielen Ereignisse in der Vergangenheit immer wieder durch, vor
allem negative Erlebnisse. Aus diesem Grund kann es vorkommen,
dass sie jedes Mal, wenn sie in die Néhe einer Toilette kommen, die
Schmerzen und das Unwohlsein beim Stuhlgang im Geiste erneut
durchleben. Dies 16st dann Angstzustdnde aus und fiihrt zu Ver-
meidungsmustern. Zudem befolgen viele Menschen mit Down-
Syndrom ihre festen Gewohnheiten und Handlungsmuster, auch
wenn diese Handlungsmuster nicht produktiv sind.

Das Positive an diesen Eigenschaften bei Menschen mit Down-
Syndrom ist jedoch, dass sie bei der Losung von Problemen eben-
so unterstiitzend wirken konnen. Wir haben zum Beispiel fest-
gestellt, dass Menschen mit Down-Syndrom nicht nur sehr gut
visuelle Erinnerungen wachrufen kénnen, sondern sich visuelle
Zeichen oder Hinweise ebenfalls sehr gut merken kénnen. Visu-
elle Hinweise oder Zeichen sind bei der Umgestaltung eines fes-
ten Verhaltensmusters von Menschen mit Down-Syndrom duf3erst
wirkungsvoll. Die Art und Weise des visuellen Hinweises hangt
natiirlich von dem Alter, dem kognitiven Niveau und den Interes-
sen der Person ab. Einige Personen kommen zum Beispiel sehr gut
mit einem bebilderten Plan zurecht, der jeden Schritt des Vorgangs
zeigt. Andere benotigen vielleicht einfach nur einen Hinweis in
ihrem Kalender nach jedem positiven Ereignis, um ihre Angste so
abbauen zu konnen. Bei anderen kénnen wiederum Belohnungen
ein wirkungsvolles Mittel sein, bei denen zum Beispiel Punkte ge-
sammelt werden und man bei einer bestimmten Anzahl einen ge-
wiinschten Gegenstand erhilt.

Ziel dieser Mafinahmen ist es, die bestehenden Angste zu min-
dern, die mit dem Stuhlgang einhergehen, und ein normaleres Vor-
gehen beim Stuhlgang zu férdern. Wenn dies geschehen ist, unter-
stlitzt die Neigung von Menschen mit Down-Syndrom, Muster
oder Grooves zu wiederholen, die Verhaltensdnderung und wirkt
nachfolgend verstirkend, weil das neue Muster nun immer wieder
wiederholt wird. m

Dieser Artikel stammt aus der Publikation ,Gesundheit fuir Jugendliche und
Erwachsene mit Down-Syndrom’, die jederzeit in unserem WebShop erhalt-
lich ist: shop.ds-infocenter.de
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Wie geht Erziehung von Kindern
und Jugendlichen mit Down-Syndrom?

Wir fragen Prof. Dr. Etta Wilken

Jede und jeder von uns wurde einmal durch die Eltern und das Umfeld erzogen. Bekom-
men wir Kinder, haben wir mit dem Thema Erziehung unweigerlich zu tun. Wer ein Kind
mit Down-Syndrom bekommt, stellt sich die Frage ,Wie erziehen?” aus einer neuen

Perspektive.

Dass dieses Thema wesentliche Bedeutung hat, merken wir in unseren Beratungsgespra-
chen und in den DS-Sprechstunden seit jeher. Selbst wenn Eltern sich nicht direkt fragen,
wie sie ein Kind mit Down-Syndrom erziehen sollen, schwingt diese Frage oft indirekt mit.
Seit Langerem schweben uns Interviews zum Thema Erziehung vor. In der Vorbereitung
dieser Leben mit Down-Syndrom-Ausgabe stellten wir Professorin Etta Wilken einige
Fragen rund um das sehr weite Feld Erziehung.

Unsere Gretchenfrage fiir den Anfang:
Erziehung - Was ist das? Eine Haltung,
ein Methoden-Kasten, ...? Wann fdngt
Erziehung an?

Uns interessiert auch: In welcher Weise
unterscheidet sich die heutige Erziehung
im Vergleich z.B. zur Generation der in
den 1980er-Jahren Geborenen?

Etta Wilken: ,Erziehung ist Liebe und Bei-
spiel®, sagte Pestallozzi und dhnlich formu-
lierte Astrid Lindgren: ,Ich glaube, dass
Erziehung von Liebe getragen sein muss.”
Eltern erziehen und begleiten die Ent-
wicklung ihres Kindes von Anfang an. Sie
leben ihnen vor, was ihnen wichtig ist, und
in ihrem Umgang mit dem Kind vermitteln
sie Einstellungen und Werte, die sich auf fa-
milidres, gendertypisches, kulturelles und
soziales Verhalten beziehen.

Aber solche Einstellungen wandeln sich
und weisen zeittypische Aspekte auf. So hat
sich z.B. erheblich gedndert, was von Mad-
chen und Jungen erwartet wird, womit sie
spielen, welche Kleidung sie tragen. Doch
auch das verdndert sich jetzt wieder: Rosa
Fahrriader fur Madchen und blaue fiir Jun-
gen — das gab es vor etlichen Jahren noch
nicht!

Oder nehmen wir das Stillen. Friiher
wurde oft nach einem rigorosen Zeitplan
gestillt, wihrend die Mutter sich mittler-

weile eher am Bediirfnis des Kindes orien-
tiert. Aber manche Miitter legen ihre Kin-
der heute sehr oft an, ohne dass Hunger
gestillt wird, sondern nur das Bediirfnis
nach Nahe und Nuckeln. Manche Kinder
wollen auch nachts staindige Nahe. Aber wie
lange ist das zu akzeptieren? Was bedeutet
das, wenn der pubertierende Jugendliche
mit Down-Syndrom noch im Bett seiner
Mutter schlafen will?

Wie wir auf das Verhalten des Kindes
antworten oder auch nicht reagieren, ver-
mitteln wir ihm unsere Einstellung - ob

ger an dem, was wir sagen. Sie lernen durch
unser Beispiel — das gilt besonders fiir Kin-
der und Jugendliche mit Down-Syndrom.

In der Fachliteratur etablierten sich die
Begriffe Syndromspezifische Entwicklung
und Syndromspezifisches Verhalten,
wenn von Menschen mit Down-Syndrom
die Rede ist. In Analogie dazu: Ldisst sich
auch von einer Down-Syndrom-spezi-
fischen Erziehung sprechen? Welche Er-
ziehung brauchen Kinder und Jugend-
liche mit Down-Syndrom?

Eltern erziehen und begleiten die Entwicklung
ihres Kindes von Anfang an. Sie leben ihnen vor,
was ihnen wichtig ist, und in ihrem Umgang

mit dem Kind vermitteln sie Einstellungen und
Werte, die sich auf familidires, gendertypisches,
kulturelles und soziales Verhalten beziehen.

uns das bewusst ist oder auch nicht. Und
das Kind lernt, sein Verhalten entsprechend
anzupassen. Erziehung ist nicht immer in-
(absichtlich),

meistens in normalen Alltagssituationen

tentional sondern findet

nebenbei statt. Vor allem orientieren Kin-
der sich an unserem Verhalten und weni-
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Wie verlaufen eigentlich die Ab-
grenzungslinien zwischen Férderung und
Erziehung von Kindern mit Trisomie 217
Wir denken dabei an den verstdindlichen
Einwand von Eltern, die sagen: ,Wir sind
keine Therapeuten unseres Kindes, wir
sind seine Eltern!”



Etta Wilken: Die Entwicklung von Kindern
mit Down-Syndrom weist einige syndrom-
typische Aspekte auf, die sich vor allem auf
Motorik, Sprache und Verhalten beziehen.
Das hat Bedeutung fiir die Forderung der
Kinder und fithrt zu entsprechenden The-
rapien und Lernangeboten. Aber die Er-
ziehung ist nicht syndromspezifisch, son-
dern immer individuell und Kind-orientiert
und in personlicher Beziehung zu gestalten.
Deshalb brauchen Kinder und Jugendliche
mit Down-Syndrom, wie alle, fiir ihre Ent-
wicklung Feinfiihligkeit, Empathie, Wert-
schitzung und eine positive Beziehung
zu anderen Menschen, besonders auch zu
gleichaltrigen Freunden (nicht nur Familie
und Professionelle).

Aber das Wissen iiber syndromspezi-
fische Besonderheiten ermaglicht, typische
Schwierigkeiten besser zu verstehen und
entsprechend darauf einzugehen. Dazu ge-
horen auch therapeutische Angebote.

Eltern sind aber keine Co-Therapeu-
ten. Sie konnen jedoch von Therapeuten
lernen, wie sie ihr Kind im familidren All-
tag gut unterstiitzen konnen. Und nur all-
tagsintegriert kann das Kind erleben, wel-
che Bedeutung eine bestimmte Kompetenz
hat. So konnen Gebarden zwar die kommu-
nikativen Schwierigkeiten reduzieren, aber
ohne die konkrete Erfahrung der Wirksam-
keit in der Familie und anderen sozialen
Kontexten sind sie fiir das Kind nicht inter-
essant.

Erziehung setzt bestimmte Kompeten-
zen voraus. Diese werden an keiner Uni
der Welt unterrichtet, wenn auch zahllose
Literatur-Ratgeber oder Internet-Quellen
versprechen, die besten Tipps zu geben.
Um Tipps wollen wir hier nicht bitten,
doch stellt sich uns die Frage: Welche
Kompetenzen bzw. welches Wissen widire
fiir Eltern von Kindern mit Trisomie 21 mit
Blick auf die Erziehung hilfreich?

Etta Wilken: In jeder Kultur und zu allen
Zeiten haben Erwachsene Kindern und
Jugendlichen ihre Traditionen und Werte
vermittelt durch gemeinsames Handeln
und durch ihr Beispiel - weniger durch ver-
bale Instruktionen und spezielle Kompe-
tenzen. Wenn wir Erziehung vor allem als
»Liebe und Beispiel“ verstehen, ist es wich-
tig, das auch im Umgang mit Kindern und
Jugendlichen mit Down-Syndrom zu zei-
gen. Als ein Jugendlicher in einem Ge-
sprach sagte, ,,Immer noch Logo, ich immer
noch nicht o.k.; zeigte das, welche nicht ge-
wollte Nebenwirkung Therapie haben kann.

Weder ist die Liebe zum Kind abhingig
von seinen Kompetenzen noch miissen El-
tern bestimmte Kompetenzen erwerben. Es
geht bei der Erziehung deshalb weniger um
Forderprogramme oder Tipps. Vielmehr
ist zu reflektieren, was Eltern mit ihren
Kindern spielen und tun kénnen, was ge-
meinsam Spaf$ macht. Also nicht mit Lego
bauen, damit das Kind feinmotorische
Fahigkeiten erwirbt, ,Mensch drgere dich
nicht® spielen, damit das Kind Zihlen lernt.
Eltern kénnen ihren Kindern vorlesen und
Freude an Biichern vermitteln. Das Lesen-
lernen zu vermitteln ist dagegen - wie bei
allen Kindern - eher eine wesentliche Auf-
gabe der Schule. Gemeinsame Freude bei
den verschiedenen Titigkeiten fithrt beim
Kind zu Neugierverhalten, férdert die Aus-
dauer und bewirkt eine positive Einstellung
zum Lernen.

Unabhdingig vom individuellen Erzie-
hungsziel setzt Erziehung immer auch vo-
raus, dass das Kind kognitiv in der Lage
ist, den Zusammenhang zwischen einer
positiven oder negativen Konsequenz und
dem eigenen vorangegangenen Verhalten
zu verstehen. Hierfiir ist auch ein gewisses
Ma an Sprache und Sprachverstdnd-

nis erforderlich. Wie kann der Dialog ge-
lingen, wenn die sprachlichen Féihigkeiten
noch nicht erworben sind, das Kind aber
unangemessenes Verhalten zeigt?

Etta Wilken: Schon ein Saugling ist in der
Lage, sein nicht intentionales Verhalten durch
eine gleiche Beantwortung zunehmend zu in-
tentionalisieren. Das Kind weint und erlebt,
dass die Mutter kommt und es aufnimmt, es
hebt vielleicht zufillig beide Arme und das
wird interpretiert, dass es auf den Arm ge-
nommen werden mochte. So lernt auch das
noch nicht verbal kommunizierende Kind,
sich mit seinem Verhalten mitzuteilen.
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Das bedeutet, bezogen auf die Frage,
auch bei unangemessenem Verhalten muss
die Reaktion sofort, eindeutig und kon-
sequent erfolgen. Konkrete Handlungs-
erfahrungen sind besser als lange verbale
Erklarungen. Begleitende einfache Sprache,
eine klare, deutliche Betonung und einzel-
ne Gebirden sind ergidnzend hilfreich. Die
Kinder verstehen auch eher die Prosodie
(wie wir etwas sagen) als was wir sagen.

Man sagt, dass Kinder mit Down-
Syndrom eine besonders konsequente
Erziehung brauchen. In der Praxis aber
gestaltet es sich nicht selten so, dass El-
tern bei ihrem Kind mit Down-Syndrom
férmlich auf Granit beil3en. Schon klei-
ne Kinder mit Trisomie 21 halten oft mit
einer schier unbeugsamen Behatrrlichkeit
an einmal gefassten , Beschliissen” fest.

Nicht selten sind es schon ganz alltdgliche
Verrichtungen, wie das Ankleiden, Haar-
ekdmmen oder Zdhneputzen, die Eltern
Kraft und viel Geduld abverlangen, weil
das Kind in seiner Verweigerung verharrt.

Brauchen Kinder mit Down-Syndrom
wirklich eine so konsequente Erziehung
oder sollten sich Eltern von Kindern mit
Down-Syndrom mehr an deren Bediirf-
nissen orientieren, gegebenenfalls nach-
geben?

Etta Wilken: Wenn das Verweigerungsver-
halten des Kindes manchmal erfolgreich ist
und manchmal nicht, lernt das Kind, dass es
nur hartnickig genug sein muss, um Erfolg
zu haben. Diesen Effekt nennt man auch
Verstiarkung und deren
Effektivitat fiir das Lernen von Verhalten ist
hinreichend belegt. Konsequenz ist deshalb
notig und bedeutet in diesem Fall fiir das
Kind Sicherheit und Vorhersagbarkeit. Ritu-
ale helfen ihm, sich zu orientieren. =

intermittierende
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Unterstiitzend kann es sein, dass wir
bestimmte Routinen und Abfolgen auch
bildlich festhalten und mit dem Kind vor-
bereitend besprechen. Das Kind kann sich
dann darauf einstellen. Ich kann ihm z.B.
die Zahnburste zeigen und fragen, was das
bedeutet, und loben, wenn es richtig ant-
wortet (verbal oder mit Gebarde). Dadurch
kann eine positive Stimmung erzeugt wer-
den. Ich kann das Kind auch auffordern, die

Etta Wilken: Durch ihr Verhalten in sol-
chen schwierigen Situationen zeigen Eltern,
wie sie damit umgehen. Wenn ein Kind mit
Down-Syndrom z.B. auf dem Spielplatz
ein anderes umschubst und die Eltern ein-
fach sitzen bleiben, zeigen sie, dass sie nicht
aktiv etwas unternehmen wollen. (Ein sol-
ches Gewihrenlassen und die Erwartung
von Verstdndnis sind tibrigens eine von vie-
len Eltern kleiner Kinder zunehmend iib-

Kinder und Jugendliche mit Down-Syndrom
[brauchen], wie alle, fiir ihre Entwicklung Fein-
fiihligkeit, Empathie, Wertschdtzung und eine
positive Beziehung zu anderen Menschen,
besonders auch zu gleichaltrigen Freunden
(nicht nur Familie und Professionelle).

Biirste in die Hand zu nehmen und bereits
diesen kleinen Schritt wieder loben. Dieses
Loben von positiver Anndherung an das ge-
wiinschte Verhalten ist wichtig. Auch Rou-
tinen konnen durch Regelméfligkeit gelernt
und akzeptiert werden.

Wenn allerdings das fiinfjahrige Kind
mit Down-Syndrom bei einer Wanderung
sich hinsetzt und keineswegs weitergehen
will, ist es schwieriger. Wihrend wir ein
kleines zwei- oder dreijihriges Kind dann
einfach hochnehmen und auf die Schulter
setzen, geht das bei einem grofleren Kind,
das aber den gleichen kognitiven Ent-
wicklungsstand hat, nicht mehr. Reden wir
ihm dann aber gut zu und sagen, so schwer
sei das doch alles nicht, muss das Kind uns
nur noch intensiver demonstrieren, dass es
nicht weiter kann. Hilfreich kann dagegen
sein, sich kurz daneben zu hocken und zu
erkldren, dass wir auch miide sind, und
dann sagen, indem wir aufstehen, dass aber
mit einem Gummibéarchen zur Verstirkung
es wieder geht. Wir fragen das Kind, ob es
das auch versuchen will. Dazu muss es auch
erst einmal aufstehen — und das konnen wir
gleich wieder loben.

Es kann auch passieren, dass das Um-
feld mit Unverstdndnis reagiert, wenn
das Kind sich unangemessen verhdlt und
den Eltern ,,unterstellt” wird, sie wdiiren bei
der Erziehung nicht konsequent genug
oder gar nachldssig. Dadurch geraten El-
tern unter Druck, suchen die Schuld bei
sich und fiihlen sich der Anforderung
woméglich auf Dauer nicht gewachsen.
Welche Wege kénnen Eltern beschreiten,
um aus dieser Spirale herauszufinden?

liche Haltung.) Wenn sie aber sofort auf-
stehen und ihr Kind an den Rand stellen
und z.B. deutlich sagen: ,,Nein, nicht schub-
sen!, wird ihnen keiner unterstellen, nichts
Zu tun.

Aber wenn ein Jugendlicher sich unan-
gemessen verhalt oder eine unpassende Be-
merkung macht, ist durchaus auch mehr
Toleranz im Umfeld wiinschenswert. Trotz-
dem heifit das nicht, Fehlverhalten zu ak-
zeptieren.

Etta Wilken: Oft sind es Kinder mit Autis-
mus-Spektrum-Storungen, die selbstver-
letzendes Verhalten zeigen. Dann kann es
sinnvoll sein, Hilfen aus diesem speziellen
Forderbereich anzubieten. Es ist aber sehr
genau zu beobachten, wann ein solches
Verhalten auftritt und welche Ausloser es
gibt. Auch ist es wichtig, aus der Perspektive
des Kindes zu fragen, welchen Sinn das Ver-
halten haben konnte. Will das Kind sich sel-
ber deutlich spiiren, will es intensive Reize
fithlen? Oder blickt es immer kurz zu den
Eltern, um sich ihrer Aufmerksamkeit zu
vergewissern? Will es provozieren?

Verbieten ist tatsdchlich keine Losung,
aber was ist alternativ moglich? Welchen an-
deren intensiven, fithlbaren Reiz kann man
dem Kind anbieten? Kann man in die Be-
wegung einsteigen und sie dann variieren?
Wenn das Kind sich mit der Faust an den
Kopf schlédgt, kann man sich dann vielleicht
hinter das Kind setzen und es an den Schul-
tern halten und mit ihm intensiv schaukeln?

Eine Mutter, deren Sohn provozierend
seinen Kopf wiitend auf den Boden schlug,
schiittete ihm spontan ein Glas Wasser ins
Gesicht. Vollig verbliiftt horte er auf. Als er
es dann noch einmal gemacht hat, hat sie
genauso reagiert. Das Verhalten trat danach
nicht wieder auf. Das ist nun kein toller Tipp,
aber er soll deutlich machen, wie sehr es dar-
auf ankommt, die Ursache fiir das Verhalten
zu verstehen und sofort zu handeln.

[...] auch bei unangemessenem Verhalten muss die
Reaktion sofort, eindeutig und konsequent erfolgen.
Konkrete Handlungserfahrungen sind besser als lange
verbale Erkldrungen. Begleitende einfache Sprache,
eine klare, deutliche Betonung und einzelne Gebdrden
sind ergdnzend hilfreich. Die Kinder verstehen auch eher
die Prosodie (wie wir etwas sagen) als was wir sagen.

Immer wieder héren wir auch von Eltern,
deren (Klein-)Kinder selbstverletzendes
Verhalten zeigen. Sie schlagen z.B. ohne
ersichtlichen Grund mit dem Kopf gegen
die Wand oder den Boden und lassen sich
davon nicht abbringen bzw. reagieren ge-
reizt oder verstdrken dieses Verhalten,
wenn man es ihnen ,verbietet”. Fiir Eltern
ist solches Verhalten schwer auszuhalten.
Sie sind hilflos. Welcher Rat Idisst sich den
Eltern fiir solche Situationen geben? Wo
kénnen sie sich Hilfe/Unterstiitzung su-
chen?
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Abschlie3end ein Bild aus dem Alltag, das
manchen Leserinnen und Lesern még-
licherweise auch bekannt ist: Ein Vater
putzt mitten auf der StraB3e seinem er-
wachsenen Sohn die Nase. Kann der junge
Mann es nicht selber machen? - denken
wir spontan. Mit anderen Worten: Wann
ist man als Eltern mit dem Erziehen fertig?

Etta Wilken: Das Ziel der Erziehung im
Forderschwerpunkt Geistige Entwicklung ist
die grofitmogliche Teilhabe am gesellschaft-
lichen Leben. Es ist jedoch fiir Menschen mit
Down-Syndrom sehr verschieden, welche



Méoglichkeiten der Teilhabe und der Selbst-
standigkeit sie erreichen. Deshalb brau-
chen sie in unterschiedlichen Bereichen wie
Korperpflege, Gesundheit, Wohnen oder Fi-
nanzen Unterstiitzung und Assistenz. Das ist
aber nicht Erziehung! Allerdings brauchen
manche Erwachsene auch konkrete Regeln
und Verbote, wenn ihr Verhalten andere
oder sie selbst gefahrdet.

Im Unterschied zur Erziehung ist Ler-
nen immer méglich und sinnvoll - und ge-
rade das Verlernen von Fihigkeiten sollte
vermieden werden. Aber dabei gilt es, sich
an den Interessen des Jugendlichen und des
Erwachsenen zu orientieren. Deshalb ist es
gut, wenn Eltern ihren erwachsenen Sohn
oder ihre erwachsene Tochter aus ihrer Er-
ziehungsverantwortung entlassen und an
Professionelle abgeben kénnen und, wie ein
Vater das einmal formulierte, nur noch fiir
das Emotionale und Schéne zustindig zu
sein, nur noch der liebe Papa und nicht der
bose, der immer verbietet. B

Die Fragen stellten
Silvia Doser und Elzbieta Szczebak.

Prof. Dr. Etta Wilken lehrte am Institut fir
Sonderpddagogik der Leibniz-Universitat
Hannover Allgemeine und integrative Be-

hindertenpadagogik. Sie verflgt Gber jahr-

zehntelange Erfahrungen in der Férderung
von Kindern und Jugendlichen mit Down-

Syndrom sowie in der Beratung von Eltern

und Professionellen.
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In der Zeit, als alles aufgrund von Co-
rona stehen blieb, gab es einen gegen-
ldufigen Trend bei uns in der Familie:
Wir haben fiir Liv den Einstieg auf Ra-
dern gefunden!

Dankenswerterweise haben wir zu
Hause einen Fahrradschuppen, der
nicht von allen Nachbarn gleicher-
mafen genutzt wird, denn dort stan-
den schon diverse Zwei- und Mehr-Ré-
der in froher Erwartung Livs weiterer
Entwicklung. Laufrader ebenso wie
kleine Fahrrader mit Stuitzradern oder
Schiebestange und diverse Roller -
und ja, alles in der Mehrzahl, alles in
Varianten, vom grof3en Bruder und
anderen Kindern tlbernommen. Liv
wollte aber nach anfanglicher Be-
geisterung immer schnell wieder
runter und vorzugsweise mit dem viel
zu kleinen Dreirad oder dem nicht
minder mickrigen, vierradrigen Puky
fahren. Wir waren schon drauf und
dran, den Prozess fir ein (dreiradriges)
Therapiefahrrad anzustof3en!

Da ich es selbst immer praktisch
finde, in der LmDS , heif3e” Tipps

zu bekommen, wenn es ums Thema
+Ausriistung” geht - ich denke da z.B.
an hier beschriebene Hilfsmittel zum
leichten und sicheren Erlernen des Ski-
fahrens — will ich diesmal unseren
neuen Begleiter im Familienalltag
vorstellen.

Nach dem Namen musste ich erst ein-
mal suchen, da wir den kleinen Blick-

fang dermalen spontan in einem Out-
let mitgenommen haben, dass wir uns
damit nicht beschaftigt hatten: ,Micro
G-Bike Chopper Deluxe’, mit Carving-
Hinterteil! Meine Freundin, die das Ge-
fahrt ab begeisterten Fotos gleich,die
Harley unter den Rollern” nannte, lag
also nicht so weit weg. Ohne den fin-
digen Verkaufer waren wir womaéglich
schon wieder abgezogen:,Also ich
wirde ihr das hier geben!”

Eine Kreuzung aus Roller, Laufrad
und Skateboard ergibt einen Flit-
zer, wie er nicht geeigneter sein
konnte fiir unsere Tochter, die eben
immer schon ein bisschen groBer ist
als die Kinder, die Ublicherweise ein
bestimmtes Gefdhrt in Beschlag neh-
men und meistern, und damit zu
grof3, sobald es bei ihr soweit ware!
Die knallige Farbe und das leichte Ge-
wicht haben ihr Ubriges dazu getan,
dass sie quasi aufsprang und gar nicht
mehr runter wollte. Der Clou ist aus
unserer Sicht die Erweiterung um die
kleine Hinterachse, einem Skateboard
entwendet, und daran die beiden win-
zigen Hinterrader, die ein Umkippen
nicht unmaoglich machen, dem Kind
aber quasi ankiindigen.

Wenn ihr also einen ,laufenden Meter”
daheim habt, der auf dem Sprungin
die fahrende Fortbewegung ist, aber
noch den richtigen fahrbaren Unter-
satz sucht, das konnte auch fiir euch
die Losung sein! Viel Spal! m
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Austausch unter
erwaChsenen GeSChwi.Stern TEXT: ANNE STOCKER

,Geschwister von Menschen mit Beeintrachtigungen verbindet ihre besondere Geschwister-
situation”, so Anne Stocker, Autorin des folgenden Berichts. Sie ist mit einer Schwester und
einem Bruder mit Down-Syndrom aufgewachsen. Heute engagiert sie sich fur den Austausch
unter erwachsenen Geschwistern und bietet in ihrem Erfahrungsbericht einen Uberblick
einiger Anlaufstellen fiir erwachsene Geschwister an. Denn,auch wenn sie schon erwachsen
sind’, mochten sie sich vielleicht mit anderen Geschwistern austauschen — bei einem Stamm-
tisch, Treff oder Uber die virtuellen Verbindungen.

rgendwo habe ich mal gelesen, dass
I Geschwister die Personen sind, die

uns am lingsten begleiten auf unserem
Lebensweg. Eltern gehen vor uns, ein Part-
ner oder eine Partnerin oder eigene Kinder
kommen spiter dazu. Geschwister konnen
also schon alleine deshalb fiir jede Per-
son eine grofle Bedeutung haben und den
Lebensverlauf prigen.

Meine Geschwister haben das Down-
Syndrom. Das war immer ein selbstver-
stindliches, aber auch allgegenwirtiges
Thema in unserer Familie. Wir Geschwister
sind ein ,Top-Team®, wie unser ziem-
lich grofer kleiner Bruder sagt. Als Kind
besuchte ich Geschwisterseminare der
Lebenshilfe Rheinland-Pfalz. Es waren be-
sondere Ereignisse nur fiir mich. Wir be-
schiftigten uns mit bestimmten Themen,
konnten uns austauschen und natiirlich
auch einfach Spaf$ haben. In meiner Jugend
verlor ich solche Angebote aus den Augen,
entdeckte sie erst iiber zehn Jahre spater
wieder. Nun, als Erwachsene, waren die Be-
dingungen andere. Ich lebte alleine, einige
Kilometer von der Familie entfernt, konnte
selbststindig tiber meine Zeit entscheiden
und war mobil. Meine Geschwister sah ich
zwar regelmiflig alle paar Wochen und sie
konnten bei mir Urlaub machen. Die Her-
kunftsfamilie schien auf den ersten Blick
nicht mehr in dem Mafle Einfluss auf mei-
nen Alltag zu haben wie frither. Und doch
war die Familie geistig meist sehr pri-
sent. Erwachsene Geschwister zu sein
ist eine andere Lebenslage, die auch mit
neuer Verantwortung einhergeht. Die eige-
nen Eltern werden élter, viele Geschwister

tibernehmen nicht zuletzt die rechtliche Be-
treuung ihrer beeintrachtigten Geschwister.
Balancieren dies mit ihrer eigenen Familie
oder ihrer allgemeinen Lebensgestaltung
aus. Geraten wegen ihrer Vorstellungen
vielleicht mit ihren Eltern aneinander.

Auf einem Geschwistertreffen der
Bundesvereinigung Lebenshilfe in Ber-
lin 2018 horchte ich sehr auf, als einige
der anwesenden ,,élteren Geschwister be-
sonders begeistert von dem Treffen waren.
Teils waren sie zufillig darauf aufmerk-
sam geworden, hatten zuvor keinerlei Be-
rihrungspunkte (bewusst) zu anderen Ge-
schwistern gehabt und nicht mal geahnt,
dass sie sich als Geschwister fiihlen, sich
als solche auch duflern und vernetzen durf-
ten. Es wirkt vielleicht banal, doch diese
Erkenntnis beriihrte manche der Perso-
nen zutiefst. Jede und jeder hatte seine
Familiengeschichte, seine Geschwisterbio-
grafie und auch die Beobachtungen, wie sie
den eigenen Lebensweg geprégt hatten.

Ich nahm ebenfalls aus Berichten mit,
dass es neben den Geschwisterseminaren
(oder auch Wochenenden fiir Erwachsene)
bereits Stammtische in verschiedenen Stid-
ten zur Vernetzung von Geschwistern gab.
Ende vergangenen Jahres endlich rief ich
einen Stammtisch an meinem Wohnort
Bielefeld ins Leben. Uber Social Media und
regionale Verbénde wurde der Termin ver-
breitet. Das Alter der Teilnehmenden war
sehr gemischt, viele hatten Geschwister mit
Down-Syndrom. Teilweise hatten die El-
tern auf den Stammtisch aufmerksam ge-
macht oder die Geschwister hatten selbst
die Homepage von ,Erwachsene Ge-
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schwister nach regionalen Angeboten be-
obachtet, weil sie sich vernetzen wollten.
Manche trugen aber auch bereits die volle
Verantwortung fiir ihre Geschwister und
waren von den Wohneinrichtungen auf den
Termin hingewiesen worden.

Bei den bisherigen vier Treffen des Stamm-
tischs verlief jedes auf seine eigene Weise.
Gemeinsam war aber, dass sich Fremde in
kiirzester Zeit iiber ausgesprochen private
Themen austauschten. Ich kénnte mir vor-
stellen, dass das unter Eltern dhnlich ist.
Unter Personen unterschiedlicher Alters-
stufen konnte in gewisser Hinsicht die eige-
ne Vergangenheit oder Zukunft gesehen
werden. Es gab regen Austausch und Freu-
de dartiber, gegenseitiges Verstehen von
Leben, Familienkonstellationen, Fragen
und Sorgen. Freuden. Manches musste an-
scheinend erst einmal heraus, bevor ande-
re, schone Dinge erzdhlt werden konnten.
Dabei waren keine Erkldrungen notwendig
und mit groflem Verstdndnis wurde einan-
der zugehort.

Geschwister von Menschen mit Beein-
trachtigungen verbindet ihre besondere
Geschwistersituation. Einerseits ist Ge-
schwister sein das Normalste der Welt.
Andererseits haben wir keine Wahl, als
uns irgendwie zu unserer besonderen Si-
tuation und zu den Erwartungen an uns
zu verhalten, egal ob sie explizit von an-
deren oder von uns selbst an uns gerichtet
werden. Auch wer nicht Betreuung oder
(engen) Kontakt haben mochte, muss dies
mit sich selbst kldren. Und auch bei groflem
Anteil am Leben der Geschwister kann es
sehr guttun, in den Austausch mit anderen



zu treten. Das Ausmafd und die Gestaltung
sind ja vollig offen.

Da die Informationskanile so unter-
schiedlich sind, profitieren manche Ge-
schwister davon, wenn andere Personen
ihnen erzihlen, dass Geschwister sich als
Geschwister fithlen diirfen und mit ande-
ren austauschen konnen. Auch wenn sie
blof} neugierig sind. Auch, wenn sie schon

Die hier vorgestellten Adressen sind An-
haltspunkte fiir die Suche nach regionalen
Angeboten und Informationen. Es sind ei-
nige Anlaufstellen, die mir bekannt sind,
und stellen keine gezielte Auswahl dar. An-
sonsten bleiben Google-Suche oder selbst
aktiv werden. Ich bin jedenfalls sehr ge-
spannt, wie es weitergeht bei unserem
Stammtisch.

B GESCHWISTER

erwachsen sind!

GeschwisterNetzwerk.de

< Stiftung

FamilienBande

Gemeinsam fur Geschwister

Selbsthilfe Netzwerk von Geschwistern
psychisch erkrankter Menschen

in Tragerschaft von
AngehorigenNetzwerke.de

https://geschwisternetzwerk.de/ueber-uns/
gruendungsidee-und-ziele/

Stiftung FamilienBande
https://www.stiftung-familienbande.de/

W Gostrliisrer

Erwachsene Geschwister sind manchmal
Geschwister von Menschen mit Behinderung

https://erwachsene-geschwister.de/

Beratungsstelle Geschwister
https://www.geschwisterkinder.de/beratungsstelle.php

Gesc hlisterNetz
gemeinsam f.)fﬂe‘:ﬂ'i

GeschwisterNetz gemeinsam stark
https://geschwisternetz.de/

=
Weiter in dieser Rubrik

jiingere Geschwister
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Das unsichtbare Band ...

TEXT: HANNAH LUDWIG FOTOS: PRIVAT

H allo, ich heifle Hannah, bin zwolf Jahre
alt und gehe in die 6. Klasse. Meine
Schwester Anika ist neun Jahre alt und hat
das Down-Syndrom.

Wabhrscheinlich ist es immer schwierig
und manchmal auch sehr anstrengend, eine
grofle Schwester zu sein. Mit Anika ist es
fir mich oft doppelt anstrengend, aber eben
auch oft dreimal so lustig wie mit anderen
Geschwistern.

Als sie auf die Welt kam, hab ich anfangs
nicht verstehen kénnen, warum Mama und
Papa so viel geweint haben und oft sehr
traurig waren. Dariiber war ich oft verwirrt
und manchmal auch wiitend. Fiir mich war
sie einfach Anika, mit wilden Haaren wie
ein Punk und einer siiflen Stupsnase. Den
Namen habe tibrigens ich ausgesucht, viel-
leicht hatte Pippi Langstrumpf auch gut ge-
passt. Denn sie macht meist das, was sie
will. Dafiir beneide ich sie manchmal.

Oft brauchen wir keine Worte, um uns
zu verstehen. Sie fiihlt und sieht immer
genau, wie es mir gerade geht. Andersrum
ist es aber genauso. Wenn es mir nicht gut
geht, dann trostet sie mich und will wissen,
warum ich so traurig bin. Ich kann ihr alles
erzdhlen und sie ist immer fiir mich da. Es
fihlt sich an, als wenn zwischen uns ein
Band besteht, das keiner sieht, ein unsicht-
bares Band, das uns verbindet. Oft denke
ich, dass ich sie mehr brauche als sie mich!

In Sachen Gefiihle ist sie einfach die-
jenige, die besser damit umgehen kann und
weifl, wie man sie ausdriicken kann. Eben
auch ohne Worte zeigt sie mir ihre Liebe.
Wenn es nach ihr ginge, wire die Welt eine
bunte Blumenwiese mit viel Schokoladen-
eis, das auf Biumen wiéchst.

Oft bin ich sehr stolz auf sie. Wenn sie
etwas lernen mochte, dann tut sie es auch
- egal wie anstrengend es ist oder wie lange
es dauert. AufSerdem gibt sie nie auf! Sie
schafft auch die schwierigsten Aufgaben.

Es gibt auch Tage, an denen sie mich
firchterlich nervt. Wenn ich ihr irgend-
etwas dreimal erkldren muss und sie trotz-
dem immer noch nicht richtig zuhort und
sich wihrenddessen einfach mit ande-
ren Dingen beschiftigt. Dann streiten wir
uns auch einfach mal und schreien uns an.
Meist geht es uns dann beiden nicht gut
damit und wir vertragen uns schnell wieder.
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,Findet euren eigenen

und gliicklichen Weg zusammen.

Nur darauf kommt es an,
egal was andere sagen.”

Sie kann wirklich total lieb und nett sein,
aber manchmal wiinsche ich mir, dass sie es
nicht immer so leicht schaffen wiirde, mich
um den Finger zu wickeln. Meistens schaftt
sie es, mich zu dem Spiel zu tiberreden, das
sie gerade mochte, obwohl ich ganz etwas
anderes machen wollte. Weil sie eben ist wie
sie ist. Wenn wir unten beim Metzger sind,
dann muss sie sich nur an die Fleischtheke
stellen und ganz lieb gucken und schon
gibts fiir sie eine Extra-Scheibe Salami.

Mit ihr kann man die wildesten Aben-
teuer erleben und die verriicktesten Dinge
ausprobieren. Sie ist immer dabei und be-
reit fiir jeden Quatsch.

Manchmal ist sie wiitend, dann fegt sie
wie ein kleiner Tornado durchs Haus. Aber
wenn sie lacht, glaubt man, dass es iiber-
haupt nichts Schlechtes auf der Welt gibt.
Auflerdem ist sie der beste Troster, den man
sich als Schwester wiinschen kann. Sie ist
mein absoluter Gliicksbringer.

An alle Miitter und Viiter da drauflen,
die vielleicht gerade viel weinen und traurig
sind, weil sie ein Kind mit Down-Syndrom
bekommen haben und deswegen denken,
dass es nicht das Kind ist, das sie sich so
lange gewtinscht haben.

An alle grofien Schwestern und Briider,
die jetzt Angst haben, ausgelacht zu wer-
den, weil sie ein Geschwisterchen mit einer
Behinderung haben. All denen mochte ich
gerne sagen:

Es ist iiberhaupt nicht schlimm, wenn
man traurig ist und weint, weil man dem
Kind gerne ein anderes, ,besseres“ Leben
geschenkt hitte! Findet euren eigenen und
gliicklichen Weg zusammen. Nur darauf
kommt es an, egal was andere sagen.

Anika hat mein Leben viel schéner und
bunter gemacht. Manchmal muss man
zweimal hinschauen, aber dann erkennt
man, dass diese Menschen eigentlich das
grofdte Herz von allen haben.

Denkt immer daran, dass diese tollen
Menschen manche Dinge nicht so verstehen
oder lernen werden wie vielleicht andere.
Aber zum Gliick ist jeder anders und jeder
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hat seine Stirken und Schwichen. Manche
werden nur schlecht sprechen kénnen, aber
dafiir vielleicht Olympiasieger im Schwim-
men sein. Andere Kinder mit Down-Syn-
drom sind vielleicht nicht die Besten in der
Schule, dafiir Weltklasse-Sandburgenbauer.

