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B EDITORIAL

Liebe Leserin, lieber Leser,

es ist eine wahre Geschichte, die sich vor tiber vier Jahren in unserer Kiiche im
InfoCenter zugetragen hat. Genau genommen ist es ein Gespréch zwischen
zwei Frauen: Die eine ist schwanger, die andere mustert strahlend den runden
Bauch der Kollegin und sagt: »Ich hab da so ein Gefiihl ... Es wird ein Junge
... oder ein Méddchen!« Wir schauen uns an und miissen herzlich lachen.

»Ich hab da so ein Gefiihl ...« haben wir mittlerweile zu einem »gefliigelten
Satz« unseres Teams gekiirt. Der Spruch ist in vielen Situationen sehr gut zu
gebrauchen: in verfahrenen Lagen, wenn sich eine schnelle Lésung nicht so-
fort anbahnt; in skurrilen Momenten, wenn ein Kopfschiitteln alleine nicht
ausreichen wiirde; auch dann, wenn wir einfach eine lustig-lockere Stimmung
herbeifiithren oder betonen wollen.

In dieser Leben mit Down-Syndrom ist ein kurzer Erfahrungsbericht tiber

die Cellistin Katharina und den Klinik-Clown Pompom zu lesen. Die beiden
arbeiten zusammen in einer Klinik, wo sie Kinder mit Musik und Gags zum
Lachen bringen, sie fiir einige Augenblicke den Ernst des Lebens vergessen
lassen. Der Letztere hat in den meisten Artikeln dieser Ausgabe viel Platz. —
Obwohl, das stimmt nicht ganz! Selbst beim Morbus Hirschsprung, der
Konstantin in Lebensgefahr schweben lief3, kommt der Humor ins Spiel:
Ich erinnere mich an die Gespriche mit seiner Mutter und Verfasserin des
Artikels, die grofien Wert darauf legte zu vermitteln, wie gut es tut, Dinge
beim Namen nennen und trotz ihres bitteren Ernstes humorvoll zu nehmen.

Und dennoch lachen! - Das fillt mir als Wunsch fiir Sie und Euch am Beginn
dieses Jahres 2021 ein. Das Lachen darf uns nicht vergehen, auch im »zwei-
ten Corona-Jahr« nicht. Wie oft sind es Familien- oder Teammitglieder mit
Down-Syndrom, die mit einem Freudentanz, einer spontanen Geste oder
einem flotten Spruch die Stimmung heben, und wir kénnen in dem Moment
nicht anders, als zu lachen. Wie gut wiirde uns allen eine wiedergewonnene
Unbeschwertheit tun. Warum nicht 2021 damit rechnen?

»Ich hab da so ein Gefiihl ...« — es wird ein gutes Jahr werden ... oder ein
gutes Jahr! So oder so. Schliefllich steckt darin die »21« — unsere, ja die
»Lebens-Zahl«!

Herzlich
Ihre

Uilssek M“ﬁl

Elzbieta Szczebak und Team-Kolleginnen
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Chris Nikic glaubt:
Wenn er einen Ironman
schafft, kann er auch
sonst im Leben alles
schaffen.

TITELBILD:

Lina (auf dem Foto 7 Jahre) mit Bruder
Philipp (5 Jahre) und mit Mama

Foto: Bjorn Vilcens www.bjoernvilcens.de
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Geschafft!

Eine Riickschau auf 2020

ZUSAMMENFASSUNG: ELZBIETA SZCZEBAK

elten liegt dieses »Geschafft« in seiner

Doppeldeutigkeit so sehr auf der Hand
wie beim Riickblick auf das merk-wiirdige
Jahr 2020, das bereits hinter uns liegt. Unser
DS-InfoCenter-Team hat sehr viel geschaftt
und wir waren so geschafft wie noch nie
ZUvor.

Im Herbst letzten Jahres legten wir zwei
der bewihrten Broschiiren neu auf: Ein
Baby mit Down-Syndrom bekam ein neues
Baby-Gesicht auf dem Titelblatt, neue Fotos
und eine neue grafische Gestaltung sowie
eine griindliche Textbearbeitung. Die Bro-
schiire Medizinische Aspekte bei Down-Syn-
drom erfuhr einen inhaltlichen Abgleich
mit der medizinischen AWMEF-Leitlinie
»Down-Syndrom im Kindes- und Jugend-
alter« sowie mit der aktuellen Fachliteratur.

So etwas wird »nebenbei« geschafft, par-
allel zu anderen Aufgaben wie tégliche tele-
fonische und Online-Beratungen, wie Ver-
senden von Informationsmaterialien oder
die redaktionelle Arbeit an den LmDS-
Ausgaben. Selbst unsere DS-Akademie hat
wihrend der Lockdowns nicht geruht, son-
dern wir versuchten, den Kontakt zu den
jungen Erwachsenen zu halten, ihnen An-
regungen fiir zu Hause zu geben. Von Mai
bis Oktober konnten unsere DS-Sprech-
stunde- und DS-Ambulanz-Termine sowie
das eine oder andere Fortbildungsseminar
fiir Eltern und Fachkrifte stattfinden.

Dass uns wihrend der Corona- und
Lockdown-Zeiten mehr Kraft und Im-
provisationstalent als sonst abverlangt
wurden, ist eine Erfahrung, die wir in die-
sem lang andauernden Ausnahmezustand
alle teilen. Doch an Tagen, an denen wir
die letzten Krifte zusammenkratzten, rich-
tete uns oft die Kollegin mit Down-Syn-
drom mit ihren Spriichen auf: »Nur kein
Stress« oder »Wir lassen uns nicht stres-
sen«. Recht hatte sie und wir mussten ein-
fach spontan lachen. Das Lachen ist uns
zum Gliick nicht abhandengekommen, zu-

mal wir ohnehin schwierige Fragen im All-
tag zu beantworten haben.

Nach wie vor sorgt ein Thema fiir Kon-
troversen: Gehoren alle Menschen mit
Down-Syndrom zur »Risikogruppe«? Als
kurz vor Weihnachten die STIKO-Empfeh-
lungen zur SARS-CoV-2-Impfung bekannt
gegeben wurden, flammte die Frage wieder
auf und sorgte, gekoppelt mit dem Thema
Impfen, noch einmal fiir Verwirrung, auch
teilweise fiir voreilige (Miss)deutungen.

Es ist mehr als verstandlich, dass wir uns
grofle Sorgen um die eigenen Angehorigen
oder Freunde mit Down-Syndrom machen.
Jedoch je verunsicherter man ist - und
dafiir haben wir allen Grund, weil wir das
Virus immer noch nicht geniigend ver-
stehen und béindigen konnen -, umso ge-
fragter sind ein berechtigtes Hinterfragen
der Studien und der Datenlage, ein sorg-
filtiges Priifen der Quellen auf ihre Ur-
heberschaft und Evidenzbasiertheit hin
und nicht zuletzt ein besonnenes Unter-
scheiden zwischen Fakten und Meinun-
gen. Dass wir im DS-InfoCenter bei diesen
komplexen Fragen fundierte und so weit
als moglich beruhigende Auskunft geben
konnen, verdanken wir einem Netz aus
Arztinnen und Arzten, die Menschen mit
Down-Syndrom und ihr Umfeld mit ihrer
Expertise sehr engagiert unterstiitzten.

Und dass unsere Arbeit iiberhaupt ge-
schafft werden kann, liegt an allen Fami-
lien und Freund*innen von Menschen
mit Down-Syndrom, die das DS-Info-
Center finanziell férdern, viele von ihnen
treu seit Jahrzehnten. Es bertihrt uns sehr,
wenn eine Mutter im Lockdown ehren-
amtlich Lebensmittel an Menschen, die
das Haus nicht verlassen konnen, ausféhrt
und ihre Leistung von dem Ladenbesitzer
- in Geld tibersetzt — zugunsten von Men-
schen mit Down-Syndrom gespendet wird.
Oder wenn eine Arztin ihre Freunde mobi-
lisiert und Aufmerksambkeit fiir die medizi-
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nische Versorgung von Kindern mit Down-
Syndrom weckt, worauthin eine finanzielle
Unterstiitzung folgt. Oder wenn ein Vater
initiativ wird, das Deutsche DS-InfoCenter
dem Verein »Cents for help e.V.« - einer ge-
meinsamen Aktion von Mitarbeiter*innen
und Unternehmen der Bosch-Gruppe in
Deutschland - vorschldgt und sich mit uns
freut, als wir kurz vor Weihnachten mit
einer zweckgebundenen Spende von 5000
Euro bedacht werden. Fiir jegliche Spende
und jeden Forderbeitrag, die unser Schaf-
fen moglich machen, bedanken wir uns
aus tiefstem Herzen.

Zum Jahresende 2020 hielten sich »ge-
schafft zu sein« und »vieles geschafft zu
haben« letztlich die Waage. — Eine Balance,
die glicklich stimmt und irgendwie auch
Gliick verspricht.



Welt-Down-Syndrom-Tag 2021

World
Down
Syndrome

Day

Aufmunterung - Beruhrung - Hoffnung

Der Jahrhundert-WDST

Es sollte der WDST des Jahrhunderts werden, wie sonst?! 21.3.2021 -
dieses Datum hat es in sich und eine Zahlenkombination mit der 21
wiederholt sich erst 2121, nicht mehr zu unseren Lebzeiten ...

Viele Menschen weltweit haben mit dem WDST 2021 grofie
Ideen, Event-Pline und Aktionen verbunden. Das Universum je-
doch hatte andere Pline mit uns, es setzte der Menschheit eine
»Corona« auf und die Welt schaltete sich - wo auch immer es
ging - online.

Wie koénnen wir aus dem, was uns zugespielt wurde, das Beste
am 21.3.2021 machen?, fragten wir uns im DS-InfoCenter. Wir wer-
den in diesem Jahr, das die 21 prominent vor Augen fiihrt, kaum
auf offentlichen Platzen deutschlandweit tanzen und uns in die
Arme fallen kénnen. Obwohl, stimmt das wirklich? Im Freien ist
es eventuell nicht sicher entschieden, anders verhilt es sich in ge-
schlossenen Raumen. Eine wirkliche »Planungssicherheit« hat ak-
tuell niemand. Wir haben 2020 vieles — meist ungeplant und un-
freiwillig - gelernt. Dabei konnte die Parole »Nichts ist sicherer als
die Unsicherheit!« fiir die meisten als ein priagendes Lebensgefiihl
und eine Erfahrung stimmen.

Aufgeben ist keine Option!

Dennoch - Aufgeben ist keine Option! Wir werden den WDST
2021 feiern! Online oder in kleinen Kreisen oder in Kindergirten
und Schulen - diese werden 6ffnen konnen, das wollen wir hoffen!

Wir fragten uns letztendlich, was braucht jetzt die Welt, was
brauchen Menschen von uns? Welche Botschaften? Welche Zeichen?
Entschieden haben wir uns fiir diese Antworten: Menschen brau-
chen Aufmunterung. Menschen brauchen Berithrung. Menschen
brauchen Hoffnung. Und dies kénnen wir zum Welt-Down-Syn-
drom-Tag 2021 in die Welt setzen.

Denn: Wer sind die perfekten Mutmacherinnen und Mut-
macher? Wer beriihrt durch klare Sitze und einen tiefen Blick in
die Augen? Wer lebt im Jetzt und richtet andere in den verfahrens-
ten Lebenslagen auf? Die Antwort liegt auf der Hand: Menschen
mit Down-Syndrom!

»CONNECT for World Down Syndrome Day«

Down Syndrome International (DSi) stellt den diesjahrigen Welt-
Down-Syndrom-Tag unter das obige Motto und will die globale
Gemeinschaft ermutigen, sich zu VERBINDEN.

»2020 mussten wir alle auf der ganzen Welt die Art und Weise,
wie wir uns miteinander verbinden, anpassen. Es war eine grofle
Herausforderung und viele Menschen wurden zuriickgelassen.
Aber es war auch eine Chance, neue Wege der Verbindung zu fin-
den. Das kann ein positives Ergebnis der COVID-19-Pandemie
seing, erklart DSi.

Mehr unter: https://www.worlddownsyndromeday.org/about-
wdsd/connect-for-world-down-syndrome-day

»Teile Gutes!«
WDST 2021 geht online

»Teile Gutes!«, so taufen wir unser WDST-2021-Projekt: Auf einer
dafiir eingerichteten Internetseite und in Sozialen Medien wollen
wir, gemeinsam mit euch - Menschen mit Down-Syndrom, Eltern,
Geschwistern, Verwandten, DS-Gruppen und -Initiativen, Institu-
tionen -, Kurzgeschichten, Bilder, Videobotschaften mit der Welt
teilen und dadurch aufmuntern, berithren und die Hoffnung auf-
leben lassen.

Das ist ein digitaler Beitrag, so ist aber der Zeitgeist und so
sind die Moglichkeiten, auch im Sinne von ,,CONNECT for World
Down Syndrome Day® 2021. Wie wollen wir das umsetzen? Da-
riiber informieren wir auf allen moglichen digitalen Kanilen,
die uns zugdnglich sind, und natiirlich auf unserer Homepage.
Schaut ab Mitte Februar 2021 vorbei und teilt Gutes!

ll.ei I e GUTES teilen
GUTES
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Ein Mann mit Down-Syndrom
SChafft den Ironman-Triathlon TEXT: ANNE LEICHTFUSS, EINFACHSTARS

Wir danken Chris Nikic sehr
fur die freie Wahl eines Fotos aus seinem Fundus,
den er grof3zligig mit uns teilte.

Chris Nikic ist Amerikaner.

Er lebt in Florida.

Er ist 21 Jahre alt.

Chris Nikic hat das Down-Syndrom.

Chris Nikic ist Sportler.
Er hat bei einem bekannten Sport-Wettbewerb mitgemacht.
Der Sport-Wettbewerb heif3t Ironman. o TT——
Ubersetzt heift das: Eisen-Mann. SR

~ R
..

Der Wettbewerb ist sehr schwer.
Man muss beim Ironman laufen, schwimmen und Fahrrad fahren. ===

Die Strecke ist sehr weit.
Man muss 3,86 Kilometer Schwimmen,
180 Kilometer Fahrrad fahren und 42 Kilometer laufen.

Chris Nikic hat das alles geschafft.
Er hat dafiir 16:46:09 Stunden gebraucht.

Noch nie hat ein Mensch mit Down-Syndrom
den Ironman-Wettbewerb geschafft.
Chris Nikic ist der Erste.

Darum steht er jetzt im Guinness-Buch der Rekorde.

Chris Nikic glaubt: l
Wenn er einen Ironman schafft, kann er auch sonst
im Leben alles schaffen. —

Viele Menschen dachten:
Ein Mensch mit Down-Syndrom kann den Wettbewerb nicht schaffen.

Chris Nikic sagt: Einfachstars ist eine Internet-Seite Giber Stars.
»Das grof3te Problem ist, dass die Leute denken,
wenn man langer braucht, kann man es nicht.«

k

Sieist in Leichter Sprache geschrieben.
Dort gibt es Neuigkeiten tber Film-Stars.

Chris Nikics Trainer sagt: Oder bekannte Sportler.
»Aufgeben ist keine Option fiir Chris.« Uber Mode.

Den Ironman-Wettbewerb gibt es an vielen Orten der Welt. Und tiberandere spannende Themen.
Aber der bekannteste Ironman-Wettbewerb ist auf Hawaii. Anne LeichtfuB schreibt die Texte auf dieser Seite.
Da will Chris Nikic im Jahr 2021 mit-machen. Viel Vergniigen beim Lesen!

Das ist sein Plan fiir die Zukunft. ) ) ) )
Sie wollen Anne Leichtful eine Nachricht
schreiben?

Sehr gerne!

Schreiben Sie an: anne@einfachstars.info
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Neues im Steuerrecht:

Gesetz zur Erhdhung der Behinderten-Pauschbetrage
und zur Anpassung weiterer steuerlicher Regelungen

ZUSAMMENFASSUNG: SILVIA DOSER

Einkommensteuergesetz (EStG)§ 33b
Pauschbetrage fiir behinderte Menschen,
Hinterbliebene und Pflegepersonen

(1) 'Wegen der Aufwendungen fiir die Hilfe bei den gewdhnlichen und regel-
mafig wiederkehrenden Verrichtungen des tdglichen Lebens, fiir die Pfle-
ge sowie fiir einen erhdhten Waschebedarf kdnnen behinderte Menschen
unter den Voraussetzungen des Absatzes 2 anstelle einer SteuerermaBigung
nach § 33 einen Pauschbetrag nach Absatz 3 geltend machen (Behinderten-

Pauschbetrag).

m 1. Januar 2021 trat das »Gesetz zur
Erhéhung der Behinderten-Pausch-
betrage und zur Anpassung weiterer steuer-
licher Regelungen« (Behinderten-Pausch-
betragsgesetz) in Kraft. Dafiir war es hochste
Zeit, denn zuletzt wurden die Pauschbetrage
1975 erhoht und blieben seither unver-
andert. Mit ihrer Anhebung entspricht der
Bundesrat den langjdhrigen Forderungen
der Selbsthilfeverbande.
Zur Anpassung der Behinderten-Pausch-
betrige und zur Vereinfachung steuerlicher

Nachweispflichten umfasst das Behinderten-

Pauschbetragsgesetz folgende Mafinahmen:

m Die Verdoppelung der Behinderten-
Pauschbetrage in den einzelnen GdB-
Stufen ab dem Steuerjahr 2021. Fiir
blinde Menschen sowie Menschen, die
rechtlich als »hilflos« (Merkzeichen
»H«) eingestuft sind, erhoht sich der
Pauschbetrag auf 7400 Euro.

m Die Einfithrung eines behinderten-
bedingten Fahrtkosten-Pauschbetrags
von 900 Euro bei einem Grad der Be-
hinderung von mindestens 8o bzw. 70
und dem Merkzeichen »G« und 4500
Euro fiir Menschen mit den Merk-
zeichen »aG, »Bl«, »TBl« oder »Hx.

m Unter Verzicht auf das Vorliegen wei-
terer Anspruchsvoraussetzungen bei
einem GdB kleiner 50 haben kiinftig
auch Menschen mit einem festgestellten
GdB von mindestens 20 Anspruch auf
den Behinderten-Pauschbetrag.

m Dartiber hinaus steigt der Pflege-Pausch-
betrag als personliche Anerkennung der
héuslichen Pflege auf 1800 Euro. Fiir die
Pflegegrade 2 und 3 wird nun ebenfalls
ein Pflege-Pauschbetrag von 600 bzw.
1100 Euro gewdhrt.

Die Selbsthilfeverbande begriifiten zwar
bereits im Vorfeld diese Mafinahmen grund-
satzlich, kritisierten aber unter anderem,
dass keine regelmiflige Dynamisierung
der Pauschbetrage vorgesehen ist. Ein sol-
cher Anhebungsmechanismus wire aber
erforderlich, um zu gewihrleisten, dass -
in Relation zu kinftigen Einkommens-
und Preisentwicklungen - die Neuregelung
nicht allzu schnell an Wert verliert.

Wollen wir also hoffen, dass nicht erst wie-
der knapp 50 Jahre vergehen, bis die Betrige
erneut angepasst werden, und freuen wir uns
tiber die doch deutlichen Verbesserungen
der nun neu im Einkommensteuergesetz
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(EstG) geregelten Nachteilsausgleiche fiir
Menschen mit Behinderung und ihre Fa-
milien.

Quellen:

https://www.gesetze-im-internet.de/estg/__33b.
html

https://www.bundesfinanzministerium.de/
Content/DE/Gesetzestexte/Gesetze_Gesetzesvor-
haben/Abteilungen/Abteilung_IV/19_Legislatur-
periode/Gesetze_Verordnungen/2020-07-06-Be-
hinderten-Pauschbetragsgesetz/0-Gesetz.html

https://www.lebenshilfe.de/fileadmin/Redaktion/
PDF/Wissen/public/Stellungnahmen/20200924_
BVLH_Stellungnahme_GesE_z_Erhoehung_der_
Behinderten-Pauschbetraege.pdf

Kommentar

In Anbetracht dessen, dass viele
Kinder mit Down-Syndrom in jiings-
ter Vergangenheit nur noch einen
GdB von 50 zuerkannt bekommen
und haufig sogar jegliches Merk-
zeichen im SBA fehlt, sollten Eltern
einen Ausweis ohne Merkzeichen
und mit einem zu niedrigen GdB
nicht widerspruchslos hinnehmen.
Denn die Merkzeichen gewinnen
in der neuen Gesetzgebung offen-
sichtlich an Bedeutung.



Junior-Fachtagung fiir junge Menschen
mit Down-Syndrom 2021 - Vorankiindigung

D er Verein einsmehr e.V. in Augsburg
und das Down Syndrom Netzwerk
Deutschland e.V. veranstalten im November
2021 in Augsburg eine Junior-Fachtagung
fiir junge Menschen mit Down-Syndrom.

Die Tagung wird im Hotel einsmehr,
dem ersten Inklusionshotel in Augsburg,
und dem angegliederten Tagungskomplex
»westhouse« stattfinden und richtet sich an
junge Menschen mit Down-Syndrom ab ca.
15 Jahren.

Es wird Workshops zu den Themen
»Liebe & Freundschaft«, » Arbeiten«, » Woh-
nen« und »Medienkompetenz« geben, fiir
Austausch und Entspannung zum Aus-
gleich bleibt auch Zeit.

Die Veranstalter freuen sich tiber rege
Beteiligung und hoffen, dass Corona diese
Tagung nicht beeintrachtigt.

Weitere Informationen folgen ab Mai 2021
auf den Seiten:

www.einsmehr.org und
www.down-syndrom-netzwerk.de

eins g\

h

n dr o m
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Bundesteilhabegesetz zum »Be-greifen«

Zehn Erklarfilme der EUTB Heidelberg

B eim Bundesteilhabegesetz (BTHG) mit
seinen Reformen kann man schon mal
den Uberblick verlieren. Die EUTB (Er-
ginzende Unabhingige Teilhabeberatungs-
stelle, ansdssig beim Heidelberger Selbst-
hilfebiiro) hat zehn kurze Filme rund
um das BTHG und sein Herzstiick »Ein-
gliederungshilfe« (SGB IX) auf einem You-
tube-Kanal veroffentlicht. Das Team um
Beraterin Kirsten Ehrhardt mochte damit
Personen mit Behinderung, Fachleuten

und Selbsthilfegruppen die wesentlichen
Anderungen méglichst anschaulich niher-
bringen.

Das gelingt dank eines »selfmade«-
Modells aus farbigen Rollen, die urspriing-
lich fiir den Heidelberger Selbsthilfetag
2019 angefertigt wurden. Kirsten Ehrhardt
spricht und agiert damit nun vor der Ka-
mera. Ein guter Uberblick, strukturell und
inhaltlich, auch Zusammenhidnge wer-
den klarer. Kurze Einblicke in den Ent-
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stehungsprozess gibt es dort, wo sie dem
Verstdndnis der Inhalte dienen. Auch der
Ablauf der konkreten Antragstellung auf
Eingliederungshilfe hat seinen Platz in den
Videos.

Zum Hintergrund:

Das SGB IX (die sogenannte »Eingliederungshilfe«)
beinhaltet die Leistungen der Teilhabe-Bereiche
»Medizinische Rehag, »Bildungg, »Arbeit« und
»Soziale Teilhabe« flir Erwachsene. Das »Person-
liche Budget« gehdrt zum Beispiel zu letzterem
Bereich.

Filme:

https://www.youtube.com/playlist?list=PLE1aW-
PEMIUNZNL4N3sIKZPKRrAP6GAwWr5

Filme mit Gebarden und Untertiteln:

https://www.youtube.com/playlist?list=PLE1aW-
PEMIUNaQczl1T-CumZd1wqcACAMp

Bei den barrierefreien Fassungen mit Untertiteln
und Gebardensprache wurde die EUTB von
»GebdrdenVerstehen«aus Heidelberg unter-
stutzt. Gedreht wurde einen Sonntag lang mit
dem Karlsruher Filmemacher Murad Atshan. Die
BARMER hat das Projekt gefordert.