Also helft eurem Kind und eurem Ge-
schwisterchen dabei, den Lebensweg zu
gehen, den es gehen mochte. Denkt dabei
immer an das Gute in der Welt.

Ich wiirde mir wiinschen, dass diese Men-
schen mehr akzeptiert werden. Schliellich
ist jeder Mensch mit all seinen Farben und
Besonderheiten gut so wie er ist. Ich denke,
wenn wir lernen konnten, ohne Vorurteile
auf andere Menschen zuzugehen, wire das
Leben deutlich einfacher und schoner.
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Lieber Justus, du treibst mich

zur WeiBglut!!!

TEXT: LOTTA RUMKER FOTO: PRIVAT

Lieber Justus,

du treibst mich zur Weif3glut!!! Justus, hast du eine Ahnung, wie
nervig du sein kannst? Von deiner Ungeduld, wenn wir war-
ten miissen, bis zu deiner perfektionistischen Art, wenn du die
Lebensmittel auf dem Band bei der Kasse sortierst.

All das regt mich tierisch auf, aber was mich noch mehr nervt
ist, dass man in der einen Minute wiitend auf dich ist und in der
nichsten sich iiber dich kaputtlachen muss, weil du immer einen
passenden Spruch auf Lager hast. Zum Beispiel heute beim Oster-
eiersuchen, wo du immer mir oder Lasse die Eier wegschnappen
wolltest, da du sie immer erst dann gesehen hast, als wir sie ge-
sehen haben. Ich wollte mal nett sein und dir helfen, bin zu einem
Ei hingelaufen, habe dann aber so getan, als kénne ich es nicht
sehen. Du hast es dann allerdings gesehen und sagtest: ,,Na Lotta,

da kommst du wohl zu spét!“ Eigentlich hatte ich sauer sein sollen.

Ich meine, da hilft man dir und du musst noch angeben! Doch ich
musste mich einfach tiber deine Unwissenheit schlapplachen.

Ich finde es toll, wie du auf die Welt schaust. Du freust dich
iiber die ganz kleinen Sachen, die andere gar nicht wahrnehmen
wiirden. Du siehst immer, wann wer traurig ist, und vor allem, du
siehst stets das Gute im Menschen. Na ja aufier sie heiflen Kons-
tantin. Ich weif3, dieser Muppet-Film hat einen bleibenden Ein-
druck bei dir hinterlassen ;).

Ich mag es, dass du manchmal so herrlich unwissend und sorg-
los bist und damit immer fiir Lacher sorgst, so wie damals, als
Omas und Opas Hund Fritz gestorben ist und ich dich weinend
fragte, ob du auch traurig seist. Du hast nur mit den Schultern ge-
zuckt und mir erkldrt, dass du warten wiirdest. Als ich dann frag-
te, worauf du warten wiirdest, hast du ganz cool geantwortet: ,,Na,
dass Fritz wieder kommt!“ Zum ersten Mal an diesem Tag konnte
ich lachen und mein Lachen war aufrichtig.

Ich weif3, dass du nicht immer alles sofort kannst und oft Hilfe
brauchst, z.B. immer wenn Alexa dich nicht versteht und statt die
Bayernhymne nach irgendeiner Stadt in Afrika sucht. Doch ich
hatte nie das Gefiihl, auf dich aufpassen zu miissen. Du bist mein
grofer Bruder und ich als deine kleine Schwester habe vor allem
immer deinen Mut, dein grofSes Herz und deine unerschiitterliche
Freude bewundert. Aber auch, dass du mich immer so akzeptiert
hast, wie ich bin mit all meinen Fehlern!

Schon immer habe ich dich als mein Vorbild betrachtet auf-
grund all der Eigenschaften von dir, mit denen du mir immer hel-
fen konntest. Etwa als ich vier Jahre alt war und wir schwimmen
waren. Damals hatte ich Angst vor der riesigen Rutsche. Du hast
mich dann mitgenommen und bist mit mir gerutscht. Dank dir
weifd ich jetzt, dass hinter jeder Schwiche auch eine Stérke steckt —
und sei diese auch nur Mitgefiihl fiir andere.

Du hast mir beigebracht, dass es auf der Welt Millionen Griin-
de zum Lachen gibt und man iiberall neue Abenteuer findet. Das,
was du mir mit auf dem Weg gegeben hast, ist so viel mehr, als es
jeder andere grofe Bruder gekonnt hitte.

Es ist oft eine Hilfe zu wissen, dass, wenn man fillt, man trotz-
dem jemanden hat, der einen nicht anders anguckt als sonst und
dich in die Arme nimmt. Jemanden, der einen immer aufmuntert.
Obwohl du auch manchmal echt peinlich sein kannst, ich meine,
musst du jedes Mal reinkommen, wenn ich gerade telefoniere,
nur um mich zu fragen, was ich heute Abend denn gucke?! Okay
ja ich muss zugeben: Manchmal ist das aber schon ganz prak-
tisch, immerhin kennst du die Fernsehzeitung auswendig! Aber
ich weif3 ja, dass Geschwister generell nervig sind. Es gibt ja auch
noch unseren kleinen Bruder Lasse. Jap, genau der, mit dem du es
schaffst, eine Chipstiite in unter fiinf Minuten zu leeren!!!

Deine kleine nervige Schwester
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,BrownieDownieVersum*
im Lockdown

ch lebe nun schon fast zwolf Jahre

als grofler Bruder in einem ,Dow-

nieVersum®, da mein Bruder Victor,
der im September zwolf Jahre alt wird, das
Down-Syndrom hat. Weil unser Familien-
name Braun ist, haben wir den Spitznamen
»Brownies“ und meine Mutter spricht von
unserem besonderen Familienplaneten,
deswegen das ,,BrownieDownieVersum®.

Ich bin ganz ehrlich: Ich hitte lieber
einen Bruder mit Normal-Syndrom. Ich
darf das auch auflern, ohne dass ich von
meinen Eltern Stress bekomme. Vor mei-
nem Bruder Victor mache ich das natiir-
lich nicht. Auf der anderen Seite liebe ich
meinen Bruder tber alles und wiirde ihn
um nichts in der Welt eintauschen wollen.
Wenn ich das jetzt lese, passt das nicht zu-
sammen, auch fiir mich oft nicht. Es ist aber
trotzdem so.

Da ich keine anderen Geschwister
aufler Victor habe, bieten mir meine El-
tern immer wieder Urlaub vom Alltag im
»BrownieDownieVersum®, was ich sehr ge-
niefle. Sei es Skilaufen mit meinem Vater,
Besuche bei meinem Cousin in Stidfrank-
reich (ich durfte das erste Mal mit neun
Jahren ohne meine Eltern fliegen!), Sport-
und Sprachcamps oder Freizeiten fir Ge-
schwisterkinder vom Bunten Kreis Rhein-
land. Zugegeben, es hat auch echt Vorteile,
im Auftrag ,Kein-Schattenkind-werden®
heranzuwachsen.

Ich bin gerade 15 geworden und wach-
se in Bad Godesberg bei Bonn auf. ,BadGo*
hat den Vorteil, noch klein genug zu sein,
um sich auch schon ab dem Grundschul-
alter selbststindig zu bewegen. Aber auch
in meinem Alter spannend zu bleiben, vor
allem mit der Anbindung nach Bonn und
Koln. So kann ich seit Jahren ohne ein
»Mamataxi“ Hobbys nachgehen oder Ver-
abredungen haben. Denn im ,,Mamataxi*
sitzt ja auch automatisch Victor,/der unse-
ren Familienalltag zwar spannender, aber
auch unberechenbar macht und mich da-
durch auch oft gestresst fithlen lasst. Aufier-
dem schafft er es mit seinem unbeschreib-

TEXT: LEO V. BRAUN

lich starken Willen, unwiderstehlichem
Charme und unvorstellbarem Ideen-
reichtum, z.B. mein Tennistraining oder
eine Verabredung zu ,crashen Wenn ich
Arzttermine oder andere Dinge habe, zu
denen mich ein Elternteil begleiten soll,
oder ich mir das wiinsche, kommt Victors
Kinderfrau oder ein Kindermadchen, das
mit ihm seine 23 Barbies und Kens bespielt,
und alle haben etwas davon. Eigentlich ein
ganz nettes Leben.

Aber dann kam Corona! Als wir am
Freitag, den 13. Mirz in der letzten Stunde
in der Schiilerversammlung von der Schul-
leitung die Information bekamen, dass wir
drei Wochen frither in die Osterferien ge-
schickt wiirden und insgesamt finf (!) Wo-
chen frei hitten, war das fiir mich der beste
Schultag seit meiner Einschulung. Erst am
Montag darauf realisierte ich: Nicht nur ich
hatte fiinf Wochen frei, Victor ja ebenso!

Wihrend der normalen Ferien ist das
ja auch der Fall, aber mit den Coronafe-
rien kam zeitgleich der Lockdown, also von
jetzt auf gleich keine Verabredungen, Hob-
bys, Kino etc. mehr fiir mich und auch mein
Bruder konnte nicht wie gewohnt regel-
maflig von seinen Kindermédchen bespaft
oder zum wdochentlichen Kinderturnen
und Karnevalstanztraining begleitet wer-

FOTOS: PRIVAT

den, was ja ohnehin ausfiel. Folglich hielt
sich meine Begeisterung in Grenzen.

In den ersten beiden Wochen bis zu den
Osterferien hatten meine Eltern den Ehr-
geiz, dass Victor und ich alle geforderten
Aufgaben im Homeschooling erledigten. So
verbrachte meine Mutter, die Lehrerin ist,
zur Risikogruppe gehort und damit auch
von zu Hause aus arbeitete, wie gewohnt
viel Zeit mit Victor, um ihn zum Lernen zu
motivieren, zu bespielen oder einfach auf
ihn aufzupassen. Mein Vater machte teil-
weise Homeoflice, unterstiitzte meine Mut-
ter dabei, Victor in Schach zu halten und
mich, wenn ich schulische Fragen hatte.

Ich gebe ehrlich zu, dass ich mich an-
fangs weitaus mehr Zeit als nétig in mei-
nem Zimmer verschanzte - auch, wenn
Victor vor meiner verschlossenen Tiir ge-
fithlte Stunden mit UNO safl und nicht
miide wurde, sich eine Partie zu erbetteln,
oder meine Eltern mich baten, mit ihm im
Garten zu spielen. Ich tat das nicht, mit der
praktischen Ausrede, Homeschooling zu
machen.

Um ehrlich zu sein, wurde es mir mit der
Zeit aber langweilig. Mittlerweile waren die
ersten drei Wochen geschaftt und vor mir
lagen zwei Wochen Osterferien, in denen
eigentlich eine Woche Skilaufen (ohne Vic-

30 Leben mit Down-Syndrom Nr. 95 | September 2020



tor) und eine Woche in der Groffamilie in
Miinchen (mit Victor) geplant waren. Nun
hatten wir alle vier im ,,BrownieDownieVer-
sum” Ferien. Ich verlief} mit gemischten Ge-
fithlen meinen ,,Homeschooling-Planeten®
und malte mir die anstrengendsten Oster-
ferien seit Jahren aus, in denen aber nicht
wirklich viel los war.

Aber es kam anders: Dadurch, dass Vic-
tor mehr als andere Kinder Rituale braucht,
diese lebt und liebt, waren unsere Tage im
Lockdown schon einmal strukturiert. Jetzt
versuchten wir als Familie, das Beste aus
dieser verriickten Zeit zu machen und den
Tag mit schonen Ritualen zu fiillen: Das
tagliche Highlight, das wir in normalen
Zeiten auch am Wochenende pflegen, war
die mittagliche Siesta. ,,Siesta“ bedeutet al-
lerdings im ,,BrownieDownieVersum®, dass
meine Mutter schlift, mein Vater liest, Vic-
tor seine DEIN-SONG-DVDs ab dem Jahr
2011 rauf und runter schaut und performt
und ich Medienzeit nach meinen Win-
schen habe.

Die Vormittage verbrachte ich entweder
mit Ausschlafen oder viel Nichtstun. Victor
musste versuchen, sich auch alleine iiber
einen lingeren Zeitraum mit seinen Bar-
bies zu beschiftigen oder in seinen Malbii-
chern zu malen. Von Tag zu Tag gelang ihm
das ein wenig mehr und er wurde zur Freu-
de der restlichen Familie insgesamt ruhi-
ger. Uberraschenderweise akzeptierte er bei
vielen Fragen nach gewohnten Aktivititen
die Standardantwort: ,Geht nicht wegen
Corona‘, ohne die tiblichen Diskussionen.

Die Nachmittage verbrachten wir mit
der Zubereitung von Smoothies oder Eis,
natiirlich stets mit denselben Obstsorten
bzw. den gewohnten Sorten. Danach stan-
den in der Regel Federball, Fulball oder
kleine Fahrradtouren auf dem Programm.
Diese Nachmittagsrituale pflegten wir nicht
immer zu viert, aber ich beteiligte mich zu-
sehends ofter an ihnen.

Abends schlug jeder abwechselnd von
uns eine Beschiftigung vor, die dann auch
realisiert wurde, z.B. Radtour zum Rhein
und dort picknicken, Lagerfeuer im Garten,
Film- oder Spieleabend. Letztgenanntes be-
stand im ,,BrownieDownieVersum® vor Co-
rona maximal aus einer Runde ,,Mensch ér-
gere Dich nicht®. Mittlerweile sind Victor
und ich im Monopoly ein unschlagbares
Team.

Ein Gliick, dass unsere Eltern so viel Ge-
fallen an unserem neu entdeckten ent-
spannten und konfliktarmen Alltag gefunden
hatten, sodass sie nach den Osterferien den
Mut bewiesen, das Homeschooling fiir uns
auf ein absolutes Minimum zu beschrianken.
Zeitweise machten wir sogar Arbeitsteilung:
Ging meinen Eltern die Geduld aus, half
ich Victor bei seinen Aufgaben auf der
Lernapp ANTON. Ich gestaltete auch mit
ihm ein Referat iiber sein Lieblingstier, den
Lowen, und stellte es als Videoprésentation
auf die Lernplattform seiner Schule.
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Da meine Mutter und Victor zur Risiko-
gruppe gehoren, war es nach dem Lock-
down keine Frage fiir mich, dass auch ich
aus Riicksichtnahme weiter Homeschooling
machte und meine Kontakte auf meine zwei
besten Freunde reduzierte.

Im Riickblick bin ich megastolz, dass ich
den Lockdown im ,BrownieDownieVer-
sum® nicht nur tiberstanden, sondern auch
genossen habe.

Vor Victor und mir liegen nun sechs
Wochen gemeinsame Sommerferien ohne
Camps, weder fiir ihn noch fiir mich. Auch
werde ich diesen Sommer durch Corona
keine Auszeit vom ,BrownieDownieVer-
sum® haben konnen. Trotzdem freue mich
auch auf die vor uns liegende Zeit. Ende
August werde ich dann ein Auslandsjahr
auf einem Internat in Irland machen. Ehr-
lich gesagt, freue ich mich darauf aber noch
viel mehr. ®
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B GESCHWISTER

Guten Morgen,

unsere Siebtkldsslerin Alina, zwolf Jahre, hatte den Auftrag, aus
ihrem Umfeld jemanden auszuwiéhlen, der oder die eine Persénlich-
keit fiir sie ist, und diese in einem Vortrag vorzustellen. Dieser Text
ist dabei entstanden. Mich als Mama hat der Text sehr beriihrt ...
Alinas Einverstindnis liegt vor.

Herzliche Griife
C. Spitznas

Meine Schwester Stella ist anders als die meisten.
Sie ist eine Personlichkeit. Sie kann Spagat ein-
fach so ohne tGben zu mussen, wahrend andere
viel trainieren miissen, um Spagat zu be-
herrschen. Stella ist sehr

et -
S , f J,‘gn’f %
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freundlich und fast immer ' 'LL-‘;‘H € b{ﬁﬂfﬁ‘ﬂ";&maﬁ e oon PIOF, 0 e ,:méjd p
fréhlich. Sie macht sich wenig <l etné F‘"Pf’;‘cﬁ ap‘ﬁm»d ¢ {: ‘-‘s’ffﬁg}m fe nﬁg}xﬂé&

Sorgen und ist hilfsbereit. phen 9“1’, R 2 -f?dﬁm' %gy:}ﬁn U"."’“- Q*f”fmif*‘}’_wfrw
Stella tut sich aber daftir mit oI e ' e O ;’«

anderen Dingen schwerer und
braucht langer, um sie zu lernen:
Zum Beispiel lesen, rechnen,
schreiben, reiten, tauchen, Klavier
spielen usw.

Stella kann nicht schnell rennen,
nicht hoch springen, hat aber
trotzdem Spald daran. Sie hat seit der Geburt in
Kirchenbolanden am 1.6.2009 Trisomie 21.
Trisomie 21 ist der Fachbegriff von Down-Syndrom.
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Von GemeinsamReiten und Unterschieden -
Wie wir Uiber Menschen sprechen

TEXT: TORDIS KRISTIN SCHUSTER

n diesem Artikel geht es um Sprache.

Uber das Sprechen und Schreiben iiber

Menschen mit und ohne Behinderung.
Es geht um Begriffs-Wahl und die Macht
unserer Worte. Dariiber, welche Chancen
und Grenzen sie mit sich bringen, wenn
wir sie als Instrument betrachten méchten,
das wir in den Dienst einer moglichst dis-
kriminierungsfreien Welt stellen wollen.

Er soll Einblicke geben in das Wesen der
Sprache, beleuchtet Diskussionen um ,Poli-
tical Correctness”, gibt Formulierungstipps
und wirft einen Blick auf die Darstellung
von Menschen mit Behinderung in Buch
und Film.

AuBerdem kommen Expert¥innen in Sa-
chen Sprache und Down-Syndrom zu Wort:
Monika Gorlich, Michaela Schatz und Ludwig
Betz erzdhlen uns in einem Interview und in
selbst verfassten Texten, welche Worter sie
selbst fiir Menschen mit Down-Syndrom ver-
wenden, welche sie sich wiinschen, welche
sie nicht gutheiBBen und warum.

Dies soll ein Aufruf sein, einen Weg zu
gehen, der nie ohne Stolpergraben und Hiir-
den scheint, aber unbedingt bewusst ge-
gangen werden muss, wenn wir die Welt, in
der wir leben, nicht nur begehen, sondern
aktiv und bewusst mitgestalten wollen.

Sprache als Teil unserer
Identitat

Definieren wir, was Sprache fiir uns Menschen
bedeutet. Sie ist Teil unseres Alltags. Sie ist all-
gegenwartig und unumganglich. Sie ist immer
da und gehort zu unserem Leben.,Der Mensch
lebt und arbeitet in der Sprache”, fand Friedrich
Engels.

Wir kommunizieren stiandig. Vorher und
wahrenddessen laufen im Sprachzentrum unse-
res Gehirns permanent komplizierte Prozesse
ab, wir entscheiden schnell und andauernd neu,
welche Worter unseren Mund verlassen sollen.
Bewusst wird uns der Wortfindungs-Prozess vor
allem dann, wenn es mal ,hakt’, wenn wir, wie
man sagt, ,nach Worten ringen”. Oft ist das der
Fall, wenn wir unsere Haltung zur Sache noch
nicht (ganz) entwickelt haben oder wenn wir
fachlich oder emotional unsicher sind.

Manche Worte hinterfragen wir nicht
(mehr), weil sie sich etabliert haben in unse-
rem Sprachgebrauch oder in unserem Umfeld.
Manche Worte haben wir bewusst gewahlt, wir
nutzen sie mit Sicherheit. Manchmal &rgern
wir uns im Nachhinein, dass das richtige Wort
nicht kommen wollte. Oder wir fragen uns em-
pathisch, ob das eben Gesagte vielleicht falsch
oder anders als gewollt bei der Empfangerin
angekommen sein konnte. Denn wissen kon-
nen wir es nicht. Laut des ,Vier-Ohren-Modells”
(Friedemann Schulz von Thun)' kann eine ver-
meintlich eindeutig gesendete Nachricht bei
der Empfangerin auf vier verschiedene Arten
verstanden werden. Unsere Kommunikation ist
komplex: Missverstehen ist wahrscheinlicher,
als sich hundertprozentig richtig zu verstehen.

Sprache nimmt einen groBen Teil von uns
ein. Anhand von Sprache definieren wir uns
selbst. Wir kommunizieren mit anderen, re-
flektieren das Gesagte, bewerten Getanes, Ge-
sehenes, Gesagtes, Gelesenes. Wir SIND also
Sprache, sie ist ein Teil unserer Identitat. Jedes
gesagte Wort gibt Auskunft Gber uns, ob wir
das mochten oder nicht. Gepaart mit Mit-
teln der ,nicht verbalen Kommunikation” wie
Stimmlage, Betonung und Korpersprache gibt
sie gnadenlos Auskunft. Nicht nur Uber die
Sache selbst, auch Giber unser Befinden, unsere
Beziehung zum Gesprachspartner, Gber unse-
re Stimmung heute, Gber unseren bewussten
oder unbewussten Bezug zum Thema, lber
unsere Vergangenheit, unser Weltbild, unsere
Haltung. Sprache transportiert also Sinn. Und
das mit jedem Wort. Geschriebene und ge-
sprochene Sprache ist ein ,Medium des Den-
kens und der Weltauffassung schlechthin’,
schrieb schon Wilhelm von Humboldt.

Sich dessen bewusst zu sein, macht deut-
lich, wie machtvoll Sprache ist. Wir kdnnen
nicht neutral sein. Wir beziehen bewusst oder
unbewusst immer und andauernd Haltung, so-
bald wir kommunizieren. Denn: Wir leben in
der Welt um uns, wir sind nicht abgeschottet.
Sprache markiert den Ubergang zwischen uns
und unseren Mitmenschen. Wir positionieren
uns mit Sprache und definieren dabei den Platz
in unseren Systemen: Wir sind Teil einer Fami-
lie, einer Partnerschaft, eines Freundeskreises,
eines Teams am Arbeitsplatz. Wir haben meh-
rere Rollen inne.
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Es ist herausfordernd: Die Welt dreht sich
andauernd, wir missen stdndig neu Posi-
tion beziehen und stehen damit vor der
Herausforderung, welche Worte wir in unse-
ren Sprachgebrauch aufnehmen méchten
und welche wir bewusst nicht nutzen wol-
len. (Oft sind es nicht nur die Worte selbst, die
mit Bedacht gewahlt werden sollten, auch die
Reihenfolge der Worte, sogar die Betonung.)
Und: Je weniger NICHT gewilnschte, dis-
kriminierende Worte benutzt werden, desto
eher ,verschwinden” sie auch.

Abbilden zeitgemaBer
Menschenbilder

Sprache an sich ist komplex. Unsere Welt, die
wir durch sie beschreiben, ist es auch. Zudemiist
Sprache stetig im Wandel, unsere Gesellschaft
ebenfalls. Sie beeinflussen sich gegenseitig.
Doch oft geschieht dieser Bedeutungswandel
zeitversetzt und uneinheitlich. Ursachen fiir Be-
deutungs-Veranderungen von Worten kénnen
laut Wikipedia? z.B. sein:

m Bedirfnis nach einer beschonigenden
Ausdrucksweise

m Bedarf an einer neuen Bezeichnung fur
etwas bisher Unbekanntes

m Verschwinden bestimmter Gegenstande
oder Handlungen aus dem tdglichen Leben,
z.B. auch durch Weiterentwicklung der Ge-
sellschaft

Eine neue Bedeutung tritt oft erst in einer be-
stimmten Sprecher*innengruppe auf und ver-
breitet sich allmahlich. Die alte Bedeutung
wird oft verdrangt, sie kann aber auch parallel
weiter existieren. (Der Begriff ,Fraulein” durch-
lief seit dem Althochdeutschen beispielsweise
eine Bedeutungsverschlechterung; urspriing-
lich bedeutete er ,junge Herrin” / von hohem
Stand / oder auch ,Gebieterin”. Er verschwand
aber aufgrund Funktionalisierung und sozialer
Abwertung durch feministische Sprachkritik in
den 1970er Jahren. So Wikipedia.)

Was als Ursache hier allerdings fehlt, ist der
Wunsch, geeignete Begrifflichkeiten zu finden,
die dem sozialen Fortschritt der Gesellschaft
dienen. Denn genau davon handelt der vor-
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liegende Text. Es geht also um das sprachliche
Abbilden zeitgemaBer Menschenbilder.

Das bedeutet nun also Verantwortung. Fur
jede und jeden von uns, die*der kommuni-
ziert. Diese Verantwortung mag vielleicht er-
driickend wirken, gerade da wir uns ihr nicht
entziehen konnen. Anders fihlt es sich an,
wenn wir uns die Macht der Sprache zunutze
machen und sie als ein wunderbares, sehr ef-
fektives Werkzeug begreifen, das wir — sei es
im privaten Umfeld unter Freunden, beruflich
oder auf einer Rednerblhne - gebrauchen
koénnen, um diese Welt zu gestalten. Wir haben
es also selbst ein Stiick weit mit in der Hand.
Bei all den Dingen, die wir im Alltag erleben
und die wir nicht beeinflussen kénnen, weil
Entscheidungen ohne unsere Zustimmung ge-
troffen werden, geht es hier also um ein Stiick
Selbstwirksamkeit. Das kann sich sehr gut an-
fuihlen. Wir sollten dieses Instrument nutzen!

,Political Correctness*
und humane Verpflichtung

Woérter kdnnen Schaden anrichten und Gutes
tun, sie kdnnen ausschliefen oder jemanden
dazugehoren lassen. Sprache transportiert Dis-
kriminierungen und Stereotype, definiert Zu-
gehorigkeiten.

Der Sprachwissenschaftler Anatol Stefano-
witsch® findet, das Wesen unserer deutschen
Sprache mache es uns zudem nicht leicht,
denn deren Kernfunktion sei das Treffen von
Unterscheidungen. Jedes Wort unterscheidet
die Welt in zwei Kategorien: eine, die das ent-
halt, was durch das Wort bezeichnet wird, und
eine, die das enthalt, was nicht durch das Wort
bezeichnet wird. Diese Unterscheidungen er-
scheinen uns selbstverstandlich und verleiten
dazu, sie mit Stereotypisierungen aufzuladen.
Unsere Sprache zwingt uns hdufig, Unter-
scheidungen auch dann zu treffen, wenn sie
eigentlich keine Rolle spielen, z.B. beziglich
des Geschlechts einer Person. Damit schafft
Sprache (unvermeidlicherweise) die Grund-
lage fiir Ungleichheit und Diskriminierung.

Wenn wir beispielsweise tUber Menschen
sprechen, die studieren, Kranke versorgen
oder einen Bus lenken - warum sollten wir ge-
zwungen sein, sie nach Geschlecht (Student/
Studentin, Krankenpfleger/Krankenpflegerin
bzw. Krankenschwester, Busfahrer/Busfahrerin)
zu kategorisieren? SchlieBlich ist das Einzige,
was eine Rolle spielen sollte, ihre Qualifikation
und ihre Bereitschaft, die Tatigkeit auszutiben.”
Gut sei es hier, so Stefanowitsch, Worter zu fin-
den, die die Unterscheidung gar nicht erst tref-
fen, wie etwa Elternteil, Familienmitglied, Stu-
dierende. ,Wenn diese Formen merkwirdig
oder umstdndlich klingen, so liegt das vor
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allem daran, dass sie ungewohnt sind - ein Ef-
fekt, der sich schnell abnutzen wiirde

Und es wird noch trickreicher: ,Im Falle
eines einzelnen diskriminierenden Wortes
scheint eine Veranderung zunéachst tduschend
einfach: Es wird einfach durch ein anderes,
neutraleres Wort ersetzt. Die Sprachgeschichte
zeigt jedoch, dass jedes neu eingefiihrte Wort
schnell die negativen Bedeutungsaspekte des
ersetzten Wortes Ubernimmt (man spricht hier
manchmal von einer Euphemismentretmiihle)."

Der Autor empfiehlt, betreffende Merkma-
le nur dann zu versprachlichen, wenn sie wirk-
lich relevant sind. Vermeintlich umstandlich
wirkende wertneutrale Bezeichnungen wie
+Mitblrger*innen mit Migrationshintergrund”
bedeuten flr ihn ,ein unverzichtbarer Schritt
auf dem Weg zu einem maoglichst wenig dis-
kriminierenden Sprachgebrauch”.

Wir sollten also penibel auf unsere Wortwahl
und die Stellung der Worter untereinander ach-
ten. Und das ist eine echte Herausforderung fiir
uns, jeden Tag. Vorausgesetzt, die Menschen
um uns herum sind uns nicht egal, handelt
es sich quasi um eine humane Verpflichtung,
Worte mit Bedacht und Umsicht zu wahlen.
Denn: So funktioniert sozialer Fortschritt. So
entwickeln wir Menschen uns weiter.

Ist das pedantisch? Verfechter*innen der bei-
spielsweise genderneutralen Sprache wurden
bereits vom rechten Spektrum in dieser Weise
beschimpft. Im ,Genderwahn” wiirde jedes
Wort auf die Goldwaage gelegt. Nun: Genau
dort sollte es liegen. Einem Wort das ,Wirken”
abzusprechen (und sei es auch nur unbewusst),
bedeutet, die Augen vor der Realitdt zu ver-
schlieBen, was fatal sein kann. Ungerechtig-
keiten werden oft hingenommen, weil es sie
schon lange gibt oder die Mehrheit sie nicht
sieht bzw. sie nicht als solche erkennt. Oft sind
gerade Menschen, die die Haltung ,Jetzt stellt

It

euch doch nicht so an!” transportieren, selbst
in vielen Lebensbereichen privilegiert und sich
dessen nicht bewusst. (Wie kann beispielsweise
ein weil3er, heterosexueller, reicher Mann ohne
korperliche und geistige Einschrankungen
nachvollziehen, wie es jemandem geht, der
nicht so privilegiert ist? Dies funktioniert nur
durch das Bewusstmachen der eigenen Privi-
legien, und das Nachforschen bei eben der an-
deren Person.) Wir kdnnen uns also nicht ver-
stecken hinter ,Das war doch einfach nur so
dahingesagt!” oder ,Das war doch nicht so ge-
meint!”.

Sprache kann natirlich auch ganz be-
wusst zur Einschilichterung und zur Erhaltung
von Macht eingesetzt werden (z.B. Mobbing,
Denunziation). Dies erleben viele Menschen
viel zu oft. ,Bist du behindert!” ist auf Schul-
héfen jedenfalls ein Schimpfwort; durch das
,Heruntermachen” von Minderheiten beto-
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nen die Sprechenden ihre eigene Uberlegen-
heit. Ein bekanntes Beispiel aus der Literatur
ist der Roman ,1984" von George Orwell: Eine
vorgeschriebene, kiinstliche Sprache namens
,Neusprech” wird eingesetzt, um die Kommu-
nikation und das Denken der Bevdlkerung zu
kontrollieren.

Unser Menschenbild:
Sprache als ein Schlissel
zur Teilhabe

Wenn wir nun mit unserer Sprache ein be-
stimmtes Menschenbild abbilden wollen, sollten
wir zundchst definieren, wie dieses Menschen-
bild aussehen soll. Hier der Versuch einer Ziel-
Definition: Wir mochten ...

.. zeitgemale, realistische Bilder trans-
portieren und dafiir Begriffe finden.

.. auf stereotype, klischeehafte Bilder ver-
zichten und ihnen so die Macht nehmen.

.. dass sich jeder Mensch gesehen flhlt, mit
ihren*seinen Eigenarten, Besonderheiten,
Bedirfnissen und Wiinschen.

.. eine Gesellschaft, in der alle willkommen
sind. Wir mochten inkludieren.

.. auf die Ressourcen eines jeden Menschen
schauen. Nicht auf deren oder dessen De-
fizite. Wir mochten in erster Linie den Men-
schen und ihre*seine Potenziale sehen,
nicht die Behinderung. (Jeder Mensch ist
Experte*in fiir etwas.)

.. den Menschen und das Individuum sehen
(,Lena Kluge, 51 Jahre, Schreinerin und
Harry-Potter-Fan”) und auch, aber eben
nicht nur, eines ihrer Merkmale (z.B. das
Down-Syndrom).

Beschreibungen fiir Men-
schen mit Behinderung*

Kollektive, generalisierende Zuschreibungen
kdnnen nie richtig sein. Manchmal braucht
es aber gute Formulierungen fiir Gruppen,
z.B. wenn es um eine Gemeinsamkeit, speziell
auf ein bestimmtes Bediirfnis bezogen, geht.
(Etwa: Rampen flr Rollstuhlfahrende, Men-
schen mit Rollatoren und Kinderwagen). Was
macht es fur einen Unterschied, ob ich von
einem ,behinderten Menschen” spreche oder
aber von einem ,Menschen mit Behinderung”?
Ein ,behinderter Mensch” ist anscheinend kein
Jrichtiger” Mensch, also eine Einschrankung



des Menschen, ,weniger” eben. (Manchmal
soll der Begriff ,behinderte Menschen” darauf
hinweisen, dass die Behinderung nicht etwas
ist, das zur Person gehort, sondern etwas,
das der Person durch die ungtinstigen sozia-
len Umstdnde widerféhrt. Der bekannte Slo-
gan ,Behindert IST man nicht, sondern WIRD
man” entspricht dem sozialen Modell von Be-
hinderung.)

Wenn wir von einem ,barrierefreien WC”
sprechen, ist uns bewusst, dass manche Toi-
letten-Bauten Barrieren fiir Menschen dar-
stellen. Sprechen wir von einem ,Behinderten-
WC" transportieren wir, dass der Mensch,
der es nutzt, irgendwie anders oder sogar
,hicht in Ordnung ist” und daher eine Sonder-
behandlung bendtigt. Ein groBer Unterschied.

Ist ,behinderter Mensch” nun besser, als
,Behinderter” zu sagen? Was macht der Be-
griff ,Mensch” dahinter aus? Oder ware anders
herum ,Mensch mit Behinderung” nicht bes-
ser? Die Behinderung ist hier etwas Zusatz-
liches, nicht etwas Wegnehmendes. Wie oft be-
titelt: ,Der Mensch steht an erster Stelle, nicht
eines seiner Merkmale: people first!”. Hier wird
mithilfe von wenigen Wortern und sogar der
Stellung der Worter zueinander ausgedriickt,
dass eine Behinderung nicht das ganze ICH
einer Person ausmacht: Ich bin nicht meine Be-
hinderung, ich habe eine Behinderung.

Das Reden bzw. Berichterstattungen uber
Menschen mit einer Behinderung sind oft von
der Vorstellung Nichtbetroffener gepragt, we-
niger von der tatsachlichen Situation der Men-
schen. Ein Mensch mit Behinderung(en) ist
auch nicht in allen Bereichen seines Lebens
gleich behindert. In seiner Familie kann sie*er
vielleicht mit entsprechender Akzeptanz ein
Leben ohne jede Behinderung fiihren, in der
Schule oder im Beruf jedoch eingeschrankt
werden. Selbst in einzelnen Lebenssituationen
kann die Behinderung eine mehr oder weni-
ger grof3e Rolle spielen. Viele Menschen sehen
ihre Behinderung auch nicht als permanentes
Leiden an, sondern eher als eine Lebensform,
mit der sie sich arrangiert haben und die fiir
sie eine organisatorische Herausforderung dar-
stellt. Diese Herausforderungen sind oft man-
gelnde Barrierefreiheit und der gedankenlose
Umgang mit Menschen mit Behinderung.

Uberall auf der Welt existieren Begriffe, (...)
die als selbstverstandlich verwendet werden,
jedoch die Betroffenen erheblich diffamieren.
So werden rund um den Globus behinderungs-
spezifische Begriffe als Schimpfworter ge-
braucht. Es kursieren realitdtsfremde Sinnbilder,
und der Sprachgebrauch reduziert sie meist
auf ihr Defizit, indem sie als Schwache, Kran-
ke, Arme und Ungllickliche dargestellt werden.
Dialoge mit Menschen mit Behinderung fal-
len oft in einem nett gemeinten, aber in einer

auf Kinder ausgerichteten Tonalitat aus. Fur die
angesprochene Person keine angenehme Er-
fahrung, da sie allein aufgrund der Tatsache,
dass ihre Behinderung wahrgenommen wird,
in ihrer Gesamtheit nicht als ebenbiirtige Ge-
sprachspartnerin wahrgenommen und damit
stigmatisiert wird.; schreibt Olga Manfredi, Pra-
sidentin des Gleichstellungsrats ,Egalité Handi-
cap” im,Sprachspiegel”?

Wie wir beispielsweise Gber Menschen mit
Down-Syndrom sprechen, bestimmt ganz
maBgeblich das Bild, das wir nach auBen
Uber sie an andere vermitteln. Sprechen wir
Uber ,Defekte’, ,Leiden’, ,Anomalien’, ,Krank-
heit’, ,Defizite’, entsteht bei den Zuhdrenden
ganz automatisch das Bild eines nicht-perfek-
ten Menschen, der vielleicht auch noch zu be-
mitleiden ist. Die meisten erwachsenen Men-
schen mit Trisomie 21 sagen jedoch von sich
selbst, dass sie ihr Leben lieben, dass das
Down-Syndrom sie manchmal stort, aber dass
es zu ihnen gehort. Diese Worter passen nicht
zum Selbstbild. Und sollten nicht gesagt und
so in die Welt hinausgetragen werden. Aus der
Umfrage ,Lebenszufriedenheit der Eltern von
Kindern mit Down-Syndrom” (wir berichteten
in der LmDS Nr. 94) geht hervor, dass vor allem
starre Strukturen ihnen und ihren Familien zu
schaffen machen, nicht aber unbedingt die
gesundheitlichen Folgen der Trisomie 21 ihres
Kindes selbst.

Ein Projekt der Sozialhelden e.V., ,Leid-
medien’, hat den Leitfaden ,Auf Augenh&he"®
mitentwickelt. Darin enthalten sind konkrete
Formulierungsbeispiele. Empfohlen wird zum
Beispiel der Begriff ,Menschen mit Assistenz-
bedarf".

Da jede*r ihre*seine Beeintrachtigung an-
ders erlebt und nicht zwangsldufig leidet, soll
bei Beschreibungen die Formulierung ,sie*er
lebt mit der Behinderung x” genutzt werden.
Helden und Opfergeschichten a la ,Er meistert
tapfer seinen Alltag” sollten unbedingt ver-
mieden werden. Leidmedien pladieren dafiir,
Menschen mit Behinderung als Expert*innen
in eigener Sache anzuerkennen: ,Nichts Gber
uns ohne uns” Stephen Hawking (1942-2018)
war aber auch z. B. in erster Linie Astrophysiker,
also darin Experte. Und nicht nur Rollstuhl-
fahrer.

Das Bundesministerium fiir Wirtschaft und
Arbeit in Osterreich hat 2008 den ,Leitfaden
fur einen nicht-diskriminierenden Sprach-
gebrauch” veroffentlicht: ,Sprachliche Dis-
kriminierung kann explizit sein, wie etwa in
Schimpfwortern, sexistischen Witzen, rassis-
tischen oder antisemitischen Bemerkungen
oder abwertenden AuBerungen Menschen
gegenlber. Sprachliche Diskriminierung kann
aber auch implizit passieren, indem Personen-
gruppen systematisch nicht erwahnt werden
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oder indem von ihnen nicht von Personen,
sondern von Objekten gesprochen wird. Wenn
etwa eine konkrete Person operativ ihr Ge-
schlecht dndern lassen mochte und von ihr nur
als Fall gesprochen wird, dann wird sie damit
entpersonalisiert.

Ob aber eine spezifische sprachliche Au-
Berung diskriminierenden Charakter hat oder
nicht, hange oft auch vom jeweiligen Kontext
ab:,Eines der besten Beispiele dafir ist die An-
rede du. Prinzipiell ist diese Anrede nicht ab-
wertend, es kommt jedoch auf den konkre-
ten Kontext an, das heif3t, wann wer wen unter
welchen Umstdnden duzt”

Fir Menschen mit Behinderung seien die
Begriffe zu vermeiden, die die Einzelne aus-
schlieBlich auf ihre Behinderung reduzie-
ren und sie auf eine ,Behinderten-ldentitat”
festlegen wirde. Oft finde auch eine Homo-
genisierung dieser Personengruppen statt,
wodurch Aussagen quer Uber alle Arten der
Behinderung und individuellen Eigenschaften
hinweg konstruiert wiirden.

Auch eine positive Diskriminierung a la ,Ein-
beiniger radelt um den Globus” sei zu bedenken:
»Menschen mit Behinderungen erbringen nach
herkdmmlicher Meinung ungewdhnliche Leis-
tungen: Nichtbehindertennormen werden an
Personen, die auBerhalb dieser Normen an-
gesiedelt werden, angelegt. lhre Leistungen
werden als etwas Besonderes hervorgehoben.”

Der Journalist Domingos de Oliveira (selbst
Expertein Sachen Schrift und Sehbehinderung)
beschreibt in seinem selbst publizierten Rat-
geber ,Uber Behinderung schreiben. Leitfaden
zu einer inklusiven und diskriminierungsfreien
Sprache”®, dass es fir ihn nicht funktioniere,
eine ,schwarze” Liste flr Begriffe zu verteufeln.
Es komme dagegen auf die Gesamtdarstellung
des Menschen an: Sie*Er misse als Erstes als
aktive und handelnde Person dargestellt wer-
den. (Beispielsweise wie deren*dessen Alltag
aussahe, fur was sie*er sich engagiere und so
weiter.) So wiirde der Rahmen gesetzt, in dem
sich ein Nicht-Betroffener mit dem Menschen
mit Behinderung identifiziere.

Die Herstellung einer Verbindung zum Le-
senden sei entscheidend: Sie*Er hat vielleicht
dhnliche Vorlieben etc. Erst im zweiten Schritt
soll auf konkrete Fragen zur Behinderung und
auch problematischere Aspekte eingegangen
werden. Andersherum beschrieben, wiirde das
Mitleid vor der Identifikation aktiviert werden.
Bei allem, was Menschen lesen, horen, sehen,
so de Oliviera, wirden sie sich unbewusst fra-
gen: Was hat das mit mir zu tun? Und nur wenn
das der Fall sein sollte, ndhmen Menschen es in
ihre Gedankenwelt auf — ansonsten nicht. =
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Menschen mit Behinderung
in Buch und Film

Reportagen, Interviews, aber auch die fiktive
Darstellung von Menschen mit Behinderung
in Buch und Film konnen fiir ,Outsider” Ein-
blicke geben. Autor*innen tragen beim
schopferischen Entwurf der fiktiven Protago-
nist¥innen und ihrer Lebenswelt eine groBe
Verantwortung. ,Viel zu oft werden Menschen
mit korperlicher Behinderung diskriminierend
oder klischeehaft abgebildet”, erklart die Li-
teratur-Bloggerin Alexandra Koch in einem
Interview auf dem Online-Magazin ze.tt’: Im
Jugendroman,Ein ganzes halbes Jahr” von Jojo
Moyes wird Behinderung z.B. mit Sterbehilfe
verknipft. Nach einem Unfall hat das Leben fir
den Protagonisten plétzlich keinen Sinn mehr.
Alle positiven Aspekte, so Koch, wiirden igno-
riert: Dass er aus einer wohlhabenden Familie
kommt, einen Schreibtischjob hat, den er auch
mit Querschnittslahmung machen kann, sich
verliebt. ,Es wird das Bild vermittelt, man solle
sich besser umbringen, als im Rollstuhl zu sit-
zen! Die Behinderung ist von Anfang an also
ein negativer Aspekt, der geldst werden muss.
Dagegen flr gut befindet die Bloggerin
,Der Unfall” von Andree Metzler: ,In diesem
Krimi verunfallt eine junge Frau und landet im
Rollstuhl. (...) Die Behinderung wird mit der
Handlung verbunden. Sie ist nicht die Haupt-
aufgabe der Protagonistin, die vielschichtiger
dargestellt wird. Sie hadert zwar mit dem Un-
fall, findet sich aber auch attraktiv, sie kann vie-
les selbst machen, und wenn sie Hilfe braucht,
wird das nicht entwiirdigend dargestellt.”
Weitere empfehlenswerte erzdhlende BU-
cher, in denen die Haupt- oder Nebenfigur
mit einer Behinderung (z.B. dem Down-Syn-
drom) lebt oder auch ,irgendwie anders ist’,
sind beispielsweise: ,Denni, Klara und das
Haus Nummer 5" (Brigitte Werner/Birte Muil-
ler), ,Prinz Seltsam” (Silke Schnee), ,Leopeule”
(Nina Hundertschnee)®, ,Knduel” (Frank Weni-
ger), ,Planet Willi” (Birte Muiller), ,Fledolin ver-
kehrt herum” (Antje Damm). Im Jugend-/Er-
wachsenenbereich ist die ,Tigerbande” (Nina
Skauge) bekannt, aulerdem rezensierten wir
bereits,,Be my Baby” (Marita Erfurth)” und wer-
den in der Januar-Ausgabe 2021 ,Glick wachst
im Blumentopf” (Andrea Behnke) vorstellen.
Domingos de Oliviera” wiinscht sich von
Autor*innen keine wegen ihrer Behinderung
Uiberlegenen Figuren; negative wie positive
Klischees sollten naturlich vermieden werden.
Auch ein Mensch mit einer wie auch immer ge-
arteten Beeintrachtigung sei in erster Linie und
vor allem ein Mensch mit sehr vielen unter-
schiedlichen Charaktereigenschaften. Keine
Autorin wirde ihre ganze Geschichte auf einer
einzigen Charaktereigenschaft aufbauen. Die
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Hauptfigur misse immer als vielschichtiges
und widerspriichliches Wesen dargestellt wer-
den, denn daraus wiirde die Spannung er-
wachsen. Die Empfehlung des Journalisten ist
es, zwei Figuren mit der gleichen Behinderung
und vollkommen anderen Fahigkeiten, Ver-
halten und Vorlieben zu erschaffen. Aus dem
Kontrast der beiden Personen werde deut-
lich, wie unterschiedlich die Personen aus die-
ser Gruppe sind. Menschen mit und ohne Be-
hinderung sollten in der Handlung Dinge am
besten gemeinsam tun: einen Garten planen,
ein Haus streichen etc., so de Oliviera.

Generell ist die Darstellung der Diversi-
tat von Menschen in den Medien derzeit als
mangelhaft oder Klischees reproduzierend zu
betrachten. Reprasentiert sind in Deutschland
meist weile, junge erwachsene Menschen
ohne Einschrankungen; Frauen und Manner oft
in veralteten Rollenbildern. Menschen mit ver-
schiedenen (Migrations-)Hintergriinden oder
Behinderungen sieht man selten abgebildet
oder beschrieben - aufler es soll auf sehr spe-

zielle Bedurfnisse aufmerksam gemacht wer-
den. Menschen mit Behinderung werden vor
allem im Rollstuhl dargestellt. (Sicher auch aus
Mangel an geeigneten Abbildungsmoglich-
keiten. Eine Frau mit Down-Syndrom ist sicher-
lich schwieriger zu zeichnen, vor allem gilt es
hier Stereotypisierungen zu vermeiden.)

Wir Menschen sind unterschiedlich. Die
Diversitat unserer Gesellschaft sollte in Form
von unterschiedlichen Personen(gruppen) an-
gemessen abgebildet und so KOMPLETT re-
prasentiert werden. Denn jede*r sollte sich
gesehen flhlen, unabhangig von Chromo-
somen-Zahl, Alter, Hautfarbe, Geschlecht, Re-
ligion, Orientierung, familidrem
Hintergrund oder Geldbeutel. Und das in
jedem Bereich unseres Lebens, im Buch, im
Film, in der Werbung, in den Medien, in den
Worten der Politikerin und des Nachbarn ums
Eck, und in unseren eigenen. Einfach? Sicher
nicht. Doch haben wir es in der Hand, und im
Mund - jede und jeder von uns. Lasst uns also
anfangen: Bewusst, und gemeinsam.

sexueller
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Frauen / Mdnner, Schwule / Lesben / Trans-
gender, Migrant/innen und Menschen mit
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Wie sollen wir ber Menschen mit Trisomie 21
sprechen? Und was wunschen sie sich?

Expertin im Interview

INTERVIEW: MONIKA GORLICH UND TORDIS KRISTIN SCHUSTER
FOTOS: DEUTSCHES DS-INFOCENTER

Monika Gorlich, 24, kennt sich aus mit Worten.
Sie schreibt selbst viel und gerne, zum Beispiel Tagebuch
oder in den Seminaren der DS-Akademie. Daher kennen

wir uns und sagen zueinander ,du”.
Heute frage ich sie, wie wir Giber Menschen mit Trisomie 21

sprechen sollten. Herausgekommen ist ein Gesprach,
in dem es um viel mehr als nur Gber Sprache ging:
Uber Identitat und Selbstbestimmung.

Wir treffen uns im Restaurant des Literatur-
hauses Niirnberg, ihrem Arbeitsplatz.
Monika hat gerade Feierabend gemacht
und setzt sich zu mir an den Tisch, um sich
interviewen zu lassen. Und um ein ver-
dientes Stiick Kuchen zu essen.

Tordis Kristin Schuster: Hallo Monika, wie
geht es dir?
Monika Gorlich: (lacht) Mir geht’s gut!

Monika, ich schreibe gerade einen Ar-
tikel. Es geht darum, wie wir iiber Men-
schen sprechen wollen. Uber Menschen
mit Down-Syndrom. Welche Worter wir
verwenden wollen, wenn wir reden oder
schreiben. Welche Worter gut sind. Und
welche schlecht. Ich wiirde mich tiber
deine Meinung dazu freuen!
Ja, klar! Das mache ich gerne.

Viele Menschen sind unsicher, welche

Worter sie benutzen sollen. Vor allem,

wenn es um eine Behinderung geht. Zum

Beispiel, wenn jemand Rollstuhl fihrt ...
Ich finde, das hat auch einen Vorteil,
es gibt zum Beispiel Menschen, die
machen Aikido, nur mit den Héinden.
Das hat den Vorteil, weil sie einfach
auch was machen kénnen.

Der Rollstuhl hat Vorteile fiir den Men-
schen, meinst du?
Ja.

Wirdest du fiir diesen Menschen das Wort

»behindert® verwenden oder nicht?
Manchmal ja, manchmal nein. Weil3t
du, er ist behindert und im Rollstuhl.
Aber sie haben auch Vorteile, sie kén-
nen auch Aikido machen und sie kén-
nen auch gut fahren damit. Sie kom-
men gut klar.

(Monika erzihlt mir stolz, dass sie seit tiber
drei Jahren in der Kiiche des Literaturhaus-
cafés arbeitet. Zuerst hat sie dort ein Prak-
tikum gemacht, nun ist sie mit 25 Stunden
fest angestellt. Unterstiitzt hat sie dabei die
Integrationsbegleitung ,, Access".)
Dann hab ich einen Arbeitsvertrag
unterschrieben und die haben gesagt:
Willkommen im Team! Das war so
schon! (lacht)
Ich habe dann das Karpaltunnel-
syndrom gehabt, das hab ich iiber-
standen, und dann hab ich die
Kartoffelschdlmaschine bekommen
zur Entlastung. Und eine neue Spiil-
maschine, die Arbeitshohe ist super.
Das war voll schon. (strahlt)

(Die Hohe der Maschine wurde extra an
Monikas Korpergrofie angepasst, erzihlt mir
nachher Bernd Rings, der Inhaber des Res-
taurants im Literaturhaus.)

Hast du mal was geschrieben in der letz-
ten Zeit?
Ich hab Tagebuch geschrieben.
Da steht von der Arbeit was drin.
Und dann schreibe ich auch mehr
tiber mich. Ich mache so Skifahren,
Schlittschuhlaufen, Inlinern, Fahrrad-
fahren, Workout, Klettern, Schwim-
men. Momentan geh ich nicht hin,
weil es noch zu wehtut. Ich backe gern,
oder ich mache eine Radtour.

Dartiber schreibst du dann?
Ich hab jetzt drei Monate nichts ge-
schrieben, liber meine Arbeitskollegen
gar nichts. Ich muss bisschen mehr
runterfahren und nicht nur die eine
Arbeitskollegin fragen. —
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Monika beim Sortieren der Scitze

Monika, ich habe hier eine Aufgabe fiir
dich: Stelle dir bitte vor, du liest diesen Text
tiber eine junge Frau. Zum Beispiel in einer
Zeitung. Da steht:
»ousie ist 24 Jahre alt. Sie lebt in einer WG
des Betreuten Wohnens. Gerade macht sie
ein Praktikum in einem Café. Es gefillt ihr
sehr gut.“
Jetzt soll geschrieben werden, dass Susie
das Down-Syndrom hat. Die Autorin weif}
nicht, was sie schreiben soll. Welche Wor-
ter gut sind. Kannst du sie beraten?

Okay! Ja, mache ich gerne.

Ich zeige dir nun immer einen Satz. Und
du kannst mir sagen, ob du den Satz gut
oder schlecht findest. Ob du ihn magst
oder nicht. Okay?

Okay!

Ich frage dich das, weil ich glaube, dass

du dich gut auskennst: Mit dem Down-

Syndrom kennst du dich aus ...
Komplett!

.. und du kennst dich mit Schreiben aus.
Ich kenne mich auch gut mit Wohnen
aus. Ich bin ausgezogen. Das ist ein be-
treutes Wohnen. Ich bin da total selbst-
stdndig. Und da kommt dann auch
die Annie, die helfen mir. Ich kann alle
Leute fragen.
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Susie in diesem Text ist eine junge Frau wie
du. Sie hat Freunde und eine Arbeit. Und
sie hat auch das Down-Syndrom.
Jemand schreibt nun: ,,Susie ist eine Be-
hinderte.“ Wie findest du das, wenn je-
mand das schreibt.

Das ist gut.

Das klingt gut?
Ja.

Wie findest du diesen Satz: ,,Susie hat das
Down-Syndrom.“ Kann man das sagen?
Ja, auf jeden Fall.

Und welchen Satz findest du besser?
Down-Syndrom klingt besser. Down ist
der Arzt, glaub ich. Ich habe Trisomie
21. Und ich habe eine Schwester. Und
ich habe einen Herzfehler gehabt. (Mo-
nika erzdhlt von ihrer Familie.) Mir ist es
egal, ich hab DS, aber ich hab Vorteile.

Welche Vorteile hast du?
Bei der Bahn. Da hab ich so ein Be-
hinderten-Kdrtchen.

Einen Ausweis?
Ja, einen Ausweis. Da kann ich zum
Beispiel alle Bahnen, U-Bahnen oder
Busse fahren. Und da hab ich den Vor-
teil, dass ich kostenfrei bin. Da kann
ich meine Arbeitskollegin mitnehmen.
Ich kann Taxi fahren und ich kann
meine Eltern mitnehmen, die sind
dann frei.

Stort dich das Down-Syndrom auch
manchmal?
Nein, gar nicht. Es hat Vorteile. Man
kann gut klarkommen mit Down-
Syndrom. Ich finde gar nicht.

Das sieht man dir gerade an, Monika!
(strahlt) Meine Familie unterstiitzt
mich iiberall.

Was ist, wenn jemand sagt: ,,Susie hat eine
Krankheit, das Down-Syndrom.“ Wie fin-
dest du das?
Gut. Dann weif8 man es auch. Die
Krankheit ist immer wichtig.

Monika hat die Sdtze nun sortiert.
Rechts liegen die, die sie nicht mag.
Links die, die ihr gut gefallen.




Findest du es okay, wenn jemand sagt, dass

das Down-Syndrom eine Krankheit ist?
Ja, das ist nicht schlecht, das ist auch
gut. Wenn man eine Krankheit hat,
kanns auch nicht so schlimm sein. Ich
hab auch Down-Syndrom. Und das
ist mir klar. Ich hab auch Freunde, die
haben auch Down-Syndrom und die
kommen auch damit klar. Egal, wen
du fragst. Wir schaffen alles.

Fithlst du dich krank?
Nein. Aber in meinem Ausweis steht es.
Ich hab das. Aber ich bin nicht krank.

Ein Syndrom ist auch etwas anderes als
eine Krankheit.
Ja.

Méochtest du den Satz zu den guten oder zu
den schlechten Sétzen legen?
Zu den schlechten.

Was ist, wenn jemand sagt: ,,Susie ist geis-
tig behindert.“ Wiirdest du sagen: Ja. Das
kann man schreiben?
(zogerlich) Ja. Mich storts gar nicht. Ich
weil3, dass ich behindert bin, aber man
kann auch was machen.

Das heifit, du findest das Wort nicht
schlimm. Du sagst, ja, du bist behindert,
und du lebst dein Leben und es geht dir
gut.

Ja, genau!

Darf man das sagen: ,,Susie hat 47
Chromosomen.
(tiberlegt) Also, wenn es ein Chromo-
som zu viel ist, dann muss es stimmen.

Ich habe 46, du hast eins mehr.
Ja, das stimmt. Ich habe ‘nen Herz-
fehler gehabt. Aber sie haben es wie-
der zugemacht. Ich bin kerngesund
und mich storts gar nicht.

Was ist, wenn jemand sagt: ,Susie hat Lern-

schwierigkeiten.*
Ja, das stimmt. Es ist nicht so schlimm,
wenn man Schwierigkeiten hat, dann
kann ich noch was lernen. Mama oder
Papa oder hier, die geben mir Kritik,
ich nehm das an und ich mach das
Beste daraus. Und das hat Vorteile.
Man hat Stdrken, man hat Schwi-
chen, jeder hat es. Arbeit ist meine
groB3e Stdrke. Was meine Schwdichen
sind, das weil3 ich nicht. Aber da helfen
meine Eltern mir.

Was ist, wenn jemand sagt: ,Susie leidet
am Down-Syndrom.“ Findest du es gut,
wenn jemand das schreibt?

NEIN!

Und wie findest du das hier? ,,Susie ist
ein Down-Madchen.“ Gefillt dir das oder
nicht?

Nee.

Wieso, wie klingt das?
(tiberlegt) Hm, ich bin auch ein Down-
Maddchen.

Aber es klingt nicht gut?
Ja! Und es macht ein bisschen ... (iiber-
legt)

(Monika erzdhlt von ihrer Schwester, auf die
sie sehr stolz ist, weil sie das Physikum be-
standen hat.)
Wie findest du das hier? ,,Susie ist ein
Downi.“

Downi ... nee!

Kannst du sagen, warum du das nicht gut
findest?
Hm, das Down und das Downiii. Kann
man schon sagen. Aber nicht immer
ofter. (iiberlegt) Ich glaube, man darf
es nicht sagen.

Wie ist dieser Satz? ,,Susie ist ein Mensch
mit Down-Syndrom.*
Geht!

Und dieser? ,,Susie ist eine junge Frau mit
Trisomie 21.
Ja, auch. Das stimmt.

Findest du, dass man das sagen kann:

»Susie hat eine Behinderung.*
Ja, das darf man sagen. Behindert
sein hat auch einen Vorteil natiirlich.
Man hat eine Behinderung. Ich hab
z.B. GH 100 Prozent. Das steht im Aus-
weis. (lacht) Ich find schén, dass wir
das machen.

(Monika hat die Sitze nun sortiert. Rechts

liegen die, die sie nicht mag. Links die, die

ihr gut gefallen.)

Stell dir nun bitte vor: Jemand sagt zu DIR

einen der Sitze auf der rechten Seite, wie

geht’s dir dann? Zum Beispiel ,,Downi
Das ist blod, das mag ich gar nicht.

Wie fiihlst du dich dann, wenn das jemand
sagt?
Wenn man es 6fter sagt? Das ist dann
kein schénes Gefiihl.

NACHDENKENSWERTES

Und wenn jemand sagt: ,,Junge Frau mit
Trisomie 21°?
(lichelt) Das ist viel schéner.

Wie fiihlt sich das an?
Dass ich erwachsen bin. Ich kann Feh-
ler meistern, ich kann die Arbeit auch
so gut. Ich kann auch meine Wohnung
machen ganz alleine. Das Gefiihl ist
einfach wunderschén.

Der Satz passt zu dir!
Das stimmt!

Welcher Satz gefillt dir denn am besten?
(Monika zeigt auf die Sitze ,,Susie ist eine
junge Frau mit Trisomie 21 ,,Zu Susie ge-
hort auch das Down-Syndrom® und ,,Susie
lebt mit Trisomie 21°)
Das istimmer gut! Ja, ich hab ein eige-
nes Leben mit Down-Syndrom. Eine
eigene Wohnung und das ist total
megaschon. Das ist ein betreutes Woh-
nen und die helfen mir auch. Wo ich
Schwdchen hab, da helfen die mir. Put-
zen kann ich sehr gut. Beim Geld, da
helfen die mir.

Nur noch eine letzte Frage. Wenn jemand
unsicher ist ... die Autorin nicht weif3, wel-
che Worter sie benutzen soll, wenn sie tiber
dich spricht: Konnte sie dich dann fragen,
welche Worter okay sind? Oder findest du
das blod?

Nein, das finde ich nicht blod.

Vielen Dank fiir das Interview, Monika!
Ich hab das so gerne gemacht!

Das Interview entstand am 30.5.2020.
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Wir haben eine weitere Expertin und einen Experten gefragt:
,Wie sollen wir iber Menschen mit Down-Syndrom sprechen?
Und was winschen sie sich?”
Michaela Schatz und Ludwig Betz haben uns ihre Meinung per
E-Mail gesandt. Ihre Texte erscheinen im Originalstil.

Ludwig Betz im Garten

40

Michaela Schatz
bei einem Seminar der DS-Akademie ...

Worte zum Down-Syndrom

Mir ist klar, dass es einen Arzt gab, der so hief3: John
Langdon Down. Er hat als erster Menschen entdeckt,
die anders aussehen, und diese beschrieben. Des-
wegen spricht man vom ,Down”“-Syndrom. Aber trotz-
dem: Das deutsche Wort fiir down hort sich fiir mich
wie niedergedriickt an. Und manchmal fiihlt man sich
so, in der Wirklichkeit. So ein Pech, dass er keinen ande-
ren Nachnamen hatte!

Ich selber habe das Down-Syndrom wie viele andre
auch. Sind wir deswegen ,behindert?”

Es ist nicht schon wenn wir das zu héren bekommen
und kann sehr verletzend sein. Es ware besser, wenn
man sagt: ,Mensch mit Behinderung.” Wir sind Men-
schen. Das ist doch wohl viel wichtiger als eine Be-
hinderung. Auflerdem verwendet man ,behindert”
auch als Schimpfwort.

Zum Down-Syndrom sagt man auch ,Trisomie 21" Das
finde ich gut. Es erklart, dass das 21. Chromosom drei-
mal vorhanden ist. Man kann es auch einfach als eine
»genetisch bedingte Veranlagung” sehen.

Flr mich und fir die meisten sind auch diese Worte im
Leben wichtig: Fragen stellen, helfen, unterstiitzen, ler-
nen. Das wollen wir tun. Jeder ist einzigartig und kann
viel geben.

Michaela Schatz

... und beim Schreiben

Trisomie 21 - Down-Syndrom - Mongoloid

Ich habe das Down-Syndrom. Fiir das Down-Syndrom gibt es verschiedene
Begriffe, zum Beispiel Trisomie 21 und das finde ich in Ordnung. Ich wiirde
mir wiinschen, ganz normal zu sein aber trotzdem fiihle ich mich damit wohl.

Den Ausdruck Mongoloid finde ich nicht in Ordnung, denn das ist eine Be-
leidigung, weil wir Menschen mit Down-Syndrom oder Trisomie 21 ganz viel

Ludwig Betz
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lernen kénnen. Wir kdnnen alles erreichen, ich kann ganz gut lesen, schrei-
ben, rechnen und vieles anderes mehr.

Die Menschen in der Mongolei finden es auch nicht in Ordnung, dass eine
Behinderung nach ihrem Namen bezeichnet wird.

FOTOS: PRIVAT UND DEUTSCHES DS-INFOCENTER
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Warum wir die ,Solidaritat” der AfD
mit Menschen mit Down-Syndrom
in Frage stellen miissen ...

Am Welt-Down-Syndrom-Tag 2020 hat die AfD erneut ihre ,Solidaritat” mit Menschen mit
Down-Syndrom bekundet - schon 2019 hatte die Bundestagsfraktion sich medienwirksam
mit bunten Socken ablichten lassen und so eine eigentlich schone Aktion flir menschliche
Vielfalt gekapert und ins Absurde verkehrt. Denn in den Jahren vorher ist die rechte Partei
eher durch behindertenfeindliche Anfragen und abwertende AuBerungen gegeniiber
Menschen mit Down-Syndrom aufgefallen. Und menschliche Vielfalt wertschatzen meint
eben auch: Menschen unterschiedlicher Herkunft, Hautfarbe und Religion, unabhéangig
von sexueller Orientierung - einfach alle Menschen.

Warum die AfD sich pl6tzlich als Flirsprecherin von Menschen mit Down-Syndrom ausgibt
und wie glaubwiurdig diese ,Solidaritatsbekundungen” sind, analysiert Vanessa Hartmann.

Als Mutter eines Sohnes mit Down-Syn-
drom bin ich in mehreren DS-Gruppen
aktiv. In der letzten Zeit hatte ich immer
mal wieder mit anderen Eltern von Kindern
mit Down-Syndrom zu tun, die in Dis-
kussionen Positionen vertreten haben, die
ich inhaltlich der AfD zuschreiben wiirde.

Lange konnte ich mir darauf keinen
Reim machen; es erschien mir paradox, dass
Eltern eines Kindes mit Down-Syndrom
sich von einer rechten Partei angesprochen
filhlen - die Geschichte und auch Uber-
griffe von Rechtsextremen in den letzten
Jahrzehnten haben gezeigt, dass Menschen
mit Behinderungen, psychischen Beein-
trachtigungen, Obdachlose, eben alle, die
nicht einer vermeintlichen Leistungsnorm
entsprechen, zu ihren Opfern werden kon-
nen. Bis ich auf ein Bild zum Welt-Down-
Syndrom-Tag 2019 gestof3en bin: Da saf3en
Alice Weidel, Alexander Gauland und der
Rest der AfD-Bundestagsfraktion mit bun-
ten Socken auf einer Treppe, begleitet von
der Aussage, die AfD wolle damit ,das
Lebensrecht von Menschen mit Down-Syn-
drom bekriftigen und ihre Solidaritit mit
Menschen mit Behinderung demonstrie-
ren”

Reaktionen oder Proteste von DS-Orga-
nisationen konnte ich nicht finden. Es ist
fraglich, ob sie dariiber informiert waren;
sie miissten im Presseverteiler der AfD sein

oder die Facebook-Seite abonniert haben.
Ich personlich finde diese ,,Gliickwiinsche
zum WDST emporend und mochte im Fol-
genden zeigen, warum.

Abwertende AuBBerungen

Mit ihren ,Solidarititsbekundungen® hat
die AfD eine 180-Grad-Wende vollzogen.
Denn in den Jahren zuvor war die Partei
ausschliefllich durch beleidigende Aussagen
gegeniiber Menschen mit Down-Syndrom
und anderen Behinderungen aufgefallen.
Den Anfang machte 2014 der damals stell-
vertretende Landeschef und Pressesprecher
der AfD in Sachsen,Thomas Hartung. In
einem Facebook-Post duflerte sich Hartung
abwertend tiber den Spanier Pablo Pineda,
der als erster Mann mit Down-Syndrom
in Europa an einer Hochschule studierte
und Lehrer werden wollte: ,Wo soll das hin-
fiihren, wenn es als normal gezeigt wird???
(...) Wollt ihr von jemandem ,belehrt® wer-
den, der weniger weifs als ihr? (...) Ich spre-
che einem Menschen mit Trisomie 21 die
Befihigung ab, in Deutschland den Hoch-
schulberuf eines Lehrers zu ergreifen, und
gebe kund, dass ich als Nichtbehinderter
von einem solchen nicht unterrichtet werden
mdchte.

Nun mag Pablo Pineda eine Ausnahme-
erscheinung sein, aus Hartungs Worten

aber sprechen Uberheblichkeit und Vor-
urteile. Um zu beurteilen, ob Pineda ein
guter Lehrer ist oder wire, miisste Hartung
ihn erst einmal im Unterricht erleben. Auf
diesen Post folgte dann auch erheblicher
Protest, Hartung loschte den Eintrag und
trat von allen Amtern zuriick. Seiner Kar-
riere in der AfD tat dies aber keinen Ab-
bruch, kurzzeitig machte er Pressearbeit fiir
Pegida, inzwischen ist er Pressesprecher der
AfD-Landtagsfraktion in Baden-Wiirttem-
berg.

Ein Einzelfall? Leider nein. Ebenfalls ab-
wertend duflerte sich im April 2018 Josef
Dorr, bis heute Chef der AfD-Fraktion
im Saarland und ehemaliger Forderschul-
lehrer. Wahrend einer Landtagsdebatte
verglich er Kinder mit Down-Syndrom
mit ansteckenden Krankheiten: ,Es gibt
Krankenhduser, da werden Kranke aller
Art behandelt. (...) Was aber unter keinen
Umstinden geht, ist, dass in dem gleichen
Krankenhaus oder der gleichen Abteilung
dann auch Menschen sind mit iibertragbaren
Krankheiten, schweren ansteckenden Krank-
heiten, die dann die anderen Kranken an-
stecken. Das ist ein Bild. Aber in der Schu-
le haben wir die gleiche Situation.“ Durch die
Inklusion wiirden an Schulen ,Kinder mit
Downsyndrom unterrichtet (...) mit anderen
Kindern, die ganz normal, gesund sind.“ =
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Auch nach diesen Auflerungen hagel-
te es Protest, der Verein Saar 21 und andere
Vereine wiesen die Aussagen als menschen-
verachtend zuriick.

Nun sei der Vollstindigkeit halber ge-
sagt: Auch die FDP ist bereits mit einem
scheufllichen Twitter-Tweet zum Thema
»Bluttest aufgefallen. Die FDP gibt sich al-
lerdings auch nicht als Fiirsprecher*in von
Menschen mit Down-Syndrom aus, ihr
Verhalten bedarf daher an dieser Stelle kei-
ner Analyse.

Falschbehauptungen
zum Thema Inklusion

Der oben erwahnte Josef Dorr aus dem Saar-
land ist nicht allein mit seiner Ablehnung
von schulischer Inklusion, denn die steht
bei der AfD im Grundsatzprogramm. Dort
wie auch in den Wahlprogrammen setzt
sich die AfD fiir ,den Erhalt der Forder-
und Sonderschulen® ein und behauptet:
»Die Behindertenrechtskonvention der Ver-
einten Nationen stellt unsere bewdihrten For-
der- und Sonderschulen keineswegs in Frage.
Die Forderung, behinderten Kindern Teil-
habe am Bildungssystem zu garantieren, ist
bereits umfassend und erfolgreich erfiillt.
Die ideologisch motivierte Inklusion ,um
jeden Preis* verursacht erhebliche Kosten
und hemmt behinderte wie nicht behinderte
Schiiler in ihrem Lernerfolg.“

Eine glatte Falschbehauptung in mehr-
facher Hinsicht. Seit 2009 ist die UN-Be-
hindertenrechtskonvention in Deutschland
in Kraft und rechtsverbindlich. Sie regelt in
Artikel 24 das Recht von Kindern mit Be-
hinderung, eine allgemeine Schule zu be-
suchen, und stellt das Recht aller Kinder
auf inklusive Bildung fest: ,Das Aufrecht-
erhalten von zwei Bildungssystemen, einem
allgemeinen  Bildungssystem und einem
Sonderbildungssystem/auf Segregation be-
ruhenden Bildungssystem ist nicht vereinbar
mit der UN-Behindertenrechtskonvention.“
So heifit es in den Allgemeinen Be-
merkungen zu Artikel 24 des ,, Ausschusses
zum Schutz der Rechte von Menschen mit
Behinderungen® der Vereinten Nationen,
die 2016 nachgereicht wurden, um missver-
stindlichen Auslegungen des Artikels vor-
zubeugen.

Autorin Lisa Reimann schreibt hier-
zu in ihrem Blog inklusionsfakten.de: ,,Die
UNO, insbesondere der ehemalige UN-
Sonderbotschafter, haben festgestellt, dass
die Trennung von Kindern mit und ohne Be-
hinderung diskriminiert und Sonderwelten
schafft, die ein spdteres Aufeinanderzu-
gehen erschweren oder fast unmaglich ma-

chen. Genau das Gegenteil von dem Ziel der
UN-Behindertenrechtskonvention: eine dis-
kriminierungsfreie, inklusive Gesellschaft, in
der jeder Mensch, unabhdngig seiner Fihig-
keiten, gleichberechtigt teilhaben kann. Dazu
zdhlt auch der Besuch der Regelschule. Ohne
inklusive Bildung keine inklusive Gesell-
schaft.“ Die AfD behauptet also an dieser
Stelle etwas in ihrem Programm, das fak-
tisch falsch ist: Das Recht auf wirklich in-
klusive Bildung ist ein Menschenrecht, die
Aufrechterhaltung von Forderschulen ist
nicht vereinbar mit der UN-Behinderten-
rechtskonvention.

Auch die Behauptung, Inklusion hemme
behinderte wie nichtbehinderte Schiilerin-
nen und Schiiler, wurde in zahlreichen Stu-
dien widerlegt, ja sogar das Gegenteil be-
wiesen: In inklusiven Klassen erzielen alle
Kinder bessere Ergebnisse. Lisa Reimann
dazu auf inklusionsfakten.de: ,, Erfahrungen
haben gezeigt, dass Schiiler*innen mit Be-
hinderung im Gemeinsamen Unterricht
iiber ein realistischeres Selbstkonzept ver-
fiigen, soziale Normen stirker verinnerlicht
haben und durch die Anregungen der nicht-
behinderten Klassenkameraden grofSere Ent-
wicklungsfortschritte machen. Die Wocken-
Studie, die BiLieF-Studie, die Ergebnisse von
Bildungsvergleichsstudien des IQB und wei-
tere Untersuchungen zeigen, dass inklusive
Bildung alle Kinder besser fordert — voraus-
gesetzt, die Rahmenbedingungen stimmen.“

Bessere Rahmenbedingun-
gen - nicht mit der AfD

Leider stimmen eben diese Rahmen-
bedingungen fiir Inklusion hierzulande
meist ganz und gar nicht, obwohl die
einzelnen Bundeslinder dazu angehalten
sind, die UN-Konvention umzusetzen.
- Weshalb es auch unter Eltern von Kin-
dern mit Down-Syndrom viele Inklusions-
Skeptiker*innen gibt. Sie fiirchten, dass
ihre Kinder an Regelschulen gemobbt
und in groflen Klassen nicht so gut ge-
fordert werden wie mithilfe der Sonder-
padagog*innen in kleineren Klassen an
Forderschulen. Und sie erleben, dass El-
tern mit Kindern an Regelschulen stin-
dige Kampfe, z.B. wegen der Bewilligung
von Schulbegleitungen und vielem mehr,
ausfechten miissen, dass sie die Therapien
ihrer Kinder auflerhalb der Schulzeit wup-
pen miissen und keinen kostenlosen Fahr-
dienst zur Schule erhalten. Es ist also gut
nachvollziehbar, dass auch viele Eltern be-
hinderter Kinder Forderschulen vorziehen.

Im Hinblick auf das Programm der AfD
sei aber gesagt: Die UN-Behindertenrechts-
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konvention wurde gemeinsam von Ex-
pert*innen mit und ohne Behinderung er-
arbeitet. Menschen mit Behinderung haben
selbst entschieden, was sie fiir sich als das
Beste erachten, um wirklich teilhaben zu
konnen an der Gesellschaft. Nicht tiber uns
ohne uns, so der Leitsatz der Behinderten-
bewegung. Und sie sehen ein durchweg in-
klusives Schulsystem als ihr Menschenrecht
- ein Schulsystem, in dem alle gemeinsam
von klein auf lernen, dass Menschen unter-
schiedlich sind und dass diese Vielfalt nor-
mal und bereichernd ist.

Fir ein wirklich inklusives Schulsystem
miissten aber Forderschulen abgeschaftt
werden; stattdessen lernen alle Kinder ge-
meinsam an einer barrierefreien ,,Schu-
le fiir alle” in kleineren Klassen mit mehr
Pidagog*innen, differenzierendem Unter-
richt mit anregenden Materialien und mul-
ti-professionellen Teams aus Lehrkriften,
Therapeut*innen und Pflegekriften. Von
diesem Ideal sind wir in Deutschland noch
weit entfernt, es gibt aber Bundeslander wie
Bremen oder Schleswig-Holstein, die sich
zumindest auf den Weg dorthin gemacht
haben.

Mit der AfD wird es Fortschritte in
Richtung eines wirklich inklusiven Schul-
systems niemals geben - das macht die Par-
tei in ihrem Programm unmissverstind-
lich Klar. ,Wir befiirworten uneingeschrinkt
das Leistungsprinzip®, heifit es im Partei-
programm und , Leistungsprinzip statt In-
klusion und Kuschelunterricht“ fordert z.B.
der Boblinger AfD-Abgeordnete Markus
Frohnmaier.

Aber wie sollen Schiiler*innen, die auf
Leistung und Ellenbogenmentalitit ge-
eicht werden, Solidaritdt, Hilfsbereitschaft
und Empathie lernen? Kinder sollen nicht
nur leere Hiillen sein, die sich mdglichst
viel Wissen aneignen - sondern auch Men-
schen mit Herzensbildung, die anderen
Menschen wertschitzend begegnen und
unsere Gesellschaft positiv pragen und ge-
stalten. Dazu muss Schule ein Ort der Be-
gegnung und des gegenseitigen Respekts
sein. Potenziale der Kinder, nicht ihre De-
fizite muissen wichtig sein.

Das Grundsatzprogramm
und eine Anfrage

Aber nimmt die AfD die Potenziale von
Menschen mit Behinderung wahr? Im
Grundsatzprogramm der AfD kommt trotz
der ,,Solidarititsbekundungen® zum WDST
an keiner Stelle der Begriff ,,Menschen mit
Behinderung® vor, ,Teilhabe“ und ,In-
klusion“ auch nicht, bis auf den o.g. Punkt



die schulische Inklusion betreffend, mit
dem Kinder mit Behinderung benachteiligt
werden. In den Programmen z.B. von CDU,
SPD, Griine und Linke werden der Teil-
habe von Menschen mit Behinderung eige-
ne Themenpunkte eingeraumt.