Neu: LeichtSinn. Magazin in Leichter Sprache

ZUSAMMENFASSUNG: TORDIS KRISTIN SCHUSTER

rei nach dem beriihmten Zitat von

Pippi Langstrumpf »Das haben wir
noch nie probiert, also geht es sicher gut«
hat sich das Inklusionsprojekt »Wunder-
netz2 - gemeinsam stérker« aus dem Land-
kreis Amberg-Sulzbach in einer seiner
Arbeitsgruppen an ein Magazin in Leich-
ter Sprache gewagt. LeichtSinn ist bundes-
weit das erste Magazin dieser Art. Es ist in
einem inklusiven Redaktions-Team ent-
standen, als Zielgruppe verstehen sich Men-
schen aller Altersgruppen. Und es bietet
noch mehr: LeichtSinn gewdhrt Einblicke
in Entstehungsprozesse und redaktionelle
Arbeit und ist auch als Gratis-Horversion
erschienen.

Warum LeichtSinn?

Die Redaktion beschreibt als Hauptziel
des Projekts Empowerment in doppeltem
Sinne: Menschen mit Behinderung ler-
nen Mediennutzung und gestalten Me-
dien selbst. Fiir das Magazin arbeiteten
Personen zwischen 23 und 65 Jahren zu-
sammen, davon Menschen mit Korper-
behinderung, psychischer Behinderung
oder Lernbehinderungen und Menschen
ohne Behinderung. Sie beteiligten sich an
Titelfindung, Entwicklung der Gestaltung,
Auswahl der Themen, Fototerminen und
der Vermarktung des Endprodukts. Die
Fahigkeiten jedes*r Einzelnen sollten ein-
bezogen werden, so das Arbeitsgruppen-
Ziel. Getestet wurde LeichtSinn von mehre-
ren Priifgruppen aus dem deutschsprachigen
Raum.

Wundernetzz mochte mit seinem An-
gebot auflerdem Menschen mit wenig Lese-
erfahrung motivieren zu lesen, dadurch
hohere Lesekompetenz und letztlich mehr
Selbstbestimmung zu erreichen.

Was erwarten die Lesenden?

Die Themen von LeichtSinn sind so gewdhlt,
dass sie lange aktuell bleiben. Menschen mit
Behinderung kommen vor, Behinderung
ist aber nicht das Thema des Magazins. In
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der Ausgabe 1 (erwerbbar seit November
2020) findet man Interviews und Reporta-
gen, zum Beispiel tiber Umweltschutz, die
Special Olympics, »berithmte« Tiere oder
die Lieblingsworter von sehr besonderen
Promis. Der Reisetipp fithrt nach Regens-
burg mit Anregungen fiir einen barrierear-
men Tag in der Stadt. Ein Buchtipp tiber die
Menschenrechts-Aktivistin Rosa Parks ist
im Zuge der BlackLivesMatter-Bewegung
aktueller denn je. Auflerdem gibt es Inter-
net- und Gesundheitstipps, ein Horoskop,
ein Suchbild und eine Witzseite.

Auf der Website unter dem Blog www.
wundernetz.org/leichtsinn gibt es weite-
re Interviews, Berichte und Fotos aus dem
Redaktionsalltag zu lesen. Man erfihrt bei-
spielsweise, wie der Name entstand oder
womit sich die Grafiker*innen beschiftigt
haben: Die Vorgaben der Leichten Sprache
schlieflen einige klassische Gestaltungs-
elemente aus. Klare, wiedererkennbare Ein-
heiten sollten verwendet werden; man ent-
schied sich fiir ein Farbleitsystem, um im
Heft die Orientierung zu erleichtern. Die
Gestaltung sollte nahe an den klassischen
Publikumszeitschriften angelehnt sein, um
zu zeigen: Leichte Sprache macht Spafd!
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Bei so viel Engagement und Herzblut-
Arbeit bleibt dem Redaktionsteam - und
natiirlich den Leser*innen - nur zu wiin-
schen, dass Pippi Langstrumpf Recht behilt
und weitere Ausgaben folgen werden. Wir
driicken die Daumen!

LeichtSinn. Magazin in Leichter Sprache
Umfang: 140 Seiten

Buchmagazin, werbefrei, mit vielen Fotos
und Infografiken

Hrsg. von Monika Ehrenreich und Hildegard
Legat in Zusammenarbeit mit einem inklusiven
Redaktionsteam: Menschen mit und ohne
Behinderungen aus dem Inklusionsprojekt
»Wundernetz 2 - gemeinsam starker«

Die Projektfinanzierung erfolgte durch Aktion
Mensch und die Lebenshilfe Amberg-Sulzbach e.V.

Bonus: Kostenlose Horversion unter https://
www.wundernetz.org/leichtsinn-zum-anhoeren/

Verkaufspreis: 9 Euro

Bestellbar im Buchhandel,
beim Verlag Schnell & Steiner GmbH
oder im Lebenshilfe-Verlag Marburg
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SARS-CoV-2 und Menschen mit Down-Syndrom

Online-Kongress der Arbeitsgruppe Down-Syndrom-
Ambulanzen (AGDSA), 13.-14. November 2020

ZUSAMMENFASSUNG: IRIS ECKHARDT, BRITTA GREVESMUHL, ELZBIETA SZCZEBAK

Austausch und Fortbildung unter Fachleuten aus den Be-

reichen Medizin und Therapie/Férderung an den Stand-
orten der Down-Syndrom-Ambulanzen in Deutschland. 2020 stell-
te uns die Corona-Pandemie vor zahlreiche Herausforderungen. So
mussten wir auch die Durchfiithrung unseres jahrlichen Treffens als
Prasenzveranstaltung neu denken und in einem anderen Format,
als Online-Kongress, organisieren. Dabei wurden wir durch eine
Kongressagentur, die event lab. GmbH, hervorragend entlastet und
durch das finanzielle Engagement einiger Sponsoren grofiziigig
unterstitzt.

Fir das wissenschaftliche Programm haben wir im Vorfeld viele
Ideen gesammelt und diese innerhalb der AGDSA-Kerngruppe -
Iris Eckhardt (Niirnberg), Matthias Gelb (Stuttgart), Britta Greves-
mithl (Bremen), Gerhard Hammersen (Niirnberg), Armin Pampel
(Minden), Tilman Rohrer (Homburg, Saarland), Elzbieta Szczebak
(Lauf/Niirnberg) - auch kontrovers diskutiert. Im Ergebnis wurde
eine thematische Richtung des Kongresses deutlich, die ganz im
Zeichen der Versorgung von Menschen mit Down-Syndrom in
Zeiten der Corona-Pandemie stand. Fiir das wissenschaftliche Pro-
gramm zeichnete hauptverantwortlich Prof. Tilman Rohrer.

Den Livestream am 13. und 14. November 2020 haben iiber
100 Arzt*innen, Therapeut*innen und Fachpersonen aus ganz
Deutschland und der Schweiz verfolgt. Im Folgenden stellen wir
Kernaussagen zu einem Teil der Themen-Blocke vor. In den néchs-
ten Ausgaben der LmDS folgen weitere Teile. Das detaillierte
Kongressprogramm findet sich unter www.agdsa.de

D ie AGDSA trifft sich seit 2009 regelmiflig zu kollegialem

COVID-19 und Down-Syndrom - Einfiihrung
in die Thematik Tilman Rohrer, Homburg

Seit dem Ausbruch der COVID-19-Pandemie werden weltweit Pa-

tient*innen-Daten in diversen Studien erfasst. Einige wenige Stu-

dien haben Personen mit Down-Syndrom im Blick. Tilman Rohrer

stellte in seinem Er6ffnungsvortrag kurz die (im Herbst 2020) ak-

tuelle Datenlage vor.

m Genetics in Medicine, Malle et al., 16.10.2020: Studie aus
dem Mount Sinai Hospital, New York: Zwolf Patient*innen
mit Down-Syndrom von insgesamt 7246 hospitalisierten Pa-
tient*innen. Hospitalisierte Erwachsene mit Down-Syndrom
sind im Schnitt zehn Jahre jiinger als hospitalisierte Menschen
ohne Down-Syndrom, zeigen eine schwerere Symptomatik bzw.
haben schwerere Verldufe (Sepsis und Beatmung) und ldngere
Krankenhausaufenthalte.

= Annals of Internal Medicine, Clift et al., 19.10.2020: Hausarzt-
datenbank, England. Die Kurzfassung der Ergebnisse dieser Stu-
die wurde auf aertzteblatt.de (27.10.2020) vorgestellt. Von 4053
Patient*innen mit Down-Syndrom (von insgesamt 8252105 Er-
wachsenen) sind 27 an COVID-19 verstorben (<0,7 %)
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Es handelt sich um eine retrospektive Datenbank-Auswertung;
viele Fragen bleiben in dieser Studie unbeantwortet. Wenn alle
Menschen mit Down-Syndrom als Risikogruppe eingestuft
wiirden, wire das bei 99,3% zu Unrecht. Aus dieser Studie
wurde ein sogenanntes Shielding abgeleitet, d.h. Menschen mit
Down-Syndrom iiber 18 Jahre sollten zu ihrem Schutz zu Hause
bleiben.

Dazu folgendes Statement der T21 Research Society (T21RS):
Das Sterberisiko bei Menschen mit Down-Syndrom ist ab 40
Jahren erhoht.

Die bestehenden Komorbiditaten (Begleiterkrankungen) wie
Herzfehler, Demenz o.A. miissen beachtet werden. Eine pau-
schale gesellschaftliche Abschirmung birgt fiir junge Menschen
mit Down-Syndrom ein hohes Risiko fiir negative korperliche,
psychische, soziale, 6konomische und Bildungs-Konsequenzen.

m Aus dem Krankheits- und Sterberegister des Statistischen
Bundesamtes sind keine Daten zu Down-Syndrom und SARS-
CoV-2 vorhanden.

m Es liegen ebenfalls keine Daten der WHO vor.

m Das Robert-Koch-Institut (RKI) verzeichnet im Rahmen der
ICOSARI Datenbank alle Patient*innen mit Down-Syndrom
und der Diagnose akute respiratorische Insuffizienz (J 96.0) als
Todesursache. Im Kalenderjahr 2020 wurden 4 Todesfille auf-
grund einer Influenza in der KW 1-8, in der KW 12-16 bzw.
9-46 ein Influenzafall und fiinf SARS-CoV-2-Fille verzeichnet.
Nach aktuellem Stand (November 2020) sind bis jetzt zwolf
Menschen mit Down-Syndrom an COVID-19 erkrankt. Bei
hospitalisierten Menschen mit Down-Syndrom sind allgemein
die haufigsten Todesursachen Lungenversagen, Pneumonie
und Demenz.

Vorstellung der Zahlen zum COVID-19 Survey
der T21 Research Society, Anke Hiils, Atlanta, USA

Die T21RS hat 2020 ein Forschungsprojekt zu COVID-19 und
Down-Syndrom initiiert. Hierzu werden weltweit mithilfe von
zwei verschiedenen Fragebdgen, einer fiir behandelnde Arzt*innen
(in Krankenhdusern) und einer fiir Familienangehorige, Daten ge-
sammelt (vgl. Artikel in Leben mit Down-Syndrom Nr. 95, Septem-
ber 2020, S. 14 ff.). Die Ergebnisse werden fortlaufend aktualisiert
und befinden sich auf der Website der T21RS: www.t21rs.org

Zusammenfassung der bisherigen Ergebnisse

Falldefinition: Trisomie 21 + COVID-19-typische Symptome oder
positives Testergebnis (in 9o % vorliegend)

Zeitraum: von April 2020 bis Oktober 2020

Fiille: gesamt n = 1046, n=801 >10 Jahre



Behandelnde Arzt*innen: n = 591

Familienangehorige: n = 455

Daten vor allem aus: Indien (42 %), Spanien (15 %), USA (14 %),
Grofibritannien, Brasilien

Todesfiille: 131 (13,2 %)

Genesene Patient*innen: 54 %

Asymptomatische Patient*innen: 2,4 %

Es lasst sich sagen, dass COVID-19-Symptome bei Personen mit
Down-Syndrom mit denen in der Allgemeinbevolkerung vergleich-
bar sind, das heif3t, es treten Fieber und Husten auf. Bei jiingeren
Patient*innen kann vermehrt Schnupfen beobachtet werden.

Die von der T21RS erhobenen Daten wurden mit der ISARIC4C-

Datenbank [ISARIC - International Severe Acute Respiratory and

Emerging Infection Consortium] (nach Matching) verglichen (n =

400 ohne Down-Syndrom, n = 100 mit Down-Syndrom).

m Dabei zeigte sich, dass bei Menschen mit Down-Syndrom Ge-
lenk- oder Muskelschmerzen sowie Ubelkeit/Erbrechen selte-
ner auftreten. (Moglicherweise Problem der Aulerung: Wegen
eventuell eingeschrankter Kommunikationsmoglichkeiten
konnten Symptome ungenau oder gar nicht berichtet werden.)

m Schwiche und Bewusstseinsstorungen kamen bei Patient*in-
nen mit Down-Syndrom hdufiger als Symptome einer SARS-
CoV-2-Infektion vor und waren mit einem schwerwiegenderen
Verlauf assoziiert.

m Seltene Komplikationen einer SARS-CoV-2-Infektion wie
Herzversagen, Niereninsuffizienz oder Andmie treten mit dhn-
licher Haufigkeit wie bei Menschen ohne Down-Syndrom auf.

m Komplikationen, die die Lunge betreffen, wie Pneumonie (viral
oder sekundar bakteriell) oder ARDS, sind bei Menschen mit
Down-Syndrom und einer SARS-CoV-2-Infektion deutlich
haufiger.

m Bei Menschen mit Down-Syndrom liegt im Schnitt 20 Jahre
frither als in der Allgemeinbevélkerung ein erhohtes Sterbe-
risiko in Zusammenhang mit COVID-19 vor.

m Das Mortalitétsrisiko belduft sich bei Menschen mit Down-
Syndrom ab dem 40. Lebensjahr auf 45%. Im Vergleich ist das
Mortalitdtsrisiko so hoch bei Menschen ohne Down-Syndrom
ab dem 8o. Lebensjahr.

® Zu den signifikanten Risikofaktoren fiir eine Hospitalisierung
bei Menschen mit Down-Syndrom in Zusammenhang mit
einer SARS-CoV-2-Infektion zéhlen: Alter, mannliches Ge-
schlecht, Ubergewicht, Diabetes, Demenz, Herzfehler (auch
korrigiert).

m Die Betreuung im hauslichen Umfeld durch die Familie oder
im Wohnheim durch das Personal scheint ebenfalls wie die
Intelligenzminderung nicht entscheidend fiir eine Hospitalisie-
rung zu sein.

Zur Beurteilung von Risikofaktoren und schwereren Verlaufen bei
Kindern und Jugendlichen mit Down-Syndrom sind mehr Daten
notwendig.

Bei der Datenauswertung gilt es zu bedenken, dass die Daten-
erfassung und die Gesundheitssysteme in verschiedenen Léndern
unterschiedlich sind.

m MEDIZIN

Trisomie 21 und Immunsystem -
Ist das Down-Syndrom eine Immunschwaéche?
Hans-lko Huppertz, Bremen

Mit Blick auf das Immunsystem bei Kindern mit Down-Syndrom
wurden im Impulsvortrag zunichst die organischen Besonder-
heiten und die allgemeine Pradisposition fiir Atemwegsprobleme
geschildert. Darauf folgten Hinweise auf die einzelnen Kompo-
nenten des Immunsystems und deren Funktionsweise sowie die
Immunregulation bei Personen mit Down-Syndrom. Anschlieffend
wurde auch die Frage nach Impfungen diskutiert.

Immunologisch assoziierte klinische Auffalligkeiten
bei Kindern mit Trisomie 21

Atemwege betreffend:

® hiufigere Pneumonien und Mittelohrergiisse, hdufiger hospita-
lisiert, linger hospitalisiert bei Atemwegsinfekten und schwe-
rere Verldufe (Intensivstation, Beatmung)

m schwererer Verlauf und erh6hte Mortalitit bei RSV-Infektionen

m erhohte Mortalitét bei Sepsis (um 30 %)

m suboptimale Immunantwort auf Impfungen, verstirkte Ab-
schwachung des Impfschutzes im Verlauf

Allgemein:

® hiufiger Autoimmunerkrankungen
m Neigung zu chronischen Entziindungen
m Risiko fiir Leukdmien

Besonderheiten, die zu Atemwegsproblemen pradisponieren:

schmalere Atemwege, niedriger Muskeltonus

anatomische Besonderheiten an Kiefer und Zunge

Trachealstenose [Verengung der Luftréhre]

kurze Tuba Eustachii [Verbindung zwischen dem Nasen-

Rachenraum und dem Mittelohr]

m Funktionseinschrankung der Flimmerhérchen [Schleimhaut
der Atemwege]

m Gastroosophagealer Reflux

Besonderheiten der verschiedenen Komponenten
des Immunsystems

1. Erworbene Immunitét

m T-Zellen: Fehlregulation von Menge, Unterarten,
Proliferationsfihigkeit [Wachstum sowie die Vermehrung von
Zellen], Funktionalitat

m B-Zellen: Fehlregulation in Gesamtmenge und Menge der
Gedaichtniszellen, verstirkte Reaktion auf Erreger-DNA, IgG
[Immunglobuline G] normal, IgA [Immunglobuline A] ver-
mindert, frithes Absinken spezifischer IgG-Titer nach Impfun-
gen [Titer = ein Maf3 fiir die Anzahl bestimmter Antikorper im
Blut].

2. Angeborene Immunitat

m Funktionseinschrankung/Fehlregulation der neutrophilen Gra-
nulozyten [ein Teil der angeborenen Immunabwehr; dienen der
Identifizierung und Zerstorung von Mikroorganismen]

m Funktionseinschrankung/Fehlregulation der Monozyten [ein
Teil der Immunabwehr; haben die Aufgabe, krperfremdes Ma-
terial in sich aufzunehmen (zu phagozytieren) und unschidlich
zu machen| —=»
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m erhohte Anzahl, Funktionseinschrankung/Fehlregulation der
natiirlichen Killerzellen.

3. Immunregulation

m Komplementsystem: Funktionseinschrankung, Fehlregulation
(z.B. Interferone [Proteine oder Glykoproteine, die eine
immunstimulierende, vor allem antivirale und antitumorale
Wirkung entfalten])

m Fehlregulation anderer Komponenten der Verbindung zwi-
schen angeborenem und erworbenem Immunsystem und von
Zytokinen [beeinflussen die Aktivitit von Immunzellen und re-
gulieren deren Reifung und Vermehrung].

Impfungen bei Trisomie 21

m alle Impfungen nach STIKO-Schema und eventuell indizierte
Zusatzimpfungen (Grippe, RSV)

m suboptimale Immunantwort

m vorzeitige Abnahme des Impfschutzes

m Die Frage nach der Notwendigkeit eines speziell zu-
geschnittenen Impfprogramms fiir Kinder mit Trisomie 21
bleibt offen.

Zusammenfassung des Vortrags und der
Diskussion der FAQs und FGAs, Britta Grevesmiihl,
Bremen, und Dr. med. Iris Eckhardt, Niirnberg

® Das Immunsystem bei Menschen mit Trisomie 21 funktioniert
in vielen Aspekten atypisch, ohne dass ein spezieller Aspekt
heraussticht.

m Alle Bereiche der Abwehr funktionieren suboptimal.

m Regulationsstérungen mit zu geringer oder zu starker Funk-
tion.

m Eine spezifische Diagnostik auf Immundefekte ist bei Men-
schen mit Trisomie 21 nicht standardméfig sinnvoll.

m Erhohte Empfinglichkeit fiir Infektionen, Autoimmuner-
krankungen und Leukdmien.

m Infektionen kénnen schwerer und langwieriger verlaufen und
ein schlechteres Outcome [Ergebnis] haben.

m Es gibt generell keine pauschalen Empfehlungen fiir den Be-
such von Gemeinschaftseinrichtungen (Kindergirten, Schulen,
etc.). Es gelten bei Infekten die gleichen Regeln und Empfeh-
lungen wie bei Kindern ohne Trisomie 21. Individuelle Ab-
wagung von besonderen Risiken ist trotzdem notwendig.
Vorsichtsmafinahmen in der SARS-CoV-2-Pandemie miissen
ebenfalls individuell abgewogen werden.

In den nachsten Ausgaben der Leben mit Down-Syndrom stellen wir die
Ergebnisse weiterer Vortrage vor.
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Wissenschaftliches Programm

COVID-19 Survey der Deutschen Gesellschaft fiir Pddiatrische Infektiologie,
Referent: Dr. Jakob Armann, Dresden

Vorstellung der Zahlen zum COVID-19 Survey der Trisomy 21 Research
Society, Referentin: Prof. Dr. Anke Hiils, Atlanta, USA

Trisomie 21 und Immunsystem
Referent: Prof. Dr. Hans-lko Huppertz, Bremen

FAQ, FGA und FACTS zum Thema Immunsystem bei Down-Syndrom -
Abschluss durch Experten
Moderation: Britta Grevesmuihl, Bremen; Dr. Iris Eckhardt, Nirnberg

Moderierter Erfahrungsaustausch zur Frage: Wie ist die Versorgung von
Kindern in den DS-Ambulanzen in diesem Corona-Jahr bislang verlaufen?
Moderation: Dr. phil. Elzbieta Szczebak, Lauf/Nurnberg

Neue Herausforderungen im therapeutischen Alltag: Umsetzung von
Hygienemafinahmen und Inhalte der Beratung in den DS-Ambulanzen
Referentinnen: Carmen Barth, Niirnberg (Logopéadie), Karoline Munsch,
Electra Stamatopoulos, Bremen (Physiotherapie)

Immunologie bei Down-Syndrom | Immunologie bei COVID-19 Infektion
Referentin: Prof. Dr. Martina Sester, Homburg/Saar

Wachstum und Schilddriisenerkrankungen bei Menschen mit Down-
Syndrom, Referent: Prof. Dr. Tilman Rohrer.

Mitwirkende des AGDSA-Online-Kongresses

Dr. Jakob Armann ist Facharzt fiir Kinder- und Jugendmedizin an der
Klinik und Poliklinik fiir Kinder und Jugendmedizin des Uniklinikums
Dresden. Er betreut seit Juli 2020 eine Studie, die sich mit der Verbreitung
des SARS-CoV-2-Virus in sachsischen Kindergarten befasst.

Carmen Barth ist Lehrlogopéadin, Klinische Linguistin und als Dozentin
beim Studiengang B. Sc. Logopadie der FAU Erlangen-Nirnberg in
Kooperation mit der Berufsfachschule fiir Logopadie Erlangen tatig. Sie
arbeitet als Logopadin im Team der DS-Sprechstunde an der Cnopfschen
Kinderklinik Ntrnberg.

Dr. med. Iris Eckhardt ist Facharztin fiir Kinder- und Jugendmedizin, Vertre-
terin der Assistenz- und Oberdrzt*innen im Vorstand der DGKJ und
Sprecherin der AG Junge DGKJ. Sie arbeitet in einer Kinderarztpraxis in
Veitsbronn/Siegelsdorf und als Arztin im Team der DS-Sprechstunde an der
Cnopfschen Kinderklinik Nirnberg.

Britta Grevesmiihl ist Facharztin fuir Kinder- und Jugendmedizin am
Sozialpadiatrischen Institut Bremen, dort in der T21-Sprechstunde tétig.

Prof. Dr. med. Hans-lko Huppertz ist Facharzt fiir Kinder- und Jugend-
medizin, Mitglied im Vorstand der DAKJ. Seine Spezialgebiete sind Infektio-
logie und Rheumatologie. Er war langjdhriges Mitglied der Kommission
fur Infektionskrankheiten und Impffragen der DAKJ.

Prof. Dr. Anke Hiils ist Assistenzprofessorin fiir Epidemiologie und
Umweltgesundheit an der Rollins School of Public Health der

Emory Universitat. Sie ist Biostatistikerin und forscht in den Bereichen
Umwelt- und genetische Epidemiologie sowie Epigenetik.

Karoline Munsch M.Sc. ist Physiotherapeutin, Physiotherapiepraxis
Bremen, Dozentin an der Fachhochschule Hildesheim.

Prof. Dr. med. Tilman Rohrer ist Facharzt fiir Kinder- und Jugendmedizin
mit Schwerpunkten Kinder-Endokrinologie und -Diabetologie sowie
Geschaftsflihrender Oberarzt am Universitatsklinikum des Saarlandes.

Prof. Dr. Martina Sester ist Biologin, Professorin fiir Transplantations- und
Infektionsimmunologie und Abteilungsleiterin des Instituts fir Infektions-
medizin am Universitatsklinikum des Saarlandes sowie Vizeprasidentin fiir
Forschung und Technologietransfer der Universitat.

Electra Stamatopoulos ist Physiotherapeutin an der Prof.-Hess-Kinderklinik
ZHK Bremen-Mitte.

Dr. phil. Elzbieta Szczebak ist Leiterin des Deutschen Down-Syndrom
InfoCenters und berat Eltern unter anderem im Rahmen der DS-Sprechstunde
an der Cnopfschen Kinderklinik Nurnberg.
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Trisomie21 Research Society (T21RS)
forscht zu COVID-19 im Zusammenhang

mit Down-Syndrom

ereits in der letzten Ausgabe von
3 LmDS 95 berichteten wir ausfiihr-

lich tiber die Forschungsstudie der
Trisomy21 Research Society (T21RS) zu
COVID-19 bei Menschen mit Down-Syn-
drom. Bei einem Webinar Mitte Dezember
2020, zu dem die European Down Syndro-
me Association (EDSA) eingeladen hatte,
fassten Dr. Andre Strydom (T21RS-Prisi-
dent) and Prof. Mara Dierssen (ehemalige
T21RS-Prasidentin) die aktuellen (Ende
2020) Erkenntnisse zusammen.

Ende Oktober waren Daten zu 801 Fal-
len an T21RS tbermittelt worden. Erst-
malig konnten zusitzlich die Daten aus der
UK-ISARIC4C-Studie als Vergleich heran-
gezogen werden. Die UK-ISARIC4 C-Stu-
die wertete Daten von Menschen in ganz
GrofSbritannien aus, die aufgrund einer
COVID-19-Erkrankung hospitalisiert wur-
den. Insgesamt wurden in der Studie knapp
60000 Personen erfasst, darunter 109 Men-
schen mit Down-Syndrom.

Die Wissenschaftlerfinnen von T21RS
stellten nun ihre eigenen Daten den Ergeb-
nissen der ISARIC4C-Studie gegeniiber:
Hierfiir extrahierten sie die Daten von 100
COVID-19-Patient*innen mit Down-Syn-
drom sowie 400 Patient*innen ohne Down-
Syndrom aus der ISARIC4C-Studie und
verglichen diese mit 100 hospitalisierten
Patient*innen mit Down-Syndrom aus der
T2IRS-Studie dhnlichen Alters, Geschlechts
und dhnlicher ethnischen Herkunft.

Im Ergebnis konnten im Wesentlichen die
Erkenntnisse aus den vorangegangenen Aus-
wertungen (Sommer 2020) bestitigt werden.

In aller Regel zeigen Menschen mit
Down-Syndrom bei einer Infektion mit dem
SARS-COV-2-Erreger dieselben Symptome
wie Menschen ohne Down-Syndrom, und
zwar: Fieber, Husten, Kurzatmigkeit, laufen-
de Nase (besonders bei Kindern).

Menschen mit Down-Syndrom kla-
gen bei einer COVID-19-Erkrankung je-
doch seltener Gber Gelenk- oder Muskel-
schmerzen und Ubelkeit. Dies mag aber

TEXTQUELLE: T21RS.ORG

auch daran liegen, dass sie solche Miss-
empfindungen nicht eindeutig kommuni-
zieren.

In der aktuellen Auswertung der Daten
wurde allerdings deutlich, dass sich bei
Menschen mit Down-Syndrom - anders
als in der Allgemeinbevolkerung - im Falle
einer SARS-CoV-2-Infektion hiufig auch
Bewusstseinstriibungen oder Verwirrtheit
beobachten lassen.

Auflerdem, auch das ist eine neue Er-
kenntnis der aktuellen Auswertung, ent-
wickeln Menschen mit Down-Syndrom, die
wegen einer COVID-19-Erkrankung hospi-
talisiert werden, hdufiger Komplikationen,
die die Lunge betreffen (virale oder bak-
terielle Lungenentziindung und akutes re-
spiratorisches Syndrom).

Das Mortalititsrisiko von COVID-19-
Patient*innen mit Down-Syndrom steigt
mit zunehmendem Alter. Das Risiko, an
einer COVID-19-Erkrankung zu versterben,
ist fiir Menschen mit Down-Syndrom ab 40
Jahren vergleichbar mit dem Risiko von Pa-
tient*innen ohne Down-Syndrom, die min-
destens 80 Jahre alt sind.

Kinder und Jugendliche hingegen er-
kranken nach der aktuellen Studienlage sel-
ten schwer. Um Risikofaktoren fiir junge
Menschen nidher zu definieren, liegen je-
doch nicht geniigend Daten vor.

Fiir Menschen mit wie ohne Down-Syn-
drom gibtes Risikofaktoren, die einen schwe-
ren Krankheitsverlauf begiinstigen, hierzu
zéhlen: Alter, Ubergewicht, Alzheimer-Er-
krankung, (ménnliches) Geschlecht, hamo-
dynamisch bedeutsame Herzfehler.

Dartiber hinaus gibt es potenzielle
Risikofaktoren, tiber deren Bedeutung noch
keine abschliefende Beurteilung moglich
ist: gastroosophagealer Reflux, Epilepsie,
Schlafapnoe, chronische Lungenerkrankung

Es gibt bislang keine Hinweise, dass an-
dere Faktoren, die mit dem Down-Syndrom
in Verbindung gebracht werden, das Risiko
fiir Menschen mit Down-Syndrom erhéhen
koénnen (z.B. Schilddriisenerkrankung,
Lebensbedingungen, etc.).
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Bis Dezember 2020 konnten inzwischen
Daten von mehr als 1000 Menschen mit
Down-Syndrom ausgewertet werden, die
sich mit dem SARS-CoV-2-Virus infiziert
hatten. Wesentliche Anderungen zu den Er-
gebnissen im Oktober gab es nicht. B

INFO-BOX

Das EDSA-Webinar mit Dr. Andre Strydom
und Prof. Mara Dierssen (T21RS) vom

16. Dezember 2020 ist frei zuganglich auf
Youtube nachzuschauen:
https://www.youtube.com/watch?v=97-
UyBUbkaQ&fbclid=IwAR3qtgm9vCjc1tN3F
1_0PHOel1SJa7aol3pV-KJUgxLEyNMd-
w3j1tgTdT8

Die T21RS-Forschungsberichte vom

22. Oktober 2020
24, Juli 2020
27.Mai 2020

sowie die jeweils aktualisierten Daten
unter: https://www.t21rs.org/results-from-
covid-19-and-down-syndrome-survey/

Aufruf zur Teilnahme an der
T21RS-Studie

Fragebogen fiir Angehérige: https://
redcap.emory.edu/surveys/?s=98DMP3CCN8

Fragebogen fiir Klinikpersonal: https://
redcap.emory.edu/surveys/?s=JW3CW3MRKE

Studien und Stellungnahmen zu
COVID-19 und Menschen mit Down-
Syndrom veroffentlichen wir auf der
Website des Deutschen DS-InfoCenters in
der Rubrik Home unter dem Stichwort
Coronavirus:
https://www.ds-infocenter.de/index.html
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Ein Leben mit Down-Syndrom

und Morbus Hirschsprung
»Mit Kacke kennen wir uns aus!«

TEXT: CHRISTINA SCHUMANN

FOTOS: PRIVAT

»Verstopfung — ein leidiges Themac hiel3 ein Artikel in der letzten Ausgabe der Leben mit
Down-Syndrom Nr. 95, der sich den Verstopfungs-Ursachen, den Symptomen und der
Behandlung im Jugend- und Erwachsenenalter widmete.

Der vorliegende Artikel setzt sich mit Morbus Hirschsprung auseinander, einer an-
geborenen Erkrankung des Dickdarmes. Sie tritt laut der AWMF-Leitlinie bei zwei bis zehn
Prozent der Kinder mit Down-Syndrom auf.

Der Bericht will allen Familien, die es betrifft oder betreffen kann, Mut machen: Ein Leben
mit Morbus Hirschsprung und Down-Syndrom kann gut gehen, selbst wenn der Anfang
lebensbedrohlich und schwierig war. Eine rechtzeitig gestellte Diagnose, ein not-
wendiger operativer Eingriff und die darauffolgende Behandlung mildern oder gar ver-
hindern drastische Folgen der Erkrankung.

»Wir empfehlen, den anhaltenden Verstopfungen unbedingt auf den Grund zu gehen,
hartnackig zu bleiben und entsprechende Untersuchungen einzufordern, damit das

Thema »Kacken< nicht fir alle zu dramatischen Folgen flihrt.«

ir haben es nicht mitgezdhlt, wie
oft wir mit Nennung der Diag-
nose unseres Kindes die Gegen-

frage gestellt bekommen haben: »Mor-
bus WAS?« Es folgten immer Aufkldrung
unsererseits und Schulterzucken bzw. Fest-
stellungen wie »Nie gehort!«. Egal ob von
Menschen mit medizinischen Grundkennt-
nissen oder ohne, die meisten haben mit
den Schultern gezuckt.

Dabei ist Morbus Hirschsprung (MH)
gar nicht so selten: Immerhin erblicken
jahrlich 140 Kinder, die meisten davon sind
Jungs, in Deutschland das Licht der Welt
und tragen im Verborgenen die Diagnose
in sich. Das bedeutet: Jeder 5000. Mensch
hat diese schwere, angeborene Darm-
erkrankung, die nach ihrem Finder, dem
Kinderarzt Harald Hirschsprung, benannt
und erstmalig 1886 erwédhnt wird.

Bei 70 Prozent der Betroffenen tritt diese
Fehlbildung isoliert auf, bei 30 Prozent der
Fille allerdings im Zusammenhang mit
einem genetischen Syndrom, so auch in
Verbindung mit dem Down-Syndrom.

Morbus Hirschsprung - eigent-
lich eine unheilbare Krankheit

Es handelt sich bei MH um eine unheil-
bare Krankheit ... eigentlich, doch dazu
komme ich spiter. In der Darmwand fehlen
Nervenzellen, die fiir die Peristaltik [Eigen-
rhythmus der Muskulatur im Darmbereich]
verantwortlich sind. Diese werden in der
Frithschwangerschaft zwischen der 4. und
12. Schwangerschaftswoche normalerweise
angelegt. Bei MH sind sie schlichtweg ver-
gessen worden. Somit kann der Darminhalt
nicht durch den Darm transportiert wer-
den. In den meisten Fillen ist nur das unte-
re Stiick des Dickdarms - also Enddarm
und der s-férmige Teil des Dickdarms bis
einschliefSlich zum inneren Schliefimuskel
- betroffen. In seltenen Fillen kann auch
der gesamte Dickdarm betroffen sein, in
noch selteneren Fillen auch zusitzlich ein
grof3erer Teil des Diinndarms.

Durch die Peristaltik wird normaler-
weise der Darminhalt zum Enddarm ge-
schoben, sodass es zur Entleerung kommt.
Bei Patienten mit MH kommt es zu so-
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genannten funktionellen Stenosen und der
Darminhalt kann tberhaupt nicht oder
nur in sehr geringen Mengen weitertrans-
portiert werden. Er staut sich praktisch
vor dem Darmsegment, wo keine Nerven-
zellen in der Darmwand befindlich sind.
Der Darm weitet sich enorm an dieser Stel-
le, man spricht von einem Megakolon.

Diagnostik und Symptome

Die Diagnostik ist kompliziert und die

Symptome vielfaltig.

m Meist ist es schon ein Hinweis, wenn das
Kindspech (Mekonium) nach der Geburt
nicht oder nur sehr verzogert abgeht.

m Typisch sind ein aufgetriebener Blih-
bauch, funktioneller Darmverschluss,
stindiges Erbrechen und bei Sauglingen
eine Gedeihstérung.

® In Einzelfillen kommt es auch zu
entziindlichen Darmerkrankungen.

m Die Auspragung ist unterschiedlich und
bei gestillten Kindern nicht gleich auf-
fallig, da der Stuhlgang durch das Stil-
len seltener und weicher ist und nicht
taglich passiert. Damit fillt es oft nicht



Im Inkubator - »Uberlebenstag«

gleich auf. Meist erst bei der Nahrungs-
umstellung auf breiige Kost.

m Die Darmentleerung ist bei Kindern mit
MH schwierig. Meist ist der Darm ver-
stopft und es kommt nur durch Mani-
pulation (z.B. Fiebermessen, Mikroklist)
zur Entleerung, oft hilft nur ein An-
spilen (Einldufe tiber ein Darmrohr mit
Warmwasser und Glycerin). Typisch
sind explosionsartige Entleerungen
nach der Manipulation.

Konstantin,
ein Vorzeigepatient

Unser Sohn Konstantin ist, was MH betrifft,
ein absoluter Vorzeigepatient, alle Sympto-
me zeigte er deutlich. Allerdings hat nie-
mand die Zeichen erkannt, nur eine sehr
erfahrene Kinderkrankenschwester dufler-
te kurz nach seiner Geburt einen Verdacht:
»Ich glaube, der hat ‘nen Hirsch!«

Seine Geburt im November 2008 war
schnell und fast wie aus dem Lehrbuch.
Konstantin ist unser drittes Kind und unser
erster Sohn. Er erreichte alle Hochstnoten
(Apgar 10), pinkelte die Hebamme beim
Vermessen an, nichts deutete auf die kom-
mende Katastrophe hin. Allerdings wollte
er partout keine Nahrung zu sich nehmen.
Als erfahrene Mutter, die alle Kinder lange
und tiberzeugend gestillt hat, war ich sehr
ratlos. Jeglicher Versuch, Muttermilch in
meinen Sohn zu bekommen, scheiterte. Mit
dem Ergebnis, dass er aufgrund fehlender,
so wichtiger Vormilch eine Neugeborenen-
gelbsucht bekam. Somit konnten wir nicht
entlassen werden und er zog vom Kinder-
bettchen in den Inkubator der Neonato-

logie. 48 Stunden lernten
wir uns kennen, ab dem
dritten Lebenstag ging
es nur noch ums Uber-
leben. Mein Riesenbaby
(3700 g) an allen mog-
lichen Schlauchen, pie-
penden Monitoren und
von ganz vielen Medika-
menten versorgt im Inku-
bator liegen zu sehen, war
nicht nur schrecklich anzusehen, wir »ver-
standen die Welt nicht mehr«.

Sein Bauch war sehr dick, das Meko-
nium hing in seinem Darm fest, keine Nah-
rung, Gewichtsverlust, schlechte Blutwerte,
Sauerstoffprobleme, Magensonde, Zuginge
... Es ging alles sehr schnell. Wir wurden
in alle Untersuchungen mit eingebunden,
es war ein medizinisches Ritsel, was mit
dem - eigentlich gesunden — Neugeborenen
nicht stimmte. Wir baten unmittelbar nach
dem Einzug in die Neonatologie um eine
genetische Untersuchung, da das fehlen-
de Mekonium Hinweis auf eine erblich be-
dingte Stoffwechselerkrankung sein konnte,
von der unsere Familie betroffen ist.

Die darauffolgenden Tage waren Ban-
gen und Hoffen, es war sehr kritisch.
Meine Muttermilch wurde tiber die Magen-
sonde versucht zu verabreichen, Milliliter
fir Milliliter. Er erbrach sich stindig. Es
wurden Fachidrzte gerufen, die alle keine
Idee hatten. Nur die erfahrene Kranken-
schwester (»Der hat ’nen Hirschl«) be-
wies, dass der Darm Unterstiitzung brauch-
te. Sie machte Einldufe und beférderte das
Mekonium so nach drauflen. Ab dem ach-
ten Uberlebenstag forderten wir Physio-
therapie nach Vojta im Inkubator ein.
Konstantin sollte sich bewegen, um Hunger
zu bekommen. Dreimal tiglich beiibte ihn
eine Physiotherapeutin und versuchte, ihn
vom Leben zu {iberzeugen.

Am 12. Uberlebenstag bekamen wir den
Befund aus der Humangenetik. Wir ahnten,
dass unser Sohn eine Diagnose hatte, woll-
ten es aber nicht wahrhaben. Der Arzt ver-
kiindete mit Tranen in den Augen: »Kons-
tantin ist ein ganz besonderes Kind. Er hat
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das Down-Syndrom.« Stille, Absturz in ein
tiefes Loch, Tranen. Wir brauchten keine
Erklarung, weil unsere Freunde eine Toch-
ter mit Trisomie 21 haben.

Wir drehten und wendeten unseren
Sohn, es gab eigentlich keine typischen
dufleren Merkmale an ihm zu entdecken.
Nun ging alles ganz schnell. Die Dauerver-
stopfung wire ein typisches Merkmal fiir
Kinder mit Down-Syndrom, ebenfalls die
offensichtlich vorliegende Trinkschwiche.
Ein erneuter Umzug von der Neonatologie
in die Kinderklinik wurde angeordnet.
Konstantin sollte Trinken lernen, erst
dann durfte er nach Hause. Wir sprachen
immer wieder den dicken Bauch an, der
von den Kinderdrzten als »typisch schwa-
cher Muskeltonus« eingeordnet wurde.
Ein Arzt hatte die Idee, Konstantins Darm
durch eine Darmspiegelung unter Narko-
se zu untersuchen. Es ergab sich aber nach-
weislich kein Hinweis auf eine Verdnderung
oder Erkrankung.

Nach vier Wochen kam endlich unser
Sohn nach Hause, allerdings mit Magen-
sonde, ein ambulanter Kinderpflegedienst
sollte taglich nach ihm schauen. Er trank
sehr schlecht, seine Haut war grau, sein
Bauch sehr dick, nach jeder Mahlzeit er-
brach er sich. So hatten wir uns alle sein
Ankommen zu Hause nicht gewiinscht.

Wir organisierten schnell Hilfe: Unsere
bewihrte Osteopathin, eine Heilpraktikerin
und unsere Kinderphysiotherapeutin soll-
ten sich Konstantin anschauen. Jeder tat
sein Bestes, aber das Ergebnis blieb gleich.
Ich pumpte Milch ab, versuchte zu stillen,
dann iiber die Flasche und letztendlich tiber
die Sonde Muttermilch zu verabreichen. Er
wollte einfach nicht selbststindig trinken,
verlor noch weiter an Gewicht. Die Begleit-
hebamme machte ein Sorgengesicht. Wir
wollten auf keinen Fall in die Kinderklinik
zuriick. Wir versuchten, unser Kind mit
taglichen Darmmassagen, Manipulation
mit dem Fieberthermometer und diversen
Abfihrzipfchen zum Stuhlgang zu bringen.
Es halfen letztendlich nur Einldufe. War der
Darm leer, trank Konstantin. Unser Tun
wurde belohnt. Nach acht Wochen stillte
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ich Konstantin voll und er zeigte uns allen,
dass er leben wollte. Er zog sich die Magen-
sonde und entschied somit selbst, wie und
wann er Nahrung aufnehmen will. Wir hat-
ten Hoffnung, denn ein Meilenstein war ge-
schafft: Konstantin trinkt!

Damit war jedoch das »Kack-Prob-
lem« nicht beseitigt. Wir sprachen es beim
Kinderarzt an und auch in der Kinder-
klinik. Schulterzucken, Vertrdsten, meist
»typisch Down-Syndrom« als Antwort.

Ich organisierte also unseren schwieri-
gen Alltag selbst. Da das Trinken eine lang-
wierige Tagesaufgabe war, tibernahm eine
Verwandte die Haushaltsfilhrung. Ich saf3
stillend auf dem Sofa, mein Mann iiber-
nahm abends das »Kack-Problem« und wir
fuhren von einem Termin zum anderen.
Wir wollten es nicht als »typisch DS« ste-
hen lassen. Wir blieben hartnéckig.

Nach dem zigsten Aufenthalt in der
Kinderklinik erbettelten wir uns einen Ter-
min zum Bauchultraschall. Der Profes-
sor empfahl dann, weil er keine Erklarung
sehen konnte, eine Rontgenuntersuchung
des Darms mit Kontrastmittel in Narko-
se. Wir handelten nach dem Ausschluss-
prinzip, wollten es einfach nicht akzeptie-
ren, dass unser Sohn nicht kacken kann, wo
doch jeder Mensch kacken muss.

Nach der Umstellung der Nahrung auf
Brei wurde es immer schlimmer. Pflaumen-
saft, Birnenbrei, warmes Apfelmus, Milch-
zucker, alles wurde probiert, nichts half.
Konstantin litt unter dieser Nahrung und
wir mit. Kognitiv entwickelte er sich sehr
gut, aber korperlich war das fast unmoglich.
Der aufgebldhte Bauch war immer im Weg,

»Der aufgebldhte Bauch war immer im Weg,
Konstantins Arme und Beine waren sehr diinn,
trotz tdglicher Vojtatibungen und zweimal
Physiotherapie in der Woche.«

seine Arme und Beine sehr diinn, trotz
taglicher Vojtaibungen und zweimal
Physiotherapie in der Woche. Mehr-
mals fuhren wir in die Notaufnahme,
da unser Sohn »zu platzen« drohte. Ein-
ldufe schaftten Erleichterung, so konn-
ten wir nach einer enormen Darm-
entleerung immer wieder nach Hause.
Niemand hat etwas unternommen,
aufler uns ... Wir fiihlten uns ziemlich
allein gelassen. Wen sollten wir um Rat
fragen aufler den Kinderarzten?

Die allabendliche(n) Einlaufaktion(en)
verlagerte(n) sich teilweise in unsere Néch-
te. Konstantin fiihlte sich sichtbar unwohl,
sodass wir manche Nacht VOR der Wickel-
kommode verbrachten. Der tagliche Kampf
um die volle Windel {iberschattete den
Alltag. Es kam oft vor, dass sich Konstan-
tin nach einer ausgiebigen Darmmassage,
einem warmen Bad und einem Einlauf ex-
plosionsartig entleerte. Uns flog die Kacke
um die Ohren. Sie hinterlieff an Wianden,
Mobeln, Kleidung ihre Spuren. Dazu kam
das haufige Erbrechen, weil der
volle Darm auf seinen Magen
driickte. Man konnte den Darm-
verlauf von auflen nicht nur er-
tasten, sondern auch sehen! Wir
waren richtig hilflos und hatten
furchtbar viel Angst um unser
Kind.

Mit 13 Monaten gelang es
Konstantin, sich allein hinzu-
setzen. Das war eine Sensation,
da er dies trotz seines riesigen
Bauches schaffte. Er tibte ohne
Unterlass und hatte sichtbare
Freude an der neuen Perspekti-
ve auf seine kleine Welt. Mit 19
Monaten fuhren wir nach Ita-
lien in den Urlaub. Wir trauten
uns nur in andere Gegenden, wo
wir die Sicherheit hatten, dass
eine Kinderklinik in der Nahe
war. Da wir mit mehreren Fami-
lien unterwegs waren, wussten
wir, dass wir in unserer Reise-
gruppe von zwei mitfahrenden
Krankenschwestern und einem
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Arzt im Notfall Hilfe erwarten konnten.
Mit einer der Krankenschwestern kam ich
ins Gesprach und sie fragte mich natiirlich
iiber unseren Sohn aus. Ihr geiibter Blick
reichte, um zu sehen, dass »mit diesem Jun-
gen etwas nicht stimmt«.

Akute Lebensgefahr

Ich erzéhlte ihr von unserem Alltag und
prompt kam wieder dieser Satz: »Ich glaube,
er hat ‘nen Hirsch!« Sie berichtete, dass sie
Kinderkrankenschwester sei und in ihrem
Berufsalltag schon mehrmals solche auf-
falligen Kinder begleitete. Sie klarte mich auf
und ich erfuhr, was ich schon die ganze Zeit
geahnt habe. Es bestand akute Lebensgefahr!
Der Darm kann platzen oder sich komplett
verschlieflen. Wir sollten nicht lockerlassen,
zu Hause sofort in die Klinik fahren und
nach Morbus Hirschsprung fragen.