Stattdessen erkundigt sich die AfD in
»Kleinen Anfrage“ an die Regierung immer
wieder nach den Kosten fiir Inklusion, z.B.
im Februar 2018 in Sachsen, oder sie fra-
gen nach der Bewertung der Notwendig-
keit, Angebote in Leichter Sprache bereit-
zustellen (z.B. in Thiiringen 2016).

Dass die AfD ihre Wahlprogramme oder
ihr Grundsatzprogramm im Gegensatz zu
anderen Parteien nicht in Leichter Sprache
verfiigbar gemacht hat, zeigt, dass sie Men-
schen mit Lernschwierigkeiten gar nicht
ansprechen will. Udo Sierck, der sich seit
iiber 40 Jahren fiir Behindertenrechte en-
gagiert und zahlreiche Biicher und Fach-
artikel, auch zu rechten Parteien und ihrem
Verhiltnis zu Menschen mit Behinderung,
veroffentlicht hat, meint: ,Die AfD geht
nur auf Stimmenfang. Ansdtze fiir die Ver-
besserung der Situation von Eltern und ihren
behinderten Kindern sind nicht erkennbar.
Im Gegenteil: Behinderte Menschen fiihlen
sich durch die AfD verletzt und entwiirdigt.“

Zu dieser Entwiirdigung beigetragen
hat auch die beriichtigte ,Kleine Anfrage®,
mit der die AfD bundesweites Entsetzen,
auch bei Sozialverbanden wie der Lebens-
hilfe, dem VDK oder der Interessenver-
tretung Selbstbestimmt Leben ausloste.
Denn am 22. Mirz 2018, genau einen Tag
nach dem WDST, gab es keine ,Solidari-
tatsbekundungen® mehr, sondern die AfD
wollte wissen, wie sich die Zahl schwer-
behinderter Menschen in den Jahren zuvor
entwickelt hatte. Sie schrieb, Behinderung
entstehe ,u.a. durch Heirat innerhalb der
Familie, und fragte, welche Hauptursachen
fiir Behinderungen es seit 2012 gidbe und wie
oft Behinderungen durch Heirat innerhalb
der Familie entstanden seien. Die Anfrage
sollte natiirlich in erster Linie Ressenti-
ments gegeniiber gefliichteten Menschen
und Muslimen*innen in Deutschland schii-
ren, denen die AfD damit pauschal ,In-
zucht unterstellte. Gleichzeitig nihrte die
Anfrage den Mythos, wenn es zu einer Be-
hinderung komme, seien die Eltern die
“Verursacher“~ eine Denke, die aus dem
Nationalsozialismus bekannt ist, denn da-
mals, als Menschen mit Behinderung zu
Hunderttausenden ermordet wurden, weil
sie als ,,lebensunwert“ galten, wurden auch
deren Angehorigen erfasst und als erb-
krank stigmatisiert. Und weil es in der An-
frage auch darum ging, Behinderung zu

verhindern, wertete die Anfrage zudem
Behinderung generell ab und stellt sie als
etwas zu Vermeidendes dar.

Den Zusammenhang zum National-
sozialismus sahen auch 18 Sozialver-
binde wund Behindertenorganisationen,
die gemeinsam Anzeigen in groflen Tages-
zeitungen schalteten und schlossen: ,,Wir
rufen die Bevilkerung auf, wachsam zu sein
und sich entschlossen gegen diese unertrdig-
liche Menschen- und Lebensfeindlichkeit zu
stellen. Wir sagen ,Nein‘ zu jeder Abwertung
von Menschen mit Behinderung und zu jeg-
licher Form des Rassismus.“ Nun sind all
diese Organisationen, die Stellung gegen
die AfD bezogen, mitgliederstarke Ver-
einigungen, Millionen potenzielle Wih-
ler*innen gehéren ihnen an. Man darf
also vermuten, dass es strategische Uber-
legungen gab und gibt, wie man diese Wah-
ler*innen kiinftig ansprechen konnte. Und
so folgte die AfD ein Jahr spéter erstmalig
der Sockenaufforderung zum WDST ...

Das Gesamtbild
ist entscheidend

Natiirlich muss man mit dem Vergleich
zum Nationalsozialismus vorsichtig um-
gehen, um die ungeheuerlichen Ver-
brechen von damals nicht zu bagatellisie-
ren. Im Nationalsozialismus galten Kinder
mit Down-Syndrom als ,,Ballastexistenzen®;
Juden als minderwertige ,Rasse und
~Volksfeinde® und die Lehren daraus sind
klar: Kein Mensch darf je wieder ,Bal-
last oder ,minderwertig“ genannt werden,
jedem Menschen steht seine Wiirde zu, die
ihm kein anderer absprechen darf, tber
niemanden darf pauschal geurteilt wer-
den - und tiber die Streichung des Begriffs
»Rasse“ aus dem Grundgesetz wird endlich
diskutiert.

Die AfD ist nicht die NSDAP, auch
wenn ihre Forderungen und Sprache zeit-
weise gleich klingen, wie z.B. die Stiftung
Erinnerung Ulm nachgewiesen hat. Aber
sie ist eine in Teilen rechtsextreme Partei,
mit einem Landesvorsitzenden, den man
ungestraft ,Faschist® nennen darf, rechts-
extremen Funktiondren und zahlreichen
Rechtsextremisten als Mitarbeiter in den
Parlamenten. Thre Strategie beruht genau
wie einst bei den Nazis darauf, Unzufrieden-
heit zu schiiren, die Angst vor ,Fremden®
auszunutzen und ganze Menschengruppen
aufgrund ihrer Hautfarbe und Religion aus-
zugrenzen und zu diffamieren. Scrollt man
sich durch ihre Facebook-Seite, begegnen
einem unentwegt Postings, die wiitend ma-
chen sollen, Hass produzieren. Mal auf die
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regierenden Parteien, mal auf Gefliichtete
und ,Migranten®.

Muss man diesen Hass hier repro-
duzieren? Sollten sich nicht Eltern eines
Kindes mit Down-Syndrom einfach selbst
ein Bild machen? Das ist wiinschenswert
- und genau dazu soll dieser Artikel bei-
tragen, denn Fakt ist, dass die ,,Griifle der
AfD zum WDST und auch die Ablehnung
des Bluttests so gar nicht zum Gesamtbild
der AfD passen.

»Reines Kalkiul“ urteilt auch Kirsten
Achtelik, Journalistin und Autorin zu be-
hinderten- und geschlechterpolitischen
Themen. Sie engagiert sich im Gen-ethi-
schen Netzwerk e.V., einem Zusammen-
schluss von Wissenschaftler*innen und
Aktivist*innen, der kritisch tiber neue Ent-
wicklungen unter anderem in der Prénatal-
diagnostik berichtet und ein Positions-
papier gegen den Bluttest als Kassenleistung
entworfen hat. Auf dieses Positionspapier
bezog sich die AfD in der Orientierungs-
debatte im Bundestag positiv - das aber ver-
baten sich die Autor*innen des Positions-
papiers: ,,Volle Distanzierung® schrieben sie
in einem Tweet. Sie sind der Meinung, die
AfD beziehe Stellung gegen den Bluttest,
weil die Partei grundsitzlich Schwanger-
schaftsabbriiche ablehnt und damit Frauen-
rechte einschrinken will. Das Thema Blut-
test und seine Kritiker*innen werden somit
instrumentalisiert, um gegen Abtreibungen
egal aus welchem Grund mobil zu machen.

Diese Ansicht teilt auch der Exper-
te fir gruppenbezogene Menschenfeind-
lichkeit der Amadeu-Antonio-Stiftung,
Jan Riebe: ,Bei der Positionierung der AfD
gegen den Bluttest steht das Argument gegen
Schwangerschaftsabbriiche im Vordergrund
und nicht ein Konzept fiir eine behinderten-
freundliche Gesellschaft. Denn in ihrer gro-
fSen Mehrheit steht die Partei fiir ein totales
Leistungsprinzip und lehnt solidarische und
sozialstaatliche Prinzipien ab.“

Um Letzteres nachzupriifen, reicht ein
Blick ins Grundsatzprogramm: Die AfD
will Unternehmen ,,deregulieren, womit
sie der Ausbeutung von Mensch und Natur
Tiir und Tor offnet; sie will, dass sich der
Staat auf wenige Kernbereiche konzent-
riert, wozu sie den Bereich ,Soziales aus-
driicklich nicht zahlt; sie will grundlegende
Reformen mit geringeren Abgaben bei der
Sozialversicherung - Gelder, die bei der
Bewiltigung von Krankheit, Arbeitslosig-
keit oder der Rente fehlen wiirden; sie will
die Vermogens- und Erbschaftssteuer ab-
schaffen und den Spitzensteuersatz senken,
womit sie Reichen massive Steuergeschenke
machen wiirde und weniger Geld fiir staat-
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liche Leistungen wie Elterngeld, Kindergeld
und so weiter, aber auch fiir Investitionen in
Infrastrukur wie Schulen und StrafSen zur
Verfiigung hitte.

Ich mo6chte mit diesem Artikel nieman-
den belehren oder bevormunden. Aber ich
nehme wahr, dass Menschen in meinem
Umfeld empfinglich sind fiir die Hetze der
AfD, und das macht mir Angst. Ich moch-
te mir nicht ausmalen, wie es unseren Kin-
dern tatsichlich ergehen wiirde, wenn eine
Partei wie die AfD an die Macht kime -
ganz abgesehen von den Konsequenzen in
vielen anderen Bereichen.

Ich wiinsche mir, dass wir Eltern von
Kindern mit Down-Syndrom im Austausch
bleiben und fiir Argumente empfinglich,
auch wenn wir nicht einer Meinung sind.
Und dass wir es gemeinsam unseren Kin-
dern nachmachen: Liebe und Freude leben
und sehen, dass wir alle Menschen sind.

Vanessa Hartmann ist Redakteurin und
Filmautorin. Sie arbeitet im Team der
Medienwerkstatt Franken und schreibt fir ver-
schiedene Zeitungen und Magazine.

Fur die Produktion Als hditte es sie nie gegeben —
NS-,Euthanasie” in Neuendettelsau und Ansbach
wurde sie 2020 ausgezeichnet mit dem Alternati-
ven Medienpreis in der Kategorie Geschichte.

lhr neuester Film ,Habt ihr das denn nicht vorher
gewusst?” - Prdnataldiagnostik (2020) und
weitere Filme sind auf der Website der Medien-
werkstatt Franken zu sehen:

www.medienwerkstatt-franken.de

44 Leben mit Down-Syndrom Nr. 95 |

FOTO: VALESKA REHM

Ruckhalt.

Ein schones Gefiihl!

Versicherungsschutz fur
Menschen mit geistiger
Behinderung

TEXT: NINA GERKE

inder mit Down-Syndrom und deren Familien missen im Alltag jede Menge Huir-

den meistern: Sei es, weil man sich als Eltern mit vielen Fragen allein gelassen fihlt,

die entsprechenden Kapazitaten in Einrichtungen und Schulen fehlen oder fiir
das Kind mit Behinderung schlicht kein Versicherungsschutz zu erhalten ist. Dabei zahlt
Sicherheit zu den Grundbediirfnissen eines jeden Menschen! Deshalb waren und sind wir
als Versicherer im Raum der Kirchen (VRK) fir Menschen mit geistiger Behinderung und
ihre Familien da. lhnen mochten wir im Alltag den Ricken starken — und die Sicherheit
geben, dass fir ihr Kind jederzeit gut vorgesorgt ist.

Schutz im Alltag

Ein Beispiel aus dem taglichen Miteinander: Jonas (23) wird beim nachbarschaftlichen
Grillen aus Versehen angerempelt und sto3t dabei etwas um. Reicht hier eine personliche
Entschuldigung nicht aus und der Schaden muss finanziell beglichen werden, ist dies ein
klassischer Fall fir die Haftpflichtversicherung.

Allerdings ist Jonas ein junger Mann mit Down-Syndrom und gilt nach dem Gesetz als
deliktunfahig (laut BGB § 827). Somit zahlt die Versicherung nicht, sondern wehrt die An-
spriiche des Nachbarn ab - so wie es das geltende Recht vorsieht. Eine unangenehme
Situation fiir die gesamte Familie: Entweder sie zahlt den Schaden aus personlichem
Schuldbewusstsein selber oder aber das nachbarschaftliche Verhéltnis bleibt nicht mehr
so, wie es einmal war. Hier kommen wir als Versicherer im Raum der Kirchen fiir den Scha-
den auf.

In unserer Familien-Versicherung sind Kinder mit geistiger Behinderung lebens-
lang - also auch als Erwachsene — ohne zusatzliche Kosten mitversichert, sofern sie un-
verheiratet sind und nicht in einer eingetragenen Lebenspartnerschaft leben. Wir priifen
in jedem Fall individuell die Haftungsfrage fiir die Angehérigen und Betreuer, begleichen
berechtigte Anspriiche und wehren unbegriindete Forderungen ab.

Und unser Schutz gilt nicht nur fir die Eltern von (erwachsenen) Kindern mit geisti-
ger Behinderung: Auch fiir Geschwister, weitere Angehorige oder nicht verwandte Be-
treuer, die sich ehrenamtlich um Menschen mit Down-Syndrom kiimmern, besteht ein
Versicherungsschutz, unabhangig davon, ob sie im selben Haushalt leben.

Anspruch auf gesellschaftliche Teilhabe

Der richtige Versicherungsschutz unterstitzt Eltern und Betreuer darin, viele Bereiche
ihres Lebens zu regeln: Fiir Menschen mit geistiger, insbesondere aber mehrfacher Be-
hinderung, sind Forder- und Gesundheitsleistungen oft die Voraussetzung fiir eine ge-
sellschaftliche Teilhabe. Dazu gehdren unter anderem Mobilitatshilfen, besondere Ge-
sundheits-, Bewegungs- oder Férderangebote.

Damit ist aber auch die Frage verbunden: Auf welche konkreten Gesundheits-
leistungen haben Menschen mit geistiger Behinderung und deren Familien einen
Anspruch - und auf welche nicht?

Vor allem der Antrag auf eine Pflegestufe ist oft eine groBe rechtliche Hiirde. Hier
bietet unsere Rechtsschutzversicherung Unterstiitzung und finanzielle Sicherheit. Wir
setzen uns ein, wenn es um juristische Anspriiche auf die Finanzierung einer Gesund-
heitsleistung oder um andere rechtliche Fragen geht.
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Neben der Haftpflicht- und der Rechts-
schutzversicherung haben wir zusatzlich eine
Unfallversicherung speziell fir Menschen mit
geistiger Behinderung entwickelt. Und unsere
Hausratversicherung bietet eine Absicherung
der personlichen Einrichtungsgegenstande,
z.B. in betreuten Wohngemeinschaften.

Vorsorge fiir die Zukunft

Eine der gro3ten Sorgen fir Eltern ist wohl die
Frage: Wie kann ich fir mein Kind (vor-)sorgen,
wenn ich einmal nicht mehr bin!?

Hier bieten wir unseren Kunden - also auch
Eltern und Angehorigen von Menschen mit
geistiger Behinderung - mit dem VRK Ethik
Fonds die Mdglichkeit fir ein lebenslanges
Einkommen - auf Basis einer zu 100 % ethisch-
nachhaltigen Wertanlage.

Damit die Auszahlungen dann auch wirk-
lich dem eigenen Kind zugutekommen — und
spater nicht vom Sozialamt auf die Grund-
sicherung angerechnet werden —, sind eine
personliche, professionelle und langfristig aus-
gerichtete Beratung sowie die Auswahl der
Bezugsberechtigten besonders wichtig (Stich-
wort: Behindertentestament).

Die Todesfallversicherung, die wir Eltern
und Angehdrigen von Menschen mit geisti-
ger Behinderung als besondere Vorsorge an-
bieten, ist zweckgebunden! Das bedeutet, der
Vertrag wird nicht auf die Grundsicherung an-
gerechnet — und kommt voll und ganz seinem
Zweck zugute: einem angemessenen Begrab-
nis und der Grabpflege. Im Bezugsrecht des
Vertrages sollte daher ein weiterer Familien-
angehoriger oder ein Bestatter des Vertrauens
vor Ort gewahlt werden.

Im Uberblick
Der VRK-Versicherungsschutz fir Menschen
mit geistiger Behinderung:

Private Haftpflichtversicherung
Hausratversicherung
Rechtsschutzversicherung

Vor ein paar Jahren haben wir uns daher fir
die Zusammenarbeit mit der Fotografin Conny
Wenk entschieden: Sie selbst ist Mutter einer
Tochter mit Down-Syndrom und macht mit
ihren Bildern nicht nur unzahligen Eltern von
Kindern mit Down-Syndrom Mut. Auch uns ha-
ben ihre Fotos inspiriert und weiter darin be-
starkt, unser Engagement fir Menschen mit
geistiger Behinderung konsequent fortzuset-
zen. Und das nicht nur, wenn es um Schutz und
Vorsorge geht!

Wir unterstiitzen zahlreiche Werkstatten
und Einrichtungen vor Ort sowie Initiativen,
die sich fur Menschen mit geistiger Behinde-
rung stark machen — ihnen eine Stimme geben
und helfen, Vorurteile und Berlihrungsdngste
abzubauen.

Uber uns

M VERSICHERUNGEN

Mit Freude unterstiitzen wir nun finanziell
das Kalenderprojekt des Neufeld-Verlags! Der
Wandkalender A little extra mit den Fotografien
von Conny Wenk wird im Sommer 2021 in Gyna-
kologie-Praxen, an Kinder- und Facharzte, Klini-
ken sowie Pranataldiagnostikzentren verteilt.
In der Hoffnung, Menschen, die es am drin-
gendsten brauchen, etwas Mut zu schenken:
Eltern und denen, die es werden wollen! B

vric

Verslehaner i Raum div Kieehis

FOTO: CONNY WENK

Private Unfallversicherung
Absicherung fir die Zukunft
Sterbegeldversicherung

Von Pfarrern Ende des 19. Jahrhunderts gegriindet, sind wir als Versicherer im
Raum der Kirchen noch heute dem Gedanken der christlichen Solidargemein-
schaft verpflichtet.

Die Bedrfnisse an Schutz und Vorsorge haben sich im Laufe von 130 Jahren ge-
wandelt. Unsere Werte nicht. Heute sind wir als ein modernes und gewachse-
nes Unternehmen fiir mehr als eine halbe Million Menschen und ihre Familien
da. Sichere, nachhaltige und ethisch vertretbare Kapitalanlagen fr alle Versi-
cherungsprodukte sind ihnen dabei zu 100 % garantiert. Uber unser Spenden-
und Sponsoring-Engagement flieBen wieder Teile des erwirtschafteten Kapitals
zuriick in kirchliche, soziale und 6kologische Projekte.

Weitere Informationen gibt es direkt per
Telefon 0561 70341 4022 oder unter:
www.vrk.de/einfachgemeinsam

Herzenssache

Seit Uber 20 Jahren bieten wir nun schon Versi-
cherungen und Vorsorgeldsungen an, die aus-
driicklich auch Menschen mit geistiger Behin-
derung und deren Familien mit einbeziehen!
Wir wollen damit auch ein Zeichen fir ein so-

www.vrk.de

ziales und vor allem menschliches Miteinander
setzen.
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eit Sommer 2018 werden im mo-

dernen und familienfreundlichen

Bildungshaus St. Michael unweit
von Innsbruck, inmitten der Tiroler Berg-
welt sehr ruhig gelegen, ,Yes, we can!”
Ferien- und -Férderwochen fiir Kinder
und Jugendliche mit Down-Syndrom
durchgefiihrt.
Waren es in den ersten beiden Jahren
zwei Wochen, so mussten wir fiir das
Jahr 2020 das Angebot verdoppeln, um
der groBBen Nachfrage gerecht zu wer-
den. Doch selbst diese Forderwochen
waren im Nu ausgebucht.

Das Grundkonzept der
~Yes, we can!” Ferien- und
Forderwochen

In sensibler Abstimmung auf die Bediirf-
nisse und Wiinsche aller Beteiligten wird
ein attraktives Programm angeboten:
Kinder und Jugendliche mit dem Extra-
chromosom werden intensiv gefordert, Ge-
schwisterkinder erleben Freude und Un-
beschwertheit in der Gruppe, die Eltern
haben Gelegenbheit, sich zu entspannen und
erholen.

Jeweils am Vormittag werden unsere
Kinder und Jugendlichen mit Down-Syn-
drom sowohl einzeln als auch in der Grup-
pe von ausgebildeten Pidagoginnen ge-
fordert. Jedes Kind bekommt eine Stunde
Einzelfoérderung, in der ganz individuell auf
sein Konnen eingegangen wird. Nach die-
ser Lerneinheit geht es wieder zuriick in die

Gruppe, in der die Kinder auf spielerische
Weise in frohlicher Gemeinschaft mit- und
voneinander lernen. So lustig kann Lernen
sein! Die Basisfertigkeiten sind gekonnt in
spielerische Angebote verpackt. Und natiir-
lich darf dabei die Bewegung an der fri-
schen Luft nicht fehlen. Spielwiese und
Spielplatz mit grofler Sandkiste, der Sport-
platz und der nahe gelegene Wald laden
zu verschiedenen Ballspielen, Bewegungs-
spielen und Huttenbauen ein.

Geschwisterkinder (ab Schulalter), die
gerne in der Gruppe mitmachen mdchten,
sind herzlich dazu eingeladen. Manchmal
jedoch macht es Sinn, dass Eltern sich be-
wusst einem Geschwisterkind zuwenden
und ihm Aufmerksamkeit und Zeit schen-
ken.

Die Mittagspause verbringen die Fa-
milien gemeinsam, entweder in ihrem be-
haglichen Zimmer, bei der groflen Baum-
schaukel oder am idyllischen Kraftsee, der
nur von Hausgédsten zum Baden genutzt
werden darf.

An drei Nachmittagen lockt uns ein be-
sonderer Ausflug in die Natur und Bergwelt
Tirols. Im ersten Jahr waren es die Ziegen
auf Helgas Ziegenalm, die auf unsere Kin-
der tdglich freudig warteten. Nach einem
gegenseitigen Kennenlernen durften die
Kinder die zutraulichen Ziegen streicheln,
flittern oder einfach nur beobachten. Selber
eine Ziege zu melken, vor der urigen Alm-
hiitte frische Ziegenmilch zu trinken und
Kise zu verkosten, faszinierte die Kinder.
Schliefilich starteten wir zu einer kleinen
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gemeinsamen Ziegenwanderung ins freie
Almgelénde.

Im Sommer 2019 fuhren wir nachmittags
auf die Sattelbergalm. Dort durften sich
die Kinder und Jugendlichen ebenso mit
den bauerlichen Almtieren beschiftigen,
die Schweine fiittern, den Stall ausmisten,
mit Ziegen wandern, im Heu hiipfen, mel-
ken lernen, die Natur erkunden, Pfiffer-
linge sammeln, und vieles mehr. Die an-
schlieBende delikate Almjause war so
ausreichend, dass wir damit auch noch den
Eltern eine Freude bereiten konnten. Sie
waren gemeinsam zu Fufl auf die Alm ge-
wandert, um zu beobachten, was ihre Kin-
der alles erleben. Selbstverstindlich blieben
sie im Hintergrund und saflen bei der Alm-
hiitte an einem eigenen Tisch beisammen.
Der gegenseitige Austausch und das Er-
leben dieser Gemeinschaft taten ihnen gut,
wie man an ihrem fréhlichen Lachen horen
konnte.

Zum Zeitpunkt des Verfassens dieses Ar-
tikels wissen wir noch nicht, wie der ,,Yes, we
can!“ Sommer 2020 verlaufen wird. Wir hof-
fen, dass wir trotz Corona unsere geplanten
Vorhaben umsetzen konnen. Die Forderung
im Bildungshaus wird in gewohnter Weise
stattfinden, am Nachmittag sind folgende
Programmpunkte geplant: der Besuch eines
Bauernhofs im Bergsteigerdorf Schmirn mit
Alpakawanderung, ein Naturerleben mit
allen Sinnen beim hauseigenen See, die Be-
gegnung mit einem Therapiehund, erste
Schritte auf der Veeh-Harfe oder das Ge-
hirntraining ,,fit und schlau®



Das Besondere des
~Yes, we can!” Konzeptes

Mittlerweile ist das ,,Yes, we can!“ Kon-
zept vielen bekannt und vertraut. Es ist eine
Methode, um Kinder, Jugendliche und Er-
wachsene mit Down-Syndrom in die Welt
der Mathematik einzufithren und ihnen
die vier Grundrechenarten sowie lebens-
praktische mathematische Kompetenzen zu
vermitteln. Das Lernen erfolgt iiber meh-
rere Sinneskanile und um das Zahlen und
Rechnen zu begreifen, werden die eigenen
Finger verwendet. Begleitend dazu achten
wir auf eine gute Entwicklung im Bereich
der Basisfertigkeiten. Was man in frithe-
ren Zeiten Menschen mit Down-Syndrom
nicht zugetraut hat, wird durch diesen An-
satz Realitit. Durch konsequentes Uben,
besonders aber durch die tigliche individu-
elle und intensive Férderung wihrend der
»Yes, we can!“ Ferien- und Férderwochen in
St. Michael gelingen aufSerordentliche Fort-
schritte.

Die kurzen, stichwortartigen Riickmel-
dungen des anonymen Eltern-Feedback-
bogens sind durchgéingig positiv:

« ,unsere Tochter hat tolle Fortschritte
gemacht®,

 ,unser Sohn hat in dieser Woche mehr
gelernt als sonst im ganzen Schuljahr,

o ,die Betreuung und Férderung der
Kinder war optimal®,

o ,Ferien und Fordern - eine super Kom-
bination®

« ,das Erlebnis mit den Tieren war fiir die
Kinder besonders wertvoll®,

« ,eine sehr gute Lernwoche in einem
tollen Veranstaltungsort und an-
sprechender Umgebung®, ,.viel Ruhe im
Haus, Ruhe und Natur rundherumS,

« ,eine homogene Gruppe, von der Kinder
und Eltern profitieren, , Freizeit, Ent-
spannung und Erholung fiir die Eltern®,
»Zeit fiir Gespriache mit anderen Eltern,
ein wohltuender Austausch®

Ausblick auf das Jahr 2021

Aufgrund der zahlreichen begeisterten und
berithrenden Riickmeldungen der Eltern
wurde das Angebot der ,Yes, we can!* Fe-

B FORDERUNG

rien- und Forderwochen fiir das Jahr 2021
nochmals erweitert. Neue Ideen, wie zum
Beispiel die Kombination der mathemati-
schen Forderung mit einem Schikurs am
Nachmittag, sind fir die ,, Karnevalswoche®
im Februar 2021 sowie eine weitere Woche
im Mérz geplant.

Eltern und Geschwisterkinder konnen
schon am Vormittag im nahegelegenen Schi-
gebiet ,,Bergeralm” Schi fahren. Dariiber hi-
naus gibt es zahlreiche weitere Moglich-
keiten, in der Region die Freizeit zu gestalten,
wie z.B. Schitouren gehen, Schneeschuh-
wandern, Winterwandern oder eine froh-
liche Rodelpartie.

Am Nachmittag werden zwei erfahrene
Schilehrerinnen unsere Kinder mit viel Ein-
fuhlungsvermégen im  Schifahren unter-
richten und férdern. Dabei bilden wir fiir
funf Kinder mit Down-Syndrom (und even-
tuell Geschwisterkindern) zwei Gruppen.

Bei den weiteren Terminen im Jahr 2021
wird je nach Jahreszeit ein unterschied-
liches Freizeitprogramm angeboten, wobei
wir immer auf Natur- und Almerleben, den
Umgang mit Tieren, Bewegung in frischer
Luft und das Erleben von Freude in Ge-
meinschaft achten. Lassen Sie sich und Thre
Kinder tiberraschen! —
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~Yes, we can!” Ferien- und -Forderwochen
fiir Kinder und Jugendliche mit Down-Syndrom

im Schulalter
im Bildungshaus St. Michael / Tirol

Alle folgenden Angebote finden im Bildungshaus St. Michael statt, das ca. 25 km
stdlich von Innsbruck auf ca. 1200 Hhenmetern in Matrei am Brenner liegt.
Umgeben von Natur und Bergen, von Wiesen und dem hauseigenen kleinen See
ladt es ein zum Lernen und Spielen, zu Erholung und Regeneration.

Forderprogramm am Vormittag:

B Mathematische Einzelférderung nach ,Yes, we can”
W Parallel dazu: Spielerische Forderung in der Gruppe, mit viel Bewegung im Freien

Freizeitprogramm am Nachmittag:

m Drei Nachmittage: attraktives Freizeitprogramm in der umgebenden Natur und
Bergwelt. Zum Beispiel Besuch am Bauernhof, Alpakawanderung, Almerlebnis,
Naturerleben mit allen Sinnen und vieles mehr. Das Programm variiert je nach
Jahreszeit und kann wetterbedingt auch kurzfristig gedndert werden.

B Ein Nachmittag frei

B Letzter Nachmittag: Elterngesprach mit Férderempfehlung

Programmgestaltung bei Schiwoche:

m Vormittags: Forderprogramm, Freitagnachmittag: Elterngesprach

B Mo - Do Nachmittag: Schikurs im Schigebiet,,Bergeralm”:
www.bergeralm.net

M Freitagnachmittag: Elterngesprach

Referentinnen/Einzelférderung:

Dipl.-Pad. Dr. Waltraud Juranek
Bei zehn Kindern eine weitere Lehrerin
Gruppenforderung: Padagoginnen mit,Yes, we can!“-Ausbildung

Termine 2021:

Yes, we can!” mit Schikurs, fiinf Forderkinder
So 14. Februar - Sa 20. Februar 2021
So 7. Marz - Sa 13. Marz 2021

~Yes, we can!” mit Freizeitprogramm in Natur und Bergwelt

Mo 24. Mai - So 30. Mai 2021: fiinf Forderkinder

So 15. August - Sa 21. August 2021: zehn Forderkinder

So 5. September - Sa 11. September 2021: zehn Férderkinder

Sa 2. Oktober - Do 7. Oktober 2021: fiinf Forderkinder (finf Férdertage)
Di 26. Oktober - Fr 29. Oktober 2021: funf Forderkinder (Kurzversion)

Die Kosten setzen sich zusammen aus dem Kursbeitrag sowie Ubernachtung
und Verpflegung gestaffelt nach Alter.

Anmeldung und Fragen beziiglich Unterkunft/Kosten:

Bildungshaus St. Michael

Schofens 12, A - 6143 Pfons / Matrei am Brenner
0043 5273 6236

st.michael@dibk.at

www.dibk.at/st.michael

Fragen beziiglich der inhaltlichen Gestaltung an:
Dr. Waltraud Juranek unter: juranek.waltraud@gmail.com

48 Leben mit Down-Syndrom Nr. 95 | September 2020


http://www.bergeralm.net
mailto:st.michael@dibk.at
http://www.dibk.at/st.michael
mailto:juranek.waltraud@gmail.com

B FORDERUNG

Yes, we can!” Forderwoche

am Bauernhof
fiir Erwachsene mit Down-Syndrom - ab 18

Die friedliche Atmosphare eines Tiroler Bauernhofs erleben, im Stall mitarbeiten,
Lamas, Alpakas und Kélbchen erleben, Tiroler Spezialitaten selber kochen und ba-
cken, Naturkosmetik herstellen, Lama- und Alpakawanderungen unternehmen
und vieles mehr - all das werden wir im Juni und Oktober 2021 am Thumeserhof in
Schmirn, einem ausgewahlten Tiroler,,Bergsteigerdorf’, erleben. Gleichzeitig wer-
den wir fleiBig Mathe lernen, damit wir fiir ein Leben in groBtmaoglicher Selbst-
standigkeit geriistet sind.

Forderprogramm am Vormittag:

Mathematische Einzelférderung nach ,Yes, we can!”
Parallel dazu Férderung in der Gruppe mit lebenspraktischen Angeboten
wie Mitarbeit im Stall, Kochen und Backen von landestypischen Kostlichkeiten,

~Yes, we can!” Angebot
Herstellung von Naturkosmetik (Rasierwasser, Cremes, ...)

fiir erwachsene Menschen
mit Down-Syndrom

Freizeitprogramm am Nachmittag:

. . <
4ie, [, B Ao R e Neu ist auch das attraktive ,,Yes, we can!“ Angebot

Mi: frei fiir erwachsene Menschen mit Down-Syndrom
Fr: Elterngesprich mit Forderempfehlung in Kombination mit einem Forder- und Freizeit-
programm auf einem Tiroler Bauernhof. Am Vor-
Referententeam: mittag wird in der individuellen Einzelférderung
Dipl.-P&d. Dr. Waltraud Juranek: Pddagogin, ,Yes, we can!“-Trainerin und -Referentin fleiffig gerechnet, parallel dazu werden in der Klein-
Mag. Hany Plattner-Dvorak: Bauerin, Kochkursleiterin gruppe lebenspraktische Fertigkeiten vermittelt.
Andreas Plattner: Bauer, Natur-Kenner Mathematische und lebenspraktische Kompeten-
zen helfen, den Weg in eine grofitmogliche Selbst-
Termin 1: Sonntag, 6. Juni bis Samstag, 12. Juni 2021 stindigkeit zu bahnen und eigenstindig zu leben.
Termin 2: Sonntag, 10. Oktober bis Samstag, 16. Oktober 2021, 9:00 Uhr Besonders nach dem Abschliefen der Schule be-

steht die Gefahr, dass Erlerntes verloren geht,
wenn es nicht aufgefrischt wird. Auch jene Er-
wachsene, die bis dato noch keine Gelegenheit
hatten, mit dem

Unterkunft und Programmgestaltung (,Yes, we can!“-Einzelférderung
und Férderprogramm am Bauernhof) im Thumeserhof in Schmirn, Zwei- und
Dreibettzimmer in Ferienwohnungen.

Kleingruppe mit fiinf Teilnehmern mit Down-Syndrom, mit mindestens einer »Yes, we can!“ Konzept die Welt der Zahlen zu er-

Begleitperson. Begleitpersonen kénnen an allen Vormittagen und am Nachmit- griinden, sind herzlich eingeladen und kénnen oft-

tag (auBer Mi und Fr) ihre Zeit frei gestalten und sich erholen. mals noch ungeahnte Fortschritte machen. Die

Vorfreude auf die Alpakawanderung jedenfalls ist

Preisauskunft, Anmeldung und Fragen zu Unterkunft, Verpflegung und gewiss eine Motivation, die Uhrzeit zu kennen und

Férderprogramm am Bauernhof: zu wissen, wann es endlich soweit ist.

Mag. Hany Plattner-Dvorak: urlaub@wildlahner.at

www.wildlahner.at Dipl.-P&d. Dr. Waltraud Juranek
Pddagogin, ,Yes, we can!“-Trainerin

Preisauskunft, Anmeldung und inhaltliche Fragen zum und -Referentin, Mutter eines 20-jahrigen

»Yes, we can!”-Forderprogramm: Sohnes mit Down-Syndrom

Dr. Waltraud Juranek unter: juranek.waltraud@gmail.com

Anmeldeschluss:

1. Termin: Ende Februar 2021
2. Termin: Ende Juni 2021
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,und was ist mit deiner Mama?“

LILC ISL TILCTIL TTICIIT A,

Vom Umgang mit Trauer und
potenziell traumatischen Erlebnissen
in einer behinderten Wirklichkeit

TEXT: JURGEN HOLLANDER, KATHARINA MARIA PONGRATZ

Die zentralen Themen dieses Artikels sind Trauer und Trauma — zwei Erfahrungen,
die nur gemeinsam diskutiert werden kdnnen und hier wissenschaftlich beleuchtet werden.
Die Autorin und der Autor nehmen sich vor, ,Angehdérigen wie Professionellen Mut zu machen,
Menschen mit sogenannter geistiger oder seelischer Behinderung bei der Verarbeitung von
Lebensaufgaben frei von Vorurteilen auf Augenhdhe zu begegnen und das eigene Handeln

dabei stets zu reflektieren.”

Sie erklaren zunachst ihren eigenen professionellen Hintergrund, skizzieren ihr Verstandnis
von Behinderung und schildern drei biografische Beispiele aus ihrer Begleitungspraxis.
Im Weiteren widmen sich Hollander und Pongratz den Vor(ur)teilen professioneller Trauer-
begleitung und formulieren abschlieBend konkrete Haltungs- und Handlungsempfehlungen.

rauern Menschen mit einer geisti-
I gen oder seelischen Behinderung
anders als nicht behinderte Men-
schen? Benotigen Menschen, die mit geis-
tig oder seelisch behinderten Menschen
arbeiten, besondere Schulungen? Oder sind
Menschen mit kognitiven Besonderheiten
gar nicht in der Lage, Trauer zu empfinden
oder gar traumatische Erfahrungen wahr-
zunehmen und zu verarbeiten? Wie wir-
ken belastende Ereignisse innerhalb von
Familiensystemen auf Menschen mit so-
genannten geistigen oder seelischen Be-
hinderungen? Und kann eine Familie mit
einem behinderten Familienmitglied gliick-
lich sein? Viele dieser Fragen basieren auf
Vorurteilen, die sich bis heute in unserer
Gesellschaft als verankert darstellen und bei
den Themen Trauer und Trauma Grund-
lagen zu Diskussionen bieten.

Vorne weg: Wir gehen davon aus, dass
jeder Mensch trauern sowie Selbstheilungs-
krifte und Uberlebensstrategien entwickeln
kann, egal ob behindert oder nicht. Ebenfalls
gehen wir davon aus, dass Menschen mit so-
genannten geistigen respektive seelischen
Behinderungen auch unter den Sorgen und
Noten ihres Umfeldes leiden - von Exklu-

sions- und Diskriminierungserfahrungen
ganz zu schweigen. Doch diese Annahme
scheint auch heute noch nicht selbstver-
standlich in unserer Gesellschaft angekom-
men zu sein.

Unsere Uberlegungen, die durch Er-
fahrungen aus der Praxis fiir die Praxis
dargestellt werden, basieren daher auf der
Grundannahme der Krisentheorie Wy-
gotskis (Vygotskij, 2003), der Tétigkeits-
theorie, interpretiert nach Manske (Mann,
1999; Manske, 2019, 2020), der Bedeutung
von Sinngebung fiir die Gesundheit nach
Schwammer (2015) sowie auf Korittkos Er-
kenntnissen zum erstarrten Mobile in Bezug
auf Trauma und Familie (Korittko, 2012).

Im folgenden Artikel beschiftigen uns
fortlaufend zwei Fragestellungen als roter
Faden. Zum einen: Wie steht es bezug-
nehmend auf die Themen Trauer und Trau-
ma um eine mogliche Resilienz von Men-
schen mit sogenannten geistigen und/oder
seelischen Behinderungen? Und zum ande-
ren: Welche Rolle spielen bei Verarbeitungs-
prozessen moglicherweise Vorurteile (pro-
fessionell) Helfender gegeniiber geistiger
und seelischer Behinderung? Kurzum: Wie
wirken die unterschiedlichen Systeme einer
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Person, die als geistig oder seelisch be-
hindert gilt, zusammen.

Hintergrund und
Behinderungsverstandnis

Neben einer erkenntnistheoretisch kons-
truktivistischen Haltung, orientiert am ma-
terialistisch-dialektischen =~ Behinderungs-
begriff (Jantzen, 2002) sowie unter
Beachtung der bio-psycho-sozialen Einheit
Mensch (Moser & Sasse, 2008) betrachtet
dieser Artikel Behinderung als ein soziales
Konstrukt.