Ich googelte die Diagnose und konn-
te bei Wikipedia lesen, was sich hinter der
Krankheit mit dem merkwiirdigen Namen
verbarg. Am Ende des Wikipedia-Ein-

»Mit 13 Monaten gelang es Konstantin, sich
allein hinzusetzen. Das war eine Sensation!«




trages standen damals der Hinweis auf die
Jenaer Kinderklinik und der Name einer
Kinderchirurgin. Ich war entsetzt! Stin-
dig waren wir in der Notaufnahme dieser
Jenaer Kinderklinik und niemand gab uns
den Hinweis, dass eine erfahrene Arztin im
eignen Haus die Ursache fir den kranken
Darm hitte finden konnen.

Nun ging alles sehr schnell: Termin bei
Frau Professor E. in der Kinderchirurgie.
Wir beantworteten etliche Fragen und stell-
ten ebenso viele. Sie erkldrte, dass man nur
anhand einer Biopsie des Darms nach-
weisen kann, ob Nervenzellen fehlten. Erst
wenn sicher ist, dass ein Morbus Hirsch-
sprung vorhanden ist, erfolgt eine sehr um-
fangreiche OP. Es sei ein grofles Risiko und
sie konne nicht garantieren, dass nicht noch
mehrere Operationen folgen miissten. Sie
sei zwar sehr erfahren und operiert Patien-
ten mit MH mindestens dreimal im Monat,
dennoch sollten wir uns eine Entscheidung
gut Uberlegen. Sie meinte auch, dass wir
mit unserem taglichen »Kackprogramme«
durchaus noch weitermachen kénnten, da
Konstantin trotz aller Umstdnde eine ganz
gute Entwicklung genommen hatte.

Wir entschieden uns fiir eine zeitnahe
Biopsie unter Vollnarkose. Die Professorin
entnahm iber den Enddarm stecknadel-
kopfgrofle =~ Rektumschleimhautbiopsien
durch den Anus in verschiedenen Ab-
stinden vom Analring, die die Schleim-
haut und die darunter liegenden Gewebe-
schichten umfassten, und {bergab die
Praparate einem erfahrenen Pathologen.
Nach zwei Tagen kam das Ergebnis: Kons-
tantin hat wirklich Morbus Hirschsprung!

Frau Professor E. klarte uns nun noch
umfassender auf. Wir sollten in Ruhe eine
Entscheidung treffen und uns melden: Ein
OP-Termin kann auch kurzfristig statt-
finden.

Eine schwerwiegende Entscheidung

Es war eine sehr schwerwiegende Ent-
scheidung. Eigentlich die sprichwortliche
Wahl zwischen Pest und Cholera oder, wie
in unserem Fall, die Wahl zwischen Kacke
und Kacke. Letztendlich entschied Kons-
tantin: Es ging ihm immer schlechter, er er-
brach sich nur noch und behielt fast keine
Nahrung mehr in sich. Er verdaute gar
nicht mehr und es kamen nur noch tbel
riechende Uberlaufstiihle trotz der Einldufe
aus ihm raus.

Kurz vor seinem zweiten Geburtstag
zogen wir mit viel Gepédck auf der Kinder-
chirurgiestation ein. Ein letzter Einlauf am
Vorabend der OP, die letzte Mahlzeit. Wir
haben ein Einzelzimmer bekommen und

ich durfte neben seinem Gitterbett im eige-
nen Bett schlafen. Das war sehr hilfreich fiir
mich, so durfte ich alles begleiten und fiihl-
te mich immer in alles einbezogen. Vor der
OP schaute Frau Professor E. mit ihrem OP-
Team nochmals bei Konstantin vorbei, stell-
te alle Arzte vor und wir besprachen noch-
mals alles. Eine Stunde spiter begleiteten
wir unser Kind bis fast in den OP-Saal. Tré-
nen liefen und wir tibergaben unseren Sohn
ins Ungewisse. Wir hatten grofle Angst um
unser Kind!

Was wir in der Wartezeit gemacht haben,
daran konnen wir uns gar nicht mehr er-
innern. Wir starrten permanent auf unser
Telefon und erhofften den erlosenden An-
ruf. Sechseinhalb Stunden Warten sind
schrecklich und es fiihlte sich wie Folter an.
Dann endlich klingelte das Telefon.

Ich war so fertig, dass ich gar nicht gleich
zu ihm konnte. Eine Assistenzarztin kam
uns von der Wachstation entgegen: »Kons-
tantin hat es geschaflt, er hat tiberlebt!« Sie
nahm mich in die Arme und mein Mann
durfte als Erster nach ihm sehen. Ich wein-
te nur noch, vor Gliick und auch vor Angst
vor dem, was nun auf uns zukam.

Noch nie zuvor so viel Darm operativ
entnommen

Konstantin hatte diesen groflen Eingriff
sehr gut iiberstanden. Die Arzte entfernten
40 Zentimeter Enddarm tber den Anus
nach der OP-Methode de la Torre und leg-
ten ihm einen kiinstlichen Darmausgang
(Stoma), damit der Darm innerlich heilen
konnte. Frau Professor E. kam dann auch
bald zu uns und berichtete, dass sie noch nie
zuvor so viel Darm entnehmen musste. Es
sei auch fiir sie tiberraschend und heraus-
fordernd gewesen. Der Darm befand sich
schon in einem sehr schlechten Zustand
und es bestand wirklich akute Lebens-
gefahr. So war unsere OP-Entscheidung ge-
rade richtig gewesen.

Konstantin erholte sich relativ schnell
nach diesem Marathon. Er erhielt wieder
vorsorglich Antibiose und Sauerstoff, damit
er keine Lungenentziindung bekam. Durch
das Stoma sahen wir, wie der Darm seine
Funktion wieder iibernahm, und freuten
uns tber normalen Stuhl, der sich in dem
kleinen Stomabeutel sammelte. Auch kam
schon etwas in der Windel an, was dafiir
sprach, dass die OP gelungen sei.

Nach 14 Tagen Klinikaufenthalt und um-
fangreichem Uben mit dem Stoma durften
wir nach Hause. Konstantins zweiten Ge-
burtstag feierten wir gliicklich und in gro-
Ber Dankbarkeit.
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Mit dem sichtbaren Stoma

Harte Zeiten auch nach der OP

Man hatte uns tber die Zeit nach der
OP aufgeklirt und darauf hingewiesen,
dass harte Zeiten auf uns alle zukommen
wiirden. Anfanglich verbrauchten wir bis zu
30 (!) Windeln am Tag. Bei jedem noch so
kleinen Pups musste die Windel gewechselt
werden, da der Stuhl sehr dtzend ist. Die
Haut von Konstantins Po entziindete sich
sofort, eiterte und blutete. Jeder Gang zur
Wickelkommode war eigentlich genau-
so schrecklich wie vor der OP, nur mit der
Anderung, dass nun zwar Kacke kam, die
aber wiederum sichtbare Spuren hinterlief3.
Wir probierten Unmengen verschiedener
Cremes, Tinkturen und Salben aus. Nichts
schien durchschlagenden Erfolg zu haben.
Am besten waren Schwarzteebeutel auf
den Wunden, das fiithrte zu ein wenig Ver-
besserung. Wer will schon auf einem wun-
den, blutigen Po sitzen?

In kurzen Abstanden besuchte uns eine
Stomaschwester und kontrollierte den
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kiinstlichen Darmausgang und versorgte
uns mit Stoma-Material. Sie war fiir uns
immer der Lichtblick, weil sie jedes Mal
mit einer neuen Idee kam.

Nach zehn Wochen zogen wir wieder in
der Kinderchirurgie ein. Dieses Mal sollte
der kiinstliche Darmausgang zuriickverlegt
werden. Die innere Darmnarbe war gut ver-
heilt. Konstantin entwickelte sich sichtbar
nach dieser OP. Er fing schnell an zu lau-
fen und wurde sehr mobil. Es storte ihn ja
kein Bauch mehr und die Nahrung, die er
zu sich nahm, verlieh ihm Barenkrifte.

Wir beantragten nun einen Pflegegrad,
er bekam aufgrund seiner Doppeldiagnose
sofort den heutigen Pflegegrad 4. Wir hat-
ten auch das Gefiihl, dass nun nicht die Ent-
wicklung, sondern hauptsichlich die Pflege
im Vordergrund stand. Das Windelproblem
blieb lange bestehen und unsere Miilltonne
platzte wochentlich aus allen Nahten. Die
Wundheilung war sehr, sehr langwierig.

Zusdtzlich  bekam  Konstantin  ein
Medikament (Movicol junior), das den
Stuhl geschmeidig halten, aber andicken
sollte, damit er nicht nur wissrigdiinne
Stithle entleerte.

Wir setzten Konstantin schon bald wie-
der auf den Topf. Er wusste, was er da zu
tun hatte, Pipi klappte schon recht ziel-
sicher. Auch durfte er endlich wieder zu sei-
ner Tagesmutter und wir beide nach iiber
vier Monaten Pflegezeit arbeiten.

Alles dreht sich nur um den Po

Die Kinderchirurgen meinten, dass es sehr,
sehr lange dauern wiirde, bis die Genesung
abgeschlossen sei. Sie sprachen von fiinf bis
sieben Jahren. Also machten wir uns keinen
Druck tiber den korperlichen Zustand von
Konstantin. Wir waren so froh, dass nun die
tagliche volle Windel zum Alltag gehorte.
Wir probierten weiterhin viel aus: unter-
schiedliche Lebensmittel, tdgliches Topf-
training mit Handchenhalten und thea-
tralischen Pressversuchen, osteopathische
Behandlungen dehnten die Darmnarbe.
Wir sollten Konstantin zusitzlich ein-
mal am Tag bougieren. Das bedeutete, ihm
im Durchmesser zunehmend dickere Edel-

Nach dem Topf kam das Toilettentraining mit einem Verkleinerungssitz

stahlstifte in den Po einzufithren, um den
Anus und den Sphinktermuskel vorsichtig
zu weiten. In uns strdubte sich alles gegen
diese fiir uns grausame Behandlung. Es
fithlte sich jedes Mal wie eine Misshandlung
unseres Kindes an. Wir beschlossen, diese
Behandlung nicht auszufithren, und bra-
chen ab. Konstantin war sowieso trauma-
tisiert. Alles drehte sich seit seiner Geburt
nur um seinen Po und er verweigerte zu-
nehmend mit grofiter Kraftanstrengung
Pflege, Windeln und wehrte sich vehement
gegen die drztliche Kontrolle der OP.

Anfinglich mussten wir in regelméfSigen
Abstinden zu Kontrolluntersuchungen in
die Kinderklinik. Einerseits waren wir jetzt
sehr dankbar fiir die medizinische Begleitung,
andererseits sehr wiitend, dass wir darauf
fast zwei Jahre warten mussten. Warum er-
kannte kein Arzt, dass es um mehr als das
Down-Syndrom ging? Unserem Kind und
auch uns wiére doch sehr viel Leid erspart ge-
blieben.

Zukunftsziel - windelfrei
in die Schule

Unser Zukunftsziel war: Konstantin sollte
windelfrei zur Schule kommen. Es war sehr
hoch gesteckt.

Kacken beschiftigte uns trotzdem jeden
Tag. Die Wischeberge waren sehr hoch und
die Waschmaschine lief tiglich. Ohne einen
Rucksack mit entsprechender Wechsel-
wischeausriistung, inklusive Ersatzbett-
wische bei Ubernachtungen, haben wir
nie das Haus verlassen. Wir lernten die Be-
hindertentoiletten zu schitzen, da diese

20 Leben mit Down-Syndrom Nr. 96 | Januar 2021

sehr viel Platz zum Umziehen auch fiir
mehrere Personen bieten. Wir trainierten
taglich mit viel Lob und Belohnung. Nach
dem Topf kam das Toilettentraining mit
einem Verkleinerungssitz. Konstantin ent-
leerte sich mit viel Karacho weiterhin ex-
plosionsartig, aber ohne Manipulation.

Wir ertrugen es mit viel Humor! Unser
Motto war: Mit Kacke kennen wir uns aus!
Im Kindergarten wurde Konstantin mit in
die Sauberkeitserziehung einbezogen, man
riskierte sogar windelfreie Stunden und be-
schwerte sich nicht iiber volle Hosen. Damit
die Kinder in seiner Kindergartengruppe
sich nicht negativ iiber Konstantins Miss-
geschicke duflerten, klarten wir die Eltern
bei einem Elternabend auf. Sie sollten ihren
Kindern bei eventuellen »Beschwerden«
Konstantins Situation erkldren. Dazu war
die grofle Bauchnarbe von der Riickver-
legung des Stomas hilfreich. Somit war fiir
alle immer sichtbar, dass Konstantin schon
OP- und Krankenhauserfahrung hatte. Das
reichte als Erkldrung und die Narbe machte
vor allem bei Kindern Eindruck.

Unser wochentliches Sportprogramm
mit zweimal Krankengymnastik, einmal
Wassergymnastik und therapeutischem
Reiten brachte Konstantin »auf die Fiifle«.
Hatte er doch anfinglich so viel versaumt,
holte er nun stetig motorisch auf.

Das Ziel erreicht

Zur Einschulung kam er wirklich ohne
Windel, zumindest tagsiiber versuchten
wir es. Die Schulbegleiter seiner inklusiven
Ganztagsschule zeigten fiir seine Darm-
erkrankung sehr viel Verstindnis, auch



wenn man aufgrund seiner Blihungen
immer roch, wo Konstantin zu finden sei.
Sie nahmen es mit Geduld und viel Humor.

Es gab schon bald Schultage, wo kein
Beutel mit Schmutzwésche im Schulranzen
war. Was fiir ein Erfolg! Nachts brauchte er
dagegen noch sehr lange eine Windel. Wir
vermuteten, dass sein Anus im Schlaf so
sehr entspannt war, dass nachts oft etwas
rauslief, ohne dass er es merkte.

Wir suchten weiter Losungen fiir die
Inkontinenz. Die Regelmafligkeit der
Toilettengédnge wurde von uns und auch
von der Schule ohne Wenn und Aber um-
gesetzt. Es ist bis heute oft nicht so einfach,
Konstantin aus einem Spiel oder einer Be-
schiftigung fiir den Klogang zu begeistern.
Er hat meistens eigene Vorstellungen. Aller-
dings kamen wir mit »Erpressungen« nach
dem Motto »Willst du etwas Bestimmtes
tun, dann geh vorher zum Klo, sonst geht’s
schief ...l« gut voran. Wir haben irgend-
wann alle Medikamente (Mutaflor, Movi-
col) weggelassen. Wir wollten es ohne pro-
bieren.

Schwimmen lernen

Im 3. Schuljahr stand Schwimmen ler-
nen auf dem Stundenplan. Schwimmbad-
besuche waren bis dahin immer sehr
herausfordernd fir Konstantin. Durch die
Schwerelosigkeit im Wasser und das Trin-
ken von Chlorwasser auf seinen Tauch-
gingen war Schwimmen meist mit einer
kompletten »Darmreinigung« verbunden.
Das Klo durfte nicht weit weg sein — und
mehrere Badehosen im Gepick.

Fiir den Schwimmunterricht war das
eine enorme Herausforderung, da ein Mal-
heur im Wasser einen Wasserwechsel fiir
das Schwimmbad bedeutete und somit ein-
fach nicht passieren durfte. Wir tiberlegten,
einen Neoprenanzug zu kaufen, denn damit
ist ein »Uberlaufen« praktisch nicht még-
lich. Schwimmwindeln, die man im Baby-
oder Kleinkindalter benutzt, kamen nicht
mehr in Frage.

Wir verabredeten mit der Schulbeglei-
tung, dass Konstantin mindestens zwei-
mal aus dem Wasser geholt werden soll-
te, um sich entleeren zu konnen. Das gefiel
unserem Sohn gar nicht, da er Wasser lieb-
te. Nur das konsequente Durchgreifen und
das »Androhen«, dann gar nicht mehr
ins Schwimmbad zu gehen, halfen. Auch
heute miissen wir beim Schwimmen diese
Vorsichtsmafinahme umsetzen und ein
Klo in kurzer Entfernung vorab ausfindig
machen.

Eine Urotherapeutin hilft

Als sich kein weiterer Entwicklungsfort-
schritt bemerkbar machte, bekamen wir
den Hinweis zu einer Urotherapeutin in
der Kinderklinik der Jenaer Universitats-
klinik. Wir mussten uns erst einmal be-
lesen, was eine Urotherapeutin macht. Sie
behandelt Kinder jeden Alters im Umgang
mit Ausscheidungen. Bevor der Termin
zum Kennenlernen stattfand, telefonierten
wir sehr lange mit ihr und bekamen viele
Fragebogen zugesandt. Alle mussten sehr
gewissenhaft ausgefiillt werden. Jeder Milli-
liter zum Trinken und alle Mahlzeiten
mussten notiert werden, ebenso das Klover-
halten. Das Pinkeln ins Glas war fiir Kons-
tantin ungewohnt, aber dennoch machbar.
So staunten wir selbst iiber unsere Auf-
zeichnungen und stellten fest, dass die Tage
mit »Ungliick« eigentlich doch sehr iiber-
schaubar geworden waren. Das hitte uns
auch schon vorher mal einfallen kénnen,
dass man das »Kloverhalten« notiert ...

Unsere Fragestellung an die Uro-
therapeutin war nicht nur die Inkontinenz,
sondern auch die Sauberkeit. Da Kin-
der mit Down-Syndrom in der Regel viel
kiirzere Arme haben, ist es schwer, eine
Sauberkeitsmethode zu erlernen, die uns
als Eltern machbar erschien.

Schwester Sophie war ein richtiger Licht-
blick. Als gelernte Kinderkrankenschwester
hat sie sich als Urotherapeutin weiter-
gebildet und arbeitet bis heute mit Kin-
dern, die Probleme mit dem Aufs-Klo-Ge-
hen haben. In jhrem Behandlungszimmer
gab es sehr viele Kinderbticher, Spielzeuge
und Malsachen und eine besonders kind-
gerechte Toilette. Da Konstantin ein sehr
gutes Sprachverstindnis hat und sich auch
sprachlich super gut duflern kann, haben
die beiden viel geredet. Sie zeigte ihm, wie
das so auf dem Klo geht und wie er sich gut
sauber halten kann. Sie tibten mit viel La-
chen und hatten Spafl beim Umsetzen.

Sie nahm sich einen ganzen Vormittag
Zeit und wir iberlegten gemeinsam, was
wir noch ausprobieren kénnen. Schwester
Sophie wurde dann von Konstantin um-
benannt. Er sagte: »Sophie, du bist eine
Kack- und Pinkelschwester!« Er brachte es
damit auf den Punkt!

Die Urotherapeutin empfahl uns fir die
Tage, die Konstantin »undicht« war, Anal-
tampons zu nutzen und unbedingt Kon-
takt zu SOMA e.V,, der Selbsthilfegruppe
fir Kinder mit anorektalen Fehlbildungen
und Morbus Hirschsprung, aufzunehmen.
Unser Kinderarzt und auch die Apotheke
unseres Vertrauens hatten bis dahin noch
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nie Analtampons verschrieben bzw. bestellt.
Jeder lernte also etwas dazu. Wir probierten
dieses besondere Hilfsmittel auch aus und
unser Sohn akzeptierte die einfache Hand-
habung. Trotzdem legten wir sie erst ein-
mal zur Seite, sie sollten nur im Notfall ein-
gesetzt werden.

SoMA e.V.,, Selbsthilfegruppe
fiir Kinder mit anorektalen
Fehlbildungen und Morbus
Hirschsprung

Der Kontakt zu SOMA e.V. war eine gute
Idee. Innerhalb kurzer Zeit wurden wir
Mitglied und fuhren fiir ein paar Tage zum
jahrlichen Familienkongress nach Miinster.
Uber 30 Familien mit ihren Kindern nah-
men aus ganz Deutschland daran teil. Wir
waren neu, fast alle kannten sich unter-
einander. Die Vorstellungsrunde ergab, dass
aufler uns noch zwei Familien mit ihren
Kindern mit Down-Syndrom anwesend
waren. Neben den teilnehmenden Fami-
lien waren dabei auch eine Professorin fiir
Kinderchirurgie, eine Erndhrungsberaterin,
eine Physiotherapeutin, SOMA-Mitglieder,
die tiber sozialberatungsrelevante Themen
informierten, und helfende Hinde, die die
Kinderbetreuung wihrend der Workshop-
themen tibernahmen.

Wir waren iiberrascht, dass eigentlich
alle Teilnehmenden berichteten, dass sie
trotz einer oder sogar mehrerer Operatio-
nen ihre Kinder téglich weiterhin abfiihren
mussten. Ab dem 8. Lebensjahr werden die
Kinder angelernt, sich mit Hilfsmitteln tag-
lich selbst abzufithren. Wir waren sehr froh,
dass Konstantin nun selbst aufs Klo gehen
konnte und uns allen diese Prozedur er-
spart blieb. Wir staunten regelrecht iiber
die Schilderungen der anderen, die teils mit
sehr viel Leid verbunden waren.

Die
Kinderchirurgie ermoglichte fiir alle Fa-
milien ein personliches Gesprich, da jeder
Fall von MH doch bei jedem Kind anders
war. Wir hatten vorausschauend den lan-

teilnehmende Professorin  fir

gen Entlassungsbericht nach der OP dabei,
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Geschafft:

Schwimmabzeichen in Bronze
und Seepferdchen an einem Tag -
trotz Morbus Hirschsprung
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damit sie Einsicht nehmen konnte, wer
und was und wie operiert wurde. Sie staun-
te und horte sehr genau zu, was wir von
Konstantin berichteten. Nach dem Lesen
des OP-Berichtes erklirte sie uns, dass sie
noch nie ein Kind erlebt hat, das trotz sei-
ner MH-Erkrankung so gut aufgestellt und
konditioniert ist. Sie erkldrte, dass die bei
ihm durchgefithrte OP-Methode die beste
sei und die Operateurin Frau Professor
E., offensichtlich sehr erfahren sei. Im Ge-
spréch stellte sie Fragen, wie wir mit Kons-
tantin getibt hatten, und wir erkannten,
dass wir mit unserem Bauchgefiihl offen-
sichtlich alles richtig gemacht hatten.

Diese Erkenntnis war fiir uns eine enor-
me Erleichterung, auch dahin gehend, die
wenigen Malheure, die noch passierten,
besser akzeptieren zu koénnen. Wir be-
kamen noch Hinweise auf den Weg beziig-
lich seiner Erndhrung, die wir sofort um-
setzten. Konstantin sollte jeden Morgen
einen Teeloffel Flohsamenschalen zu sich
nehmen, um seinen Stuhl anzudicken und
Durchfille zu vermeiden. Auch strichen
wir seine morgendliche Frithstiicksmilch
und ersetzten sie durch Hafermilch. Gott
sei Dank macht Konstantin alles mit und
wertragt« mit stoischer Gelassenheit Ande-
rungen.

Vor einem Jahr hatten wir die Gelegen-
heit, uns bei Frau Professor E. zu bedanken.
Seit Miinster war uns ja nun erst bewusst,
welche Meisterleistung sie an unserem
Sohn vollbracht hatte. Er ist praktisch ge-
sund, was bei einem angeborenen MH
eigentlich tiberhaupt nicht méglich ist.

Sie war sehr iiberrascht, konnte sich
aber an uns erinnern, da Konstantin damals
auch ihr erster Fall war, bei dem sie wesent-
lich mehr Darm entnehmen musste als bei
jedem bisher operierten Patienten. Ihre
Freude, dass es Konstantin und uns jetzt so
gut geht, war nicht zu tibersehen.

Nach zehn Jahren praktisch
darmgesund

Heute, genau zehn Jahre nach der ent-
scheidenden Operation, ist Konstan-
tin praktisch darmgesund. Er geht selbst-
stindig auf die Toilette, kann sogar spiiren,
wenn er muss. Das ist eigentlich gar nicht
moglich, da der Sphinktermuskel, der die
notwendigen Signale an das Gehirn sendet,
auch ohne die Nervenzellen ausgestattet ist!
Er hat heute taglich Stuhlgang, hilt die an-
trainierten Zeiten/Situationen ein und weif3
sich mittlerweile gut zu helfen, sollte es ein-
mal anders sein.
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Wechselsachen nehmen wir trotzdem
noch tberall mit, sicher ist sicher. Aller-
dings haben wir sie sehr lange nicht be-
nutzen missen, sodass die Kleidung des
Notfall-Paketes schon zu klein geworden
ist.

Unser Ziel, dass Konstantin mittlerweile
gut mit seinem Korper umgehen kann und
auch selbstbewusst seinen »Hirsch« er-
kldren kann, ist erfillt.

Wir méchten mit unserem Bericht allen
Mut machen, dass ein Leben mit Morbus
Hirschsprung und Down-Syndrom gut
gehen kann. Riickblickend war es ein katas-
trophaler Start ins Leben, immer mit dem
Hintergrund, dass MH auch fiir Konstan-
tin akute Lebensgefahr bedeutet hat, weil
Arzte aus Unwissenheit nicht gehandelt
haben. Wir empfehlen, den anhaltenden
Verstopfungen unbedingt auf den Grund
zu gehen, hartnickig zu bleiben und ent-
sprechende Untersuchungen einzufordern,
damit das Thema »Kacken« nicht fiir alle zu
dramatischen Folgen fiihrt.

Wir sind uns bewusst, dass dieser Zu-
stand ein JETZT-Zustand ist. Vielleicht
ergeben sich im Laufe der weiteren Ent-
wicklung von Konstantin wieder Ver-
dnderungen. W

Kontakt bei Anfragen zum Artikel oder zum
Thema: sozialberatung-schumann@web.de



Die Kackwurstfabrik von Marja Baseler
und Annemarie van den Brink, mit
Illustrationen von Tjarko van der Pol,
Klett Kinderbuch

Eine Buchempfehlung der Artikel-Autorin
Christina Schumann: »(...) ein ganz
besonderes Buch, das soooo lustig ist und
das Thema sehr trifft; bitte auch an Eltern
weitergeben, damit sie ein bisschen
entspannter werden konnen ...«
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MORBUS HIRSCHSPRUNG
Inpumemin e Mompates, Amgridngs vad Fachem

sler § Aeneatie vea den Brisk

D
Kackwarst fabr

Worum geht’s in dem Buch?

»Wom Bissen im Mund bis zur Wurst im
Klo - eine spannende Werksbesichtigung
unseres Verdauungsapparats.

Unser Korper ist eine faszinierende
Kackwurstfabrik auf zwei Beinen.
Zusammen mit den Kindern Pim und Polly
machen wir einen Rundgang durch diese
Fabrik — vom Kontrollraum ganz oben
Uiber das Saurebad des Magens und die
achterbahnartige Fahrt durch den Darm
bis hinunter zu den Pfértnern des
Enddarms. Wegen Uberlastung und
Verstopfung steht die Kackwurstfabrik
allerdings kurz vor dem Aus. Pim und Polly
sind fest entschlossen, sie zu retten.

Am Bild einer Fabrik mit all ihren
Abteilungen und Maschinen wird hier mit
vielen lustigen Wimmelbildern und
Info-Kéasten erklart, was bei der Verdauung
passiert.«
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Schwangerschaft als Entscheidungsfall?
Wie viel Wissen tut uns gut?

TEXT UND FOTO: TINA SANDER

Vortrag von Tina Sander, mittendrin e.V.,, www.mittendrin-koeln.de, im Rahmen des
Online-Fachforums »Schwangerschaft als Entscheidungsfall? Wie viel Wissen tut uns
gut?« der Diakonie Wurttemberg am 2. Dezember 2020

Die Vermeidbaren:

Was die Kassenzulassung des Bluttests
auf Trisomien fiir Betroffene und ihre
Familien bedeutet

Ich spreche heute in zwei verschiedenen
Rollen zu Thnen: zum einen als Mutter einer
18-jdhrigen Tochter mit Down-Syndrom -
und zum anderen als Griindungsmit-
glied und Mitarbeiterin eines Vereins fiir
Inklusion - des mittendrin e.V. aus Koln.
Ich werde Thnen heute also Geschichten
aus meinem personlichen Erleben erzéh-
len und Thnen die gesellschaftspolitischen
Schliisse aufzeigen, die wir als Verein aus
diesen und &dhnlichen Erfahrungen vieler
anderer Betroffener gezogen haben.

Wie fiir die allermeisten Miitter ist meine
Tochter fiir mich das beste Kind der Welt -
sie teilt sich diesen Platz mit meinem Sohn,
der keine Behinderung hat. Dass mein Sohn
fiir mich der beste Sohn der Welt ist, muss
ich niemandem erkldren. Bei meiner Toch-
ter sieht das anders aus: Hier werde ich in
unserem Alltag stindig mit der Frage nach
ihrer Vermeidbarkeit konfrontiert.

Die gesellschaftliche Realitit der Ver-
meidbarkeit von Kindern, die sind wie mei-
nes, gab es bereits lange vor dem Bluttest.
Die Trisomie 21 war ein frithes Ziel der Pra-
nataldiagnostik. Spitestens seit den 1980oer
Jahren, als es zu einer Ausweitung und zu-
nehmenden Normalisierung der Frucht-
wasseruntersuchungen kam, gelten Kinder
wie meine Tochter als vermeidbarer bio-
grafischer Schadensfall.

Die Diagnoseiibermittlung: Tag 1 nach
der Geburt in der Uniklinik Koéln, Auftritt
der Oberdrztin: »Ich muss Thnen leider eine
unerfreuliche Mitteilung machen. Thr Kind
hat das Down-Syndrom. Mein junger Kolle-
ge gestern war leider zu feige, Thnen das mit-
zuteilen.« In den folgenden Tagen umwehen
mich immer wieder halb angefangene Sitze
von den Krankenschwestern: »So junge El-
tern ...« »Da hat ja niemand dran gedacht,
das in der Schwangerschaft zu tiberpriifen

...« »Sprechen Sie mal mit Schwester Heike,
die hat auch schon viel Schlimmes erlebt,
bei der sind innerhalb einer Woche der Bru-
der und der Mann verungliickt ...«

Die Geburt meines Kindes ist offenbar
so eine Art Verkehrsunfall.

Zuriick zu Hause, die Nachbarin:
»Herzlichen Gliickwunsch, Baby ist ja schon
da, alles gut?« »Na ja, sie hat das Down-
Syndrom.« »Oh mein Gott, ich dachte, das
kann man heutzutage ...«

Ja — was denn?

Auf dem Spielplatz, eine Mutter aus
dem Kindergarten meines Sohnes: » Wuss-
tet ihr das vorher? Also ich konnte das
nicht, ich habe ja eine Amniozentese ma-
chen lassen.«

Jede Mutter, die ein Kind mit Down-
Syndrom hat, kann Thnen &hnliche oder
noch schlimmere Situationen schildern.

Vielleicht kénnen Sie nachvollziehen, wie
tief solche Bemerkungen uns Eltern von
Kindern mit Down-Syndrom verletzen. Und
wie mag es erst fiir Menschen mit Down-
Syndrom selbst sein? Wenn das eigene So-
Sein gesamtgesellschaftlich als legitimer Ab-
treibungsgrund gewertet wird? Wiirden Sie
sich in so einer Gesellschaft willkommen
oder auch nur sicher fiithlen?

Wenn das Thre Lebensrealitit ist, bleiben
Thnen unterschiedliche Wege, damit umzu-
gehen:

1. Sie versuchen, diese Realitdt aktiv aus-
zublenden, und ziehen sich ganz ins
Private zurtick.

2. Sie werden verriickt.

3. Sie empowern sich selbst, suchen sich
Mitstreiter*innen und stiirzen sich in
die aktivistische Arbeit: Macht kaputt,
was euch kaputt macht!

Wir - andere betroffene Eltern und ich -

haben uns fiir Letztgenanntes entschieden.

Aus der tiefen Uberzeugung heraus: Nicht

mit unseren Kindern und unserem Leben

ist etwas falsch, sondern mit einer Gesell-
schaft, die Kinder wie die unsrigen systema-
tisch ausgrenzt und benachteiligt.
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2006 haben wir deshalb in Koln den
Verein mittendrin e.V. gegriindet. Ausloser
der Vereinsgriindung war allerdings nicht
die Prénataldiagnostik, sondern es waren
unsere Erfahrungen rund um die Ein-
schulung unserer behinderten Kinder. Wir
wollten, dass unsere Kinder gemeinsam mit
den anderen Kindern im Wohnviertel die
allgemeine Schule besuchen. Damals noch
mehr als heute ein steiniger Weg.

Seitdem liegt der Schwerpunkt unse-
rer Arbeit auf der inklusiven Bildung. Aber
im Laufe unseres fast 15-jdhrigen Bestehens
sind weitere Themen dazugekommen: In-
klusion in Freizeit, Kultur und Ausbildung.
Und immer zielt die Frage, die wir mit
unserer Arbeit stellen, ins Herz unserer
demokratischen Gesellschaft: Statten wir
alle Menschen mit gleichen Rechten aus?
Sind Menschen mit einer Behinderung in
den allgemeinen Raumen unserer Gesell-
schaft willkommen?

Wir haben also genug zu tun. Warum
stiirzen wir uns jetzt auch noch auf den
Bluttest? Die Kassenzulassung des Blut-
tests auf Trisomien ragt wie ein Leucht-
turm aus den Debatten rund um Inklusion
bzw. Exklusion hervor. Denn hier geht es
um die radikalste Form der Exklusion auf-
grund einer Behinderung - die Exklusion
vom Leben. Wir als Verein beschéftigen uns
mit diesem Thema, da es mitnichten nur
um die private, individuelle Entscheidung
der einzelnen Schwangeren geht — wire
dem so, ginge uns das iiberhaupt nichts an.
Wir sind weder Gott noch der Papst.

Mit der Kassenzulassung des Bluttests
gehen wir als Gesellschaft den letzten ent-
scheidenden Schritt hin zu einem flachen-
deckenden Screening auf Trisomie 21 — ex-
plizit gedacht als Entscheidungsgrundlage
fir den Abbruch einer eigentlich er-
wiinschten Schwangerschaft, sollte sich
herausstellen, dass das Ungeborene eine Tri-
somie hat - und damit im Ergebnis zu einer
Eugenik auf Kassenschein. Auch wenn alle
das Gegenteil behaupten.



Die Kassenzulassung des
Bluttests auf Trisomien ragt
wie ein Leuchtturm aus den
Debatten rund um Inklusion
bzw. Exklusion hervor. Denn

hier geht es um die radikalste
Form der Exklusion aufgrund
einer Behinderung -

die Exklusion vom Leben.

Denn wenn wir eines gehort haben in den
Debatten rund um die Kassenzulassung -
dann das unisono vorgetragene Credo:
Niemand wiinscht die Selektion von Un-
geborenen mit Down-Syndrom! Wenn dem
so ist - warum tun es dann fast alle? Und
warum soll dafiir auch noch die Solidar-
gemeinschaft aufkommen?

Wir haben aus der intensiven Beschaf-
tigung mit dieser Frage unseren Schluss
gezogen: Es gibt in unserer Gesellschaft
rund um das Thema der vorgeburtlichen
Selektion eine kollektive Verabredung zur
Unehrlichkeit. Diese Unehrlichkeit wird
beim Bluttest auf die Spitze getrieben. Und
diese Unehrlichkeit verstellt uns den Weg
zu einer dringend notwendigen Humani-
sierung und Modernisierung der Prinatal-
medizin, die einem zeitgeméiflen Bild von
Behinderung folgt und die vereinbar ist mit
der UN-Behindertenrechtskonvention, die
in Deutschland rechtsgiiltig ist.

Um diesen Schluss nachvollziehbar zu
machen, mochte ich mit Thnen gemeinsam
einen Blick auf Handeln und Argumente
der wichtigsten Akteur*innen auf dem
Spielfeld werfen:

1. »Die arme, verangstigte,
schwangere Frau« - als Figur

Eine Bemerkung vorweg: »Die arme, ver-
dngstigte, schwangere Frau« ist hier keine
reale Person - zu ihr komme ich ganz am
Schluss -, sondern eine Figur, derer sich alle
sehr gerne bedienen. Hinter »der armen,
verangstigten, schwangeren Frau« kann man
sich wunderbar verstecken. Sie ist der opti-
male Schutzschild fiir jede Kritik am Blut-
test — denn »die arme, verangstigte, schwan-
gere Frau« kann man nicht angreifen oder
kritisieren, an ihr kommt man nur schwer
vorbei.

Und da die »arme, verdngstigte, schwan-
gere Frau« den Bluttest braucht, um ihre
Angste in den Griff zu bekommen, darf man

ihr den Zugang zu diesem nicht verwehren.
Die Solidargemeinschaft muss natiirlich fiir
die Kosten aufkommen, wegen der sozialen
Gerechtigkeit.

Komisch, dass die arme Frau bei anderen
Gesundheitsleistungen eher nicht so inter-
essant ist, z.B. wenn sie eine Brille braucht
oder eine teure Zahnbehandlung ...

2. Die Herstellerfirmen

Die Pharmaunternehmen, die den NIPT
entwickelt haben und herstellen, wollen in
erster Linie eines: Geld verdienen. Das ist
keine grofle Uberraschung. Unter diesem
Gesichtspunkt ist die Trisomie 21 eine Be-
hinderung mit erfreulich groffem Markt-
potenzial.

Seit Jahrzehnten ist ihre Vermeidung als
Fixpunkt aller pranataldiagnostischen Be-
mithungen gesellschaftlich fest etabliert.
Das nimmt jeder ethischen Diskussion
den Wind aus den Segeln. Wir zahlen ja

Mit der Kassenzulassung
des Bluttests gehen wir als
Gesellschaft den letzten ent-
scheidenden Schritt hin zu
einem flachendeckenden
Screening auf Trisomie 21 -
explizit gedacht als Ent-
scheidungsgrundlage fiir den
Abbruch einer eigentlich er-
wiinschten Schwangerschaft,
sollte sich herausstellen, dass
das Ungeborene eine Trisomie
hat - und damit im Ergebnis
zu einer Eugenik auf Kassen-
schein. Auch wenn alle das
Gegenteil behaupten.

schon die Amniozentese — wo ist das Prob-
lem? Fast jede*r hat hierzulande eine grobe
Vorstellung vom Down-Syndrom, wie un-
zutreffend auch immer diese sein mag. Das
Down-Syndrom eignet sich damit hervor-
ragend als Projektionsfliche fiir alle Angs-
te, die eine Schwangere haben kann - damit
wiren wir wieder bei Punkt 1. Zudem wer-
den die Frauen in den Industrienationen
bei der Geburt ihrer Kinder immer élter -
die Wahrscheinlichkeit fiir das Down-Syn-
drom steigt — ein echter Wachstumsmarkt.
Das hat auch das Bundesforschungs-
ministerium erkannt und gleich tiber ver-
schiedene Forderprogramme die Ent-
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wicklung des Bluttests mit insgesamt rund
1,5 Millionen Euro gefordert — aus Steuer-
geldern. Wichtige Zielsetzung der For-
derung: »der Beitrag des Projekts zur
zukiinftigen Positionierung des antrag-
stellenden Unternehmens am Markt«'.

Der neue Test erfordert lediglich eine
einfache Blutentnahme bei der Mutter, kein
unappetitliches Abortrisiko mehr wie bei
der Amniozentese. Fertig ist die Werbebot-
schaft: »Gewissheit erlangen. Ohne Risiko
fiir das Kind«, PraenaTest der Firma Life-
Codexx.

Dass der NIPT lediglich einen individu-
ellen Vorhersagewert auf Grundlage ver-
schiedener Parameter errechnet und damit
tiberhaupt nicht mit einer Amniozentese
vergleichbar ist - muss man ja nicht an
die grole Glocke hingen. Dass diese Vor-
hersagewerte sehr hohe Falsch-positiv-
Raten haben, insbesondere bei jiingeren
Frauen - muss man ja nicht driiber reden.
Dass jeder auffillige Befund nach gelten-
den Richtlinien deshalb durch eine Amnio-
zentese Uberprift werden muss - Uber
das Kleingedruckte konnen ja dann die
Arzt*innen informieren. Dass ein negati-
ver NIPT keinesfalls bedeutet, dass aus dem
Fo6tus mal ein nichtbehindertes Baby wird -
muss man in der Kommunikation ja nicht
néher drauf eingehen.

Und dass sich fir Foten mit Trisomie
durch die Kassenzulassung des neuen
Tests das Abortrisiko voraussichtlich der
100-Prozent-Marke nihern wird - dariiber
wird sowieso nicht gesprochen. In Dine-
mark, wo es ein flichendeckendes Scree-
ning auf Trisomie 21 bereits seit den frithen
2000er Jahren gibt, haben wir diese Situa-
tion.

3.Der G-BA und das IQWiG

Ob neue Medikamente oder medizinisch-
technische Verfahren Kassenleistung wer-
den, entscheidet hierzulande der G-BA.
Das erfordert ein Erprobungs- und
Methodenbewertungsverfahren, das im
Falle des Bluttests das IQWiG durchgefiihrt
hat. Es gibt hierzulande also unabhingige
Priifinstitutionen, die die Giite neuer Ver-
fahren auf der Grundlage evidenzbasierter
Wissenschaft untersuchen. Denen hitten
die Méngel des neuen Verfahrens doch auf-
fallen miissen — oder?

Nun ja: Immerhin findet sich im Ab-
schlussbericht des IQWiG zum Methoden-
bewertungsverfahren eine Passage, die das
Thema der falsch-positiven Vorhersage-
werte behandelt. Die »gute Bilanz« des
NIPT gelte nur beim Einsatz fiir ein klei-
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Es gibt in unserer Gesellschaft
rund um das Thema der vor-
geburtlichen Selektion eine kol-
lektive Verabredung zur Unehr-
lichkeit. Diese Unehrlichkeit wird
beim Bluttest auf die Spitze ge-
trieben. Und diese Unehrlichkeit
verstellt uns den Weg zu einer
dringend notwendigen Humani-
sierung und Modernisierung der
Pranatalmedizin, die einem zeit-
gemafen Bild von Behinderung
folgt und die vereinbar ist mit
der UN-Behindertenrechts-
konvention, die in Deutschland
rechtsgiiltig ist.

nes »Hochrisiko-Kollektiv«. Beim fldchen-
deckenden Einsatz gehe diese »gute Bilanz«
runter.

Steht der NIPT also kiinftig nur diesem
»Hochrisiko-Kollektiv« als Kassenleistung
offen? Mitnichten: Im Entwurf des G-BA
tiber die neue Mutterschaftsrichtlinie ist
keine Grenze in der Indikation des NIPT
gezogen. Mit der vorgesehenen Formulie-
rung steht er prinzipiell allen Schwange-
ren zur Verfiigung. Dreh- und Angelpunkt
auch hier wieder: die Angst der Schwange-
ren vor einer moglichen Trisomie des Un-
geborenen.

Wie kann es sein, dass der G-BA jeg-
liche wissenschaftliche Vernunft iiber Bord
wirft? Sitzt die Angst vor Behinderung auch
bei den G-BA-Vertreter*innen so tief, dass
sie vollig irrational agieren und jede nor-
male Schwangerschaft zum psychischen
Belastungsfall deklarieren und somit patho-
logisieren? Und damit die Weichen fiir ein
flichendeckendes Screening auf Trisomien
stellen — obwohl sie doch behaupten, genau
das nicht zu tun? Und damit erwartbare
Kollateralschdden, wie mehrere hundert
falsch-positive Testergebnisse pro Jahr, ein-
fach hinnehmen?

Und jetzt haben wir noch gar nicht von
den gesellschaftlichen und ethischen Fol-
gen gesprochen — da sagen sowohl G-BA als
auch IQWiG: Sorry, nicht unser Ressort.

4. Die Arzt*innen

Die niedergelassenen Gynidkolog*innen
und Prinatalmediziner*innen sind in der
Regel die Personen, die Schwangere zu den

unterschiedlichen Verfahren sowie zum
Testergebnis informieren. Wie sie das zu
tun haben, regelt das Gendiagnostikgesetz:
ergebnisoffen und unter Wahrung des
Rechts auf Nichtwissen.

Viele sagen, dass sie damit wichtige Ga-
tekeeper seien — da gibt es aber ein Prob-
lem: Die Angst vor dem »behinderten Kind
als Schaden« ist in der Arzteschaft noch
immer so grof3, dass tendenziell aus Sorge
vor juristischen Konsequenzen im Zweifel
immer eher zu als gegen Diagnostik geraten
wird - auch wenn sich die Rechtslage dazu
bereits Mitte der 1990er Jahre geandert hat.

Und nicht nur das: Nach einem positi-
ven Befund wird auch eher zum Abbruch
der Schwangerschaft geraten. Dafiir ken-
nen wir geniigend Beispiele aus unserer
Beratungsarbeit. Um belastbar nachweisen
zu konnen, dass dies keine bedauerlichen
Einzelfille sind, musste die arztliche Be-
ratung Schwangerer flichendeckend eva-
luiert werden. Ich weif3 allerdings nicht,
wer daran wirklich ein Interesse und das
entsprechende Mandat hat, das zu ver-
fiigen.

Um sich juristisch abzusichern, tendie-
ren unserer Erfahrung nach Arzt*innen
dazu, Schwangeren eine ellenlange Liste
mit moglichen »Mingeln« des werdenden
Kindes mit Trisomie 21 vorzulegen. Damit
hinterher keine kommen und klagen kann,
wird ein Worst-Case-Szenario entworfen:
Von Epilepsie, Leukdmie, schwerem Herz-
fehler, Fehlbildungen der Verdauungs-
organe, schwerer geistiger Behinderung
etc. ist dann die Rede. Ob das Kind mit Tri-
somie 21 tatsdchlich diese gesundheitlichen
Probleme haben wird, kann aber niemand
vorhersagen.

Wollte man alle Eventualititen aus-
schlieffen, dann miisste man auch jeder
Schwangeren mit unauffilligem Fétus eine
Liste mit moglichen unerwiinschten Ent-
wicklungen vorlegen: Das gesund geborene
Kind konnte an Krebs erkranken, einen
Unfall erleiden oder eine Meningitis be-
kommen und in der Folge behindert sein,
es konnte schizophren werden, ein Junkie,
einen Genozid planen, padophil sein, im
Alter Vorsitzender einer rechten Partei wer-
den und nur noch Hiindchen-Krawatten
tragen ... Im Laufe eines Menschenlebens
kann viel schiefgehen.

Und vom defizit-orientierten Blick der
Medizin auf Behinderung, von person-
lichen Vorurteilen gegeniiber behinderten
Menschen, die viele Arzt*innen verinner-
licht haben, haben wir noch gar nicht ge-
sprochen.
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Ein gelingendes Leben und eine gliick-
liche Familie lassen sich nicht an der Zahl
der Chromosomen festmachen. Eine Me-
dizin, die das tut, hat alles Wesentliche
iiber das Leben und Menschsein verlernt.
Und tiber das Wesen von Schwangerschaft:
Jede Schwangerschaft ist ein Weg ins Un-
bekannte und Unkontrollierbare. Daran dn-
dert auch der Bluttest auf Trisomien nichts.

5. Die Feminist*innen mit stark
verkiirztem Blick aufs Thema

Viele Feminist*innen reduzieren das Thema
auf ein zentrales Postulat: Mein Bauch,
meine Wahl - Ende der Diskussion. Dass
ein so legitimiertes Recht auf Selektion in
einem hdchst problematischen Spannungs-
verhiltnis zu Behindertenrechten steht,
schaut man sich nicht so gerne ehrlich an.

Dass man aus Schwangeren damit »infor-
mierte Konsument*innen« mit dem Recht,
ein »fehlerhaftes Produkt« zuriickzugeben,
macht - und damit einer utilitaristischen
und neoliberalen Sicht auf Schwangerschaft
das Wort redet, auch nicht.