Die Fokussierung unserer Uberlegungen
liegt dabei nicht auf vorhandenen (mess-
baren) physischen und psychischen De-
fiziten, obwohl uns jene und deren Er-
hebung vertraut sind. Wir sprechen daher
von Menschen mit einer sogenannten geis-
tigen oder seelischen Behinderung, wenn-
gleich dies nicht bedeutet, dass es keine
Unterschiede in der Intelligenzauspragung
oder Vielfalt in der psychischen Struktur
von Menschen gibt. Wir betrachten den
Menschen bezugnehmend auf die Erkennt-
nisse Galperins (1974; Galperin & Leont-



jew), Wygotski (1975) Vygotskij (2003)
(2002; Jantzen), Manske (2020) und ande-
ren Vertretern der kulturhistorischen Schu-
le als ein lebenslang lernfiahiges und zur ste-
ten Weiterentwicklung fahiges Wesen. Auf
eine dezidierte Unterscheidung bei den
Ausfihrungen von Menschen mit geistiger
und seelischer Behinderung verzichten wir
an dieser Stelle.

Praktische (padagogische) Re-
alitat der Trauma- und Trauer-
bewaltigung

Das Verarbeiten potenziell traumatischer
Erlebnisse geht oftmals mit Prozessen der
Trauer einher, weshalb aus unserer Sicht
das Thema Trauer nicht ohne das Thema
Trauma und das Thema Trauma nicht ohne
das Thema Trauer diskutiert werden kann.

Sowohl die Auseinandersetzung mit oft-
mals sehr heterogenen Sterbeprozessen als
auch die, hiermit fiir viele Angehorige un-
abwendbar verbundene, Notwendigkeit
des personlichen Abschiednehmens, wie
natiirlich auch einer heilsamen Trauer-
verarbeitung, markieren zentrale sowie
grundlegende Lebenserfahrungen, mit
denen jeder Mensch im Verlaufe seines
Lebens losgelost von jeglichen kognitiven
Grundfertigkeiten und natiirlich auch Ein-
schrankungen konfrontiert wird. Jedes In-
dividuum, egal ob behindert oder nicht, ist
aus unserer Sicht einzigartig — und dies gilt
natiirlich in gleichem Mafie fiir die Art der
personlichen Trauerbewiltigung.

Unser Ziel ist es daher, Theorie und
Praxis nicht dialektisch sprechen zu las-
sen, sondern das Theorie-Synthese-De-
fizit tiberbriickend (Boger, 2019), ohne den
Anspruch eines rein wissenschaftlichen,
Theorie generierenden Artikels, zu ver-
folgen. Ziel ist es vielmehr, Angehorigen
wie Professionellen Mut zu machen, Men-
schen mit sogenannter geistiger oder see-
lischer Behinderung bei der Verarbeitung
von Lebensaufgaben frei von Vorurteilen
auf Augenhohe zu begegnen und das eige-
ne Handeln dabei stets zu reflektieren.
Dazu stellen wir am Ende eine Handlungs-
empfehlung vor, die auf unseren Uber-
legungen und Erfahrungen basiert sowie
auf mogliche Besonderheiten im Kontext
von Menschen mit einer sogenannten geis-
tigen oder seelischen Behinderung eingeht.

Unsere Erfahrung hat auch uns gezeigt:
Die Praxis fordert sowohl Familien mit be-
hinderten Angehérigen als auch Professio-
nellen oftmals viel ab. Die Angst vor Trauer

und traumatischen Erfahrungen im Kon-
text geistiger und seelischer Behinderung
ist stark und die Verunsicherung grof3. Die
Auswirkungen von belasteten Familien-
mitgliedern werden dabei nicht selten mog-
lichen, bereits vorhandenen Defiziten zu-
geschrieben, wobei es sich zumeist um
ganz klassische, aber eben individuelle Ver-
arbeitungsprozesse von Erlebtem handelt.

Der vorliegende Artikel ist, basierend
auf den uns zugetragenen biografischen
Erfahrungen und eigens gemachten Er-
fahrungen als professionell Wirkende, ein
Versuch, sich einem Thema anzunahern,
das bis heute anscheinend eher selten offen
diskutiert und mancherorts nach wie vor
sogar tabuisiert zu werden scheint: Trauer
und die Verarbeitung von potenziell trau-
matischen Ereignissen sowie eine daraus
wachsende psychische Widerstandskraft
von Menschen mit sogenannter geistiger
und seelischer Behinderung, die sich in fiir
uns manchmal unverstindlichen Schutz-
mechanismen der jeweiligen Psyche aus-
driickt.

Wir fokussieren uns deshalb auf pada-
gogische, ldsungsorientierte, systemische
und eigens erarbeitete Konzepte zu Trauer
und potenziell traumatischen Erfahrungen.
Dabei nehmen wir im Schwerpunkt unsere
Perspektive als Trauerbegleiter und Syste-
mische Familientherapeutin ein, gleichwohl
unsere Erfahrungen und unser Wissen aus
Beruf, laufenden Projekten wie auch For-
schungen der Padagogik und Bildungs-
wissenschaft diese nachhaltig prigen und
beeinflussen.

O-Tone, Fallbeispiele und eigene Erfah-
rungen

Es ist uns wichtig, nicht nur unsere eigenen
Erfahrungen, Quellen und Erkenntnisse
sprechen zu lassen, sondern eben auch jene
Menschen, denen wir diese Erfahrungen zu
verdanken haben. Ohne deren Offenheit,
Mut und Stdrke iiber die eigene Geschichte
zu sprechen, wiren Artikel wie dieser nicht
moglich. Dass biografische Gespriche mit
Menschen mit sogenannter geistiger und
seelischer Behinderung moglich sind, zei-
gen nicht nur die Arbeiten von Buchner
(2008), Buchner, Konig und Schuppener
(2011), Demmer (2014), Schuppener (2005),
sondern auch eigene Erkenntnisse aus drei
Jahren Feldforschung der Autorin, die sich
im Rahmen einer qualitativen Studie ge-
rade mittels der Methodologie der Doku-
mentarischen Methode in der Auswertung
befinden, sowie das umfangreiche und
praktische Erfahrungspotenzial aus vielen
Berufsjahren des Autors.
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Die hier verwendeten O-Tone und prak-
tischen Erfahrungen wurden fiir diesen Ar-
tikel vollstindig anonymisiert. Dies erfolgt
im Sinne einer ethischen wie datenschutz-
rechtlichen Grundhaltung in Anlehnung
an die Forschungsethik nach von Unger
(2014).

Als Professionelle, die seit Jahren mit
Menschen mit sogenannter geistiger und
seelischer Behinderung arbeiten und for-
schen, sehen wir uns zudem auch selbst als
von der Thematik Betroffene, wenn wir den
Umgang mit ihnen im Kontext Trauer und
Trauma betrachten und reflektieren. Pu-
bliziert man derart offen iiber eigene Be-
troffenheit oder lisst man Betroffene selbst
sprechen, sei es iiber eigene Behinderungen
oder iiber die von nahen Angehorigen,
steht schnell der Vorwurf im Raum, es fehle
an Objektivitat und Neutralitdt oder gar an
Wissenschaftlichkeit. Boger (2019) schreibt
dazu, dass wir anhand zahlreicher Beispiele
aus der Wissenschaftsgeschichte unter-
schiedlicher Disziplinen allerdings bereits
wissen, dass die Erfahrung existenzieller
Betroffenheit eine Theoriebildung nicht be-
hindert, sondern vielmehr befliigelt (Boger
in: Dederich, Ellinger & Laubenstein, 2019).
Dieses wollen wir uns zu eigen machen und
unsere personlichen Erfahrungen in einem
ersten Schritt, basierend auf theoretisch
vorhandenem Wissen, weitergeben.

Biografische Beispiele

Im Folgenden werden drei Sequenzen aus-
gewihlter Interviews exemplarisch fiir den
Artikel und unsere Erfahrungen aus der
Arbeit mit Menschen mit einer sogenannten
geistigen Behinderung dargestellt.

Renate ist 36 Jahre alt und arbeitet in einer
Werkstatt flr behinderte Menschen (WfbM).
Sie lebt in einer Wohnung, hat einen gesetz-
lichen Betreuer und ein gepflegtes, frohliches
Auftreten. In einem zweieinhalbstiindigen bio-
grafischen Interview erzahlte die, als geistig
behindert eingestufte, Frau intensiv von und
aus ihrem Leben. Dieses wirkt sehr von Insti-
tutionen gepragt und weist zahlreiche trau-
matische Erfahrungen auf, die beim Zuhéren
schwer zu ertragen waren.

Renate erzdhlte im Hinblick auf ihre Ste-
rilisation mit Anfang zwanzig z.B. Folgendes
(Anm. d. Verf.: Pausen in der Erzahlung wer-
den fortlaufend mit einer Klammer und Punk-
ten dargestellt): ,Er hat alle Frauen misshandelt,
mich auch (...) und auch vergewaltigt, also mich
(...) mehrfach (...) er wollte mir ein Kind machen
(...), aber ich habe mir dann schnell die Gebdir-
mutter rausmachen lassen, weil ich das nicht
wollte. So. 20XX im Krankenhaus {(...) So. (....)
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bei meiner Frauendirztin Frau Dr. Renner, weil sie
hat gesagt, dhm es muss gemacht werden, weil
es kann (...) weil ich die Regel nicht mehr haben
wollte, denn Riidiger wollte mir ja ein Kind ma-
chen(...) So. Und da habe ich gesagt, ich will das
nicht mebhr. Es reicht. Das geht seit meiner Kind-
heit so.”

Es folgten weitere Erzahlungen von Verge-
waltigungen und sexueller Beldstigung durch
Ménner und Berichte tiber den Kampf ihrer Fa-
milie, sie davor zu schiitzen. Gerichtsverfahren
und eingeleitete MalBnahmen zu ihrem Schutz
wurden detailliert beschrieben, so auch die
Phasen ihres Leidens an der Situation. Im wei-
teren Verlauf des Interviews sagte sie bezug-
nehmend auf die Begegnungen mit Mannern
als junge Frau: ,Sie haben es alles damals kaputt
gemacht und alle Beziehungen (...) ja und wenn
ich mich mit jemandem unterhalte liber einen
gewissen Riidiger oder Beispiel jetzt Robert (...)
ist das immer noch meine Sache. (...) Ich war
danach jahrelang alleine (...) ja und habe jetzt
jemanden da gefunden dem ich treu sein werde
und das ist der Ralf, er wartet auch heute Nach-
mittag da vorne auf mich (...) Klar hdtte ich ger-
ne Kinder, aber das geht ja jetzt nicht mehr. So.”
Die Frage, ob sie in ihrem Leben die Mdglich-
keit hatte, mit anderen Menschen uber das
Erlebte zu sprechen, bejahte Renate in einem
Nachgesprach ausdrucksvoll: ,Aber sicher (...)
vor und bei Gericht (...) und mit meinen Eltern
und (...) meinem Bruder natiirlich und seiner
Frau (...) sie sind immer fiir mich da.”

Bei einem spateren Gesprach ergab sich
Folgendes: Im Rahmen der gerichtlichen Ver-
handlungen wurde sie psychologisch betreut,
eine Sozialarbeiterin der WfbM hat sie spater
zu Selbstverteidigungskursen an der Volks-
hochschule angemeldet. Eine Therapie zur Ver-
arbeitung der traumatischen Erlebnisse hat bis
zum Zeitpunkt des Interviews nicht stattgefun-
den, da es keine Termine bei Fachleuten gab,
die auf Traumafolgestérungen im Kontext geis-
tiger Behinderung spezialisiert waren. Im Rah-
men eines, auf dem Vorgesprach basierenden
Genogramms [eine einem Stammbaum ahnli-
che grafische Darstellung einer Familienkons-
tellation, Anm. d. Redaktion], dem Interview
und einem Nachtreffen wurde zudem deutlich,
dass das Thema Vergewaltigung alle Frauen in
direkter Linie betraf und Renate die erste Frau
war, die keine eigenen Kinder hat und haben
wird. Sie wirkte bei allen Treffen als eine le-
bensbejahende Frau Mitte dreilig, die nun in
einer gllicklichen Beziehung lebt. Zumindest
zum Stand des Interviews ist davon auszuge-
hen, dass sie gewisse Muster entwickelt hat,
um das Erlebte zu verarbeiten, oder gar an den
Erlebnissen gewachsen ist.
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Ein weiteres Beispiel zeigt die Geschichte von
Regina. Regina ist 29 Jahre alt und Mutter drei-
er Kinder. Ein Kind lebt bei ihr, die beiden an-
deren Kinder wurden direkt nach der Geburt
gegen ihren Willen zur Adoption freigegeben,
da sie als Minderjahrige Mutter wurde. Regi-
na arbeitet heute in einer WfbM und lebt mit
einem ihrer Kinder in einer betreuten Wohn-
situation. lhre Mutter ist verstorben. Uber den
Vater ist nichts bekannt. Regina hat ein unauf-
falliges Auftreten und einen eher sportlichen
Kleidungsstil. Sie wirkt gepflegt und frohlich.
Das biografische Interview dauerte ca. zwei
Stunden und nach einem kurzen Bericht Uber
schulische Erfahrungen folgte die Beschrei-
bung Uber die Abgabe ihres ersten Kindes an
das Jugendamt sowie spatere Vergewaltigun-
gen und Gewalterfahrungen, geduldet durch
die damals noch lebende leibliche Mutter. Re-
gina erzahlte dazu: ,Das erste Kind (...), das ein
Mddchen war (...), musste ich ja weggeben, weil
Mutti das so wollte: ,Du bist noch zu jung (unver-
sténdlich) Kinder zu kriegen. Da war ich erst 16
oder 17, da hab ich die bekommen. Seitdem weil3
ich nicht mehr, wo sie ist und wie’s ihr geht (...)
Die hat auch keinen Namen, nix gekriegt — von
mir nicht. Die hat ja alles mitgenommen und al-
les. Die hat den Kleinen dann auch weggegeben
und das fand ich einfach alles traurig, sowas. Da
(...) hab ich dann nicht mehr nach gesucht. Weil3
ja nicht, wo die lebt, wo die ist, keine Ahnung.
Weil Mutti mir ja das dann nicht mehr sagen
konnte - die ist auch nicht mehr da. Hm. Hab ich
dasdannalles (...) alles (...) sein lassen.

Aber ich bin froh, dass sie mir den Robby nicht
weggenommen haben. Da bin ich stolz, dass ich
den behalten durfte. Das ist das einzige Kind, was
ich noch habe. Und Robby (...) wiinscht sich ‘ne
Schwester oder ein Bruder. Ich sage: Weil3 ich
noch nicht! Werde ich ja sehen (...), ob das noch
(...) ob der Richtige tiberhaupt noch kommt oder
nicht. Muss ja dann irgendwann mal kommen,
der mich will, wie ich bin. Na ja, jeder muss mit
meiner Krankheit oder (...) meinem Herz klar-
kommen, die ich nun mal hab. Wenn keiner mit
mir klarkommt, dann sollen sie bleiben (...) Dann
komm ich selber zurecht mit Robby und (...) mei-
ner Betreuerin Rilke. Macht mir dann nichts mehr
aus dann, krieg das schon hin. Hab ja mit denen
praktisch eine Familie (...), die mir auch helfen,
ich helfe: die ja auch (...)."

Auf die spdtere Nachfrage, ob sie denn mit
jemanden Uber die schlimmen Erfahrungen
ihres Lebens gesprochen habe, sagte sie ,Na
klar doch {(...) - mit dir (...) oder was machen
wir hier?” Aufgrund des weiteren Gesprachs-
verlaufes ist davon auszugehen, dass die Inter-
viewte bis heute keine psychotherapeutischen
Angebote und Therapien in ihrem Leben wahr-
genommen zu haben scheint, von ihrer Betreu-
erin und der Gemeinschaft im betreuten Woh-
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nen jedoch stets sehr liebevoll und fiirsorglich
auf ihrem Weg mit ihrem Sohn begleitet wird.

Ein drittes Exempel Uber den Umgang von
potenziell traumatischen Erfahrungen und
den Kontakt mit Verlust und Trauer sowie dar-
aus wachsender Widerstandskraft in Bezug auf
schwierige Lebenssituationen zeigt ein Auszug
aus einem weiteren biografischen Interview:
Roberta ist 54 Jahre alt, Mitarbeiterin einer
WfbM und lebt mit ihrem Partner in einer be-
treuten Wohngemeinschaft in unmittelbarer
Nahe. Bezugnehmend auf das Sterben ihrer El-
tern beschreibt sie Folgendes: ,Na ja, von mei-
nerKindheit, ist (...) och das ist schwierig. Hab vie-
les durchgemacht, was meine Geschwister nicht
durchgemacht hatten - Schldge und so alles von
meiner Mutti gekriegt. Weil ich die anderen be-
schiitzt habe und die davor gewarnt habe und
so — ja, ich hab das gut weggesteckt, das andere,
was sie mir in den Jahren angetan hat (...) Auf
Mutti kann man ja nicht bése sein, weil die unse-
re Eltern, unsere Mutter ist (...) und die nun nicht
mebhr da ist, ja. Trotzdem frage, zeige ich, was sie
mir angetan hat, auch wenn sie mich weggeben
wollte (...) trotzdem hat sie mich lieb gehabt. Das
habe ich ja im Herzen die Jahre gesehen auch, ja.
Doch nun ist die tot und nicht mehr da. Ja. (...)
Schade eigentlich, aber ich mach das Beste draus.”

Alle drei ausgewihlten Sequenzen verdeut-
lichen, dass sowohl das Erleben wie auch
das Uberleben von potenziell traumatischen
Erfahrungen sowie der Umgang mit Trauer
nicht nur die Menschen selbst, sondern auch
die diese umgebenden Systeme tangiert. Es
zeigt sich bereits bei diesen exemplarisch ge-
wihlten Sequenzen, dass Menschen mit und
ohne Behinderung genauso in Wechselwir-
kung zueinander stehen, wie Menschen ohne
Behinderung dies ebenfalls tun. Es zeigt sich
auch, wie wertvoll ein liebendes, stiitzendes
und begleitendes Umfeld ist.

Die Auswirkungen von Behinderungen
im Familiensystem, der Umgang mit poten-
ziell traumatischen Erfahrungen sowie
Trauer und Trauerprozesse von Menschen
mit einer sogenannten geistigen oder see-
lischen Behinderung, respektive die Be-
deutung und Haltung der bei Bedarf Unter-
stiitzenden werden deshalb im Folgenden
dargestellt und diskutiert.

Familiensysteme - Helfer-
systeme - Soziale Systeme

Die systemische Arbeit im padagogischen
Kontext baut auf modernen Konzepten
systemtheoretischer wissenschaftlicher Er-
kenntnisse auf. Diese ermdglicht es, kom-



plexe Erscheinungsformen, die menschliche
Interaktionen charakterisieren, komplexi-
tatsgerecht aufzufassen. Nach systemischem
Verstdndnis ist der Mensch immer zugleich
als biologisches und soziales Wesen zu be-
trachten und agiert mit und innerhalb von
komplexen Systemen (Rotthaus, 2020).

Insbesondere bei Menschen mit so-
genannter geistiger oder seelischer Be-
hinderung haben verschiedene miteinander
(mehr oder weniger) kommunizierende
Systeme und Institutionen eine grofle Be-
deutung. Vor dem Hintergrund des dialek-
tischen Materialismus, der unseren Uber-
legungen zugrunde liegt, beziehen wir uns
an dieser Stelle deshalb auf Feuser, der Be-
hinderung letztendlich als Ausdruck des-
sen betrachtet, was ein Mensch mangels
angemessener Hilfen und Moglichkeiten
sowie durch vorurteilsbelastete Vorent-
haltung an sozialen Beziigen und Inhalten
nicht erfahren durfte, sowie als Ausdruck
unserer Art und Weise, mit diesem umzu-
gehen (Feuser, 2005, S. 132).

Wir blicken deshalb im Folgenden aus
verschiedenen Perspektiven auf unterschied-
liche Systeme, die die von uns betrachteten
Menschen mit sogenannter geistiger oder
seelischer Behinderung im Rahmen von
Trauer und der Verarbeitung von potenziell
traumatischen Ereignissen begleiten.

Wenn Helfer Hilfe brauchen - Uberlegun-
gen zum Verhdltnis von Professionalitat
und Behinderung
Menschen mit sogenannten geistigen oder
seelischen Behinderungen sind héufiger als
andere Menschen auf die Unterstiitzung
durch Dritte angewiesen. Auf jenen Hel-
fern lasten mitunter eigene Erfahrungen
und Anspriiche, die Auswirkungen auf die
Arbeit mit den Hilfebediirftigen haben. Die-
sen Umstand gilt es fiir die fortlaufenden
Uberlegungen zu beriicksichtigen, denn die
personliche Biografie des vermeintlichen
Helfers kann ebenso den Trauerprozess eines
behinderten Menschen negativ tiberlagern
oder gar unmaglich machen - so exempla-
risch durch eigene, unverarbeitete Verlust-
erfahrungen, deren Negativpotenzial sich
durch bestimmte Trigger (beispielsweise
das Durchleben dhnlicher Erfahrungen)
im Rahmen der Trauerbegleitung plotz-
lich und im tberwiltigend destruktiven
Mafle bis hin zum nervlichen Zusammen-
bruch des Helfenden entlddt. Hierdurch
werden die eigentlichen Bediirfnisse des
Hilfsbediirftigen durch eine unkontrollierte
Selbstzentrierung des vermeintlichen Hel-
fers gegebenenfalls tiberlagert.

Dieses Risiko gilt es zu reflektieren und

bei der professionellen Arbeit zu beriick-
sichtigen. Wer hat diesbeziiglich in seinem
Leben nicht schon mindestens einmal den
Satz gehort: ,,Der (oder die) braucht wohl
eher selbst Hilfe!“, bzw.: ,Der (oder die)
therapiert sich (damit) doch in erster Linie
selbst!®, oder jene Bewertung anderen Mit-
menschen gegeniiber gar selbst geduflert?
Fallt es hierbei Menschen ohne Be-
hinderung bereits schwer,
schiitternden Zusatzerfahrungen adédquat
zu verarbeiten, so kann dies fiir Menschen
mit Behinderungen regelrechte personliche
Katastrophen (wie z.B. Anfille, sozialen

solche er-

Riickzug oder auch potenziell traumatische
Erfahrungen) zur Folge haben. Daher ist die
Bedeutsamkeit einer hohen Professionalitit
- wenn diese denn zum Einsatz kommt —
von enormer Wichtigkeit und durch fun-
dierte Aus- sowie Weiterbildung, respekti-
ve Supervisionsmafinahmen, etc. durch die
Professionellen fortlaufend zu sichern.

Behinderung(en) im
Familiensystem

Fiir die Arbeit mit Familien, in denen eine
oder mehrere Personen mit Behinderung
leben, ist die Beriicksichtigung der Tat-
sache von zentraler Bedeutung, dass die
Bewiltigung einer solchen Lebenssituation
sehr unterschiedlich sein kann und von
unterschiedlichen Faktoren abhingt. Art
und Grad der Beeintrachtigung, subjek-
tive Erlebnisweisen einzelner Familien-
mitglieder, bestehende
Konflikte, Sorgen und Note sowie die
unterschiedlichen materiellen wie sozia-
len zur Verfiigung stehenden Ressourcen
einzelner Individuen und letztendlich einer
Familie haben Auswirkungen auf den Um-
gang mit dem Thema Behinderung sowie
damit letztendlich darauf, wie eine Familie
mit der Beeintrichtigung eines Familien-
mitgliedes individuell, aber auch als Fami-
lie umgeht (Goll-Kopka, 2004).

Es handelt sich in der Regel um einen
jahrelang andauernden, individuell fiir
jedes Familienmitglied anders verlaufenden
Prozess seelischer, praktischer wie auch
geistiger Auseinandersetzung und Kon-
frontation mit der Behinderung, der zu
unterschiedlichen Lebensabschnitten er-
neut fir alle Mitglieder eines Familien-
systems hinterfragt oder auf die Probe ge-
stellt werden kann (ebd.).

Dies muss aber nicht so sein. Die sys-

zuvor bereits

temische Perspektive versteht unter Fa-
milien-Resilienz einen dynamischen Pro-
zess, der Familien als funktionale Einheit
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hilft, Krisensituationen und dauerhafte Be-
lastungen zu tiberstehen. Diese Prozesse wer-
den sowohl von soziokulturellen wie auch
soziodkonomischen Rahmenbedingungen
beeinflusst. Als Schliisselprozesse fiir die Re-
silienz von Familien werden die Kohision
[innerer Zusammenhalt] der Familie, ihre
Flexibilitit und die Kommunikation und Be-
deutungsgebung angesehen, die als protek-
tive [schiitzende] Faktoren gegeniiber Be-
anspruchungen wirken (Retzlaff, Hornig,
Miiller, Reuner & Pietz, 2006).

Unsere langjahrige ehrenamtliche Arbeit
mit Veteranen der Bundeswehr und deren
Familienangehorigen zeigte dhnliche Er-
fahrungen: Nicht jeder Mensch, der etwas
Schlimmes erlebt hatte, schien automatisch
traumatisiert, doch jeder Mensch, der es
war, benotigte ein auf ihn zugeschnittenes
Angebot, das ihm half, das Erlebte zu ver-
arbeiten. Manche schaffen dies aus eigener
Kraft oder mittels Hilfe von Familie, Kame-
raden und Freunden. Andere bewiltigen
ihre Erlebnisse mit einer professionellen
therapeutischen Begleitung und manche
schaffen es leider eben auch nicht.

Dennoch zeigte sich bei vielen Men-
schen, die potenziell traumatische Er-
fahrungen er- und tberlebten, letztendlich
retroperspektiv eine hohere Widerstands-
kraft gegentiber schwierigen Lebens-
situationen als zuvor. Neue Krisen wurden
anders bzw. optimistischer bewertet und
das Vertrauen in die eigene Handlungs-
fahigkeit nicht selten gestarkt.

Was sich auch verstirkt zeigte ist das,
was auch Manske (2020) in zahlreichen
Beispielen von Menschen mit sogenannter
geistiger und seelischer Behinderung be-
schreibt: Viele Indizien, die sich zur Dia-
gnose einer geistigen oder seelischen
Behinderung aufgrund der gezeigten Sym-
ptome und der getesteten Intelligenzaus-
pragung manifestieren lassen, basieren
vielleicht oftmals auf nicht verarbeiteten
Lebenskrisen, Trauererfahrungen und trau-
matischen Erlebnissen. Ausgebildete Sym-
ptome, die sich gegebenenfalls punktu-
ell lehrbuchmiflig diagnostizieren lassen,
konnten aus einer anderen Perspektive be-
trachtet auch als Ressource verstanden wer-
den, um diese erlebten Krisensituationen
als Schutzmechanismus zu ertragen (Mans-
ke, 2020, S. 282).

Dies erklart vielleicht, warum einige
Menschen nach belastenden Ereignissen als
verriickt, unnahbar, verhaltensauffillig etc.
beschrieben werden, obwohl ihr Verhalten
eine, in ihrer Welt normale, Reaktion auf
ein unnormales Ereignis ist, das die ureige-
nen und tiefschichtigen Gefiihle affektiert.
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Traumatische Erfahrungen
und deren Lebensbewaltigung

Ein Trauma wird im ICD-10 als ein kurz-
oder langanhaltendes Ereignis von auf3er-
gewohnlicher Bedrohung mit Kkatastro-
phalem Ausmaf} definiert, das bei nahezu
jedem Menschen, egal ob mit oder ohne Be-
hinderung, eine tiefgreifende Verzweiflung
auslosen wiirde.

Aus der Traumaforschung ist bekannt,
dass traumatische Erfahrungen und Er-
lebnisse einen infektiosen Charakter auf-
weisen konnen, der iiber Generationen
und innerhalb unterschiedlicher familia-
rer Beziehungen zwischen Menschen wir-
ken kann. Auch dieser Umstand entfaltet
seine Wirkung auf Menschen mit und
ohne eine Behinderung - eine Tatsache,
der in der einschldgigen Literatur jedoch
bis heute nur eine randstdndige Bedeutung
zufillt. So zeigte sich in unterschiedlichen
Studien, dass es fiir die Betroffenen von
entscheidender Bedeutung ist, wie stabil
das Unterstiitzungssystem auf die neuen
und manchmal verstorenden Situationen
und Verhaltensweisen einzelner Familien-
mitglieder reagiert (Korittko, 2012).

Diese Annahme ist im Kontext ins-
besondere der geistigen Behinderung zu
beriicksichtigen. Menschen mit einer so-
genannten geistigen oder seelischen Be-
hinderung kénnen auch unter den Bio-
grafien der anderen Familienmitglieder
bzw. aufgrund von  behinderungs-
unabhingigen, traumatischen Erfahrungen
leiden. Nicht immer ist die diagnostizier-
te und zugeschriebene Behinderung an
sich das Trauma, das es zu er- und iiber-
leben gilt - manchmal aber eben doch. Ver-
lust, potenziell traumatische Erfahrungen,
Leid, Krankheit und Tod treffen Menschen
mit und ohne Behinderungen losgeldst von
Normabweichungen der Intelligenz und er-
teilten Diagnosen ebenso wie uns, die nach
Goffman beschriebenen Normalen (Goft-
man, 2016).

Als wichtige Ressourcen fiir eine Ver-
arbeitung des Erlebten werden fiir ein
gutes Familienfunktionsniveau die Wert-
schitzung der Familie und der Einsatz fiir
die Partnerschaft beschrieben. Ein Zu-
sammenhang zwischen Stressbelastung
und den behinderungsbedingten Ein-
schrankungen zeigte sich dabei als nicht li-
near (Retzlaff et al., 2006). Schwammers Er-
kenntnisse sind dhnlich. Wenngleich ihre
Untersuchungen nicht speziell auf Men-
schen mit geistigen oder seelischen Be-
hinderungen zielten, so schreibt diese:

»Entscheidend ist, wie ein Mensch eine
traumatische Erfahrung tberstanden hat,
was er daraus gemacht hat, welche weite-
re Entwicklung besteht und wie er diese
schmerzvolle Erfahrung in sein Leben ein-
bauen wird (Schwammer, 2015).“ Dies
stimmt mit unseren Beobachtungen aus der
Praxis tiberein.

Vor(ur)teile einer professio-
nellen Trauerbegleitung

Die Erfahrung schmerzvoller Verluste, von
Trauer und Trauerverarbeitung war und
ist immer an personliche Emotionen ge-
koppelt, die jedes Individuum natiirlich
unterschiedlich empfindet und im Rahmen
der eigenen Moglichkeiten bewertet respek-
tive bewdltigt. Durch Verlusterfahrungen
werden menschliche Urdngste tangiert
und Diesseits- bzw. Jenseitsvorstellungen
hinterfragt. ,Worin besteht der Sinn des Le-
bens?, ,Kommt ,etwas’ danach oder war
es das?‘, ,Existiert die Regenbogenbriicke
und werde ich meine geliebten Eltern (oder
auch meinen treuen vierbeinigen Begleiter)
irgendwann an einem besseren Ort - viel-
leicht im ,Paradies’ — wiedersehen?*

Solche oder dhnliche Fragen hort man in
der tdglichen Arbeit mit angsterfiillten oder
trauernden Menschen oft. Und obwohl es
eigentlich selbstverstandlich ist, dass Leben
und Tod ab der Zeugungssekunde untrenn-
bar miteinander verbunden sind, wurde das
Ende eines Daseinszyklus oftmals aus Angst
und Verzweiflung vor dem ,,Groflen Gleich-
macher® bewusst oder unbewusst tabuisiert.
An dieser Tatsache hat sich bei vielen Zeit-
genossen unserer postmodernen Gesell-
schaft bis dato nicht wirklich viel verdndert.

Und was ist, wenn jemand seine Um-
welt in hochsensiblem Mafle wahrnimmt,
vielleicht sogar wesentlich sensibler als die
meisten seiner Mitmenschen es tun, er je-
doch beispielsweise aufgrund einer Sprach-
behinderung nicht in der Lage ist, seinen
Wahrnehmungen und Gefiihlen addquaten
Ausdruck zu verleihen? Wie hilft man einem
solch Hilflosen? Obwohl zur allgemeinen
Trauerthematik bereits zahlreiche wissen-
schaftliche Studien und Analysen durch-
gefithrt wurden und entsprechend belast-
bare Ergebnisse somit in vielfiltiger Form
vorliegen, ist die Forschungsliicke im Hin-
blick auf die Frage, wie Personen mit geis-
tigen, Mehrfach-
behinderungen solche Krisen verarbeiten,

seelischen oder gar

nach wie vor grofi.
Vor diesem Hintergrund postulieren wir
im Rahmen unserer taglichen Arbeit, dass
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natiirlich auch Menschen mit sogenannter
geistiger und seelischer Behinderung so-
wohl einen (drohenden) Verlust als auch die
damit einhergehende Angst, Verzweiflung
und Trauer deutlich wahrnehmen. Der ent-
scheidende Unterschied besteht jedoch in
der zumeist eingeschrankten oder oftmals
gar ginzlich fehlenden Fihigkeit zur dies-
beziiglich

selbststandigen,  gesellschaft-

lichen Interaktion.

Wenn Menschen mit Behinderung trau-
ern - Uber die Rolle von Helfenden
Menschen mit einer sogenannten geis-
tigen oder seelischen Behinderung sind
grundsitzlich in besonderem Maf3e auf die
schritthaltende Unterstiitzung ihrer Mit-
menschen, etwa durch Familienangehérige,
Freunde, rechtliche Betreuer, geschultes
Fachpersonal oder spezielle Organisatio-
nen aus den Bereichen der Jugend- oder
Eingliederungshilfe, angewiesen.

Oftmals ist aber eben diese Hilfe und
Unterstlitzung nicht nur mit Stigmatisie-
rungen (Goffman, 2016) einhergehend, son-
dern auch mit Vorurteilen. In Vorurteilen
sind Menschen fremdbestimmt, unmiindig,
abhingig, obwohl von ihnen das Gegenteil
erwartet wird, ndmlich selbst zu urteilen
(Manske, 2020, S. 389). Sind sie dazu geméf3
den an diese gesetzten Erwartungen nicht
in der Lage, werden sie (vor-)verurteilt.

Und genau hier, an dieser zentralen
Schnittstelle zwischen Behinderung und
Nichtbehinderung, sollte der Helfende
oder auch Hilfswillige zunichst seine eige-
ne Haltung gegeniiber der zugrunde lie-
genden Gesamtthematik nachhaltig hinter-
fragen: ,,Bin ich diesbeziiglich mit mir selbst
,im Reinen’ oder hierbei allzu oft emotio-
nal tberfordert?, ,Leitet mich mein Glau-
be, meine gefestigte Lebensauffassung,
mein unerschiitterlicher Mut oder werde
ich von meinen ureigenen Angsten domi-
niert?. Und letztlich: ,,Stelle ich den Hilfe-
suchenden oder mich selbst in das Zent-
rum meiner personlichen Bemithungen und
Taten?“

Hier spielt insbesondere die vorurteils-
freie Grundhaltung eine zentrale Rolle.
Dies bedeutet insbesondere fiir die profes-
sionelle Trauerbegleitung, dass auch dem
geistig oder seelisch behinderten Menschen
die aktive Teilnahme an samtlichen Ge-
schehnissen sowie Erfahrungen rund um
den Sterbe-, Abschieds- und Bewiltigungs-
prozess im Rahmen seiner individuellen
Anlagen ermdglicht wird. Um es an dieser
Stelle einmal unmissverstdndlich auf den
Punkt zu bringen: Auch und insbesondere
diese Menschen haben ein Recht auf ihre



personliche Trauer, auf die Flut von unter-
schiedlichsten Eindriicken, die teilweise im
Sekundentakt auf sie einstiirzen — auf die
Achterbahnfahrt der Gefiihle und den heil-
samen Prozess der Erkenntnis.

Professionelle Begleitung von Menschen
in Trauerprozessen

Diese Tatsache stellt alle Helfenden vor be-
sondere Herausforderungen, denn wirklich
helfen kann in jenem Kontext eben nicht
jeder. Eine effektive Trauerbegleitung ist nur
moglich, wenn Menschen mit sogenannter
geistiger oder seelischer Behinderung in
ihrer besonderen Lebenslage individu-
ell, empathisch und vor allem professionell
sowie vorurteilsfrei begleitet werden.

Wie unsere praktischen Erfahrungen
zeigen, manifestiert sich Professionalitit
dabei eben nicht ausschliefilich in der sche-
matischen sowie projektiven Anwendung
auswendig gelernter Trauermodelle, ohne
zuvor und vor allem immer wieder schritt-
haltend die Bediirfnisse des jeweils Be-
troffenen ergriindet zu haben. Natiirlich
leisten diese Modelle und generierten Er-
kenntnisse einen entscheidenden Beitrag
zum wissenschaftlichen Diskurs der die-
sem zugrunde liegenden Gesamtmaterie,
doch bei falscher oder allzu oberflich-
licher Anwendung in der konkreten Pra-
xis bergen diese insbesondere bei Men-
schen mit einer sogenannten geistigen oder
seelischen Behinderung die Gefahr, Hilfs-
bediirftige krampthaft bzw. eindimensional
in entsprechende Trauerphasen einordnen
zu wollen und dabei ihre tatsichliche Si-
tuation, respektive den daraus resultieren-
den vorhandenen oder eben auch nicht
vorhandenen Hilfebedarf vollkommen zu
verkennen.

Der urspriinglich fiirsorgliche Ansatz
wird dabei ins absolute Gegenteil einer ig-
noranten Uberfiirsorge verkehrt. Nur wenn
wir frei von Vorurteilen die bekannten Mo-
delle kennend und dennoch in Geist und
Herz offen sind fiir alle Informationen, die
der Mensch in Not uns tbermittelt, nur
dann konnen wir unserer zentralen Rolle
als Professionelle gerecht werden. Damit
wird das bisherige Ordnungssystem brii-
chig. Herrschaft und Unterdriickung - und
dies gilt auch fiir paternalistisch liebende
Formen von Unterdriickung - 16sen sich
damit auf (vgl. Manske, 2020, S. 15) und aus
einem Machtverhiltnis wird ein Sinnver-

haltnis (ebd.).

Zusammenfassung, Hand-
lungsempfehlung und Fazit

Seit vielen Jahren diirfen wir mit den The-
men Trauer, Trauma und Behinderung in
und von Familiensystemen theoretische
Erkenntnisse, aber auch praktische Er-
fahrungen sammeln. Hierbei zeigt sich, das
insbesondere die als vulnerable [verletzliche,
anfillige] Gruppen identifizierten Men-
schen mit einer geistigen oder seelischen
Behinderung oftmals eine enorme psychi-
sche Widerstandskraft demonstrieren, was
das Erleben und Uberleben von (poten-
ziell) traumatischen Ereignissen sowie das
Durchleben von Trauerprozessen betrifft.
Diese Widerstandskraft manifestiert sich in
unterschiedlichen Facetten und wirkt auf
den ersten Blick manchmal vielleicht irri-
tierend, obwohl diese zum (inneren) Uber-
leben des Menschen unverzichtbar ist.