Man kann das Recht auf Selbstbestim-
mung iber den eigenen Bauch auch an-
ders begreifen, wie eine schwangere Frau
bei einer Diskussionsveranstaltung: Sie
berichtete, dass sie die ganze bisherige
Schwangerschaft tiber ihren Bauch gegen-
iiber Arzt*innen »verteidigen« musste.
»Stdandig muss ich irgendwelche Leute mit
ihren Untersuchungen abwehren, immer
will jemand mit Nadeln in meinen Bauch
stechen, ihn durchleuchten oder sonst
was. Immer redet irgendwer von Risiko-
faktoren. Ich will doch einfach nur meine
Schwangerschaft genieflen, das ist eigent-
lich so eine schone Zeit.«

Dass mit dem Bluttest als Kassenleistung
diese »Verteidigung« des eigenen Bauches
fiir die einzelne Frau immer schwieriger
wird, sollte auch den Feminismus interes-
sieren.

6. Die Bundestags-
abgeordneten

Die nicht-invasiven Bluttests auf gene-
tisch bedingte Behinderungen und Er-
krankungen sind eine technische Inno-
vation mit weit reichenden Folgen. Wir
sprechen auch langst nicht mehr nur vom
Bluttest auf Trisomien, viele weitere solcher
Tests sind entweder bereits zugelassen oder
in der Entwicklung. Was wiirden wir von
unserem Parlament als Gesetzgeber in so
einer Situation erwarten?



Dass Fragen wie diese ehrlich diskutiert
wiirden: Ist es iberhaupt vereinbar mit dem
Sozialgesetzbuch V und dem Gendiagnostik-
gesetz, dass Leistungen, die keinerlei medizi-
nischen Nutzen haben, von der gesetzlichen
Krankenkasse {ibernommen werden? Ist
ein Screening auf bestimmte genetische Ab-
weichungen tiberhaupt vereinbar mit Arti-
kel 3 des Grundgesetzes: Niemand darf auf-
grund seiner Behinderung benachteiligt
werden? Wie verhidlt sich eine Kassen-
zulassung des NIPT zur UN-Behinderten-
rechtskonvention, die hierzulande rechts-
giiltig ist?

Ist das vor der Kassenzulassung des NIPT
passiert? Nein: Eine einzige zweistiindige
und inhaltlich lausige Orientierungsdebatte
hat dazu im April 2019 stattgefunden. Die
allermeisten Abgeordneten sind hier der
vorgezeichneten Storyline der Herstel-
ler gefolgt: von der armen, verdngstigten,
schwangeren Frau, die man nicht allein
lassen diirfe und der man die risikoreiche
Amniozentese ersparen miisse.

Ein gelingendes Leben und
eine gliickliche Familie las-
sen sich nicht an der Zahl der
Chromosomen festmachen.
Eine Medizin, die das tut, hat
alles Wesentliche iiber das
Leben und Menschsein ver-
lernt. Und liber das Wesen
von Schwangerschaft: Jede
Schwangerschaft ist ein Weg
ins Unbekannte und
Unkontrollierbare. Daran
andert auch der Bluttest auf
Trisomien nichts.

7. Die verangstigte, schwange-
re Frau - als reale Person

So schliefit sich der Kreis und wir sind bei

der Person, die Thnen in Threm Berufsall-

tag begegnet. Vermutlich werden Sie mir
zustimmen, dass keine noch so gute Be-
ratung die genannten Schieflagen alleine
ausbiigeln kann.

Was Beratung aus unserer Sicht aber
dringend leisten sollte:

m Sie darf den Schock einer Schwangeren
tiber ein positives Testergebnis nicht
automatisch als Indikation fiir einen so-
fortigen Abbruch der Schwangerschaft
missdeuten. Das passiert unserer Er-
fahrung nach viel zu haufig.

m Sie sollte einen Raum 6ffnen, in dem
die Schwangere empathisch und ehrlich
darin unterstiitzt wird, ihre Gefiihle und
Angste zu entwirren und zu reflektieren.
m Sie sollte eine nicht-defizitorientierte
Perspektive auf Behinderung anbieten.
Durch unsere Arbeit wissen wir besser als
die meisten, dass wir noch lange nicht im
inklusiven Wunderland leben. Wir wissen
aber auch: Wir leben unter sehr viel bes-
seren Bedingungen als je zuvor in der Ver-
gangenheit. Ein Kind mit Behinderung ist
nicht mehr automatisch ein soziales Stig-
ma. Die medizinische Versorgung ist so gut,
dass die meisten Menschen mit Down-Syn-

mittendrin e.V. -
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drom heute eine nahezu durchschnittliche
Lebenserwartung haben. Es gibt Unterstiit-
zungs- und Hilfsangebote. Und es gibt die
UN-Behindertenrechtskonvention: und
damit das Versprechen auf die volle Teil-
habe in unserer Gesellschaft.

Und noch nie zuvor war es so einfach
wie heute, ein Kind mit Trisomie 21, ein
Kind wie meine Tochter, zu vermeiden. W

" Antwort der Bundesregierung auf eine Kleine
Anfrage mehrerer Abgeordneter, hier veroffent-
licht: http://dipbt.bundestag.de/doc/
btd/18/045/1804574.pdf, S. 11

Elternverein und noch viel mehr

Wir sind Eltern behinderter Kinder
und haben 2006 in K&In den Verein
mittendrin e.V. gegriindet. Warum?
Unsere Kinder sollten inmitten der
Kindergesellschaft am Wohnort

einer Offentlichkeitsarbeit — und mit
politischer Lobbyarbeit. Mit unserer
Arbeit sind wir in NRW eine treibende
Kraft fur die Umsetzung inklusiver
Bildung.

aufwachsen und in der allgemeinen

Schule lernen - sprich inklusiv.

Wir waren uns sicher: Dieses Anliegen
weist weit Uber die eigene familidre

Betroffenheit hinaus.

In unseren Schulen entscheidet sich,

Da Kinder und Jugendliche mit Behinde-
rungen irgendwann erwachsen werden
und ihr Alltag nicht am Schultor endet,
nehmen wir mit unseren Projekten auch
weitere Raume in den Blick: wie Freizeit,
Kultur, Ausbildung und Arbeit.

wie die Gesellschaft von morgen aussieht.

Zusammenhalt und gegenseitigen
Respekt lernen Kinder in »Einer Schule
fur Alle«, die den individuellen Bedurfnis-
sen jeder Schiilerin und jedes Schiilers
sowie der Vielfalt der Gemeinschaft
gerecht wird.

Deshalb setzen wir einen wichtigen
Schwerpunkt unserer Arbeit darauf, uns
fur die inklusive Schule stark zu machen:
mit Beratung und Unterstiitzung
Betroffener auf dem Weg zur Inklusion,
mit der Entwicklung von Konzepten, mit

Mol

Unser Leitgedanke ist dabei stets:
Inklusion beginnt immer im Hier und Jetzt.
Inklusive Wege entstehen oftmals dann,
wenn sie das erste Mal beschritten
werden. Wir unterstlitzen Menschen
dabei, diese inklusiven Wege zu erkennen
und zu gestalten - getreu unserem Motto:

Inklusion schaffen wir!

Insbesondere fiir unsere politische Arbeit
suchen wir stets Fordermitglieder, die uns
mit einem jahrlichen Beitrag unterstiitzen
mochten.

Tina Sander studierte Theater-, Film- und
Fernsehwissenschaften und ist Referentin fir
Offentlichkeitsarbeit und Unternehmenskom-
munikation.

Sie ist Griindungsmitglied des mittendrin e.V.
Im Verein ist sie zustandig fir die Offentlichkeits-
arbeit, hatte die Projektleitung fiir die Kampagne
»Inklusion schaffen wirl« inne und leitet aktuell
die Veranstaltungsreihe »Inclusion Infusion«.
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THERAPIE

Von Anfang an interdisziplinar, ziel-
orientiert und individuell unterstiitzen

Warum friihe Forderung und Therapien fir Kinder mit Down-
Syndrom sinnvoll sind und was ihre Qualitat ausmacht

TEXT: SILVIA DOSER FOTOS: PRIVAT

Im Oktober 2020, kurz vor dem »Lockdown light«, fand ein Fortbildungs-Seminar »Ergo-
therapeutische und logopéadische Begleitung von Kindern mit Down-Syndrom bis zum Schulalter«
fiir Eltern und Fachkréfte als Prasenzveranstaltung statt. Ergotherapeutin Melanie Nussbacher
und Logopadin Simone Homer-Schmidt - beide seit vielen Jahren im Team unserer DS-Ambulanz
in Lauf aktiv - machten in ihrem Seminar deutlich, dass eine gelingende friihe Forderung ein
Zusammenspiel von mehreren Faktoren und Forderansatzen ist.

Der Artikel fasst sie zusammen und will fiir eine interdisziplinare, zielorientierte und individuelle
Forderung fiir Kinder mit Down-Syndrom sensibilisieren.

Wird ein Kind mit Down-
Syndrom geboren ...

Sicher nicht vom ersten Tag an, frither
oder spdter aber machen sich all jene, die
ein Kind grofiziehen, Gedanken tiber des-
sen Entwicklung und tiberlegen, wie sie das
Kind fordern und in seinem Vorankommen
bestmaglich unterstiitzen konnen.

Wird das Kind ohne erkennbare Beein-
trachtigung geboren und entwickelt es sich
auch dariiber hinaus ohne Auffilligkeiten,
konnen diejenigen, die es beim Heran-
wachsen begleiten, den Dingen in aller
Regel zunidchst »einfach ihren Lauf las-
sen«. Die meisten Kinder brauchen keine
besondere Forderung. Wenn aber klar ist,
dass das Kind eine Behinderung hat oder
gravierend in seiner Entwicklung ver-
zOgert ist, ist es ratsam, sich moglichst bald
mit geeigneten Fordermdglichkeiten aus-
einanderzusetzen.

Wird ein Baby mit Down-Syndrom ge-
boren, steht der Verdacht auf das Syn-
drom kurz nach der Geburt in aller Regel
im Raum und wird anschliefend an-
hand der Chromosomenanalyse diag-
nostisch bestitigt. Die genetischen Effek-
te des tberzdhligen Chromosoms, die auf
eigentlich alle Menschen mit Down-Syn-
drom eine vergleichbare Wirkung haben,

sind inzwischen recht gut bekannt. Basie-
rend darauf konnten in den vergangenen
Jahrzehnten erfolgreiche Therapie- und Be-
handlungsmoglichkeiten entwickelt wer-
den, von denen Menschen mit Down-
Syndrom heute von Anfang an besonders
profitieren.

Dennoch miissen sich freilich auch EI-
tern eines Kindes mit Down-Syndrom nicht
vom ersten Tag an mit moglichen Therapie-
formen fiir ihr Kind beschiftigen, wenn
auch viele dies tun. Die erste Zeit gehort al-
lein der Familie. Ein Vorteil der Diagnose
noch vor oder kurz nach der Geburt ist aber,
dass Eltern sich schon recht bald fachlichen
Rat holen konnen, um herauszufinden, wel-
che Unterstiitzung ihr Kind genau braucht
und welche Therapieangebote es gibt.

Therapeutische Ansétze in der
frithen Forderung

Nicht ohne Grund hat sich fiir die frithe Be-
gleitung von Kindern mit Forderbedarf der
Begriff »Interdisziplindre Frithférderung«
etabliert, denn nicht selten ergibt sich der
Forderbedarf aus einem Zusammenwirken
verschiedener Faktoren und betrifft hiufig
mehrere Entwicklungsbereiche.

Drei Bereiche, in denen Kinder mit
Down-Syndrom zumeist Unterstiitzung
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brauchen, sind ihre motorische, senso-
rische und kommunikative/sprachliche
Entwicklung. So stehen ihnen im Rah-
men der Interdisziplindren frithen For-
derung Forderansitze aus verschiedenen
Disziplinen zur Verfiigung, z.B. Physio-
therapie, Heilpadagogik, Logopéadie und
Ergotherapie. Welche Therapie(n) und wel-
che Therapiekonzepte, in welcher Intensi-
tat, Frequenz und Dauer letztlich zur An-
wendung kommen, ist abhidngig von den
individuellen Bediirfnissen des jeweiligen
Kindes und seiner Familie, und nicht zuletzt
auch von den Mdglichkeiten vor Ort, denn
nicht dberall sind entsprechende Fach-
krifte verfiigbar. Es gibt also keine fest vor-
geschriebene »Therapien-Abfolge, in aller
Regel macht aber die Physiotherapie den
Auftakt - am Anfang oft in Kombination
mit einem sogenannten heilpadagogischen
Ansatz.

Physiotherapie-Bereich

Warum es wichtig ist, moglichst bald mit
der Physiotherapie zu beginnen, hat fol-
gende Griinde: Allen Menschen mit Down-
Syndrom gemein ist ein verminderter
Muskeltonus, von Geburt an. Das Erlernen
gewisser Bewegungen fillt deshalb schon
Sauglingen schwer. Fiir viele Babys bedeutet
es eine enorme Anstrengung, ihre Arme
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und Beine gezielt zu bewegen oder spiter
das Kopfchen zu halten, denn die Schwer-
kraft wiegt auf ihren kleinen, »schlaffen«
Korpern besonders schwer. Haufig greifen
sie im Laufe ihrer Entwicklung deshalb auf
kompensatorische Bewegungsmuster zu-
riick, ersetzen beispielsweise das Krabbeln
durch Rollen oder Rutschen auf dem Po.
Dies kann zum einen orthopadische oder
funktionelle Probleme zur Folge haben,
wirkt sich dariiber hinaus aber auch negativ
auf die Ausbildung kognitiver Strukturen
aus. Denn Uberkreuzbewegungen, wie sie
beispielsweise fiir das Krabbeln erforder-
lich sind, haben eine grofle Bedeutung fiir
die kindliche Entwicklung. Sie sind not-
wendig, damit sich die beiden Hirnhilften
optimal miteinander verkniipfen und auf-
einander abstimmen konnen.

Die Physiotherapie unterstiitzt die moto-
rische Entwicklung und hilft den Kindern,
ihr Bewegungsrepertoire zu erweitern, da-

durch wird das Zusammenspiel beider Ge-
hirnhélften unterstiitzt und kompensatori-
sche Bewegungsmuster werden verhindert.
Auflerdem fordert die Physiotherapie die
tiefensensorische und taktile Eigenwahr-
nehmung.

Logopédie-Bereich

Da der schwache Muskeltonus sich auf den
gesamten Korper auswirkt, also auch die
Gesichtsmuskulatur davon betroffen ist,
haben Kinder mit Down-Syndrom in der

Regel auch Probleme im orofazialen Be-
reich, die sich ungtinstig auf das Ess- und
Trinkverhalten, die Sprachentwicklung, die
Infektanfilligkeit und die Physiognomie
(z.B. Mundschluss) auswirken koénnen.

In Ergénzung zur Physiotherapie sollten
Kinder mit Down-Syndrom deshalb bereits
im ersten Lebenshalbjahr einer Logopddin
oder einem Logopdden vorgestellt wer-
den. Diese*r kann die mundmotorisch ko-
ordinativen Fihigkeiten des Kindes gut ein-
schétzen und weitere Therapiemafinahmen
individuell empfehlen.

Ergotherapie-Bereich

In vielen Regionen oder Friithforder-
stellen, die nach festen Konzepten arbeiten,
kommt erst spéter, wenn aus dem Sdugling
ein Kleinkind oder sogar schon ein Vor-
schulkind geworden ist, die Ergotherapie
hinzu. Grundsitzlich sind jedoch Ergo-
therapeutinnen und -therapeuten in sehr

unterschiedlichen Arbeitsfeldern der Pi-
diatrie tatig: in der Versorgung von Séug-
lingen und Kleinkindern genauso wie in
darauffolgenden Entwicklungsphasen (vgl.
Nussbécher/Szczebak, LmDS 2020, Nr. 93).

Zwar spielt auch bei der Ergotherapie die
Behandlung motorischer Einschrankungen
eine Rolle, anders als in der »funktions-
orientierten« Physiotherapie, deren Haupt-
augenmerk auf der »Korpermechanik«
liegt, verfolgt die Ergotherapie einen hand-
lungsorientierten Ansatz und umfasst vor

allem Themen wie Sensomotorik, Wahr-
nehmung und Verhalten. Ziel der ergo-
therapeutischen Behandlung ist, die
Handlungsfihigkeit zu erweitern und grof3t-
mogliche Selbststindigkeit im Alltag zu er-
moglichen.

Alle drei Therapieformen verfolgen also
andere Ziele, diese tiberlappen aber in ge-
wisser Weise und erginzen sich gegenseitig.
In unserem Beratungsalltag im DS-Info-
Center stellen wir immer wieder fest, wie
wichtig es ist, dass alle Disziplinen in der
Phase der frithen Forderung stimmig in-
einandergreifen, damit Kinder mit Down-
Syndrom alle Moglichkeiten bekommen,
ihr Potenzial voll zu entfalten.

Die Bedeutung
der Sensorischen Integration

Nach Anna Jean Ayres, US-amerikani-
sche Entwicklungspsychologin und Ergo-
therapeutin, ldsst sich die Wahrnehmungs-

Die Visualisierung

von Lauten durch Laut-
handzeichen hilft, éhnlich
klingende Laute deutlicher
voneinander zu unter-
scheiden und die Arti-
kulation zu iiben

entwicklung bei Kindern sehr plastisch
anhand des sogenannten »Entwicklungs-
baumes« darstellen. Die basalen Kompe-
tenzen, also die grundlegende Fahigkeit,
visuelle, auditive und taktile Reize aus der
Umwelt an das Gehirn weiterzuleiten und
dort zu verarbeiten, bilden dabei die Wur-
zeln des Baumes. Auf Ayres geht in diesem
Zusammenhang der Begriff Sensorische
Integration zuriick.
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Babys, die ohne Beeintrichtigung ge-
boren werden, verfiigen in der Regel bereits
bei der Geburt tiber eine solide Grundaus-
stattung, sich selbst und die Umwelt wahr-
zunehmen. Thr »Baum« hat bereits krafti-
ge Wurzeln entwickelt. Durch eine aktive
Interaktion mit ihrer Umwelt gelingt es die-
sen Kindern spielerisch, die Sinnesreize
aus den Bereichen Sehen, Horen, Riechen
und Schmecken, aber auch des Bewegungs-
apparates sowie der taktilen Sinnesorgane
gut im Gehirn einzusortieren, zu deuten
und zu verwerten.

Bei Babys mit Down-Syndrom verhilt
sich das meist anders, was verschiedene
Ursachen haben kann: Durch eine zu frithe
Geburt, lange Krankenhausaufenthalte,
Herzfehler oder andere organische Prob-
leme, Seh- und Hordefizite, die verzogerte
und oft mithsame motorische Entwicklung
und Besonderheiten im Hinblick auf die
kognitiven Verarbeitungsprozesse haben
sie nur eingeschrankte, syndrombedingte
Méoglichkeiten, sich und ihre Umwelt mit
allen Sinnen zu erkunden. Sie kénnen so
nur begrenzt sensorische Erfahrungen ma-
chen.

Diese aber sind die Quintessenz: Sie
schaffen die Voraussetzungen dafiir, dass
das Kind seine Ressourcen besser nutzen
kann. Gelingt die Sensorische Integration
nicht, ergeben sich daraus vielschichtige
Schwierigkeiten.

Kinder, deren Sensorische Integra-
tion gestort ist, haben hdufig Probleme mit
dem Gleichgewicht, der Tonusregulation
und der Bewegungskoordination. Aufler-
dem sind sie oft unruhig, leicht ablenk-
bar und aufbrausend, ihre Anstrengungs-
bereitschaft ist gering und sie zeigen
nicht selten Besonderheiten in ihrem Ver-
halten (Vermeidungsverhalten, ~Angste
oder sogenanntes »Herausforderndes Ver-
halten«). Unter diesen Bedingungen las-
sen sich Lern- und Fordersituationen nur
schwer gestalten. Auch der Alltag wird von
Eltern dann als belastend empfunden. Die
Wurzeln der »Biume« dieser Kinder brau-
chen also Hilfe.

Die Ergotherapie kann hier einen hilf-
reichen Beitrag leisten, sowohl im thera-
peutischen Setting als auch zu Hause unter
Einsatz verschiedener praktischer An-
regungen, die sich spielerisch in den Alltag
integrieren lassen.

m So konnen beispielsweise das Kne-
ten von Teig, Sand oder Matsch, das
Malen mit Fingerfarben oder Material-
béder aus Linsen oder Bohnen dem
Kind dabei helfen, seine taktile Wahr-
nehmung zu stirken und ihm so zu
einer besseren Oberflichen- und
Tiefensensibilitit verhelfen. Dadurch
wird es dem Kind insgesamt leichter fal-
len, verschiedene Reize zu akzeptieren.
m Sortierspiele, Puzzle, das Bauen von
Lego nach Vorlage oder ganz alltdgliche
Verrichtungen wie das Tischdecken,
um nur einige Beispiele zu nennen, eig-
nen sich gut zur Férderung der visu-
ellen Wahrnehmung und begiinstigen
unter anderem eine gute Hand-Auge-
Koordination oder Raum-Lage-Wahr-
nehmung.
Die gelungene sensorische Integration ist
am Spracherwerb maf3geblich beteiligt.
Denn die Regulation der Kérperspannung,
Tiefensensibilitdt und der motorische Plan
sind die Voraussetzungen, um Buchstaben
mit dem Mund zu formen und Laute an-
zusteuern. Daran wird auch deutlich, wie
entscheidende Schnittstellen entstehen, an
denen die einzelnen Therapieansitze in-
einandergreifen.

Die Bedeutung von Handgeschicklichkeit
und Handigkeit

Viele Kinder mit Down-Syndrom legen sich
bei der Handigkeit erst spit fest. Spétestens
im Jahr vor dem Schuleintritt sollte sich
aber zeigen, welche Hand die dominan-
te ist (Arbeitshand). Durch ihren dauer-
haften Gebrauch wird das Kind mit dieser
Hand zunehmend geschickter. Fiir die Ko-
ordination beider Hande spielt die Funktion
der anderen Hand (Haltehand) aber eine
ebenso grofie Rolle. Fiir beidhidndige Ver-
richtungen, wie z.B. das Schneiden, miis-
sen Arbeits- und Haltehand prizise und
gut aufeinander abgestimmt zusammen-
arbeiten.

Eine klare Handigkeit unterstiitzt die
Automatisierung  feinmotorischer  Be-
wegungsmuster und macht sie leichter ab-
rufbar. Wir kénnen das Kind dabei unter-
stiitzen  herauszufinden,
dominante Hand ist, indem wir z.B Gegen-
stainde immer zur Kérpermitte reichen oder
das Besteck mittig in den Teller legen, damit
das Kind frei entscheiden kann, welche
Hand es fiir die Tétigkeit einsetzen moch-

welche seine
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te. Genau zu beobachten, mit welcher Hand
das Kind z.B. spontan eine Flasche 6ffnet,
kann auflerdem aufschlussreich sein. Bei
anhaltend unklarer Handigkeit kann eine
professionelle Handigkeitsberatung helfen.

Bedeutung von ADL-Tatigkeiten

ADL ist die englische Abkiirzung fiir Acti-
vities of Daily Living, also Aktivititen des
taglichen Lebens. Gerade fiir diese Tétig-
keiten sollte eine grofitmogliche Selbst-
stindigkeit angestrebt werden, denn es
ist ein hohes Gut, sich selbst versorgen zu
koénnen. Wer sich beispielsweise selber an-
und auskleiden, sich selbst um die Korper-
hygiene kiimmern und selbststindig essen
kann, ist weniger auf die Unterstiitzung an-
derer angewiesen und dadurch weniger ab-
hingig. Das fordert das Selbstbewusstsein.
Aktivititen des tdglichen Lebens eigen-
stindig zu verrichten, stirkt auflerdem die
Wahrnehmungsfahigkeit, fordert die Hand-
geschicklichkeit und unterstiitzt das Kind
darin, seine Handlungen und Bewegungen
sinnerfiillt zu planen. Wir sollten den Kin-
dern deshalb nicht allzu viel abnehmen und
ihnen stattdessen mehr zutrauen und sie
dazu ermuntern, es selbst zu versuchen.

Auf dem Weg zum Spracherwerb -
Logopéddie-Bereich

Doch auch fiir den Spracherwerb ist das Zu-
sammenspiel von Sinneswahrnehmung und
motorischen Abldufen entscheidend. Uber
das Horen nehmen wir den Klang eines
Lautes wahr und koénnen ihn von dhnlich
klingenden Lauten unterscheiden. Mit den
Augen sehen wir die Mundbewegung. Mit
dem Tastsinn erfithlen wir die Zungen- und
Lippenstellung bei der Bildung eines Lau-
tes und wir brauchen Tiefensensibilitdt, um
die Spannung unseres Zwerchfells wahr-
zunehmen und so zu verdndern, dass ent-
weder ein stimmloser /f/ oder ein stimm-
hafter Laut /w/ gebildet wird.

Kindern mit Down-Syndrom gelingt
es oft nicht ohne Weiteres, diese Sinnes-
informationen und Bewegungsabliufe auf
Anhieb zu verkniipfen. Sie reagieren des-
halb hiufig verzogert oder undeutlich auf
die Ansprache der Eltern. Weil das Echo
ausbleibt, ziehen Eltern mitunter die fal-
schen Schliisse und geben dem Kind in der
Folge weniger sprachlichen Input. Deshalb
ist es unter anderem sehr wichtig, Pausen
zu setzen und die Reaktion des Kindes ab-
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zuwarten, den Blickkontakt zu halten, das

Sprechtempo anzupassen und die Aufle-

rungen des Kindes aufzugreifen und zu imi-

tieren, damit das Kind aufmerksam bleibt

und vorsprachliche Kompetenzen (Imita-
tion, Turn-Taking, Trianguldren Blick und

Objektpermanenz) erwerben kann.

m Lieder, Kniereiter, Sprechverse, Bilder-
biicher und Fingerspiele konnen den
Weg weiter ebnen und die akustische
Merkfihigkeit fordern.

® Auflerdem ist es hilfreich, schon frith-
zeitig die Gesichtsmuskulatur zu sti-
mulieren. Durch Gesichts- und Zahn-
fleischmassagen kann der Hypotonie im
Gesichtsbereich entgegengewirkt und
eine giinstige Entwicklung der Mund-
und Zungenmotorik erreicht werden.
Fir das Sprechen brauchen wir die glei-

che Muskulatur wie zum Essen. Viele Kin-

der mit Down-Syndrom bevorzugen wei-
che Kost, die nicht gekaut werden muss.

Mithilfe eines Kauschlauchs oder eines

Kausickchens kann das Kauen getibt wer-

Mit dem »Silben-Klopfen«

nach Zvi Penner lassen sich

sprachliche Betonungsmuster ver-
deutlichen. Durch das »Abklopfen« der
einzelnen Silben auf entsprechend
prdparierten »Silbenkarten« werden ver-
schiedene Sinne stimuliert und

der Sprachrhythmus verinnerlicht.

den. Das erleichtert es dem Kind, auch stii-
ckige und feste Kost zu tolerieren. Ist die
Lippen-, Wangen- und Zungenmuskulatur
durch viele Kaubewegungen gestarkt, fal-
len dem Kind spater auch Artikulations-
bewegungen leichter.

Mit GuK beginnen

Sind nun also alle vorsprachlichen Basis-
kompetenzen erworben, das Kind ist auf-
merksam, lautiert und imitiert einfache
Gesten, nimmt Blickkontakt auf, kann mit
seinem Blick zwischen einer Person und
einem Objekt hin und her pendeln und ver-
steht, dass ein Gegenstand weiterhin exis-
tiert, auch wenn er gerade nicht sichtbar ist,
ist ein guter Zeitpunkt gekommen, um mit
GuK (Gebarden-unterstiitzte Kommuni-
kation) nach Etta Wilken zu beginnen.
Menschen mit Down-Syndrom haben
einen kleineren Aufmerksamkeitsumfang
und kénnen Gehortes weniger gut in ihrem
Kurzzeitgeddchtnis speichern. Das macht
ihnen das Erinnern an ganze Worte oder
Sétze schwer. GuK tbersetzt einzelne Wor-
ter in Bild und Gebirde und macht Spra-
che sozusagen sichtbar. Da Menschen mit
Down-Syndrom tber ein ausgesprochen
gutes visuelles Erinnerungsvermdgen ver-
fiigen, profitieren sie davon besonders.

Mit GuK geben wir den Kindern ein
wertvolles Werkzeug an die Hand, das es
ihnen ermdglicht, sich mitzuteilen, solange
sie sich noch nicht durch Sprechen ver-
stindigen konnen.

Lauthandzeichen einsetzen

Hat das Kind die Lautsprache entdeckt,
tut sich aber mit der Artikulation schwer,
kann die Visualisierung von Lauten durch
Lauthandzeichen helfen, dhnlich klingen-
de Laute deutlicher voneinander zu unter-
scheiden. Mit dem »Silben-Klopfen« nach
Zvi Penner lassen sich zudem sprachliche
Betonungsmuster verdeutlichen. Durch
das »Abklopfen« der einzelnen Silben auf
entsprechend priparierten »Silbenkarten«
werden verschiedene Sinne stimuliert und
der Sprachrhythmus verinnerlicht.

Frihleseprogramm VSL anbieten

Die so erworbenen Sprachfertigkeiten las-
sen sich unter anderem mit der Methode
»Frithes Lesen« (z.B. Friihleseprogramm
VSL/Verstehen, Sprechen, Lesen) wei-
ter vertiefen und ausbauen. Allerdings darf
der Begriff »Frithes Lesen« nicht missver-
standen werden, denn es geht hierbei nicht
um das Lesenlernen im eigentlichen Sinn.

Vielmehr macht sich die Methode die vi-
suellen Stirken von Menschen mit Down-
Syndrom zunutze. Das Wort wird nicht
erlesen, sondern als ganzes Wort wieder er-
kannt und gespeichert.

Nach dem Lotto-Prinzip wird zunéchst
Bild auf Bild, dann Wort auf Wort und spé-
ter Bild auf Wort und Wort auf Bild ge-
legt. Man beginnt mit zwei Wortern, die
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Mithilfe des Syntaxbretts
kénnen Satzstrukturen visua-
lisiert und beiibt werden

fiir das Kind bedeutsam sind und sich op-
tisch deutlich unterscheiden (Linge, An-
fangsbuchstabe). Wird die Wortkarte dem
Duplikat richtig zugeordnet, wird das Wort
gesprochen. Nach und nach kann nun der
Wortschatz des Kindes spielerisch erweitert
werden. Spiter konnen individuelle Lese-
programme fiir das Kind ausgearbeitet wer-
den, mit dem Ziel, dass es Worter aus seiner
Lesekartei und sogar kleine Sétze »liest«.
Doch auch Menschen mit Down-Syn-
drom, die iiber einen {ippigen Wortschatz
verfiigen, gehen mit Worten meist sparsam
um. Komplexe Satzstrukturen stellen sie vor
besondere Herausforderungen. Wenngleich
das Sprachverstindnis im Allgemeinen gut
ist, bedienen sie sich selber meist einer ver-
kiirzten und vereinfachten Satzbildung.

Grammatik Gben

Wichtige Sprachregeln sollten auch mit Bil-
dern oder Worten visualisiert werden, z.B.
mithilfe des Syntaxbretts nach Zvi Penner.
In die Einlegeficher dieses Grammatik-
bretts werden Wort- und Ereigniskarten
gelegt und je nach Satzart verschoben. Hat
das Kind bereits einen recht groflen Wort-
schatz erworben, aber die Satzbildung fallt
ihm noch schwer, hilft die Visualisierung
von Sitzen, Nebensdtzen und Fragesitzen
dabei, grammatikalische Satzstrukturen zu
erkennen.
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Zu guter Letzt...

Bei allen Gedanken an eine gute Férderung
sollten alle Ubungen ohne Druck durch-
gefithrt werden. Im Vordergrund sollte
immer die Freude am Lernen stehen.



Die erworbenen Sprachfertig-
keiten lassen sich beim »Friihen
Lesen« vertiefen und ausbauen.
Nicht vergessen: Das »Friihe
Lesen« ist nicht das Lesenlernen
im eigentlichen Sinn. Vielmehr
macht sich die Methode die visu-
ellen Stdrken von Menschen mit
Down-Syndrom zunutze. Das Wort
wird nicht erlesen, sondern als
ganzes Wort wieder erkannt und
gespeichert.

Wir danken den Therapeutinnen

Melanie Nussbécher und Simone Homer-Schmidt
herzlich fir ihren spannenden und lehrreichen
Vortrag.

Das Referieren iber mehrere Stunden mit
Mund-Nasen-Schutz muss ein echter Kraftakt
gewesen sein. Sie gewdhrten uns, allen
Widrigkeiten zum Trotz, tiefe Einblicke in
ihre wertvolle Arbeit flir Menschen mit
Down-Syndrom.

Kontakt

Melanie Nussbécher:
www.handlungsorientierte-therapien.de

Simone Homer-Schmidt:
www.logopaedie-lauf.de
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Der Inhalt ist entscheidend
Kinder und Mediennutzung - eine differenzierte

Sichtweise mit einigen Tipps

TEXT UND FOTO: FRANK MAGDANS

Die globale Verbreitung des neuartigen Coronavirus SARS-Cov-2 hat viele Bereiche unseres Alltags
verandert. Durch Kontakteinschrankungen sowie Kita- und SchulschlieSungen ist auch die Medien-
nutzung unter Kindern und Jugendlichen angestiegen. Verkommt dadurch jetzt eine ganze Generation?
Und wie bedenklich ist diese Entwicklung fiir Heranwachsende mit Down-Syndrom?

er se sollte niemand Medien ver-
P teufeln, sei es nun das interaktive
Buch, der Videokanal Youtube oder
das Videospiel auf Nintendos Handheld
Switch. Letztlich stellt sich ndmlich in ers-
ter Linie die Frage, mit welchen Inhalten
sich Kinder und Jugendliche die Zeit ver-
treiben. Zudem konnen junge Menschen
mit Down-Syndrom durchaus von digi-
talen Angeboten profitieren. Wichtig ist,
dass sich die Eltern ihrer Verantwortung
bewusst sind. Das Kind einfach »abzu-
geben«, um seine Ruhe zu haben, ist nicht
Sinn der Sache. Eltern sollten nicht nur wis-
sen, mit was sich ihre Kinder beschiftigen;
Erziehungsberechtigte sollten Inhalte aus-
wihlen, priifen und zeitliche Limits setzen.
Menschen mit 47 Chromosomen fillt es
leichter, Dinge zu lernen, wenn man ihnen
hierbei visuelle Hilfestellungen anbietet.
Das ist keine bahnbrechende Entdeckung,
sondern gilt in gewisser Weise auch fiir alle
Menschen. Es geht ja darum, sich etwas
vorzustellen, neue Dinge beim Namen zu
nennen und Verbindungen bzw. Besonder-
heiten zu verstehen. Erklarfilme, Kinder-
serien und Musikvideos kénnen in die-
sem Kontext sogar gewinnbringend sein.
Bei unserem Sohn Leonhard haben wir
festgestellt, dass er durch die regelmaflige
Nutzung von Youtube seinen passiven
Wortschatz im vergangenen Jahr immens
ausgebaut hat. Er versteht viele Dinge im
Alltag besser und kann sie klar benennen.
Der kontinuierliche Aufbau des passi-
ven Wortschatzes ist allerdings nicht nur
auf Youtube zuriickzufithren, da wir mit
unserem Sohn schon immer sehr viel lesen,
regelméflig malen und er oftmals sehr kon-
zentriert Horbiichern lauscht. Mittlerweile
kennt Leonhard den Grofiteil der Geschich-
ten in- und auswendig, ja sogar so gut, dass
er wahrend des Spielens Dialoge oder wich-
tige Situationen zeitgleich korperlich und

verbal wiedergibt. Wenn wir Begriffe ab-
fragen, dann zeigt er uns diese auf Anhieb -
auch solche Begriffe, die wir ihm nicht
(aktiv) beigebracht haben. So verhalt es sich
auch mit Farben beim Malen. Leonhard er-
kennt sie ohne Gebarden.

Wer Youtube richtig einsetzen will, der
sollte den Kanal als Suchmaschine verstehen.
Eine solche ist Youtube auch. Mogen viele
denken, hier tummeln sich nur Kiinstler, In-
fluencer und Werbetreibende, der lebt hinter
dem Mond. Es finden sich mitunter padago-
gisch wertvolle Inhalte, etwa »Die Sendung
mit dem Elefanten« des WDR. Auch tradi-
tionelle Kinderlieder findet man in aller-
hand Varianten und Sprachen vor. Das An-
gebot scheint unendlich. Umso wichtiger
ist es, das Kind nicht alleine mit den Inhal-
ten zu lassen. Es mag zwar einfach mit der

Handhabung eines Smartphones oder Tab-
lets zurechtkommen, kennt aber selbstver-
standlich nicht all die Suchoptionen, die es
gibt. Da kommen die Eltern zum Zuge.

Wer sich bislang mit Videospielen inten-
siver beschaftigt hat, idealerweise sogar mit
Gameboy und Playstation aufgewachsen
ist, der diirfte wissen, dass es auch in die-
sem Bereich der Unterhaltung etliche Titel
gibt, die Geschicklichkeit und Konzentra-
tion fordern. Allerdings verzerrt sich das
Zeitgefiihl bei Videospielen, sodass es sich
nicht empfiehlt, Kindern unter sechs Jahren
den Zugang zu Spielkonsolen zu gewéhren.
Dartiber hinaus sollten sich Eltern eher fiir
Titel von Nintendo entscheiden, da die Ent-
wickler hierbei oftmals darauf achten, Spie-
le zu entwickeln, bei denen man sich auch
bewegt.

Fir die sprachliche Entwicklung des Kindes empfiehlt sich die
interaktive Buch- und Spielreihe Tiptoi von Ravensburger
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Steht die sprachliche Entwicklung des
Kindes im Vordergrund, so empfiehlt sich
vor allem die interaktive Buch- und Spiel-
reihe Tiptoi von Ravensburger. Diese gefillt
vor allem mit ihrem didaktischen Ansatz.

Es ist vollig in Ordnung, wenn Eltern
Medien einsetzen mochten, bedenklich

wird es erst, wenn das Kind unkontrolliert
und tber einen sehr langen Zeitraum vor
dem Gerit sitzt. Wer auf Nummer sicher
gehen will, kann sich direkt ein eigens fiir
Kinder konzipiertes Tablet wie Pebble Gear
zulegen. Hierbei handelt es sich um ein Ge-
rit, das mit einem eigenen Store verknipft
ist. Dieser verzichtet auf Werbung und ver-
hindert In-App-Kéiufe. Alle Apps lassen
sich auch ohne WLAN-Verbindung nut-
zen, sodass man auch unterwegs lernen und
spielen kann. Auch der Versandriese Ama-
zon bietet seine Tablet-Reihe Fire in einer
Variante fiir Kinder an.

Ein Vorteil der Mediennutzung ist,
dass sich Kinder und Jugendliche Inhal-
te immer wieder anschauen oder anhéren
konnen - und Eltern wissen, wie an-
strengend es mitunter sein kann, ein und
dasselbe Lied zehnmal oder noch ofter
zu singen. Dariiber hinaus hat nonlineare
Mediennutzung den Vorteil, dass man die
Inhalte zu jeder Tageszeit abrufen kann.
Bei Youtube findet man auch zahlreiche
Musikvideos, in denen das Gesungene
untertitelt dargestellt wird. Auflerdem er-
leben wir es bei unserem Sohn, dass er ge-
rade bei Musikstiicken nicht einfach »vor
der Glotze hockt«, sondern anfingt, mit-
zusingen und zu tanzen. W

..............
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Wer Youtube richtig ein-
setzen will, der sollte den
Kanal als Suchmaschine
verstehen

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

Tipps zur Mediennutzung

o Wie lange sollten sich Kinder und Jugendliche téglich mit Medien
beschiftigen?

Kinder ab drei Jahren sollten nicht linger als fiinf bis zehn
Minuten ein Gerit nutzen.

Kinder zwischen vier und sechs Jahren nicht mehr als 20 bis
30 Minuten - je nach Entwicklung.

Bei dlteren Kindern ist es ratsam, ein Tages- bzw. Wochen-
kontingent festzulegen.

e Welche Kriterien sollte eine kindgerechte App erfiillen?

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

Die App muss sich einfach handhaben lassen und sollte dem-
entsprechend tibersichtlich konzipiert sein.

Eltern sollten Profile fiir ihre Kinder anlegen kénnen

(wie bei Youtube Kids).

Da blinkende Signale und Animationen mitunter sehr irritieren
konnen, ist darauf besonders zu achten. Eine padagogisch wert-
volle App kommt schlieflich ohne Schnickschnack aus.
Wihrend der Nutzung der App sollte keine Werbung erscheinen.

Auf etwaige Anbindungen zu Social-Media-Kanilen ist zu ver-
zichten.

................................................................
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Endlich gibt es EiS flir ALLE ..o

EiS steht hier nicht fiir die kostliche kalte Speise zum Schlecken, sondern fiir »Eine inklusive Sprachlern-
App«. Die EiS-App ist ein Worterbuch fiir die Hosentasche, mit dem Kinder, Jugendliche und Erwachsene
einen Grundwortschatz an Gebarden aus der Deutschen Gebardensprache lernen kénnen.

Nach drei Jahren Entwicklung, Erprobung, Implementierung von Ideen und Wiinschen der Testenden,
strukturellem wie finanziellem Hiirdenlauf steht die EiS-App zur Nutzung in den App-Stores bereit.

Jetzt wird sich zeigen, ob unser Traum, Kommunikationsbarrieren mit Unterstlitzung einer inklusiven
Sprachlern-App abzubauen, in Erfullung geht.

2020, das Jahr
struktureller Hiirden

Das letzte Jahr war bisher das heraus-
forderndste in der Geschichte des EiS-Pro-
jekts. Es hat sehr an den Ressourcen des
ehrenamtlichen Entwicklungs-Teams ge-
zehrt. Nicht nur aufgrund von Corona.
Auch weil ein gefiihlter Eisberg struktureller
Hiirden die Veréffentlichung der EiS-App
immer weiter vor sich her geschoben hat.
Was uns in der Zeit immer wieder mo-
tiviert hat, waren die groflartigen Riick-
meldungen von Expert*innen in Unter-
Kommunikation,  Lehrenden,
Therapeut*innen, Schulbegleitungen, Er-

stiitzter

zieher*innen, Kindern und Familien zur
Sinnhaftigkeit der Idee. Aulerdem hat uns
die geduldige Vorfreude der Wartenden be-
starkt und die Unterstiitzung, die wir er-
halten haben.

Unterstiitzung nicht zuletzt auch von
Leser*innen der Leben mit Down-Syndrom,
die sich auf den Artikel »Mit EiS gegen
Kommunikationsbarrieren« aus Nr. 92 vom
September 2019 bei uns gemeldet haben.
Ein ganz herzliches Dankeschén nochmals
an dieser Stelle unter anderem fiir Pre-Re-
lease-Testing und intensiven fachlichen
Austausch.

EiS will Inklusion
auf allen Ebenen

Das Besondere an der EiS-App ist, dass die
Begriffe durch vier Module erkldrt werden:
METACOM-Symbol, Wort, Audio und Ge-
béardenvideo. So kann jede*r die App nut-
zen, egal ob sie*er lesen, schreiben, sehen,
horen oder sprechen kann.

Beim Aufbau und Design der EiS-App
haben wir darauf geachtet, dass sie leicht zu
navigieren ist. Jedes Kind soll die Applika-
tion mit Spaf3 bedienen kénnen.

Uns war wichtig, EiS nicht nur Apple-
Nutzer*innen zur Verfiigung zu stellen. Die
meisten Apps der Unterstiitzten Kommuni-
kation sind nur fiir iOS-Gerite erhiltlich.
Die EiS-App schlief3t auch eine Android-
Nutzung ein.

Auflerdem sind die Inhalte nach initia-
lem Download offline verfiigbar. Das hat
sich als wichtig erwiesen, da - dem Digital-
pakt zum Trotz - bundesweit nach wie vor
nicht alle Kita- und Klassenrdume mit-
WLAN ausgestattet sind.

Eis

So hat man die EiS-App jederzeit in
der Hosentasche dabei und kann in der
Kommunikationssituation, in der die Worte
oder Gebirden fehlen, direkt nachschlagen
und gemeinsam lernen.

Eine kostenfreie Testversion steht in den
App-Stores bereit. Anhand von zehn Be-
griffen kann man einschitzen, ob die EiS-
App die gewiinschte Unterstiitzung in der
aktuellen Situation und fiir das bestimmte
Kind und Lernumfeld darstellt.

Bei den Abo-Mdglichkeiten war das Ziel,
einen moglichst niedrigschwelligen Zugang
zur App zu bieten. Deshalb gibt es EiS so-
wohl monatlich als auch jahrlich und als
Einzel- bzw. Familienabonnement fir bis

@

0

Blick in die EiS-App auf dem iPad.
Detailansicht des Begriffs »Eis« und Gebdrdenvideo.
Quelle: Woérterfabrik fiir Unterstiitzte Kommunikation
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Verschau

Kostenfreier Vorschau-Wortschatz der EiS-App.
Quelle: Worterfabrik fiir Unterstiitzte Kommunikation

zu finf Gerite. Letzteres ist uns besonders
wichtig, um auch das soziale Umfeld der
Kinder mit ins Boot zu holen.

An der Zahlungsmethode haben wir uns
die Zahne ausgebissen. Da nicht jeder eine
Kreditkarte besitzt, war es uns wichtig, auch
PayPal-Zahlung anzubieten.

Das wichtigste Inklusions-Merkmal der
EiS-App sind die Kinder mit und ohne Be-
hinderungen, die die Gebarden darstellen.
Wir wollen zeigen, dass jedes Kind mit-
machen und ein Lernvorbild sein kann.

Die kleinen Nutzer*innen der EiS-App
haben so die Moglichkeit, gemeinsam mit
ihrer Peer-Group zu lernen. Die grofien
Lernbegleiter*innen wollen wir ermutigen,
indem wir zeigen, wie kinderleicht In-
klusion sein kann.

Innerhalb der Gruppe unserer mittler-
weile 14 Gebidrden-Darstellerfinnen hat
sich dieser inklusive Gedanke bereits ver-
wirklicht. Es ist so schon zu sehen, wie das
Gebidrden-Repertoire und das gegenseitige
Verstandnis der Kinder unter- und fiir-
einander wachsen. Davon profitiert auch
der Ideengeber der EiS-App: mein Sohn
Lasse. Er ist einer der Darsteller mit Be-
hinderung, in seinem Fall dem Down-Syn-
drom.

Nachster Meilenstein:
Wortschatzausbau

Fir den Wortschatzausbau der EiS-App
haben wir eine Kooperation mit der
MOTTE, einem Stadtteil- und Kultur-

zentrum in Hamburg. Im Rahmen des Pro-
jekts »Geschichten stirken« unterstiitzt
uns der Bereich Kultur und Bildung so-
wohl durch die Bereitstellung des Film-
und Tonstudios als auch mit Kamera- und
Tonmann. Auch planen wir gemeinsam

Fupball
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arbeit mit der Gabriele-Fink-Stiftung initi-
iert worden.

Corona zum Trotz konnten wir dank die-
ser Kooperation iiber 200 neue Begriffe auf-
nehmen. Alle acht Kinder des ersten Drehs
wollten unbedingt wieder mitmachen und
es sind noch sechs weitere Gebarden-Dar-
steller*innen hinzugekommen.

Gecoacht von unserer Gebardensprach-
dolmetscherin, hatten die Kinder wieder
grofe Freude bei den Dreharbeiten. Auch
wenn sich die Darsteller*innen unter-
einander diesmal nicht am Set treffen durf-
ten und die Hygienemafinahmen uns auf
Abstand hielten.