Als Bildungswissenschaftlerin und Sys-
temische Familientherapeutin, als Diplom-
Piadagoge und Schulsozialarbeiter, als
Trauerbegleiter, als Notfallseelsorgerin
oder zusammgefasst eben als Menschen
mit der ein oder anderen Zusatzaus-
bildung begegnen uns immer wieder Per-
sonen, die trotz harter Schicksalsschldge
mitten im Leben stehen und dieses auf ihre
Art meistern - die einen mit und die an-
deren ohne Behinderung. Es gilt unserer
Auffassung nach auch und insbesondere
fiir Menschen mit einer sogenannten geis-
tigen oder seelischen Behinderung, ,zu
verstehen, was Menschen geholfen hat und
hilft, sich wohl(er) zu fiihlen, aber immer
neben dem Verstehen dessen, was sie be-
schiadigt hat und méglicherweise erneut
beschiddigen konnte. Verstehen und das
Auslegen von Erkenntnissen schaffen eine
Form der Begegnung zwischen Menschen,
die immer wieder aufs Neue zur Kli-
rung und gegebenenfalls Stellungnahme
herausfordert.” (Reddemann, 2020)

Handlungsempfehlungen fiir eine ent-
hindernde Begleitung
Last, but not least moéchten wir deshalb
einen Fokus auf die professionell Handeln-
den richten und dabei die Fahigkeit des
Helfenden zum geduldigen (aktiven) Zu-
héren thematisieren. Dieses wichtige Ta-
lent wird unserer Erfahrung nach in der
heute von uns als schnelllebig, oftmals auch
oberflichlich und wenig verbindlich wahr-
genommenen Epoche immer stérker als ge-
fihrdet wahrgenommen.

Gezieltes Zuhoren, Zeit und Fiirsorge im
Miteinander konnten unserer Erfahrung
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nach so manche Therapie ersetzen. Umso
wichtiger ist es, an dieser Stelle noch ein-
mal Folgendes klarzustellen: Nicht jeder
Mensch, der etwas Schreckliches er-
lebt hat, benétigt eine professionelle Be-
gleitung bei seiner personlichen Lebens-
bewiltigung. Dies gilt fiir alle Menschen
mit und ohne Behinderung. Doch wenn
ein Mensch Hilfebedarf duflert, ist es not-
wendig, diesem mit der notwendigen Ex-
pertise zu begegnen und eine professionel-
le Begleitung zu garantieren. Dabei muss
aber immer beriicksichtigt werden, dass, je
eingeschrinkter der Hilfsbediirftige in sei-
nen kommunikativen Fahigkeiten ist, umso
professioneller und qualifizierter muss der
Helfende agieren.

In Zeiten der Trauer wird das schwer er-
tragliche Schweigen des Betroffenen nicht
selten durch Phasen von dessen erhohtem
und oftmals iiberbordendem Gesprichs-
bedarf abgelost. Erlebte Situationen wer-
den repetierend erzahlt. Dies ist iiberaus
wiinschenswert, da sich der Trauernde hier-
durch sprichwértlich ,,die Last von der Seele
reden” kann. Andere wiederum verharren
im Schweigen und oftmals wird jenen Men-
schen dann von Dritten der Wille zur Inter-
aktion abgesprochen, obwohl wir gerade
das Schweigen als eine sehr intensive Form
der Kommunikation bewerten.

Dem professionellen Helfer wird in bei-
den Fillen eine begleitende, keinesfalls je-
doch dominierende Aufgabe zuteil, wobei
die Fahigkeit zur empathischen respekti-
ve professionellen Gesprachsfithrung dabei
allerdings ebenso fundiert erlernt sein will
wie auch die Fahigkeit, eine schwere, aber
heilsame Stille gemeinsam mit dem Be-
troffenen zu ertragen.

Wihrend einer anerkennenden Kom-
munikation treten damit sowohl die
Einzigartigkeit des Helfenden als auch die
Einzigartigkeit des Hilfeannehmenden in
Erscheinung und fithren uns zu einem tie-
feren Verstandnis fiir beide (vgl. Mans-
ke, 2020, S. 402). ,Wir horen zu, ohne zu
urteilen. Wir tauchen ab in das Geschehen®
(ebd).

Diese vorurteilsfreie Offenheit, sich auf
den anvertrauten oder anvertrauenden
Menschen einzulassen, erfordert eine pro-
fessionelle und nachhaltig effektive Trauer-
begleitung bei Menschen mit geistiger, see-
lischer oder Mehrfachbehinderung, die sich
unserer Beobachtung nach in den folgen-
den drei Hauptkategorien manifestiert:

1. Der Helfende bedarf eines gefestigten
Charakters ohne belastende, das heift
nicht restlos verarbeitete Eigenbio-
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grafie, auf dessen Basis dieser eine
wertschétzende, vorurteilsfreie sowie
akzeptierende, anerkennende Haltung
gegeniiber den Menschen mit einer so-
genannten geistigen oder seelischen
Behinderung einnehmen kann. Ein
solides Maf} an personlicher Lebens-
erfahrung ist dabei ebenso hilfreich wie
eine als zwingend notwendig erachtete
Fachexpertise zu méglichen seelischen
und geistigen Beeintrichtigungen.
Damit geht die Fahigkeit zur Eigen-
und Fremdreflexion einher. Hierbei ist
zu akzeptieren, dass nicht jeder Mensch
iber die Fahigkeit zur Trauerbegleitung
verfiigt.

. Eine professionelle und umfassende Aus-

bildung zum Trauerbegleiter ist unse-
rer Erfahrung nach als unabdingbar
einzustufen, wenn entsprechende Perso-
nen kiinftig als Professionelle den spezi-
fischen Begleitungsauftrag eines Men-
schen mit einer sogenannten geistigen
oder seelischen Behinderung erhalten
sollen. Hierauf aufbauend sollte zundchst
eine fachlich begleitete, praktische Ein-
fithrungsphase erfolgen, in deren Verlauf
der kiinftige Helfer sein theoretisches
Wissen mit konkreten Erfahrungen aus
und fiir die Praxis anreichern kann. Die-
ser duale Ansatz kann dabei helfen, eine
allzu theoretische sowie schematisieren-
de und damit tiberlagernde Vorgehens-
weise eines praktisch noch unerfahrenen
Trauerbegleiters zu vermeiden. Ferner
wird hiermit Handlungssicherheit er-
zeugt und damit der Grundstein fiir
erfolgreiche Hilfen gelegt. Gleichzeitig
gilt fiir Menschen jenseits der professio-
nellen Téatigkeit, dass aktives Zuhoren,
zur Verfiigung stehen und gemeinsames
Aushalten der Situation eben so lange
die ersten Mittel der Wahl sind, bis eine
professionelle Trauerbegleitung als Mit-
tel der Wahl fiir notwendig erachtet oder
von dem betroffenen Menschen selbst
gewtlinscht wird.

. Die Auspragung der Grundhaltung, dass

Menschen mit und ohne Behinderung in
gleichem Mafle von Verlusterfahrungen,
Schmerz und Trauer betroffen sind, der
entscheidende Unterschied jedoch in
der Fihigkeit zur individuellen Artiku-
lation diesbeziiglicher Gefiihle und Be-
durfnisse besteht, manifestiert sich in
einer vorurteilsfreien Begegnung zwi-

Leben mit Down-Syndrom Nr. 95 |

schen Helfenden und zu Helfenden. Der
Schliisselqualifikation des empathischen
bzw. begleitenden Zuhorens kommt in
diesem Zusammenhang eine besondere
Bedeutung zu.

Fazit

Wir kommen daher zu dem Fazit, dass jeder
Mensch individuell trauern muss und zu-
dem grundsitzlich tiber die Fahigkeit ver-
fugt, potenziell traumatisch Erlebtes alleine
oder im Verbund mit den ihn umgebenden
Menschen und Systemen zu verarbeiten.
Wir stellen aber auch fest, dass nicht alle
Menschen die gleichen Chancen haben,
eine vorurteilsfreie, das heifit eine auf ihre
gegebenenfalls seelischen oder geistigen Be-
sonderheiten angepasste und vorbereitete,
professionelle Begleitung zu erfahren, wenn
sie dieser bediirfen. Ebenfalls stellen wir
fest, dass die Auswirkung von Fehlverhalten
seitens der Professionellen oftmals selten in

den Fokus der Betrachtung genommen wird
und gleichzeitig Erkenntnisse, wie es um
Verhaltensauffilligkeiten als Ausdruck von
Ressourcenaktivierung zum Bewiltigen von
Krisen steht, rar zu sein scheinen.

So schlieflen wir - jeder mit seinen Erfah-
rungen in diesem Artikel vereint — mit
Worten Lessings: Wenn Gott in seiner Rech-
ten alle Wahrheit und in seiner Linken den
einzigen, immer regen Trieb nach Wahrheit,
obschon mit dem Zusatze, mich immer und
ewig zu irren, verschlossen hielte und spriche
zu mir ,Wahle!* - ich fiele ihm mit Demut in
seine Linke und sagte: ,Vater gib! Die reine
Wahrheit ist ja doch nur fiir Dich allein!®
(vgl. Lessing, 1777). Denn wir sind tiber-
zeugt, dass sich in den kommenden Jah-
ren noch viele Forschungsfelder im Kontext
Trauer, Trauma und seelische wie geistige
Behinderung diskutieren, entdecken und
6ffnen lassen. W
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kraft im Kontext der Behinderten- und
Jugendhilfe beschéftigt er sich als Pada-
goge seit Uber 20 Jahren mit der Persén-
lichkeitsentwicklung und Starkung von
Menschen mit geistiger oder seelischer
Behinderung bzw. von Personen mit
herausforderndem Verhalten. Schwer-
punkt seines padagogischen Studiums,
das er bis heute eng mit den Nachbar-
disziplinen der Psychologie und Psycho-
analyse sowie der Soziologie bzw. Philo-
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Teilhabe, Behorden-Dschungel,
Corona, Finja und wir

Ein Schneckenkind-Bericht

Nach meinem ersten Artikel iiber Finja
war ich iiberrascht. Ich bekam viele Nach-
richten von Leserinnen und Lesern, dass
sie genau solche Artikel vermisst hdéitten,
und war beeindruckt von der Klarheit,

in der andere Schneckenkind-Eltern mir
deutlich machten: ,So ist es! Du schreibst
das, was uns bewegt. Schreib weiter!”
Und auch Eltern von Kindern, die sich gut
entwickeln, schrieben mir, dass sie auch
diese dunklen Stunden kennen, iiber die
so wenig erzéhlt wird, die wir in unse-
ren Herzen hiiten und fiir uns behalten.
Wie es mit Finja weitergeht, wurde ich ge-
fragt. Wie wir Corona erleben. Und ob ich
nicht mehr schreiben kénne von den gro-
Ben und kleinen Herausforderungen —
und wie wir damit umgehen. Und das tue
ich sehr gern.

Vorweg: Dies ist unsere Geschichte und
Lebenswelt. Was ich schreibe, ist wahr. Fiir
mich. Fir meine Familie. Zum Zeitpunkt,
daich das schreibe. Eine Momentaufnahme.
Ich mochte das weder verallgemeinern noch
kann ich fiir andere sprechen.

Und doch flielen natiirlich auch die Ge-
schichten und Fragen anderer Familien ein,
die mir in der Community und in meiner
Arbeit mit Special Needs Parents begegnen.
Die mir ihr Vertrauen schenken und ihre
Sorgen anvertrauen. Ich hoffe, dass meine
Artikel dazu beitragen, auch ihre Lebens-
welt ein Stiick sichtbarer zu machen. Doch
nun zu Finja.

Endlich,Mama!” ...

In den letzten Wochen haben wir neuen
Mut bekommen. Finja nimmt nun vermehrt
selbst Kontakt auf. Thre Konzentrations-
spanne ist linger und erstmalig konnten
wir als Familie gemeinsam Angeln spielen:
also Magnetfische aus einem Topf fischen.
Ich habe lange nicht geglaubt, dass mein
Kind den Zusammenhang zwischen Angel
und Fisch jemals verstehen wiirde. Viel zu
abstrakt. Es fehlten das Versténdnis fiir das

Magnetfisch-System, aber auch die Hand-
Auge-Koordination, die Freude am Nach-
machen und dann auch noch ein Hauch
von Verstindnis fiir die Regeln: Wer einen
Fisch rausgeholt hat, muss warten, weil ein
anderer dran ist. An diesem Tag gelang es.
Ganz selbstverstindlich. Und das Strahlen
auf Finjas Gesicht war unbezahlbar!

Kurz darauf tibte eine Betreuerin mit
ihr Lego-Tiirme bauen. Als die Legosteine
alle waren, suchte Finja selbst eine Losung:
Sie griff nach der Kiste mit den Duplo-Stei-
nen! Diesen Bezug, dass es sich bei beiden
Steinen um dieselbe Art Spielzeug handelt,
hatte sie bislang nicht herstellen kénnen.
Aber sie hat die Verbindung erkannt, sich
an die Duplo-Steine in der Kiste erinnert
und sie rausgefischt. In solchen Momenten
stellen wir fest, dass sie doch mehr weif3,
speichert und registriert, als wir glauben.
Sie kann es oft nur nicht abrufen.

Ein anderes Mal hingte sie sich plotz-
lich ihren Brustbeutel um, der immer bei
Ausfliigen mit ihrer Betreuung dabei ist.
Darin sind Taschengeld, SBA und Fahr-
karte. Dazu sagte sie ,Laura“ und ,,Bus® Die
Erinnerung abzurufen, dass diese drei Sa-
chen zusammengehoren und damit einen
Wunsch auszudriicken - das ist schon eine
Leistung, die beeindruckt.

Es ist bewegend zu beobachten, wenn ein
Kind, das zwolf Jahre wenig Eigeninitiative
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aufgebracht hat, erste Wiinsche, Ziele und
Pliane entwickelt. Der Moment, als Finja
plotzlich losstiefelte, um nach oben in ihr
Zimmer zu gehen und die Tony-Box mit
beiden Handen umklammernd die Treppe
wieder herunterbalancierte, wird mir ewig
in Erinnerung bleiben.

Doch das Beste kommt zum Schluss:
Mein lang gehegter Wunsch, dass sie end-
lich ,Mama“ sagen und mich damit mei-
nen moge, hat sich erfiillt! Finja spielt mehr
mit Sprache, probiert aus und verfiigt nun
iiber vielleicht 20 Worter, die eine echte Be-
deutung fiir sie haben und die sie gelegent-
lich verwendet. Es reicht noch lange nicht
fiir eine richtige verbale Kommunikation,
aber es wird zunehmend deutlich, dass sie
kommunizieren mochte. Sie scheint mehr
von der Welt um sie herum zu verstehen.

Diinger fiirs Gehirn

Doch wie kam es dazu? Jetzt geht es an
die Glaubensfrage. Denn zeitgleich zu den
Entwicklungsfortschritten auf allen Ebe-
nen haben wir nur eins verdndert: Finja be-
kommt jetzt Nahrungserganzung (TNI).
Ich war jahrelang skeptisch. Zu kompliziert
fir einen Laien, schwer nachvollziehbar
und ob das wirklich was bringt? Und wie
dosiert man das Zeug?



Supplementierung ist umstritten. Nach
wie vor. Aber Finja wurde zwolf. Sie trug
immer noch Windeln, sprach nicht und ihre
kognitive Entwicklung kam nicht voran. Sie
lebte in jhrer Welt und in autistischer Selbst-
geniigsamkeit. Zugang zu ihr zu finden, sie
fiir gemeinsames Spiel zu begeistern, mit ihr
zu kuscheln und in Beziehung zu treten -
das war nur unter groflem Aufwand mog-
lich. Wir haben alle herkdmmlichen The-
rapien genutzt und irgendwie kam nichts
davon bei ihr so richtig an.

Es erschien mir einleuchtend, dass der
Stoffwechsel von Menschen mit Down-
Syndrom nun mal anders funktioniert und
dass hier die Ursache liegen konnte. In den
letzten Jahren bin ich immer mehr zu der
(noch) unpopuldren Meinung gekommen,
dass es sich beim Down-Syndrom nicht
einfach um eine Behinderung handelt.

Down-Syndrom ist eine Chromosomen-
Anomalie, die zu einer Stoffwechselstérung
und vielfiltigen anderen Beeintrachtigungen
fithrt, die letztlich in das miinden, was wir
»Behinderung® nennen. Und die préigen sich
bei den Betroffenen hochst unterschiedlich
aus.

Deshalb denke ich, dass vieles dafiir
spricht, das Down-Snydrom - ebenso wie
Diabetes - als Krankheit zu betrachten.
Wenn aber der Stoffwechsel und seine Pro-
dukte die Ursache der korperlichen Ein-
schrankungen, der mentalen Begrenzung
meines Kindes sind: Dann ergibt es Sinn,
genau dort einzugreifen.

»Das Gras wichst nicht schneller, wenn
man daran zieht!*, heiflt es ja. Das ist rich-
tig. Was wir oft vergessen, ist der zweite Teil
der Girtnerweisheit: ,Das Gras wichst bes-
ser, wenn man es diingt!“

Also entschied ich Anfang des Jah-
res: ,Wir probieren das jetzt!“ Wir lieflen

uns von einer Heilpraktikerin mit ent-
sprechendem Schwerpunkt beraten und
starteten einen Vier-Wochen-Testlauf. Da-
nach wiirde man weitersehen. Natiirlich
gibt es zu wenige Studien, um eine klare
Kausalitdt zu belegen. Und doch kann ich
im Rahmen dieses Erfahrungsberichts nur
sagen: Finja scheint zu profitieren. Es ist,
als ob erst durch die Néhrstoffe, die ihr jetzt
zur Verfiigung stehen, all die Therapien an-
schlagen und die Erfahrungen der letzten
Jahre sich in Entwicklung und Fortschritt
wandeln. Eigentlich hatte sich alles zum
Positiven entwickelt ...

Und dann kam Corona. ...

Ich schreibe diesen Bericht 14 Wochen nach
dem Lockdown in Deutschland. Finja ist
seitdem zu Hause. Die Delphin-Therapie
ausgefallen. Wir sind rund um die Uhr zu
Hause fiir Finja da. Und um ehrlich zu sein:
Es ist mithsam und wir sind am Ende unse-
rer Krifte.

Die ersten Wochen waren okay. Wir
sind als Familie ein noch besseres Team ge-
worden, haben zwei Homeoffices und zwei
Homeschooling-Kinder gut unter einen
Hut gebracht, abwechselnd nach Finja ge-
schaut. Es war ein bisschen wie Urlaub: Wi-
kinger-Schach und Croquet im Garten, Fa-
milien-Film-Abende bis spit in die Nacht.
Home-Schooling macht hier sehr flexible
Arbeits- und Lernzeiten fiir alle Familien-
mitglieder moéglich. Gemeinsame Freizeit
und unter der Woche zusammen essen —
das war schon etwas Besonderes.

Fiar mich war der Ausfall simtlicher
Aktivititen erholsam. Kein Mama-Taxi zum
Cello und Handball. Keine Begleitung in
die integrative Kindergruppe, keine Eltern-
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abende, keine Absprachen, wer Finja be-
treut. Wir haben die ersten Corona-Wochen
also gut tiberstanden, zusammengehalten,
sind zu Hause geblieben. Finja hat die
therapiefreie Zeit genossen und alle drei Ge-
schwister haben intensiv Zeit miteinander
verbracht.

Zuriick zum Alltag?

Nicht fiir Schneckenkinder!

Dann begannen fiir die 46-er-Kinder wie-
der die Schule, Freizeitaktivititen, Musik-
unterricht. Die Entschleunigung der Ge-
sellschaft kam zum Ende, man hatte sich
eingerichtet in der neuen Normalitit, das
Leben nahm wieder Fahrt auf. Aber nicht
far Finja.

Denn sie kann keine Hygiene- und Ab-
standsregeln einhalten und darf deshalb
GAR NICHT in die Schule. Nur die ,fit-
ten“ Kinder, die die Regeln verstehen, diir-
fen derzeit in die Einrichtung.

Das ist so absurd! Wire Finja zwei Jahre
alt und ein Tageskind, diirfte sie zur Tages-
mutter oder in den Kindergarten ... Aber
in der Heilpadagogischen Tagesstitte gelten
nicht die Mafistdbe fiir den Entwicklungs-
stand, sondern die fiir Schulkinder. Punkt.
Und da Finja die Regeln nicht einhalten
kann, darf sie GAR NICHT in die Lebens-
hilfe-Einrichtung. Sagt das Gesundheits-
amt.

Teilhabe? Luxuswunsch

in Corona-Zeiten!

Auch die Fachkrifte diirfen nicht zu uns
ins Haus kommen, da diese ja die ,fitten
Kinder® in der Schule betreuen und daher
keine Uberkreuzung mit den zu Hause zu
beschulenden Kindern stattfinden darf.
Von Amts wegen also werden die schwer
betroffenen von den kognitiv leistungs-
fahigeren Behinderten abgegrenzt. Den
Kindern, denen die Trennung von Bezugs-
personen in der Einrichtung am schwersten
zu vermitteln ist und die Kontinuitit und
Forderung am nétigsten hatten, wurde die
Beschulung verweigert.

Die gute Betreuung und Forderung in
der Tagesstitte, von der ich im letzten Be-
richt noch geschwirmt hatte, war von
einem Tag auf den anderen passé und damit
auch Ergo, Logo, Physio, Autismustherapie,
Unterstiitzte Kommunikation, Therapeuti-
sches Reiten ... =
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Immer deutlicher stellte sich heraus, dass
keine Losung fiir Schiilerinnen wie Finja in
Sicht war. Die Idee der Behérden war ,,On-
line-Unterricht“. Was aber gerade bei den
ausgeschlossenen Schiiler*innen irgendwie
absurd ist. Die Schule wusste das und stell-
te uns — kontaktlos — Teach-Boxen vor die
Tiir. Die waren tatsachlich eine Weile inte-
ressant. Von der ,Care-Tiite* mit Ausmal-
bogen, Magnet-Dreiecken und Béndern,
mit denen ich mein Kind beschiftigen
konne, hatten wir dagegen eher weniger.

Inzwischen stellte sich heraus, dass eine
»Riickkehr zur Schule® nicht wie bei allen
Regelkindern noch ,vor den Sommer-
ferien“ zu erwarten war. Schulassistenten
diirfen jetzt aber auch zu Hause betreuen.
Und diese diirften als ,Tandem® mit dem
Kind betrachtet werden und somit auch
Korperkontakt aufnehmen.

Dumm nur, dass Finja in dieser super
Schule (ihr erinnert euch - ich finde die
wirklich toll) ist. Denn die hat einen grof3-
artigen Betreuungsschliissel. Sagt das Amt.
Diesmal nicht das Gesundheitsamt, son-
dern die Leute von der Teilhabe. Deswegen
ist in dieser speziellen Schulform eine
Einzelassistenz ausgeschlossen.

Fassen wir zusammen: Die Schule hat
einen so tollen Betreuungsschliissel, dass
eine Einzelassistenz laut Teilhabe-Sachbe-
arbeitern ausgeschlossen ist. Finja kann
aber die Abstandsregeln nicht ohne Einzel-
assistenz einhalten — weshalb das Gesund-
heitsamt sagt, dass sie nicht in die Schule
darf.

Hitten wir den Weg der Inklusion ge-
wihlt, hitte Finja eine Assistenz gehabt.
Und die hitte sie zu Hause betreuen diir-
fen und konnte auch jetzt mit ihr in eine
Regelschule gehen und mit ihr gemeinsam
den Abstand einhalten. Wire natiirlich
doof, weil Finja in einer Regelschule nicht
die Spielgerite, Rahmenbedingungen und

Therapieeinrichtungen vorfinden wiirde,
die man braucht, um mit ihr etwas zu ler-
nen und zu erarbeiten.

Weil sie also keine inklusive Beschulung
mit Assistenz hat, sitzt Finja weiterhin zu
Hause, schaut Fernsehen, geht gelegentlich
mit uns spazieren und aufs Trampolin und
wird rund um die Uhr von uns versorgt, be-
treut, gefordert — oder eben auch mal sich
selbst tiberlassen.

Das ist nicht nur eine Diskriminierung
gegeniiber den Regelkindern, sondern
auch gegeniiber den Kindern mit Beein-
trachtigungen, die kognitiv in der Lage
sind, die neuen Schulregeln einzuhalten.
Und es hat absolut nichts mit Teilhabe zu
tun.

Schule mit Bollerwagen und Lasso?

Man mag dariiber streiten, ob Kinder mit
Down-Syndrom nicht sowieso daheim-
bleiben sollten. Aber unabhéngig davon,
ob sie in die Einrichtung kann oder nicht
- eine Teilhabe an schulischer Bildung steht
Finja zu. Spdtestens seit alle anderen Kinder
auch wieder in die Schule gehen.

Aber wenn sie nicht in die Einrichtung
darf und die Lehrkrifte nicht nach Hause
kommen diirfen, dann ist guter Rat teuer.
Auch von Seiten der Schule versuchte man,
Losungen zu finden: Zunidchst hief3 es, die
Freiwilligendienstlerin konne Finja einmal
in der Woche kontaktlos im Bollerwagen
oder Reha-Buggy durch die Gegend fahren.
Unter Einhaltung der Abstandsregelungen.
Ob die Betreuerin dann auch einen Lasso-
Kurs bekdme, um Finja kontaktlos wieder
einzufangen, wenn sie unterwegs aus dem
Bollerwagen aussteigt, habe ich gefragt.
Man gab zu, dass diese Idee nicht ganz zu
Ende gedacht gewesen sei. Vielleicht kimen
Spaziergiange im Reha-Buggy in Betracht?

Ein mobiles Kind, das durchaus gern
an der Hand spazieren geht, das die Welt
entdecken will und motorisch relativ gut
entwickelt ist, in einem Reha-Buggy an-
geschnallt durch die Gegend zu kutschieren
fand ich dann auch fragwiirdig. Es sollte ja
um Forderung gehen und um Teilhabe an
Bildung ...

Auf in den Teilhabe-Dschungel

Das war der Punkt, an dem ich zum Tele-
fonhorer gegriffen und Himmel und Hoélle
in Bewegung gesetzt habe. Nach Dutzen-
den von Telefonaten bin ich endlich an en-
gagierte Sachbearbeiter geraten. Aber zuvor
musste ich ungelogen zehn Stellen abtele-
fonieren, bei denen mir alle Leute sag-
ten, dass unsere Situation in der Tat sehr
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schwierig sei, dass sie mit mir fithlen und
leider auch nicht helfen kénnten. Man gab
mir bei jeder dieser Stellen dann weitere
Telefonnummern, die mehr oder weniger
hilfreich waren und dann am Ende zu den
richtigen Ansprechpartnern fithrten.

Aber ich muss zugeben, ich war schon
erstaunt: Die Behindertenbeauftragte der
Stadt teilte mir mit, dass sie in dieser Sache
leider keinerlei Kompetenzen und Einfluss-
moglichkeiten habe. Sie nannte mir ein
paar Nummern und riet mir, die EUTB (Er-
ginzende Unabhingige Teilhabeberatung)
aufzusuchen.

Bei der EUTB bekam ich sofort einen
Termin mit Finja. Ich bekam vollstes Ver-
stindnis und die Telefonnummer einer Or-
ganisation, die mit mir fir das Personliche
Budget kimpfen konne. Ansonsten erhielt
ich noch Flyer des Bundes, die mit vielen
schénen Worten von Teilhabe und Selbst-
bestimmung schwarmten und dass das alles
ganz leicht sei. Ich frage mich manchmal,
ob die Autoren dieser Broschiiren selbst
glauben, was sie da schreiben, und wiinsch-
te mir, dass sie mal die Realitit erleben wiir-
den.

Wie auch immer: Wir waren am Ende.
Wir wollten endlich wieder Forderung und
Betreuung fiir Finja. Aber auch Zeit fiir ihre
Geschwister. Und nach diesen zwolf Wo-
chen merkten wir, dass jetzt alle Reserven
aufgebraucht waren, und spiirten die Last
der letzten zwolf Jahre wieder mit voller
Wucht.

Also weiter telefonieren, um irgendwo,
irgendwie Hilfe zu bekommen: Ich sprach
mit Sachbearbeitern fiirs Personliche Bud-
get, von der Abteilung fiir ,,Erziehung und
Teilhabe®, mit dem ,Familien-Service-Bii-
ro", den Mitarbeitern der Familienhilfe und
Tagespflege, mit dem Forderzentrum Autis-
mus, der Zustindigen fir Schulassistenz
bei der Lebenshilfe und den Offenen Hil-
fen derselben Einrichtung. Und immer wie-
der mit Klassen- und Schulleitung unserer
Schule.

Hilfe ist unterwegs ...
Inzwischen habe ich es geschaftt, die Zu-
stindigen fiir Ambulante Teilhabe und
Schulische Teilhabe auf Finjas Situation
aufmerksam zu machen und miteinander
mit der Schule zu vernetzen. Wir haben
endlich einen zustindigen Sozialarbeiter,
der wirklich Ahnung zu haben scheint und
das Ideal von Inklusion versteht.

Er hat sich 3,5 Stunden Zeit genommen,
um Finja kennenzulernen und unsere
Familiensituation zu verstehen. Erst sach-



lich, kompetent, professionell und spé-
ter emotional und in aller Offenheit be-
richteten mein Mann und ich von den
Herausforderungen, von der Erschopfung,
von der Sehnsucht nach Normalitit und
dem Wunsch, auch fiir Finjas Geschwister
da zu sein. Vorsichtig erkundigte der Sozial-
arbeiter sich nach unserer Beziehung und
wir gaben zu: Auch Zeit fiir die Partnerschaft
oder gar eigene Interessen wire schon!

Warum wir nicht lingst Hilfe in An-
spruch genommen hitten, erkundigte er
sich erstaunt. Inzwischen kannte er Finjas
medizinische und personliche Geschichte
und ihren Bedarf. Dass wir all das so lange
»mit Bordmitteln“ gewuppt hitten, fand er
beachtlich.

Aber was wire die Alternative gewesen?
Einzelassistenz in der Schule war ja aus-
geschlossen und Ambulante Teilhabe war
ja immer elterneinkommensabhéngig und
kam somit fir uns eh nicht in Betracht,
meinte ich. Und abgesehen davon waren
Kontakte mit seinen Vorgidngern nun mal
auch nicht sonderlich erfreulich ...

Die gute Nachricht sei, dass sich das alles
ja nun gedndert habe, erfuhren wir. Durchs
Bundes-Teilhabe-Gesetz (BTHG) wairen
die finanziellen Grenzen erweitert worden
und innerhalb der Amter sei sehr viel um-
strukturiert worden. Man wolle uns jetzt
helfen und werde das auch tun.

Kurz darauf bekamen wir drei An-
trage: Ambulante Autismusférderung und
Schulassistenz sind ja nicht einkommens-
abhingig und waren daher rasch ausgefillt.
Der Antrag auf Ambulante Eingliederungs-
hilfe war etwas komplexer, aber liegt jetzt
auch beim Amt. Und wenn unser Kind
wegen Corona nicht in die Schule kann,
dann muss jetzt eben ausnahmsweise doch
eine Schulassistenz auch in der HPT ein-
gerichtet werden. Also wurden wir ein-
geladen zur Bedarfsermittlung und Ins-
tallation einer Eingliederungshilfe fiir die
Schule im Eilverfahren.

... aber keiner weif3, wann sie kommt.
Die konnte leider doch nicht stattfinden,
weil der Sozialarbeiter krank wurde. Was
bedeutet, dass wir wieder auf einen neuen
Termin warten. Und danach auf einen Be-
scheid. Der voraussichtlich nicht vor dem
Beginn der Schulferien ergehen wird.
Inzwischen hat die Schule eine Zwischen-
losung gefunden. Seit zwei Wochen be-
kommt Finja dreimal die Woche drei Stun-
den Besuch von der FSJlerin - ohne Lasso,
aber mit Mundschutz. Sie gehen spazieren,
machen mal eine Teach-Box und Finja ist

betreut. Neun Wochenstunden, in denen
ich Coaching-Termine machen, meine
Buchhaltung erledigen oder eben Artikel
schreiben kann. Eine Entlastung. Klar.
Aber ,betreut kann doch nicht das
Ziel von ,Teilhabe an Bildung® sein! Finja
braucht eine Fachkraft, die Erfahrung
damit hat, Kinder mit autistischen Ziigen
zu motivieren. Eine, die Wahrnehmungs-
Storungen versteht und Fachkompetenz,
Einfiihlungsvermogen und Ideen mit-
bringt. Auch und gerade in Corona-Zeiten!
Wir sind als Familie am Ende unse-
rer Krifte.
bes oder ganzes Corona-Jahr leisten, in
dem Forderung und Teilhabe ausgesetzt
sind, wenn Finja eines Tages so etwas wie

Wir konnen uns kein hal-

Selbstbestimmung haben soll. Denn sie
braucht
Unterstiitzung, um zu lernen. Dass Teil-

intensive und kontinuierliche
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habe immer wieder an der Schwere der Be-
hinderung scheitert, stimmt mich nach-
denklich. Und dass gerade die Kinder mit
den schwierigsten Lernvoraussetzungen
sich iiber eine Betreuung durch Ehrenamt-
liche gliicklich schétzen sollen, ist ein ech-
tes Problem.

Und so warten wir auf eine Losung, die
Finjas Bedarf entspricht und uns als Fami-
lie erméglicht, noch lange fiir Finja da zu
sein. Ohne dass die Geschwister zu kurz
kommen oder wir irgendwann zusammen-
brechen.

Wenn man mich fragt: ,Wie geht es
euch?®, sage ich dennoch: ,Wir kommen
zurecht!“ Und das ist wahr. Aber manch-
mal wiinschte ich mir, meinen Kindern und
unserer Finja doch eine Lebensqualitit,
die iiber ,zurechtkommen® hinausgeht ...
Auch und gerade in diesen Zeiten. B

Marion Mahnke

begleitet seit vielen Jahren Menschen als Pa-
dagogin in der sozialen Arbeit, als Lebens-
beraterin, Seelsorgerin und Coach. Inzwi-
schen ist sie selbst Mutter von drei Kindern,
von denen eines, Finja, als ,schwerbehin-
dert” gilt.

Kontakt:
www.aussergewoehnlich-gut-leben.de

L+AulBergewébhnlich gut leben” ist meine
Vision fiir ein erfiilltes und entspanntes Leben
unter aulBergewohnlichen Umstdnden — fiir
alle Familienmitglieder!
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Wenn ,,Schneckenkinder*
erwachsen werden

TEXT: UTE LORZ

er Artikel ,,Schneckenkinder” von
D Frau Marion Mahnke im Heft

Leben mit Down-Syndrom Nr. 94
hat mir so aus dem Herzen gesprochen,
dass ich spontan eine E-Mail an die Auto-
rin geschrieben habe. Sie ermutigte mich,
einen Leserbrief zu schreiben. Hier ist er.

Unser Sohn Christoph wurde am 14.
Mirz 1996 mit Down-Syndrom geboren.
Eine Freundin brachte mir mehrere Exem-
plare der Zeitschrift ,Leben mit Down-Syn-
drom” ins Krankenhaus. Der Artikel ,,Ein
Geschenk Gottes in einer besonderen Ver-
packung“ hat mir viel Mut gemacht. Wenn
mein Sohn bei mir war, hat er so viel Ruhe,
Zuversicht und Liebe ausgestrahlt, dass ich
dieses Geschenk Gottes sofort annehmen
konnte. Aber dann waren da auch die Ver-
sagens-, Scham- und Schuldgefiihle. Der
Kommentar des Gynikologen, der mich
wihrend der Schwangerschaft betreut
hatte: ,,Dieses Kind hatte man auch ver-
hindern konnen®, hat die Situation nicht
besser gemacht. Ich bin bis heute meinem
Mann dankbar, dass er unseren Sohn so-
fort ins Herz geschlossen hat. Die drei &l-
teren Schwestern — damals sieben, fiinf und
drei Jahre alt — waren stolz auf ihren kleinen
Bruder, auch wenn die Mama etwas traurig
war.

Die Kommentare der behandelnden
Kinderiarzte, dass das Kind viel Liebe und
Forderung braucht und sich dann fast nor-
mal entwickeln kann, kenne ich auch zu
gut. Die Artikel dieser Zeitschrift haben
diese Annahme sehr verstiarkt. Und dann
kamen die Enttduschung und die Ver-
stirkung der Versagensgefiihle. Trotz um-
fassender Forderung - Vojta-Therapie von
Anfang an, Frihforderung, Ergotherapie,
Logopédie, Physiotherapie und Einzel-
inklusion in dem Kindergarten, den auch
die Schwestern besucht hatten - entpuppte
sich unser Sohn auch als ,,Schneckenkind®.
Er erwarb Féahigkeiten auch mit Verspatung
nicht oder vorhandene verschwanden wie-
der. Mit 24 Jahren kann er heute nicht spre-
chen, nur Worter in gesungenen Liedern
ergdnzen, wenn wir spazieren gehen. Wenn
ich alte Videos anschaue, ist das zum Teil

deprimierend, weil er damals in manchen
Bereichen fitter war als heute.

Erschwerend kamen myoklonisch-
astatische Krampfanfille im 2. Lebensjahr
hinzu, die sein Gehirn weiter geschidigt
haben. Mein Mann und ich sind beide
Nervenirzte, sodass wir sozusagen selbst
vom Fach sind und uns damit die realisti-
sche Einschitzung der Begleiterkrankungen
eventuell etwas leichter gefallen ist. AufSer-
dem hat uns das leider vergriffene Buch
von Wolfgang Storm (1995) ,Das Down-
Syndrom, Medizinische Betreuung vom
Kindes- bis zum Erwachsenenalter von
Anfang an begleitet. Herr Storm war
Kinderarzt und Vater eines Sohnes mit Tri-
somie 21. Durch die Lektiire dieses Buches
war uns klar, dass die Komplikationen zum
Down-Syndrom dazugehoren und nicht
zusétzliche Erkrankungen sind, wodurch
laut dem Artikel von Marion Mahnke EI-
tern weiter verunsichert werden.

Die auch meines Erachtens nach ein-
seitig positiven Artikel tber die Ent-
wicklung von Menschen mit Trisomie 21 in
Leben mit Down-Syndrom haben mich oft
verdrgert oder das Gefiihl der Resignation
und des Versagens verstirkt. Gelegentlich
wollte ich mich aufraffen, auch mal etwas zu
schreiben, habe es dann aber nicht geschaftt.
Im Nachhinein hat mich vermutlich das
tief sitzende Schamgefiihl daran gehindert,
das infolge meiner Familiengeschichte ver-
schirft wurde. Mein Grof3vater viterlicher-
seits war Nazi der ersten Stunden, mein
Vater hat die Adolf-Hitler-Schule in Sont-
hofen besucht. Meine Grofimutter soll, als
sie von der Geburt unseres Sohnes erfahren
hat, gesagt haben, dass es im Dritten Reich
dafiir schon eine Losung gegeben hitte. Bei
dem ersten personlichen Kontakt war sie
von Christoph ganz begeistert und meinte
zu mir, was ich denn gegen das Kind hatte!!!

Aber jetzt zum eigentlichen Anlass mei-
nes Artikels, den ich als Mutter eines mittler-
weile erwachsenen Menschen mit Down-
Syndrom schreibe: Es war von Anfang an
der Wunsch meines Mannes und von mir,
dass Christoph als junger Erwachsener sein
eigenes Zuhause unabhingig von den El-
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tern haben sollte, genau wie seine élteren
Schwestern. Aus diesem Grunde haben wir
ihn schon frithzeitig darauf vorbereitet. Er
hat seit der 1. Klasse an den einwochigen
Freizeiten der Forderschule teilgenommen.
Ab dem 15. Lebensjahr war Christoph regel-
maflig in den Sommerferien zur Kurzzeit-
pflege in einem Heim fiir Behinderte, um
Erfahrungen zu sammeln, wie das ge-
meinsame Leben dort ist. Das war jeweils
unproblematisch und Christoph hat sich
unter seinesgleichen auch in vollkommen
fremder Umgebung wohlgefiihlt. Bei der
Riickkehr haben wir ihn immer gut gelaunt
angetroffen. Diese Wochen haben auch uns
sehr gutgetan, bei allen zusatzlichen Auf-
gaben wieder einmal ein weniger belastetes
Leben zu fithren. Aufgrund dieser Kurzzeit-
pflegen ist es uns gelungen, einen Platz in
einem Heim der Lebenshilfe angeboten zu
bekommen.

Als Christoph 20 Jahre alt wurde, zog
er in seine Wohngruppe. Er selbst hatte
wohl auch erwartet, dass sich seine Lebens-
situation dndern wiirde, da in den Jah-
ren zuvor seine Schwestern das Haus ver-
lassen hatten und nur noch hin und wieder
zu Besuch kamen. So hatten wir den Ein-
druck, dass er sich gut auf seinen Umzug
einlassen konnte und sich schnell in sei-
ner Gruppe eingewdhnte. Es ist ja schwer
zu verstehen, was in einem Menschen vor-
geht, der nicht spricht, aber nonverbal kann
er signalisieren, was ihm passt oder nicht.
Zu dieser Zeit hatte ich seit der Geburt der
altesten Schwester — 27 Jahre zuvor — neben
meiner Berufstitigkeit als Arztin in meiner
gesamten Freizeit immer ein Kleinkind ge-
pflegt und auf es aufgepasst, sodass auch ich
fiir die Entlastung durch den Umzug Chris-
tophs sehr dankbar war.

Zurzeit kommt Christoph 14-tigig am
Wochenende zu uns, woriiber er sich sehr
freut, geht dann aber Sonntagabend gerne
wieder in sein Heim zuriick. Mit der Unter-
stlitzung seiner Schwestern und ihrer Part-
ner fahren wir zwei Wochen im Jahr mit
ihm in Urlaub, sodass wir jetzt die ge-
meinsame Zeit mit ihm fast ausschliefllich
genieflen konnen.

Christoph war immer und bleibt es auch
ein Geschenk Gottes in einer besonderen
Verpackung. Seine transzendentale Verbin-
dung tut uns allen gut und hat uns in unse-
rer personlichen Entwicklung gefordert.



W ERFAHRUNGSBERICHT

Covuid-19 und Menschen mit Down-Syndrom

TEXT UND FOTO: ANNE RAUERS

Eigentlich sollte ich jetzt das Abendessen
vorbereiten ... Heute bin ich endlich dazu
gekommen, die Mai-Ausgabe 2020 von
Leben mit Down-Syndrom zu lesen, und bei-
nahe auf der letzten Seite fand ich die Hin-
weise auf die geplanten Themen der nichs-
ten Ausgabe. Mit dem Einsendeschluss 30.
Juni, der ist heute. Also fasse ich mich kurz.

Es war und ist eine Katastrophe, die-
ses Leben mit dem Virus und dem Wissen
darum, dass wir zur Risikogruppe gehéren.
Daniel selbst aufgrund des Down-Syn-
droms und seine Eltern wegen ihres Alters
und Vorerkrankungen.

Es gab und gibt nichts, was sich als
Krisenmanagement bezeichnen liefle. Die
Kanzlerin gibt die Weisung aus, Abstand zu
halten, und unser Sohn geht zur Arbeit, im
Mirz 2020. Zwischenbemerkung: Wir leben
in Rheinland. Daniel ist begeisterter Karne-
valist und mit all dem, was wir jetzt wissen,
hatten wir ihn nicht Karneval feiern lassen.

Die Geschiftsfithrung der Werkstitten
gibt die Devise aus ,Wir halten Sie infor-
miert und unser Sohn arbeitet weiter in
seinem geliebten engen Café. Anfang Mirz
habe ich Daniel, leicht erkiltet, krank-
schreiben lassen und zu uns nach Hause ge-
holt.

Morgen seit drei Jahren wohnt Daniel
im ambulant betreuten Wohnen, das woll-
te er so, er wollte gerne alleine wohnen.
Wir haben ein sehr schones Apartment in
einem Haus mit mehreren Mitbewohnern
gefunden. Es gefillt ihm sehr gut, er hat ge-
lernt, den Weg zur Arbeit selbst mit Bus
und Bahn zu bewiltigen. Auch mit einer
Anderung der Buslinien ist er gut zurecht-
gekommen, er hat auch mal ein Taxi ge-
nommen, zu unserer grofen Uberraschung.

Er versorgte sich in groflen Teilen selbst
und hat sehr gute Unterstiitzung in seinen
Betreuerinnen und Betreuern gefunden.
Auch wenn diese hiufiger wechseln, was ja
im sozialen Bereich nicht selten vorkommt.

Viele seiner Hobby- und Freizeit-Unter-
nehmungen fanden statt und er war sehr
gliicklich.

Das ist Daniel Rauers, 27 Jahre alt.
Mitglied der Ohrenkuss-Redaktion
Service-Mitarbeiter der Kaffeebar in KéIn

Hundefreund — wie man sieht!

Nun ist er zu Hause bei uns. Seit Mirz
2020. Und ich habe grofle Zweifel, dass
Daniel wieder zu seinem gliicklichen
Leben zuriickkehren wird.

Natiirlich gibt es zu Hause mediale Kon-
takte, Unterricht mit dem Schlagzeug-
lehrer, Ohrenkuss-Redaktionssitzungen per
Zoom und Stammtisch mit den Ohrenkuss-
Kollegen auch per Zoom. Laut Aussage der
Ohrenkuss-Redaktion werden Redaktions-
sitzungen mit personlicher Anwesenheit
erst wieder stattfinden, wenn es einen Impf-
stoff gibt.

Natiirlich ist es nett bei uns zu Hause,
wir geben uns alle Miihe. Es ist aber nicht
wie vorher oder frither. Die teilweise miih-
sam erworbene Selbststandigkeit ist dahin
und es gibt keine Aussicht, wann es sich je-
mals wieder dndern wird. Gebuchte Rei-
sen mit anderen entfallen, Daniel ist gerne
und viel verreist. Treffen in der gewohnten
Gruppe entfallen.
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Fiir jeden von uns gab und gibt es Ein-
schrankungen, aber ich habe das Gefiihl,
dass es fiir Daniel und andere Menschen
mit Down-Syndrom viel schlimmer ist. Da-
niel tragt es mit Fassung, Stil und hat sei-
nen Humor noch nicht verloren. Aber ich
bezweifele sehr, dass ein Leben ,,wie vorher®
far ihn moglich sein wird. m
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Ich habe in der Corona-Zeit mir
sehr viele Gedanken dartber ge-
macht und immerzu viel dartber
geschrieben. Es war so eine Art
Tagebuch, sehr ausfiihrlich und
interessant von meinem Blick-
winkel aus gesehen. Ein paar
Texte habe ich jetzt ausgewahlt
fur die Zeitschrift ,Leben mit
Down-Syndrom”.

18. MARZ

Erste Eindriicke.
Was ich von Corona-Virus halte!

Ich halte davon nun wirklich gar nichts.
Standig geht es um Corona, ich kann das
Wort Corona nicht mehr héren. Véllig iber-
trieben diese Angst, oder Panik Mache. Man
sollte zum Beispiel die sozialen Kontakte
einschranken oder begrenzen, so dass man
am Ende die eigenen Freunde und Freun-
dinnen nicht mehr sehen kann. Standig wird
einem gepredigt, man sollte doch bitte sich
griindlich seine Hande waschen und mit viel
Seife einreiben plus eine gewisse Technik
anwenden, wie man seine Hande waschen
soll. Dazu soll man nebenher zwei mal laut-
stark das Geburtstagslied ,Happy Birthday
to you Corona” singen und gleichzeitig so
lang wie es geht die Hande doppelt und
dreifach waschen.

Der Anfang

Angefangen hat diese Krankheit in China.
Dort laufen ja alle Leute mit Gesichtsmasken
in der Gegend herum. Es hat ja ziemlich
lang angedauert bis man diese Virus-Krank-
heit in China richtig gemerkt hat. Und da-

Aus meinen Corona-Notizen

TEXT: ANDREA HALDER  FOTOS: PRIVAT

nach kam das Virus zu uns nach Europa.
In Italien haben sie jetzt alles komplett zu-
gemacht, samtliche Restaurants und Cafés
geschlossen und alle Platze aufrdumen las-
sen, sodass gar kein Betrieb mehr ist. Ich
habe sehr groBes Mitleid mit den Leuten
dort, sie kimpfen um das Uberleben. Dort
steigt die Totenzahl allzeit stlindlich.

Jetzt kommt das Ganze auch noch nach
Deutschland. Man glaubt tatsachlich, dass
die Krankheit schnell Gbertragen wird auf
die Familienangehdérige und auch im pri-
vaten Freundeskreis. Ein soziales Umfeld
sollte man vermeiden und nicht an samt-
lichen Vereins- und Gruppenangeboten teil-
nehmen. Flr jemand der noch jung ist wie
ich, ist es einfach total traurig auf soziale
Kontakte und sein soziales Umfeld zu ver-
zichten. Das finde ich echt schlimm.

19. MARZ
Geburtstag, einmal anders

Es fing schon mal gut an mit dem Geburts-
tag von meiner Mutter am 15. Marz. Erst
wollte sie unbedingt eine ganz grof3e Party
schmeilen zu ihrem Geburtstag. Wo sie
alle samtliche Leute eingeladen hatte und
einem sehr leckeren Catering-Lieferservice
vom feinsten dazu bestellt hatte. Tja, das
dachte die gute Frau und dann kam das mit
den Warnungen fiir Kontakte und es fiel ihr
ein, dass es doch nicht so eine gute Idee
war eine Party zu organisieren wegen Coro-
na und deren Beriihrungsangste. Und alles
wurde abgeblasen.

Aber sie hatte trotz allem einen Plan B in
petto. Wie ware es mit einem super gemuit-
liches und entspanntes Wellness-Wochen-
ende mit ihren zwei Lieblingstochtern? Sie
hatte schon einen wunderbaren Kurort ge-
bucht und auch schon mal das passende
Hotel mit einer Schonheits-Massage und
Wellness-Sauna vom feinsten. Aber jetzt
mussten auch die Hotels zumachen. Darauf-
hin hat meine Mutter alles storniert.

Zum Schluss wurde es eine sehr gemitliche
In-Door-Home-Party zu Hause mit ihren
Lieblingstdchtern, da haben wir uns regel-
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recht ins Zeug gelegt dafir. Mit allem drum
und dran. Supergemiditlich, und spater sind
wir auch nicht ausgegangen zum Essen
sondern zu Hause geblieben. Es wurde fiir
meine Mutter eine sehr denkwirdige Ge-
burtstagsfeier in diesem Sinne. Klein aber
fein.

Alles gestrichen! Alles abgesagt!

Plotzlich ist alles geschlossen und man darf
nirgendwo mehr hin. Das finde ich total ge-
mein. Es betrifft jetzt flir mich zum Beispiel
mein geliebtes Square-Dance, was ich gern
mit viel Leidenschaft pflege. Jeden Diens-
tag-Abend gehe ich zum tanzen aus, und ich
schmeif3e mich dafiir extra besonders schon
in Schale. Bis Ostern ist es abgesagt worden
mit dem Square-Dance. Leider.

Dann hatte ich eine Einladung vom EU-
Parlament aus Brissel um dort eine kleine
Rede zu halten, allerdings nur finf Minuten.
Zum Thema ,Arbeits-Inklusion”. Das ware
eigentlich gedacht gewesen wegen dem
Welt-Down-Syndrom-Tag, der am 21. Marz
stattfinden sollte. Ich hatte mich so darauf
gefreut und ich hatte mich extrem gut vor-
bereitet dafir. Die Reise und das Hotel war
alles schon gebucht. Das wurde jetzt auch
noch gecancelt und abgesagt.

Und am kommenden Wochenende hatte ich
eigentlich noch meine Frauengruppe ge-
habt, wo ich mich so gern mit meinen Freun-
dinnen getroffen hatte. Ich bin dariber sehr
traurig. Wir wollten uns ja in Nirnberg alle
treffen bei der neuen Stadtbticherei, wo der
Welt-Down-Syndrom-Tag ausgerichtet war
vom DS-Info-Center und hatten gern an
den Workshops teilgenommen. Das wdre
ein sehr interessanter Ausflug gewesen
mit unserer Frauengruppe. Wird jetzt leider
nichts draus.

Meine Einsdtze bei der Lernwirkstatt sind
jetzt auch noch gestrichen. Wir hdtten heute
den Termin gehabt, und nachste Woche am
Dienstag genauso. Ich helfe im Moment
aus bei einem Inklusions-Projekt fiir Grund-
schullehrer und Grundschullehrerinnen die
Seminare besuchen und sich noch nicht
so gut mit Kindern die eine Behinderung



haben, so wie mit dem Down-Syndrom, aus-
kennen. Wir reden dariiber und ich erzahle
Uber meine Erfahrungen.

Und was ich auch vergessen kann, sind
meine samtlichen Vortrage, die ich eigent-
lich gehabt hatte in diesem Monat. Der Vor-
trag in Prackenfels ist gestrichen und meine
Vortrage in Augsburg an der Fachakademie
Ubrigens auch. Da habe ich bereits die Ab-
sagen erhalten. Ich habe noch einen wichti-
gen Tandem-Vortrag mit meiner Mutter zu-
sammen in Dillingen, Ende April. Das geht
dann hoffentlich wieder.

Das geplante Gospel-Chor-Konzert von
meinem Vater wurde gestrichen und ge-
cancelt. Es ist immer wieder so schon sein
Chor zu horen beim Singen. Aber es kann
heute Abend leider nicht stattfinden. Und
sie haben das verschoben auf unbestimmte
Zeit.

Was ich sehr vermisse sind die regelmaBige
Besuche von meiner lieben Wohnassistentin,
die sich schiitzen muss vor dem Corona-
Virus und ich muss mich auch schitzen.

Besonders fraglich war, ob ich meinen Zahn-
arzttermin am Montag wahrnehmen kann,
zusammen mit meinem Vater. Aber jetzt
haben wir unseren geplanten Zahnarzt-
termin in der Praxis erst mal auf unbestimmte
Zeit verschoben. Mal sehen, wann ich wieder
beim Zahnarzt dran bin. Es war ja nicht so be-
sonders eilig.

Es heil3t jetzt, dass die Krankheit von Coro-
na noch bis einschlie3lich 19. April andauern
wird. Das wdre schon bldd, denn ich habe
dann auch noch einige Termine im April,
zwar nicht allzu viele aber immerhin. Einige
Geburtstage stehen trotzdem noch an.

Leider kann man nichts im voraus planen
und schon gar nicht bis Ostern. Ich mache
zum Beispiel gern die Osterbrunnenfahrt.
Tja, da fallen ja wohl auch samtliche Oster-
Ausfliige ins Wasser, das wére echt schade.
Aber das ist noch alles offen im Moment.

Wir haben eigentlich auch noch einen
Opern-Besuch geplant im Monat April.
Und die Karten haben wir auch schon. Mal
sehen, ob das jetzt stattfinden kann.

21. MARZ

Nun mussten alle Laden zumachen. Die
Leute sollten nicht mehr Uberall herum-
laufen und shoppen gehen. Jetzt sind nur

noch die Wochenmarkte und die Super-
markte bei uns gedffnet und die missen
eventuell langer arbeiten als sonst. Die
Offnungszeiten haben sie auch geéndert.
Die Apotheken und die Arztpraxen haben
noch geoffnet. Und die kirchlichen Trager
wie Caritas und die Diakonie dirfen ihre
Hausbesuche machen bei den dlteren Herr-
schaften, die gesundheitliche Beschwerden
haben.

Es gibt ja gerade sehr verriickte Leute, die
missen unbedingt ihre Hamster-Einkaufe
erledigen und Ubertreiben es komplett mit
titenweise Toilettenpapier und Nudeln,
Tomatensauce und Kase bis hin zum Mehl,
Zucker und Trockenhefe. Sie stauben samt-
liche Esswaren ab aus den Regalen.

Einige Tage spater

Inzwischen hat sich wieder vieles getan.
Und es gibt wieder ganz neue Ausgangs-
regelungen und Bestimmungen hier. Wo
sich die Leute dranhalten missen. Obwohl
sie sich alle nicht dran halten bei so einem
sehr schénen Wetter im Moment.

Herr Markus Soder hat schon bereits den
berihmten Katastrophenfall ausgerufen.
Immerhin sei die Lage sehr ernsthaft und
der Zusammenhalt zwischen den Menschen
muss stabilisiert werden. Wer sich nicht
daran halt, verstof3t regelrecht gegen die
neuen Gesetzesauflagen. Das kann ziemlich
teuer ausfallen mit Geldbuf3en und so.

Leider ist unser geplanter Welt-Down-Syn-
drom-Tag etwas untergegangen wegen dem
Corona-Virus. Deswegen wurde alles mit-
einander abgesagt und abgeblasen. Aber
meine Kolleginnen von Bonn haben einfach
eine Online-Party organisiert und sie fanden
wir sollten unbedingt auf uns feiern und mit
Sekt anstoBen. So haben sie mit allen ande-
ren Ohrenkuss-AuBenkorrespondentinnen
eine Skype-Meeting ausgemacht und man
konnte sich selbst einschalten.

Ich habe es im Moment richtig satt von
diesem Corona-Virus, ich kann es im Mo-
ment nicht mehr horen. Man méchte ja am
liebsten bei dem schénsten Sonnenschein-
Wetter rausgehen und sich gemiitlich in der
Eisdiele verwdhnen lassen mit einem super-
leckeren Eisbecher.

Jetzt vergniige ich mich leider etwas an-
ders, im sportlichen Bereich. Im Moment
mache ich Gymnastik mit einem Programm
aus dem Youtube-Kanal. Da gibt es viele
unterschiedliche Fitness-Ubungen zum aus-

Leben mit Down-Syndrom Nr. 95 |

ERFAHRUNGSBERICHT

probieren mit einer sehr netten Dame, die
es vormacht, und wir machen da immer in
der Friih um halbe achte mit. Ich habe schon
Wirbelsdaulengymnastik probiert und auch
Power-Training zum Abnehmen. Das ist alles
um fit zu bleiben flr junge und fir alte Men-
schen. Immerhin macht es ja viel Spa3 mit
dem Training.

Wie eine Geisterstadt

Lauf an der Pegnitz wirkt jetzt wie eine un-
heimliche und verlassene Geisterstadt. Ges-
tern waren wir auf unserem Marktplatz.
Natdrlich zu Fu3. Man darf jaimmerhin noch
raus gehen zum spazieren und zum ein-
kaufen auch. Wir mussten sowieso zur Bank
und Geld abheben und eine Bank-Uber-
weisung einwerfen. Da haben wir gleich mal
eine Runde Uber unseren Marktplatz ge-
dreht. Alles komplett ausgestorben wie leer
gefegt wirkte der Platz ohne eine einzige
Menschenseele vorzufinden. Es war alles
sehr ordentlich aufgeraumt, auch mein Lieb-
lings-Eiscafé hat alle Tischen, Stiihlen auf-
einander gestapelt und weggeraumt. Schon
sehr trostlos und grau. So kenne ich unseren
geliebten Markplatz liberhaupt gar nicht.

Alle Geschéfte haben ihren Betrieb kurz-
weilig eingestellt auch fiir komplette Um-
bau/Renovierungsarbeiten um den Laden
schoner zu machen fiir das Publikum. Ich
war so erschrocken, weil mein Lieblings-
backer hatte die Tir und die Fenster zu-
geklebt mit einem Zeitungspapier. Ich dach-
te schon bei mir, Oh Gott, und wo soll ich
bitte jetzt mein unjodiertes Brot besorgen?
Ausserdem konnte man dort so gemditlich
am Samstag in aller Ruhe Kaffee trinken, es
roch so gut nach frischem Brot. Hoffentlich
macht der Backer doch wieder schnell auf.

Die einzelnen Banken haben dennoch auf,
wo man Uberweisungen einwerfen kann
und beim Geldautomaten Geld abheben
und auch die Kontoausziige abholen kann.
Und bei den Apotheken die ja noch arbeiten
dirfen fir den medizinischen Bereich, darf
man immerhin noch seine eigene Tablet-
ten abholen und auch die drztlichen Rezep-
ten muss man vorlegen, die man vom eige-
nen Hausarzt jetzt geschickt bekommt nach
Hause. =
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APRIL

Die Oster-Zeit in den schweren
Corona-Zeiten!

Im diesen Jahr wird alles anders werden fir
ein entspanntes und gemiditliches Oster-
fest im Kreise der Familie! Ich bin auf jeden
Fall der Meinung, dass man das mit seinen
Familienangehorigen feiern sollte und nicht
jeder so allein fiir sich. Das stimmt mich am
ehesten traurig. Man soll ja die Osterfreude
miteinander teilen und dafiir sorgen sich
gegenseitig in dieses schone Fest hinein zu
nehmen. So will es auch der Brauch und Sitte.
Na ja, wir versuchen jetzt so gut wie es geht
das Beste aus dieser Situation zu machen
und irgendwie auch sinnvolle Tatigkeiten
wie das gemeinsame Backen zusammen zu
verbringen.

Was mich schon sehr drgert an dieser Sache
ist, dass man die Oster-Gottesdienste nicht
besuchen kann um das Leiden von Jesus
auf dem Kreuzweg zu erleben. Wobei es mir
immer zu sehr weh tut, wie damals Jesus
Gottes Sohn leiden musste.

Anstelle davon sind alle Kirchen zurzeit auf
unbestimmte Zeit geschlossen und sie den-
ken sie konnten das Ganze aufzeichnen und
per Video-Botschaft ins soziale Netz stel-
len um zu veréffentlichen. Naturlich ist das
eine sehr schone Idee fir die alteren Herr-
schaften das so mitzuverfolgen, weil sie das
brauchen und den Gottes Segen von unse-
rem Papst Franziskus zu bekommen. Der
Arme stand ganz mutterseelenallein in sei-
nem sehr schénen Kirchengebdude in Rom
und hat den speziellen Oster-Segen von
Urbi et Orbi verkiindet ganz ohne Publikum.

In Verbindung bleiben

Was ich noch alles mache im Moment um
trotz allem meine sozialen Kontakte weiter-
hin zu pflegen, ist dass ich jetzt mehr Zeit
habe um E-Mails zu schreiben und zu schi-
cken. Das ist meine Lieblingsbeschéaftigung
zurzeit. Ich habe immerhin einen ganz gro-
Ben Freundeskreis und bin in regelmaBigen
Austausch mit meinen Freunden und Be-
kannten/Verwandten.

Meine zwei Tanten rufen mich gerne an und
mit ihnen rede ich gern lang und breit bis
ins unendliche. Und mit meinem Lieblings-
freund aus Hamburg betreibe ich haufig E-
Mail-Kontakt. Er hatte jetzt erst Geburtstag
gehabt, und ich habe dran gedacht ihm zu
gratulieren und habe ihm einen Link ge-
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schickt mit den besten Wiener-Kaffee-Spe-
zialtdten und deren Rezepte um es selbst
auszuprobieren. Wir kdnnen ja jetzt nicht
personlich zusammen Kaffee trinken. Eine
Geburtstagskarte habe ich ihn auch noch
geschickt.

Neuerdings habe ich auch Kontakt zu einer
sehr lieben Mutter die einen Sohn mit
Down-Syndrom hat. Ich bin sehr gut mit ihr
befreundet. Wir schreiben uns schone Kar-
ten per Post. Sie liebt Blumenkarten und
schatzt meine selbst gemachten Karten
sehr. Und wir haben angefangen uns gegen-
seitig superlange E-Mails zu schreiben und
zu schicken. Ich habe gerade wieder eine

sehr schone E-Mail reinbekommen von ihr
mit reichlich viel Inhalt zum lesen. Ich werde
ihre E-Mail heute und auch morgen noch
beantworten. Das macht mir viel Freude ihr
zu schreiben.

Was ich gern mache ist jeden Tag am spaten
Nachmittag mit meiner Lieblingsschwester
Judith zu skypen. Natirlich mit Video-
Kamera damit man sich besser sehen kann,
und ich bekomme immer wieder einen Ein-
blick wie Judith so wohnt, und ob sie auch
ordentlich aufgeraumt hat.

Alle sind im Home Office

Home-Office bedeutet dass man von zu
Hause her arbeiten kann. Das Wort ist eng-
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lisch und Home bedeutet Haus. Und das
Wort Office stammt auch aus dem engli-
schen und bedeutet Biiro. Zusammen be-
deutet das ganze Wort Haus-Biiro. Fiir man-
che Menschen ist das praktisch, fir andere
aber nicht. Da meine Schwester auch Home-
Office macht, reden wir viel dariiber.

Zum Beispiel ist es gut, weil man nicht mit
dem Bus oder mit dem Auto in die Arbeit
fahren muss. Das ist Zeitgewinn. Und man
kann auch langer ausschlafen. Und in der
Mittagspause kann man sich etwas zum
essen machen. Man kann in Ruhe arbei-
ten und man fihlt sich nicht gestort von
den Arbeitskollegen/Arbeitskolleginnen.

Man sieht ja die eigenen Arbeitskollegen
Uber Skype-Meetings. Schicke Bliromode
braucht man auch nicht. Nur oben sollte man
allerdings ordentlich aussehen. Man braucht
keine Highheels und kein aufwendiges Make-
up. Business-Outfits braucht es auch nicht.

Manche Leute finden es nicht gut von zu
Hause aus zu arbeiten. Die fihlen sich sehr
einsam und zurlickgezogen von den Kolle-
gen. Sie brauchen eher den sozialen Kontakt
und den regelmaBigen Austausch. Und man
hat das standige Gefiihl, dass man dauernd
Sachen und bestimmte Ordner, plus Rech-
nungen aus der Firma braucht um richtig
arbeiten zu kdnnen. Ab und zu méchte auch
die Chefin ein personliches Gesprach fiihren,
oder Team-Besprechungen fiihren mit dem



Personal. Dann braucht man eine Video-
Konferenz, dass ist auch mihsam mit der
ganzen Technik und so. Wenn man Kinder
hat dann kann man sich auch nicht gut kon-
zentrieren. Es kann auch dass Internet und
der Wlan streiken und zusammenbrechen.
Das ist zeitaufwendig und muss geflickt wer-
den. Viele von den Leuten haben zu Hause
kein richtiges Arbeitszimmer fiir sich selbst
und die Stiihle kann man auch vergessen.
Wichtige Anrufe zu flihren wenn der eigene
Partner auch arbeitet oder auch beschaftigt
ist mit seinen Anrufen ist schwierig.

Maskenpflicht!

Ab heute, 27. April missen wir alle mit-
einander Mund-Nasen-Masken tragen. Das
ist seit heute Pflicht in den Geschéften. Beim
Einkaufen und im o&ffentlichen Stral3enver-
kehr mit Bussen und Ziigen. Irgendwie be-
fremdlich und unheimlich. Ich personlich
halte gar nichts davon. Man kann ja auch
ruhig zu Hause bleiben und sich in seiner
Wohnung mit sich selbst beschaftigen.

Jetzt kann ich dazu leider nichts sagen, denn
ich habe es noch nicht ausprobiert mit der
Maske. Im Laufe dieses Tages weil3 ich dann
mehr dariiber zu berichten. Mal sehen, ob
die auch meine Groée haben. Wir haben
jetzt ziemlich grofRe Masken geschenkt be-

kommen und die bereits gewaschen, viel-
leicht sind sie ein bisschen eingegangen,
dann klappt es besser mit dem anziehen. Wir
kriegen noch mehr solche Masken. Bestimmt
sehe ich dann unheimlich schrecklich aus.

Ich habe mir tiberlegt zusammen mit meiner
Wohnassistentin ob wir nicht miteinander
Masken nahen konnten. Sie hat zu Hause
ihr eigenes Nahzimmer eingerichtet und
sie ndht wirklich sehr gern und sie hat auch
eine Top-Ndhmaschine dafur. Wir brauch-
ten allerdings nur noch einen Lieferservice
um den Mundschutz liefern zu kénnen an
die Caritas, Diakonie usw. Aber daraus wird
nichts, weil wir uns nicht treffen durfen.

Unser Supermarkt

Da laufen sie jetzt schon wie bléd herum
mit ihren Mundschutz beim Supermarkt. Ich
habe das bereits mitbekommen bei unse-
rem Rewe, wo sie alle miteinander Mund-
schutz tragen mussen. Sonst fallt die Geld-
strafe ziemlich hoch aus, oder sie missen
eine ganze Nacht auf dem Polizeirevier ver-
bringen. Die Leute vom Rewe haben das alles
so eingerichtet, dass die netten Verkaufer/
Verkauferinnen die an der Kasse sitzen nur
noch hinter einem Plexiglas zu sehen sind,
und sie tragen neuerdings Einmal-Hand-
schuhe. Weil sie das fremde Geld nicht mehr
anlangen durfen von ihren eigenen Kunden.
Die Kunden sollten ziemlich weit auseinander
stehen mit 1,5 Meter Abstand. Sie haben extra
auf den Boden solche Plastikstreifen hin-
geklebt fur jeweilige Abstande zwischen den
Kunden, wie man zu stehen hat.

Uberall wartet man darauf Schutzkleider
und Ausrlstung zu bekommen und Mas-
ken flir den Mundschutz, Handschuhe und
letztlich auch die dementsprechende Be-
atmungsgerdten. Zitat von der Bundes-
kanzlerin Angela Merkel: Gemeinsam schaf-
fen wir das. Zusammenhalt ist jetzt wichtig,
und die Zusammenarbeit auch. Ich schaue
jeden Tag die Nachrichten an im Fernsehen,
deswegen weil} ich das. Ja, wir schaffen
hoffentlich rechtzeitig den Virus zu stoppen.

Kontaktsperre und
Ausgangsbeschrankungen

Kontaktsperre bedeutet zum Beispiel dass
man ja leider seine eigene Familie und die
einzige Schwester die man hat nicht ein-
laden dirfte Giber die Ostertage um Ostern
mit der gesamten Familie zu verbringen.
Und schon gar nicht mit den lieben Mit-
menschen die man auBenrum noch hat,
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Freunde, Bekannte oder auch Verwandte.
Nein, man sollte sich fernbleiben und sich
ganz allein isolieren in seiner eigenen Woh-
nung wie eingesperrt. Ein scheuflliches Ge-
fuhl ist das, vor allem bei so einem schonen
strahlenden und sonnigen Wetter.

Es geht die ganze Zeit darum soziale Kon-
takte zu vermeiden, solange wie das geht.
Ich bin ehrlich gesagt kein Fan davon, weil
wir junge Menschen mit einer Behinderung,
wie das Down-Syndrom, zum Beispiel sehr
kontaktfreudig sind, und weil wir ein gutes
soziales Umfeld brauchen und ein Netzwerk
pflegen miteinander. Kontaktsperre kommt
bei uns nicht in Frage. Bringen Sie das mal
einem jungen Mensch bei, der das Down-
Syndrom hat, der stellt sich hochstens auf
stur oder total bockig, und mdochte auf kei-
nen Fall darliber was horen. Wir sind nicht so
flexibel wie andere nicht-behinderte Men-
schen.

Jegliche Sport-Arten sind noch verboten
und untersagt, Picknicken im Griinen und
Partys machen das ist gegen die Ausgangs-
regelungen oder auch diverse Grill-Partys
gehoren dazu.

Na ja, vielleicht entwickele ich mich ja noch
zu einem In-Door-Typ und mache eventuell
Sachen in meiner Wohnung die ich noch nie
in meinem Leben getan hatte.

MAI
Maske ja, Maske nein!

Inzwischen bin ich ja einige Male mit meiner
Maske unterwegs gewesen. Und wie finde
ich das? Total bescheuert diese Aktion. Ich
halte von dieser Art Regelung gar nichts.
Auf der einen Seite finde ich es total gut und
richtig, dass wir jetzt dadurch besser ge-
schiitzt werden, und wir haben jetzt gro-
3en Respekt dafiir, sich gegenseitig aus dem
Weg zu gehen, wegen der viel zu hohen An-
steckungsgefahr. Man wird jeden Tag kon-
frontiert mit den Ansteckungszahlen durch
die Nachrichten. Man hofft dass man nicht
zu den Leuten mit Corona-Virus dazuzahlt.
Wir wollen ja auch nicht daran sterben.

Und auf der anderen Seite finde ich es nicht
gut. Weil es sehr viele Einschrankungen gibt,
und es gibt sehr viele Leute mit Platzadngsten
die darunter leiden mussen. Die kdnnen
nicht in Seelenruhe solche Mund-Nasen-
Masken tragen. Platzangste hab ich zwar
nicht, dafiir bekomme ich sehr schlecht Luft
zum Atmen. =
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Das hatte ich schon immer gehabt. Was ich
auch nicht leiden, kann ist sind bestimmte
Hartgummis hinter dem Ohr. Das konnte ich
noch nie ausstehen. Bei so was bekomme
ich sehr schnell schlimme und scheul3-
liche Kopfschmerzen davon. Ich bin halt
so empfindlich. Man merkt auch dass sein
eigener Atem dadurch viel flacher ausfallt,
und die meisten werden gleich schwinde-
lig davon (ich Gbrigens auch.) Ich muss stan-
dig bei mir meinen Mundschutz abnehmen,
weil ich das nicht leiden kann. Da habe ich
Angst qualvoll zu ersticken.

Und genau genommen ist, dass es ziemlich
bescheuert aussieht auf der StraBBe so ein
Lappchen tragen zu missen. Beim Kiissen
wird das auch storen.

Immer nur spazieren!

Fast jeden Tag bin ich mit meiner Mutter zu-
sammen raus gegangen zum spazieren. Weil
siedasimmer braucht, und gerade in der Zeit
von Corona konnte man ja leider tiberhaupt
gar nichts mehr unternehmen. Also raus in
die wunderschdne Natur und die schonsten
Naturwunder zu sehen und den herrlichen
Vogelgesang zu lauschen. Wir entdecken
immer wieder neue wunderschéne und
idyllische Wanderwege unterwegs mit sehr
schénen Blihwiesen in verschiedenen Farb-
tonen und sogar auch Roggen und Weizen,
und andere Kornfelder in dunkelgriin bis
silberfarben. Und wenn die Natur so warm
nach Heuregen riecht und so herrlich duf-
tet, iberkommt einem selbst das Gefiihl von
lauter Gllickshormonen.

Wir haben schon 6fters unsere Mittagspause
in der freien Natur verlegt mit Picknick, einer
Thermoskanne mit heilem Kaffee oder Tee
und einer sehr deftigen Brotzeit. Man konn-
te ja leider Uiberhaupt nicht einkehren unter-
wegs in der Corona-Zeit. Das hatten wir
schon sehr vermisst.

Wir hatten einige von den Roggen, Weizen,
Korn, Hafer und Kleie mal mitgenommen
und zu Hause im Internet nachgeschaut
woran man das erkennen und bestimmen
kann. Das gleiche haben wir auch mit den
Blumen und Bliten, Gestriipp und Hecken-
rosen getan um nachzuschlagen, wie das
alles heift.

Bei den Tierwesen wie Vogel, Schlangen (es
war dann nur eine Blindschleiche gewesen.)
unter anderem auch. Wir haben zu Hause
ein ganz spezielles Bestimmungsbuch tber
die Pflanz- und Tierwelt bis hin zu bunten
Schmetterlingen, und alles tiber Flora-Fauna-
Vergnligen was man wissen muss dartiber.
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Ich habe selber ein ganz grof3es Vogel-Buch
hier und wenn ich was nachschlagen méchte
Uiber verschiedene Vogelarten und deren Ge-
sdnge mit Bedeutung mache ich es jederzeit.

JUNI
Dresden-Besuch fallt ins Wasser

Mein Vater und ich hatten ein tolles Wochen-
ende geplant. Und eigentlich waren wir jetzt
am kommenden Dienstag nach Dresden ge-
fahren, fir ein verldangertes Wochenende.
Und morgen Abend wiirden wir in elegan-
ter Garderobe in der sehr schonen Semper-
oper sitzen und zwar erste Reihe ganz in
der Mitte des Geschehens. Mit der Oper von
.Die verkaufte Braut” Die Hauptrolle von
der Marie hatte ja meine allerliebste Opern-
Sangerin gesungen und zwar die Hrachuhi
Bassenz hochstpersonlich, sie gehort zu den
allerbesten Uberhaupt. Ich hatte mich zu
sehr gefreut auf sie und auf das verlangerte
Wochenende auch.

Hoffentlich bekommen wir jetzt das volle
Operngeld wieder zurlick erstattet, die
Semperoper ist schon ziemlich arg teuer
und die erste Reihe auch. Die Oper-Ver-
anstaltung dort wurde abgesagt. Ich habe
es mir auf die Website nochmal angeschaut.
Jetzt missen wir leider bis nachstes Jahr
2021 warten bis die Oper ,Die verkaufte
Braut” wieder gespielt wird.

Wir hatten dann eine gute Idee. Jetzt schau-
en wir uns zum Gliick im Wochenende mit
etwas Glanz und Gloria die DVD ,Die ver-
kaufte Braut” an. Mit Drei-Gange-Menli
plus Nachtisch vom feinsten und einer Fla-
sche Sekt mit frischen Erdbeeren drin fir die
Oper-Pause. Allerdings bei meinem Vater zu
Hause.
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,Hotel Mama"”

ich bin ja gleich als das mit Corona anfing
zu meiner Mutter gezogen. Das war in der
Mitte vom Monat im Méarz gewesen, und
zwar genau punktlich zu ihrem Geburtstag
am 15. Mdrz. Am Anfang wussten wir alle
nicht wie ernst diese Corona-Lage wird und
was das alles flr uns bedeuten wirde.

Aber schon am Tag danach hat unser Minis-
ter-Prasident der Markus Soder von Bayern
eine Konferenz einberufen und hatte den
beriihmten Katastrophenfall ausgerufen.
Das war am 16. Marz gewesen. Und genau
ab da gab es die Ausgangsbeschrankungen
und auch die Kontaktverbote. So begeistert
davon war ich nun wirklich nicht gewesen,
ich hielt das Ganze erst flr einen Witz.

Insgesamt sind das jetzt bereits 3. Monate
wo ich bei meiner Mutter bin. Flhlt sich halt
ein wenig anders an wieder im Hotel Mama
zu sein zum Ubernachten und gemeinsam
zu frihstlicken, Mittagspause zu machen,
und Kaffee zu trinken, und gemeinsam zu
Abend zu kochen miteinander.

Mal sehen wie es dann aussieht, wenn ich
bald wieder in meiner Wohnung sein kann,
und ich hoffe doch dass ich es mit meiner
Kocherei liberhaupt noch gewohnt bin,
dass ich mich selbst versorgen kann. Eigent-
lich verlernt man das ja auch nicht. Und dass
ich alle meine bunten verschiedenen Frei-
zeitaktivitdten noch angehen kann und ein
Stlick von der Normalitat wieder zurilick-
kommt.

Der Erfahrungsbericht erscheint in
Originalgrammatik und -interpunktion.
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MusikR aus dem Herzen -
”MuSih m.lt Abstand“ TEXT UND FOTOS: MARGOT HAHN-REICHELT

Und wenn ich nur ein Herz mit meiner
Musik erreiche, so hat sich schon alle Miihe
gelohnt*

Dieser Satz steht auf der Internetseite
von Katharina Reichelt, einer jungen Cellis-
tin. Und kein anderer Satz drickt das Be-
streben der Kiinstlerin besser aus. Kathari-
na ist Tragerin der Trisomie 21. Bereits mit
funf Jahren hat sich Katharina in das Cello
und diesen Klang verliebt und belebt diese
Liebe seit ihrem 10. Lebensjahr. Seitdem er-
hilt sie Cello-Unterricht und erobert bei
kleineren und grofieren Auftritten die Her-
zen ihres Publikums.

Auch hauptberuflich hat sie sich der
Musik und der Aufheiterung ihrer Mit-
menschen verschrieben. Als Assistentin in
der Musik ist sie in Neunkirchen in einer
Klinik angestellt und begleitet dort unter
anderem musikalisch den Klinik-Clown bei
Zaubereien fiir jiingere Patienten.

Und in Zeiten von Corona geht es fiir
Katharina auch nicht ohne Musik. So nutz-
te Katharina ihre Zeit zu Hause und mach-
te weiter Musik, in ihrem Zimmer, in ihrem
Wohnort, vor der Hausttir, auf der StrafSe, fiir
die Nachbarn, fiir alle, die zu Hause waren.

Die Nachbarn offneten die Fenster,
kamen vor ihre Haustliren, auf den Bal-
kon, auf die Strale und horten zu. Auf der
Strafle sah man zuerst eine junge Frau mit
Cello, nach einer Woche einen Gitarristen
und nach einer weiteren Woche zwei Trom-
peter. Und so spielten sich diese Menschen
mit und ohne Behinderung, die sich vorher
nicht kannten, jede Woche mehr und mehr
in die Herzen der Nachbarn. Meist zu zweit,
mal zu viert. Einfach nur so. Und dieses Zu-
sammensein reifte heran zu einem Event
»>MUSIK MIT ABSTAND® in unserer Stra-
3e. Und das jede Woche.

Die Nachbarn waren von der Musik,
Klassik bis Pop, tief beeindruckt und ein
neues Interesse an Katharina mit ihrer
Musik entstand, aber auch ein Interesse fiir
den néchsten Nachbarn, den man vorher
gar nicht beachtete. Nach der Musik wollten
die Nachbarn, mittlerweile viele Leute aus
der Strafle, nicht mehr ins Haus gehen, sie
sangen mit, erzdhlten sich — mit Abstand -
ihre Freuden und ihre Sorgen.

Das ist wohl der Kraft der Musik zu ver-
danken. Eine schone, musikalische Be-
gebenheit inmitten von Corona. W

Besuchen Sie die Internetseite
von Katharina Reichelt:
www.katharina-reichelt.de
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Ja, auf einmal ist die Situation

fur uns alle ganz anders ... .ccmo e oo

Daniel Egberts ist den Leserinnen und Lesern der Leben mit Down-Syndrom bereits bekannt. Zuletzt war in der

Mai-Ausgabe ein Bericht tiber ihn und die Verleihung des VdK-Inklusionspreises ,vilmA“2019 zu lesen und im
Januar-Heft dieses Jahres eine Vorstellung seiner Kunstwerke im Rahmen der DEEP DOWN ARTS-Ausstellung

in Mexiko 2019.

Daniel arbeitet im Hotel am Wall in Soest und einmal in der Woche in einem Kindergarten. Als der Lockdown
kam, veranderte sich nattrlich auch fir ihn die Arbeitssituation, doch wider Erwarten am Ende zum Positiven
hin. Dartiber hat Daniels Mutter Ende April per E-Mail berichtet.

Liebe Elzbieta,

(...) Ja, auf einmal ist die Situation fiir uns
alle ganz anders ... Wir sind wohlauf und
haben gliicklicherweise viel freien Aus-
lauf, da wir auf dem Land wohnen. Auch
die Arbeitssituation fiir Danny ist natiirlich
binnen kurzer Zeit auf den Kopf gestellt. Da
erscheint unser Bericht [in der Mai-Aus-
gabe 2020 Nr. 94] geradezu wie aus einer
anderen Zeit ...

Das Hotel hat Kurzarbeit angemeldet
und alle bangen um die Existenz, da bis-
her vor allem Reisegruppen von holldndi-
schen Senioren kamen. Wir tiberlegen, wie
wir helfen konnen. Es wire ideal fiir die
voriibergehende Unterbringung von Senio-
ren, die zu Hause nicht mehr gut genug ver-
sorgt wiren und so schnell keinen Platz im
Seniorenheim finden. Dazu brauchte man
die Erlaubnis und Anerkennung der Pflege-

kassen. Sylvia Dam, die Chefin, ist gelernte
Altenpflegerin. Mal sehen!

Danny ist ins ,,Homeoffice“ geschickt
worden, um mir hier im Haushalt zu helfen.
Neben den Aufgaben in der Kiiche - gelernt
ist gelernt — bugelt er Kiichenhandtiicher,
faltet Wasche und wischt mit Begeisterung
die Fliesen mit dem Dampfreiniger. Aber
ihm fehlen natiirlich die nahen echten
Kontakte! Circuszentrum Balloni und die
Ateliergruppe sind noch geschlossen ...

Vom Kindergarten ist er im Mérz ja auch
sofort freigestellt worden, da dort jetzt nur
das Notprogramm lduft. Kolleginnen und
Kinder haben ihm schon zweimal einen lie-
ben Brief geschrieben, mit selbst gemalten
Bildern von den Kindern, dass sie ihn ver-
missen. Wirklich siif, wir waren alle geriihrt.
Bisher bekommt er vom Kiga sogar das Geld
unverandert weiter. Das ist alles sehr stark!
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Aus Mexiko erreichte uns gestern eine
Mail mit Griflen von Dr. Manuel Guer-
reiro, der tiichtig an der Website der DEEP
DOWN ARTS arbeitet. Das macht Mut und
Freude!

Wir hoffen jetzt, dass die kommenden
Lockerungsmafinahmen nach und nach wie-
der ein bisschen Normalitit in die Arbeits-
welt und die Alltagswelt bringen, ohne gleich
alles zu gefahrden. Sonja hat Masken fiir uns
geniht, die wir nun in der Offentlichkeit tra-
gen. Wenn’s hilft, ist es doch gut!

Ich hoffe, ihr seid auch wohlauf! Machen
wir alle das Beste draus, auch in den kom-
menden Wochen und Monaten. Bleibt ge-
sund und bewahrt die gute Laune!

Liebe Grufle,
Carmen

,Danny ist ins ,Homeoffice’ geschickt worden,
um mir hier im Haushalt zu helfen.”




Liebe Elzbieta,

in grofer Freude schreibe ich noch einen
Nachtrag: Am Freitag rief mich der Kinder-
garten (Vorstand) an, in dem Danny ein-
mal die Woche arbeitet. Er hat dort einen
Jahresvertrag, den der Kiga im letzten Jahr
schon friithzeitig verldngert hat. Diesmal
dachte ich, sie wollen uns schonend bei-
bringen, dass es wegen Corona leider nicht
weitergehen kann. Weil es ja auch ,nur®
eine ,,kleine Elterninitiative® ist. Darauf war
ich schon eingestellt, klar.

Aber was fiir eine Uberraschung: Alle
waren sich so einig, Danny unbedingt be-
halten zu wollen, dass sie den Vertrag nicht
nur um ein weiteres Jahr verlangern, sondern
ihm jetzt sogar einen UNBEFRISTETEN
Vertrag anbieten! Er konne auch (dem-
nichst ...) ein paar Stunden mehr arbeiten,
wenn er will. Und das in Coronazeiten! Wir
sind sprachlos und sehr gliicklich!

Ich gebe das gerne gleich brithwarm an
dich weiter, denn wenn der Artikel iiber
Dannys Inklusion im Mai erscheint, wis-
sen WIR nun, dass echte Inklusion uns alle
auch durch schwere Zeiten tragen kann. Es
geht weiter! Und geteilte Freude ist doppel-
te Freude :-)

Alles Liebe, bleibt gesund!
Carmen

Kiga-Team gratuliert Daniel
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Freude
tiber den
unbefristeten
Vertrag!
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Danke an den Kindergarten fiir den Vertrag
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,Nichts wird mehr so sein wie vorher....

e naher der ,,Lockdown™ kam, desto

é
oder doch?
weniger unerwartet kam er, wenn

J man von ,erwartet” iilberhaupt spre-

chen kann. Immerhin hatten wir den Be-
such der Grofleltern noch abgesagt, als
sich die Grenzschliefungen ankiindigten,
damit Omi und Opi nicht unfreiwillig lan-
ger im Nachbarland bleiben miissten, und
doch traf uns die folgende Zeit als etwas
bis dahin jenseits unseres Vorstellungsver-
mogens Liegendes: Wochenlang zu viert
in Homeoftice und Homeschooling, mit
moglichst wenig Kontakt zur Auflenwelt
und insbesondere null Betreuung. Sofort
wissend, dass dies immerhin ein goldener
Kifig sein wiirde, wurde uns auch schnell
bewusst, dass wir in gewisser Weise schon
einmal so eine Umwilzung erlebt hatten:
Musikalisch gesprochen: ,This is the end
of the world as we know it ...“ - das hatten
wir wohl zunéchst auch bei Livs Geburt ge-
dacht! Tatsachlich hat die Diagnose Down-
Syndrom unsere Welt verdndert, aber sicher
ganz anders, als wir das damals erwartet
hitten, und vor allem positiver.

In meinem kurzen Bericht zur ,,Coro-
na-Zeit", der Frage folgend ,Wie ist es euch
so ergangen ... mochte ich mich auch aufs
Positive konzentrieren, in der besonderen
Zeit und fiir die danach - will aber damit
nicht nerven. Denn dass es auch iiberaus
anstrengende Wochen waren, die bisher an-
strengendsten in meinem Leben, das moch-
te ich nicht verhehlen, und das wire auch
allen anderen Eltern gegeniiber sowohl un-
fair als auch wahrscheinlich durch diese

rasch entlarvt.

TEXT UND FOTOS: SABINE SURA

Vor Corona gab es Augenblicke, da ging
mir durch den Kopf: ,,Hitte ich nie gedacht,
und kann man ja keinem erzahlen, dass ich
frith vor sechs Uhr in der Waschkiiche ei-
nen Rock aufbiigle ...“ - und nun gab es
Momente, die ich auch nicht jedem offensiv
transparent gemacht hitte, die ich aber un-
gleich mehr genoss, zumindest gar nicht so
unmoglich fand: Ich habe mitten
am Nachmittag Pfannkuchen ge-

backen und auch mal frith kurz g

.h"

nach acht Uhr Popcorn gemacht.
Pizza vom Vortag zum Friih-
stick - wenn sich mindestens
eines unserer Kinder das wii-
nscht, why not?!

Bei meinen Riickeniibungen
vor dem iPad durfte Liv nun halt
immer dabei sein, was mir weni-
ger ,uiberfliissig schien als ande-
re Medienminuten, und auch zu
kostlich, wenn sie doch mal mit-
machte oder die Ubungen spi-
ter imitierte. Entdeckt haben wir
in der gleichen Zeit die ganzen
Videos der Kinderlieder, die wir
bis dahin nur auf CD gehort hat-
ten. Und auch dort machte Liv die Kinder-
gruppen und die Betreuer*innen bis ins
kleinste Details nach, dass es unterhaltsam
war und mir ganz und gar nicht schadlich
vorkam, zumal wir mittlerweile wussten, wie
man die Videos verlangsamt abspielen kann!

Ergotherapie, Logo und Psychomotorik
fehlten zwar in Livs Alltag und das Forder-
gewissen machte sich besonders bemerk-
bar, aber es war auch jede Menge Zeit,
aus dem Blumenstraufl an Alt-
bekanntem sowie den unzihligen
neuen Anregungen aus Schule und
Kindsgi [Kindergarten] das Beste
herauszupicken und zu spielen bzw.
zu Uben. Bei dem grandiosen Wet-
ter, das uns vergénnt war, natiirlich
besonders gern drauflen, im Gar-
ten, wo Malen und Basteln sub-
jektiv gesehen weniger ,Schaden®
anrichteten. Dazu kamen Sand-
kasten, Spielhaus, Aquaplay, Ball-
spiel, ,Kricket, Boccia, ,Kegeln
Sandsdckchenwerfen, Frisbee und
vieles mehr und der Hobbykeller
wurde fiir schwéchelndes Wetter
um einen Kickerkasten bereichert.
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Wie gut, dass man Zahlen eigentlich iiber-
all braucht bzw. brauchen kann, denn das
war eines unserer erklarten Ziele fir dieses
Frithjahr (und begleitet uns natiirlich noch
weiter ...). So kann Liv inzwischen wunder-
bar Uno spielen, wobei sie bei jedem Zug
vorsichtshalber ,,unnoo® ruft, und Wiirfel-
spiele wie die ,,Gliickspiraten®. In der engen

Gemeinschaft mit dem groflen Bruder
konnte beim Playmobil sowie beim Ver-
kleiden, z.B. als Cowboys, leidenschaft-
lich dem Rollenspiel gefront werden, und
sein Kung-Fu - ebenso online - wurde zur
néchsten Sehnsuchtssportart fiir die ihn be-
wundernde Schwester.

Es war natiirlich ein Gliicksfall, dass wir
als Eltern beide fiir die Arbeit im Homeof-
fice ausgestattet und diese auch gewohnt
waren. Dass ein Zimmer mehr nicht scha-
den wiirde, empfanden wir zwar noch star-
ker als sonst, aber man kommt ja schnell
wieder auf den Boden der Tatsachen zurtick,
wenn man den Blick auf andere Regionen
der Welt lenkt. Das Belastendste, was man
im Nachhinein unglaublich schnell wieder
vergisst, war wahrscheinlich die Tatsache,
dass man a) so wenig iiber ,,Corona“ wusste
und b) unklar war, wie lange der plétzliche
Ausnahmezustand in unserem Leben dau-
ern wiirde. (Bei uns in der Schweiz waren
das schliefSlich acht Wochen ohne jegliche
Schule, vier Wochen mit ,,halb“ Schule, aber
ohne Nachmittagsbetreuung, und nach die-
sen zwolf Wochen wieder mehr oder weni-
ger ,Normal“-Betrieb.)



Von Kindergarten und Schule haben
wir im Homeschooling deutlich mehr mit-
bekommen als vorher. Bei unserem gro-
Ben Sohn war die Schule immer praktisch
ein Selbstlaufer gewesen und die Hausauf-
gaben an den Tagen, wo er sie zu Hause er-
ledigte, ermdglichten nur einen winzigen
Einblick. Zunéchst sank zwar seine Moti-
vation zum selbststindigen Arbeiten ra-
sant, aber wir bekamen hautnah mit, was
von den Kindern erwartet wurde. Im glei-
chen Atemzug lernten wir so das Umfeld
kennen, das in ein paar Jahren auch Livs
Schulalltag prigen soll. Was bei ihr im
Kindergarten inhaltlich lief, war bei uns
im ersten Halbjahr ihres ,Raupli“-Lebens
noch nicht so im Zentrum gestanden,
ging es doch - auch fiir Lehrerin, Thera-
peutinnen und alle Kinder der Klasse —
hauptsachlich um Kennenlernen und Ein-
gew6hnen, neues Umfeld und Regeln. Nun
bekamen wir neben den Tipps fiir Livs
Forderung die allgemeinen Unterlagen,
viel Text zu diversen Wildtieren, Schwei-
zer Kinderlieder, Reimpaare, Basteleien
zum Schneiden, Ausmalen, Kleben, Fal-
ten, ,Stipfelen“ (durchstechen, stanzen)
usw. — uniibersehbar, wie weit weg man-
ches davon fir Liv noch ist! Spétestens
diese Erkenntnis brachte uns aber dazu,
mit der Heilpddagogin regelmiflige Tref-
fen fiir Detailbesprechungen aufzugleisen,
die uns erlauben, ndher dranzubleiben
und Ideen auszutauschen.

In der Zeit, als bei uns wieder ,,50 %"
Schule (und damit auch Kindergarten) war,
erwischten wir die ,richtige Schicht“ und
konnten weiter frith noch etwas im Bett lie-
gen bleiben, nachmittags wuchs derweil die
Hausaufgabenmotivation im Vergleich zur
vollig kontaktfreien Zeit enorm. Vor allem
Mami musste nun weniger abends und am
Wochenende vor- oder nacharbeiten, auch
wenn das Schlafdefizit nicht gleich gerin-
ger wurde davon. Immerhin hief} es weiter
viel ofter als sonst mit ordentlich ,,Fremd-
betreuung® etwas ,,Richtiges“ auf den Tisch
zu zaubern - die Geschirrspiilmaschine lief
gefithlt permanent. Zum Einkaufen ging
weiterhin immer nur einer, was dann fiir
den anderen wiederum Betreuung der Kin-
der bedeutete.

Mit etwas Zuversicht kam auch grofiere
Entspannung, und das (erweiterte) ,trau-
te“ Zuhause — unsere Wohnung, unser Gar-
ten, die Natur um unser Dorf - wurden uns
weiterhin nicht langweilig. Keiner muss-
te frith aus dem Haus hetzen oder ,ge-
jagt“ werden, wir konnten viel mehr Zeit
als sonst zusammen verbringen und auch
viel flexibler — zwischendurch ein Eis, eine
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Runde Fuf3ball oder mal den Rasen méihen,
spater wieder an den Schreibtisch.

Langsam war eingesickert, dass man
nicht auch in der Freizeit noch einer Art
Leistungsdruck unterworfen war, mog-
lichst viele und tolle Ausfliige zu machen.
Und das soll vielleicht eine der Erkennt-
nisse sein, die wir uns erhalten wollen —
immer in der Hoffnung, dass es nicht noch
einmal so relevant wird. Ungefihr gleichauf
mit der nun absoluten Gewissheit, dass wir
mehr als genug Anziehsachen haben und
andere Sachen auch. Dass wir dankens-
werterweise genug zu essen, trinken und
an Hygieneartikeln haben, auch wenn wir
anfangs Hamsterkéufe gar nicht so abwegig
fanden. Dass es wirklich nicht so schlimm
ist, die Kinder mal ohne Sonnenhiitchen
oder Regenhose abzuliefern und so weiter
und so fort. m
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Liebes Team des DS-InfoCenters,

vielen Dank fiir die tolle Urkunde, die ich leider etwas ver-
spatet, aber dennoch von ganzem Herzen unserem Kinder-
gartenteam tberreichen durfte.

Lars konnte am 12. Mai wieder in den Kindergarten gehen
und ich weif3 nicht, wer sich mehr
gefreut hat - unser Sohn oder alle
Erzieherinnen des Kindergartens!
Wahrscheinlich alle! ;
Lars geniefit die letzten Wochen mg 8% . ?
in dieser hervorragend gut struk- '
turierten Einrichtung, in der so
wahnsinnig freundlich, liebevoll
und herzlich, aber dennoch for-
dernd gearbeitet wird und in der
sich immer alle mit Respekt be-
gegnen.

AD September beginnt ein neuer
Lebensabschnitt fiir unseren
Sohn ... Wir sind alle sehr ge-
spannt, wie es in der Schule

weitergeht.
Ich habe ein Foto mitgeschickt, \
ich glaube, man kann die Freu- g i

de tber diese Auszeichnung
sehr gut erkennen!

Bleibt alle gesund!

Herzliche Griifle aus Hummeltal
Kirsten und Stefan mit Lars und Lucius
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Dicke Freundinnen und ihr Vorleseprojekt

TEXT: HEIKE SCHATA

FOTOS: PRIVAT

C ecilie, 17, aus Wuppertal und Fiona, 15,
aus Krefeld sind dicke Freundinnen
seit Kleinkindertagen. Beide freuen sich
unbindig auf die gegenseitigen Besuche,
die immer wie ein grof3es Fest erwartet und
gefeiert wurden. Unter den durch Coro-
na diktierten Einschrankungen miissen die
ohnehin schon in den Augen der Méddchen
zu selten stattfindenden gegenseitigen Be-
suche jetzt ganz wegfallen.

Wie fast alle Teenager fiihlen sich die bei-
den magisch angezogen von Smartphones
und Tablets und haben auch problemlos die
Bedienung dieser Gerite in Windeseile er-
lernt. So war es fast selbstverstindlich, diese
Medien fir die nun so schmerzlich ver-
misste Kommunikation zu nutzen.

Wir Eltern haben geahnt, welches Poten-
zial in dem natiirlich vorhandenen Kom-
munikationsbediirfnis verborgen steckt. Wir
kamen auf die Idee, das Angenehme mit
dem Nutzlichen zu verbinden, und regten
ein Vorleseprojekt an. Wer je damit befasst
war — und in der Zeit der SchulschliefSung
wegen der Coronakrise trifft das auf viele
Elternhduser zu - ein nicht besonders mo-
tiviertes und noch nicht routiniertes Kind
zu Lesetibungen anzuhalten, wird die hier
vorliegende Konstellation geradezu als
Himmelsgeschenk ansehen miissen. So
haben wir dann eine WhatsApp-Gruppe
unter dem Namen ,,Dicke Freundinnen® ein-
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gerichtet und tiber diesen Kanal lesen sich
nun die beiden Freundinnen gegenseitig ab-
schnittsweise aus einem Buch vor. Das tun
sie seit dem 10. April nahezu ausnahmslos
jeden Tag. Die Lesungen werden auf Video
aufgezeichnet und dann via WhatsApp aus-
getauscht und dort auch archiviert. So ent-
steht allmdhlich eine Sammlung von Video-
lesungen als Dokumentation des Projektes.

Jeden Abend warten die Maidchen
gegenseitig gespannt auf den Beitrag der
Freundin. Sie haben eigenstandig ein Ein-
gangsritual entwickelt: Sie lachen in die Ka-
mera, manchmal wird auch gewinkt. Beide
sind von unterschiedlichen Leseniveaus
aus gestartet und haben inzwischen ihre
Lesefahigkeit deutlich steigern konnen. Es
macht richtig Spaf3, ihnen zuzuhéren! Und
was besonders bemerkenswert ist: Die Mo-
tivation hat nicht nachgelassen, sondern ist
sogar noch gestiegen; und wir kénnen be-
obachten, wie nun im Alltag allméhlich
das Lesen als selbstverstindliche Kultur-
fahigkeit eingesetzt wird, um Packungs-
beschriftungen, Briefe, Notizen etc. ohne
fremde Hilfe zur Kenntnis nehmen zu kén-
nen.

Geeignet fiir ein solches Projekt sind
alle Biicher, die von den Vorleserinnen be-
wiltigt werden kénnen. Wenn man wenig
Erfahrung hat, greife man zu Erstlese-
biichern, die aus bekannten Kinder- und
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Jugendbiichern - etwa von Astrid Lind-
gren, Cornelia Funke und Kirsten Boie —
in grofler Schrift und kurzen Zeilenldngen,
mit zahlreichen Bildern durchschossen und
motivationsfordernd entwickelt worden
sind.

Man kann mittlerweile auch auf die
Reihe ,Erst ich ein Stiick, dann du ein
Stiick® zurtickgreifen. Diese Reihe gliedert
Klassiker der Kinder- und Jugend-Litera-
tur in kleine, Gibersichtliche Abschnitte, die
wechselseitig von Mutter und Kind oder
Lehrer und Schiiler gelesen werden und zu-
sammen die Geschichte erzihlen.




Resonanz auf den, Schneckenkinder”-Artikel von Marion Mahnke

31.5.2020

Sehr geehrtes Team im
Down-Syndrom InfoCenter,

der Artikel von Marion Mahnke in der letz-
ten Ausgabe von Leben mit Down-Syndrom
hat mir aus der Seele gesprochen.

Es war wirklich gut, nach all den ,Uber-
flieger“-Artikeln auch mal einen Bericht zu
lesen, der unser Leben widerspiegelt. Auch
Frau Wilken hatte ja schon in einer der vo-
rigen Ausgaben darauf hingewiesen, auch
die Eltern und Kinder mit langsameren
Entwicklungen im Blick zu behalten.

Unser Leben spielt sich eben nicht in der
Inklusion auf Gymnasien und der selbst-
verstandlichen Teilnahme in Tanz- und
Sportgruppen oder Freundschaften mit
Regelkindern ab. Ich gonne dies allen an-
deren von Herzen, doch die unverhaltnis-
maflige Darstellung solcher Entwicklungs-
biografien fihrt definitiv dazu, dass wir
»anderen® Eltern es schwerer haben, z.B. in
den Gesprichen mit Kostentréagern, fiir an-
gemessene Forderung zu kdmpfen. Auch
das Gefiihl, nochmals ausgegrenzt zu sein,
ist nicht schon.

Daher Danke sehr fiir diesen Bericht, auch
an Frau Mahnke. Und gerne mehr davon
auch in Zukunft.

Mit den besten Wiinschen fiir Thre Arbeit
und freundlichen Griiffen
Andrea S.

18.6.2020
Liebes DS-InfoCenter-Team,

ich mochte mich herzlich bedanken fiir den
Artikel ,,Schneckenkinder® in der letzten
Ausgabe der Leben mit Down-Syndrom.

Zum ersten Mal konnte ich das Erleben
unserer Familie wiederfinden und fiihle
mich mitgemeint. Es ist schon, zwischen
den ganzen Erfolgsgeschichten der fitten
Kinder auch einen Beitrag zu lesen, der the-
matisiert, wie das Leben aussieht, wenn das
eigene Kind schwerer betroffen ist. Gerne
mehr davon.

Vielen Dank fiir eure Arbeit
und euer Engagement!
Viele Griiffe, Ruth K.

1.7.2020

Liebe Frau Szczebak,

groflen Dank fiir den Bericht von Frau
Mahnke tiber die ,Schneckenkinder®. Er
hat mir die Augen geéffnet und eigenes
Verhalten, betroffenen Eltern gegeniiber,
sehr in Frage gestellt.

Auch Kinder mit Down-Syndrom sind
ganz unterschiedlich, mit unterschiedlichen
Voraussetzungen und Féhigkeiten, genauso
wie andere Kinder. Unser aller Wert héingt
ja wirklich nicht an unserem Kénnen, son-
dern: ,,Jeder ist wertvoll durch das, was er
ist, nicht durch das, was er kann“( Johannes
Rau).

Die Offenheit von Frau Mahnke, aber auch
die Liebe zu ihrem Kind haben mir sehr gut
getan.

Herzliche GriifSe
Dorothea M.

~Apropos Corona-Krise.
Wer bitte hat denn an solche
Szenarien gedacht?”

13.7.2020

Sehr geehrte
»Leben mit Down-Syndrom-Redaktion’,

apropos Corona-Krise. Leider habe ich in
der letzten Ausgabe nichts tiber die Arbeits-
Problematik von Erwachsenen gelesen.

Viele Werkstitten hatten mehr als drei
Monate geschlossen, Sport- und ande-
re Vereine konnten keine Aktivititen an-
bieten, Freunde und Familie konnten nicht
besucht werden und andere Freizeitaktivi-
titen fielen ebenfalls flach.

Was hat das mit allen Betroffenen ge-
macht? In meinem Fall sind meine Toch-
ter und ich betroffen. Da meine Tochter
jetzt trotz ihrer 27 Jahre noch zu Hause lebt,
kann sie nicht drei Monate zehn bis elf Stun-
den téglich alleine sein, damit ich, Allein-
stehende/Alleinerziehende, zur Arbeit
gehen kann. Der Zufall wollte es wohl, dass
ich momentan arbeitslos bin, also zu Hause.

Aufgrund meines sozialen Berufs hitte
ich Anspruch auf einen Kita-Platz gehabt,
aber was ist mit erwachsenen Menschen
mit Hilfebedarf, die nicht schwerstmehr-
fach behindert sind?

Zwei gebuchte Urlaubsreisen fiir meine
Tochter wurden ebenfalls, verstandlicher-
weise, von den Tragern storniert, auf die
ich normalerweise wegen unterschiedlicher
Zahl unserer Urlaubstage angewiesen bin.
Wenn ich jetzt, gesetzt den Fall, im Augen-
blick eine Arbeit aufnehmen wiirde, hitte
ich fiir 2020 noch max. zwolf Tage Urlaub,
meine Tochter hat aber noch 30 Tage.

Mal abgesehen davon, dass jeder Leistungs-
anspruch, Rest aus 2019 und mindestens die
Halfte von 2020, was ich immer fiir Reisen
genutzt habe, wegfillt. Die KV konnte mir
auch keine Losung dafiir aufzeigen.

Seit sechs Wochen arbeitet meine Tochter
nun wieder und ist an vier Tagen die Woche
je 6 ¥ Stunden aufler Haus, statt 8 % Stun-
den an fiinf Tagen. Normalitit ist noch nicht
in Sicht.

Wie soll ich mich also fiir einen Job in Voll-
zeit bewerben, wenn ich bei einer Vor-
stellung sagen muss, dass ich bis auf Weite-
res nur zeitverringert arbeiten kann?

Wer bitte hat denn an solche Szenarien ge-
dacht? Ich und bestimmt auch andere Be-
troffene fiihlen sich sehr alleingelassen.
Wie haben andere Betroffene dhnliche oder
gleiche Situationen gemeistert? Schon wire
es, diesbeziiglich etwas von euch zu horen.

Bis dahin wiinsche ich allen Gesundheit
und eine gute Zeit.
Gruf$ aus Berlin, Dorothea M.

Herzlichen Dank fiir alle Briefe von Le-
serinnen und Lesern. Die grof3e Reso-
nanz - auch in Gesprachen - auf den
~Schneckenkinder”-Artikel freut uns
sehr. Dass wir ALLE im Blick behalten,

konnen wir lhnen versichern.

Mit Frau Dorothea M. aus Berlin hoffen

wir auf Zuschriften von Angehdérigen,

die eine dhnliche Situation ,gemeistert
haben”.

Nach Riicksprache mit den Autorinnen

veroffentlichen wir alle Briefe anonym.

Leben mit Down-Syndrom Nr. 95 | September 2020 75



Interessante Fortbildungen, Seminare und Veranstaltungen

Fortbildungen/Termine des DS-InfoCenters

»Yes, we can!” - Mathematik

(nicht nur) fiir Menschen mit Down-Syndrom

Fortbildung

Referentin: Simone Moser

Termin: Freitag 7. und

Samstag 8. November 2020,

jeweils von 9-16 Uhr

Ort: Lernwirkstatt Inklusion e.V.,
Hermann-Oberth-Stra3e 6, 90537 Feucht
Preis: 150 Euro pro Person

Anmeldung: info@ds-infocenter.eu

Das Friihforderprogramm,, Kleine Schritte”

und die Friih-Lese-Methode

Seminar fiir Eltern und Fachkrafte

Referentin: Cora Halder

Termin: 7. November 2020

10-16 Uhr

Ort: CPH, Konigstralle 64, 90402 Nirnberg
Teilnahmebeitrag: 40 Euro Mitglieder,

60 Euro Elternpaare,

80 Euro Nichtmitglieder

Trisomie 21 und Mathematik - Lern-

und Lehrkréfte

14-17 Uhr.

Vortrag und Workshop fiir Eltern

Referent: Torben Rieckmann

Termin: Freitag, 14. November 2020

Das Seminar wird an diesem Tag 2x ange-
boten: Vormittag 10-13 Uhr und Nachmittag

Bitte bei Anmeldung die Uhrzeit angeben.

schwierigkeiten verstehen und begegnen

Ort: CPH, Konigstral3e 64, 90402 Niirnberg
Teilnahmebeitrag: 20 Euro Mitglieder,
30 Euro Elternpaare, 40 Euro Nichtmitglieder

9.30 - ca. 15.30 Uhr

Referentin: Prof. em. Dr. Etta Wilken
Termin: Samstag, 21. November 2020

Ort: CPH, Konigstralle 64, 90402 Niirnberg
Teilnahmebeitrag: 40 Euro Mitglieder,
60 Euro Elternpaare, 80 Euro Nichtmitglieder

Gebarden-unterstiitzte Kommunikation (GuK)

Seminar fiir Eltern und Fachkrafte

Ausfiihrliche Beschreibungen der Seminar-Inhalte finden Sie auf unserer Website in der Rubrik Fortbildungen: www.ds-infocenter.de

Einladung zur Bewerbung zum Aktion-Kunst-Preis

Die 2011 von Klaus-Peter und Mechthild
Kirchner gegriindete Aktion-Kunst-Stif-
tung vergibt 2021 einen Kunstpreis fur
Kinstlerinnen und Kiinstler mit geistigem
oder psychischem Handicap.

Der Aktion-Kunst-Preis wurde bereits
zweimal verliehen und ist zu einem der
bedeutendsten und groBten deutschen
Kunstpreise geworden.Er bietet den nomi-
nierten kunstschaffenden Menschen mit
Behinderung einen professionellen mu-
sealen Ausstellungsrahmen. Renommier-
te Fachjuroren wahlen vorab im Oktober
2020 die Ausstellungsteilnehmer aus, von
denen sie einen 1. und einen 2. Preistra-
ger ermitteln. Zudem soll ein Publikums-
Preistrdger wahrend der Ausstellung von
den Besucherinnen und Besuchern er-
mittelt werden. Eine umfangreiche Pub-
likation wird den Kunstpreis, und vor al-
len Dingen die kiinstlerischen Leistungen,

nachhaltig dokumentieren. Jeder an der
Ausstellung teilnehmende Kinstler erhalt
auBerdem eine Urkunde als Anerkennung
der eigenen kinstlerischen Leistung.

Der Aktion-Kunst-Preis wird bundes-
weit ausgeschrieben. Nach der Nomi-
nierung der Kinstlerinnen und Kunstler
durch eine Fachjury, werden die Arbeiten
dieser Klnstler 2021 in dem Museum Wil-
helm Morgner in Soest ausgestellt. Nach
einer feierlichen Eréffnung werden wah-
rend der weiteren Ausstellungszeit so-
wohl regelmdBig Fihrungen als auch
kunstpadagogische Sonderveranstaltun-
gen angeboten.

Die Informationen, Bewerbungsun-
terlagen und Formalitdten finden Sie auf
der Website www.aktion-kunst-stiftung.de
und stehen ab September 2020 zur Ver-
fligung. Wir freuen uns auf lhre Bewer-
bung.
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Kontakt:

Aktion-Kunst-Stiftung gGmbH
Klaus-Peter Kirchner
Geschéftsflihrender Gesellschafter

Windmihlenweg 23-25

59494 Soest

Tel.: 029213462902

E-Mail: info@aktion-kunst-stiftung.de
www.aktion-kunst-stiftung.de
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VORSCHAU

Fur die nachste Ausgabe von Leben mit Down-Syndrom
(Januar 2021) sind unter anderem geplant:

B Lernen und Bildung - DSi-Bildungsrichtlinien

B Grooves bei Menschen mit Down-Syndrom

B Down-Syndrom und Diabetes

W ,Von Eltern zu Eltern” — Erwachsene mit Trisomie 21

B Neues aus der DS-Akademie

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 31. Oktober 2020.
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Leben mit Down-Syndrom

- die umfangreichste deutschsprachige Zeitschrift
zum Thema Down-Syndrom fiir Eltern und Fachleute -
bietet Ihnen dreimal jahrlich auf jeweils ca. 70 Seiten
die neuesten Berichte aus der (inter)nationalen
DS-Forschung: Therapie- und Férderungsmoglich-
keiten, Sprachentwicklung, Gesundheit, Inklusion,
Ethik und vieles mehr. AuBerdem finden Sie Buch-
besprechungen von Neuerscheinungen, Berichte
liber Kongresse und Tagungen sowie Erfahrungs-
berichte von Eltern.

Eine ausfiihrliche Vorstellung sowie ein Archiv
von Leben mit Down-Syndrom finden Sie auch
im Internet unter www.ds-infocenter.de

Fordermitgliedschaft

Ich mé&chte Férdermitglied werden und die Arbeit des Deutschen Down-Syndrom InfoCenters mit einem jéhrlichen Beitrag unterstiitzen. Der Min-
destbeitrag betrdgt 30 € (Inland) bzw. 45 € (Ausland). Ein freiwillig hoherer Betrag erméglicht uns, die Vereinsziele zu erreichen und Menschen mit
Down-Syndrom und ihre Familien zu unterstiitzen. Fordermitglieder erhalten regelméaBig die Zeitschrift Leben mit Down-Syndrom.

Name
PLZ, Ort StrafBe, Nr.
Tel. E-Mail

Ich habe/wir haben ein Kind mit Down-Syndrom  Ja Q  Nein Q

Vorname des Kindes Geburtsdatum

(O SEPA-Lastschriftmandat: Hiermit erméchtige ich das Deutsche Down-Syndrom InfoCenter e.V. (Gliubiger-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 anzukiindigen.

Meine Bankverbindung

gan D E ! | ! ! ! T O T O I B B
Hohe des Jahresbeitrags (Inland mind. 30 €, Ausland mind. 45 €) ............ Datum, Ort, Unterschrift
) Ich veranlasse einen Dauerauftrag fiir meinen Forderbeitrag in Hohe von ................... 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 fallig. In den folgenden Jahren tGiberweisen Sie den Beitrag bitte jeweils im Januar. Neben dem
Verwendungszweck ,Férdermitgliedschaft” 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 Mitgliedschaftsverhaltnis, die Betreuung und die Verwaltung der Férdermitglieder
sowie die Verfolgung der Vereinsziele erforderlich sind.

Ich werde unaufgefordert Adress- oder Kontodnderungen mitteilen, um unnétige Kosten bei der Lastschriftabbuchung zu vermeiden. Diese
werden mir andernfalls in Rechnung gestellt.

Eintrittsdatum Unterschrift

Ihr Forderbeitrag ist selbstverstandlich abzugsfahig. Das Deutsche Down-Syndrom InfoCenter e.V. ist als steuerbefreite Korperschaft nach § 5
Abs. 1 Nr. 9 des Korperschaftssteuergesetzes beim FA Niirnberg anerkannt. Bei Betrdagen iiber 50 Euro erhalten Sie automatisch eine Spen-
denbescheinigung (Inland).

Sie kdnnen jederzeit zum Ende des jeweiligen Kalenderjahres lhre schriftliche Kiindigung einreichen.
Bitte senden Sie das Formular an: Deutsches Down-Syndrom InfoCenter, Hammerhdhe 3, 91207 Lauf, Fax 09123 982122






Ein Wiedersehen
nach einer mehrwéchigen Pause!

Unsere Frauen-Gesprdchsgruppe und ihre Leiterin Susanne Abel kénnen
sich wieder treffen, diesmal im Freien. Mit Abstand eines der schénsten
Ereignisse fiir die Frauen in den letzten Monaten.

Nattirlich war das Corona-Virus ein grof8es Thema. Doch frau hatte sich
noch viel mehr zu erzdhlen!

deutsches

EUROPEAN
do‘ﬂ_’n'syndrom DOWN SYNDROME
infocenter ASSOCIATION