Jetzt folgen noch die Audioaufnahmen
von einem Kind, das die Worter im Ton-
studio einspricht. Wir missen die META-
COM-Symbole zuordnen, die Begriffe ver-
schlagworten und alles in der Datenbank
hinterlegen und verkniipfen. Dann kon-
nen sich die EiS-Abonnent*innen auf noch
mehr Lernstoff freuen.

EiS-App im Einsatz

Erste positive Riickmeldungen vom Einsatz
der EiS-App gibt es bereits. Zum Beispiel
von der Lilli-Nielsen-Schule in Kiel. Petra
Mabhlert ist Lehrerin an diesem Forder-
zentrum fiir korperliche und motorische

Klassenraum an der Lilli-Nielsen-Schule in Kiel. Die EiS-App ist
auf dem Smartboard zu sehen. Ein Junge imitiert die Gebdrde fiir Fu3ball.
Fotografin: Petra Mahlert (Lehrerin an der Lilli-Nielsen-Schule)

Workshops und Projekttage, in denen die
Gebiarden praktisch zum Einsatz kommen.
»Geschichten stirken« wird von der Aktion
Mensch geférdert und ist in Zusammen-

sowie geistige Entwicklung. Im Bereich der
Inklusion unterstitzt das Forderzentrum
viele inklusive Mafinahmen an Kieler Schu-
len. =
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Das Feedback von Petra Mahlert zur
EiS-App: »Die neue EiS-App ist eine tolle
Ergdnzung fiir unsere Schiler*innen, die
Eltern und Lehrer*innen, um die gebérden-
unterstiitzte Kommunikation im Schul-
alltag und zu Hause zu erleichtern. Durch
die besonders einfache Handhabung und
ansprechende Umsetzung ist die App von
Kindern und Erwachsenen sofort einsetz-
bar, das ist grof3artig.«

Die EiS-App ldsst sich vom Tablet oder
Smartphone aus auch auf dem Smartboard
spiegeln, das hat Petra Mahlert heraus-
gefunden.

Wir wiinschen uns viele Nutzer*innen
fur die EiS-App, damit unser Traum in Er-
fullung gehen kann. Denn je mehr Menschen
einen Grundwortschatz an Gebérden aus der
Deutschen Gebardensprache beherrschen
und ihre Lautsprache damit unterstiitzen,
desto besser konnen Kommunikations-
barrieren abgebaut werden. Barrieren, vor
denen unter anderem Kinder mit Sprach-
entwicklungsverzogerungen und Kinder,
die Deutsch als Zweitsprache lernen, alltig-
lich stehen.

Gerade in Zeiten einer Pandemie, wie
wir sie gerade erleben, wo viele Kinder
mit sonderpddagogischen Forderbedarfen
gleich ganz zu Hause bleiben miissen, kann
die EiS-App eine kleine Briicke schlagen
und Sprache zwischen Lernort und Zuhause
transportieren.

Dass die EiS-App das Zeug dazu hat,
hat uns auch Anette Waschek attestiert. Sie
lehrt an der Carl-von-Ossietzky-Universitit
in Oldenburg im Bereich Piddagogik und
Didaktik bei Beeintrichtigungen der geis-
tigen Entwicklung. Anette Waschek ist Le-
serin der Leben mit Down-Syndrom und
hat sich auf den Artikel im September 2019
bei mir gemeldet. Das fithrte zu einem sehr
spannenden fachlichen Austausch.

Ihr Urteil zur EiS-App: »Kommuni-
kation ist ein Grundbediirfnis aller Men-
schen: Sie ist lebensnotwendig und ein
Grundrecht. Die Besonderheit der EiS-App
liegt darin, dass sie als einzige App kommu-
nizierenden Menschen ein multimodales
Kommunikationssystem in vier Modu-
len anbietet: Symbol, Wort, Audio und
Gebirdenvideo. Diese App eroffnet eine
neue Moglichkeit der Teilhabe und Selbst-
bestimmung.«

EiS ladt zum Mitmachen ein

Uber Feedback und Weiterentwicklungs-
wiinsche freuen wir uns jederzeit. Das Ziel
der EiS-App ist es, mit den Anforderungen
der Nutzer*innen zu wachsen.

Um die nichsten Projekt-Eisberge bes-
ser zu umschiffen und Kurs auf weite-
re Meilensteine zu nehmen, sind Forderer
oder Sponsoren sehr herzlich willkommen.
Wissen, Expertise, aber auch finanzielle

Blick hinter die Kulissen: Dreharbeiten fiir die EiS-App im Filmstudio der MOTTE.
Fotografin: Susanne Tod (Projektleitung »Geschichten stdrken«)
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Unterstiitzung wiren eine grofle Hilfe, um
das Projekt auf nachhaltige Fiifle zu stellen.

Fiir Kooperationen mit anderen Initia-
tiven, die sich fiir (digitale) Inklusion und
eine vielfiltige Gesellschaft einsetzen, sind
wir immer offen. Spannend wire auch eine
wissenschaftliche Begleitung des EiS-Pro-
jekts.

Wir freuen uns auf Austausch. Melden
Sie sich gern tiber das Kontaktformular auf
unserer Website: www.eis-app.de

Link-Liste:

METACOM - Symbolsystem zur Unterstltzten
Kommunikation:
https://www.metacom-symbole.de/

MOTTE - Stadtteil- und Kulturzentrum, Projekt
»Geschichten starken«:
https://geschichtenstaerken.de/eis-app




»Yes, we canl«

chnipp-schnapp-zu, »eintauschen,
S »Zehnerstange«, »Knochel«, »Loci-

Methode und das Ixl«, »Seriali-
tat«, »Invarianz«, »Zauberschachtel«. Alles
wichtige Begriffe, wenn iiber »Yes, we can!
Mathematik (nicht nur) fiir Menschen mit
Down-Syndrom« gesprochen wird.

Seit 2014 lerne ich mit Schiiler*innen ab
der Primarstufe bis zur 8. Jahrgangsstufe
mit dieser Methode an einer Inklusiven
Montessorischule in Oberbayern. Bevor ich
YWC kennenlernte, war ich auf der Suche
nach einer Rechenmethode, die sich an den
Bediirfnissen junger Menschen mit Beein-
trachtigung orientiert. Eine Methode, die
nicht nur die Grundlagen des Zdhlens und
Rechnens legt, sondern umsetzbar ist in
ihrem Alltag, mit dem Ziel, selbststandiger
ihr Leben zu gestalten.

»Die Hande sind das Werkzeug mensch-
licher Intelligenz«, sagt Maria Montessori.
Und die Hdnde, meinen » Taschenrechners,
habe ich immer dabei. Bei einem Eltern-
gesprach wurde ich von einem Vater eines
Schiilers auf YWC aufmerksam gemacht,
drei Jahre nach den ersten Fortbildungen
von Frau Mag. Bernadette Wieser in Oster-
reich. Meine damalige Schulleitung war
genauso wie ich beeindruckt von den Er-
zahlungen der Eltern und meinte: »Simone,
da gehst du hin.«

Zwei Tage im Entwicklungsdiagnostik-
zentrum, zusammen mit engagierten Pa-
dagog*innen und Therapeut*innen aus
Deutschland und Osterreich, die wie ich
auf der Suche nach einer schnell umsetz-
baren Rechenmethode waren, empfand
ich als ganz besonderes Erlebnis! Im Be-
niva, dem Tagungscafé im Diagnostik-
zentrum in Leoben hat Nicola, Tochter
von Bernadette Wieser, unsere Bestellung
am Tisch mit der Loci-Methode auf-
genommen. »Einen Cappuccino fiir dich
Simone und ein Wasser dazu ...« und Ni-
colas Finger tippte an ihr Kinn und wei-
ter zur Oberlippe. Gemerkt, und dann
zum Ausschank. Ich war begeistert! Voller
Ideen, vieler Eindriicke und ausgeriistet
mit dem YWC-Koffer, dem Lehrbuch und
den ersten beiden Rechenprofis kam ich
zuriick nach Bayern.
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in einer inklusiven
Montessorischule

TEXT UND FOTOS: SIMONE MOSER

Nach einigen Ubungsstunden zu Hause
mit meiner Familie und Freunden war ich
sicher und bereit, meine Schiilerinnen und
Schiiler nach dieser Methode YWC zu for-
dern. Zu den »Ubungen des Tiglichen Le-
bens« und den »Sinnesmaterialien« aus
der Montessoripadagogik kamen noch
Aktionstablettes mit weiteren Wahrneh-
mungsiibungen aus den Bereichen der
Basisfertigkeiten dazu. Meine Flohmarkt-
besuche auf der Suche nach geeigneten Ma-
terialien waren dabei immer sehr hilfreich.

Im Schulalltag sind die Wiederholung
und die Vertiefung des Gelernten sehr
wichtig. Die Schulbegleitungen der Kin-
der und Jugendlichen sind bei den Forder-
stunden dabei, mal beobachtend, mal aktiv
in der Umsetzung neuer Rechenablaufe.

Die Eltern werden fiir die neuen
Rechenschritte in Elternstunden geschult,
um ihre Kinder bei den Ubungen mit YWC
zu unterstiitzen und um bereits Gelerntes zu
Hause zu festigen. Wochenend- und Ferien-
aufgaben sind dabei eine grofie Hilfe.

Domenic und Elly zeigen die zweier-1x1-Reihe mit der Loci-Methode

Wie sieht die Umsetzung von YWC
in der Schule aus und was ist dabei so
wichtig?

Ausschlaggebend ist die Bereitschaft der
Schulleitung und des Kollegiums, sich fiir
diese Methode des Rechnens zu 6ffnen und
die Vorteile gerade fiir Schiiler*innen mit
einer Lernbeeintrichtigung zu sehen.

Hier waren die internen Fortbildungen
fir die Piddagog*innen und Eltern aus
der Schule besonders wertvoll und hilf-
reich. Vor allem die Videos unserer Schii-
lerinnen und Schiiler aus den jeweiligen
Lerngruppen, die bereits diese Rechen-
methode fiir sich entdeckt haben, haben
die Teilnehmenden beeindruckt. Die an-
schlieBenden praktischen Ubungen mit
den Fingern, Zehnerstangen und Knocheln
machten die Theorie zudem lebendig.

Und was passiert in den Lerngruppen?

In den Lerngruppen stehen fiir die Rechen-
operationen auch die Holzmaterialien mit
Einerwiirfeln, Zehnerstangen, Hunderter-
platten und Tausenderwiirfeln bereit.
Am Tisch rechnet ein Schiiler in seinem
Rechenprofi, ein Arbeitsbuch mit Arbeits-
heft aufgebaut nach der YWC-Methode,
ganz selbstverstindlich mit den Héanden
und den Zehnerstangen, die am Nach-
bartisch fiir das Bankenspiel bereitliegen.
Die roten Zehnerstangen bleiben oft im
Schreibméppchen, mit den holzfarbenen
Stangen geht es schon prima.

Die 1xl-Reihen mit der Loci-Metho-
de aus dem Gedichtnistraining zu lernen,
macht Spaf8 und ist fiir alle Schiiler eine Ab-
wechslung zu den bereits bekannten rhyth-
mischen Klatschversen. =
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Rechen-Assistent Julian
Max mit dem Zauberring

Levi rechnet unter der Schachtel

Elly im Kaufladen -

gleich kann es losgehen

als Einkduferin: »Ilch merk mir
Nutella...mh ... das schmeckt ...
gemerkt am Mundc,

»noch die Banane,

gemerkt auf dem Ohr ...«

Als Verkduferin alles auf-
schreiben und dann

addieren

Neli aus der 1. Klasse
beim ersten Zdhlen und
Aufschreiben

»Wie schwer ist Cookie?«,
fragen sich Neli und Elena

»Wie lang ist Fleckie?«,
will Neli wissen

Wiegen, messen und
aufschreiben - das Letztere
ist Levis Aufgabe
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Mathematik zum Anfassen -
YWC praktisch umgesetzt

In den vergangenen Jahren mit YWC haben
sich mir das Lernfeld und die Umsetzung in
den Alltag der Schiiler weiter ge6finet.

In der Grundschule steht ein Kaufladen,
gespendet von Eltern und bunt gefiillt mit
allerlei Ware. Ein grofler Anziehungspunkt
fiir alle Schiiler*innen und von allen Lern-
gruppen oft genutzt. Hier wird schon bei
den jiingsten Schiilern der Umgang mit
Geld getibt. Kleine Preisschilder werden
vorher an die Korbchen geheftet. Eine ge-
schriebene Einkaufsliste gibt es nicht, denn
alles wird durch die Loci-Methode ge-
speichert und dann im Spiel wieder hervor-
geholt.

»Ich merke mir Nutella ... mh ... das
schmeckt ... gemerkt am Mund, dann noch
»ein Ei ... gemerkt auf dem Kopf ...das kann
ich balancieren, hoffentlich fillt es nicht
runter, ,noch die Banane, gemerkt auf dem
Ohr, wie ein Ohrring.« Dann kann es schon
losgehen: »Guten Tag, ich mdchte einkaufen,
ein Glas Nutella (angetippt mit der Hand
an den Mund und wegstreichen)...« und so
weiter.

Natiirlich werden die Rollen getauscht
und die Einkaufende darf auch Verkauferin
sein. »Wie viel kostet alles?« Mit einem
karierten Block, Bleistift, Radiergummi,
Hénden und Zehnerstange wird alles ad-
diert. Die Loci-Methode aus dem Gedéacht-
nistraining — eine gute Ubung fiir das Ein-
kaufen mit der Familie im Supermarkt,
oder beim Packen der Schultasche!

Im vergangenen Jahr haben wir Zu-
wachs in der Grundschule bekommen.
In einem groflen Freigehege leben unse-
re Zwerghasen Cookie und Fleckie. Jeden
Tag werden die Tiere von den Schiiler*in-
nen aus allen Lerngruppen gefiittert, bei
schonem Wetter ins Auflengehege getragen
und natiirlich auch gestreichelt. »Wie viel
Loffel Trockenfutter muss in die Schale?«
»Um wie viel Uhr ist die Zeit zum Fiittern
fiir die blaue Gruppe?« »Cookie ist dick ge-
worden, wir setzen sie auf die Waage und
vergleichen ihr Gewicht vom letzten Mal.«
Alles wird in einer Liste eingetragen und im
Hasenordner verwaltet. Mathematik zum
Anfassen!

Um das Futter der Hasen zu erwirt-
schaften haben die Schiiler*innen vor Co-
rona selbst gebackene Waffeln in den
Pausen verkauft. Alle sind ins Schwitzen ge-
kommen, die an den Waffeleisen und die an
der Kasse: »Wie viel muss ich zuriickgeben,
wenn die Waffel einen Euro und 50 Cent
kostet und ich zwei Euro bekomme?« Prak-

tische Umsetzung bereits in der Primar-
stufe, lasst die Schiilerinnen und Schiiler
immer sicherer und selbststandiger werden.

Und wie geht es in den hoheren
Klassenstufen weiter?

In den hoheren Klassenstufen geht es
selbstverstindlich mit YWC weiter. Ein-
mal pro Woche an einem Nachmittag wer-
den in einer wechselnden Kleingruppe, zu-
sammen mit den Schulbegleitungen, neue
Rechenschritte eingefiihrt, vertieft und
wiederholt. Die Schiiler*innen sind so gut
vorbereitet, um in ihren Freiarbeitszeiten
an ijhren Aufgaben weiterzuarbeiten. Seit
Neuestem unterstiitzt mich ein Rechen-As-
sistent, der eine prima Hilfe ist. Zusammen
macht es noch mehr Spaf3.

Lernen wahrend der Corona-Zeit

Wihrend der Corona-Zeit und der damit
verbundenen Schliefung der Schulen
wurde das Lernen online und am Compu-
ter immer wichtiger. Wie soll das mit YWC,
den Zehnerstangen, Fingern und Knécheln
am Bildschirm denn funktionieren?

Mit einem selbst gebastelten Brett als
Tisch, Zehnerstangen beklebt mit Klett-
bandern und meinen beiden Hidnden konn-
ten die Forderstunden am Bildschirm mit
den Schiiler*innen auch in ihrem Zuhause
stattfinden. »Kannst du die weifle Tafel gut
sehen?«, »Schau mal, jetzt tausche ich zehn
Einerwiirfel mit einer Zehnerstange aus ...«
Die Ideen gehen nie aus!

Montessoripadgogik und YWC

Als Heilpadagogin und Montessoripddago-
gin bin ich vom Grundgedanken und Leit-
bild von Maria Montessori geprdgt »Hilf
mir, es selbst zu tun. Zeige mir, wie es geht.
Tu es nicht fiir mich. Ich kann und will es
allein tun. Hab Geduld, um meine Wege
zu begreifen. Sie sind vielleicht langer, viel-
leicht brauche ich mehr Zeit, weil ich meh-
rere Versuche machen will. Mute mir Feh-
ler und Anstrengung zu, denn daraus kann
ich lernen.«

Wie aktuell dieses Zitat ist, zeigt mir
das Zusammenspiel der Montessoripa-
dagogik und »Yes, we can!«: Es spiegelt
unser gemeinsames Ziel: dem Leben hel-
fen, Ressourcen zu mobilisieren, damit die
Schiiler*innen selbststandiger ihr Leben ge-
stalten.

Die Rechenmethode YWC wird zehn
Jahre alt, sie ist aktueller denn je und im
Unterricht an Schulen mit dem Profil »In-
klusion« eine grofie Unterstiitzung. M

B FORDERUNG

Simone Moser

Heilpddagogin und Montessoripadagogin

Multiplikatorin/Referentin von »Yes, we can!
Mathematik (nicht nur) fir
Menschen mit Down-Syndromc«

Kontakt: simone_moser@web.de
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Der richtige Zeitpunkt,
den Korper zu entdecken

n dieser Ausgabe dreht sich alles
I um Kinder mit Down-Syndrom und

deren Wunsch, ihren Koérper zu er-
kunden, um erste Erkenntnisse iiber ihn
zu gewinnen. Hierzu bieten sich viele Situ-
ationen im Alltag an, die es erméglichen,
einen natiirlichen und unaufgeregten Zu-
gang zum Korper zu erlangen.

Zu Beginn ein paar allgemeine Worte.
Wenn es um frithkindliche Sexual- oder
Korperbildung geht, stehen héufig zwei Fra-
gen im Mittelpunkt, unbeachtet ob ein Kind
das Down-Syndrom hat oder nicht. Wann
ist der richtige Zeitpunkt und welche Inhal-
te konnen wie vermittelt werden? Da es viel
zu entdecken gibt, schreibe ich heute iiber
den Teilbereich »Korper«.

Im Hinterkopf sollte man behalten, dass
»Sexualitit« ein flieender Prozess ist, der
in allen Lebensphasen seine Relevanz und
Ausdrucksweise hat. Hieraus resultiert:
Den perfekten Moment, ein bestimmtes
Alter oder die eine Thematik gibt es nicht.
Jedoch eignet sich der Korper gerade bei
kleinen wie grofleren Kindern als wert-
volles Erkundungsfeld. Gerade der eigene
Korper, mit dem wir téglich in Beriihrung
sind, der uns durch den Alltag tragt, soll-
te unverkrampft und positiv angenommen
werden. Korperwissen dient als Basis, auf
der viele weitere Lern- und Erkundungs-
felder im sexualpadagogischen Bereich auf-
bauen.

Auch wenn der primére Fokus der Er-
kundung, Wahrnehmung und Versprach-
lichung von Korperteilen liegt, muss auch
der Aspekt der »Grenzsetzung« und »Pra-
vention« kurz zu Wort kommen. Es sollte
immer vermittelt werden, wann und wo es
als angemessen gilt, seinen Korper zu er-
kunden. Eltern, Familienmitglieder und
Fachleute sollten Grenzen setzen, wo und
wann sie angefasst werden mochten. Aus
meiner Beobachtung ist weniger intensive
korperliche Zuwendung mehr, da die Ten-
denz zu einer kérperlichen Ausdrucksweise
meist als Sprachersatz oder Unterstiitzung
besonders bei Kindern mit Down-Syn-
drom gegeben ist. Grenzen sind nicht als
Ablehnung, sondern vielmehr als Orientie-
rung zu verstehen. Nicht jede Person im all-
taglichen Leben eines Kindes will oder darf
angefasst, gekiisst oder beriithrt werden.

Kinder mit Down-Syndrom sind in
einem viel hoheren Mafle an Hilfestellung,
Beobachtung und engen Kontakt zu wech-
selnden Personen gebunden. Dies hat zur
Folge, dass freie und explorative Erkundung
in Bezug auf den Kérper wenig bis kaum
zustande kommt.

Ein weiterer Punkt ist die Pravention.
Kann ein Kind durch Worte und Gebarden
seine Korperteile benennen, wird es lernen,
zu kommunizieren, wo es angefasst werden
mochte und wo nicht. Dies dient als ele-
mentarster Schutz vor Ubergriffen.
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TEXT UND BILDER: JULIA GOTTFRIED

Die praktische Umsetzung der
»Erkundungsreise Korper« sollte
mit Freude, Respekt und eben
Rlaren Grenzen angegangen
werden. Wie geht das? Durch

m Lieder, die Kinder animieren, die einzel-
nen Korperteile zu benennen und zu
zeigen.

m das aktive Benennen und Zuordnen
von Bildkarten, die Korperteile und
Geschlechtsmerkmale abbilden. Die
Bildkarten sollten moglichst klar und
eindeutig in der Darstellung sein.

m das Verwenden von Wortern und Ge-
béarden rund um den Korper.

m cine klare Benennung der Geschlechts-
merkmale. Es sollte keine ver-
niedlichende Sprache verwendet wer-
den. Auch sollten immer die gleichen
Worter und Gebérden fiir Geschlechts-
oder Korperteile genutzt werden.

m das Anbringen eines Spiegels auf
Augenhdhe des Kindes. Das Betrachten
sollte angeleitet werden.

m regelmiflige Kuscheleinheiten mit den
priméren Bezugspersonen.

m cine klare Grenzsetzung sowie konse-
quente Einhaltung, wann und wo der
Korper erkundet werden darf.

m die Erméglichung, den Koérper nackt zu
sehen und anzufassen, z.B. nach dem
Baden oder Duschen.

m frithzeitiges Einfithren von wieder-
kehrenden Strukturen, die zu einer Ver-
selbststandigung von Hygieneabldufen
fuhren.

m verbale Anleitung beim Waschen etc. Je
nach Entwicklungsstand diirfen sich EI-
tern schrittweise zuriicknehmen.
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m Hygieneartikel wie Duschmittel, Deo,
Creme etc. zusammen mit den Kindern
auf deren Funktion und Anwendung
untersuchen.

m das bewusste Schlielen der Badtiir,
wenn Eltern/Geschwister auf der Toi-
lette sind.

m das Ermoglichen von Privatsphére beim
Wickeln, bei der Sauberkeitserziehung
und schlussendlich beim selbst-
stindigen Toilettengang.

m Gespriche zwischen Eltern und Fach-
personal.

Py
5 Washa
Das bist 'u'I.l'Lurum

as bin =)
Ich & Du

Viele der genannten Punkte sind prak-
tisch und sollten mit sprachlichem Input
verbunden werden. Schlussendlich soll-
te sexuelle Bildung immer in die Gesamt-

erziehung integriert werden. Das bedeutet,
Réiume im Alltag zu schaffen, in denen es
zu einer natiirlichen Auseinandersetzung
kommt.

In diesem Sinne wiinsche ich viel Freude
beim Lesen und hofle, ein paar Impulse ge-
geben zu haben. B

Julia Gottfried,
Sexual- und Entwicklungspadagogin aus Mainz

www.infobox-liebe.de
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Box(en)stopp:

Zeit fur grundlegende Veranderungen
Eckpunkte einer inklusions-, demokratie- und partnerschafts-

orientierten Padagogik im 21. Jahrhundert

TEXT: INES BOBAN & ANDREAS HINZ

Inklusionspadagogik ist fiir Ines Boban und Andreas Hinz mehr als ein Gegenstand der Forschung
und Lehre, es ist ein Beitrag zu einer menschenwiirdigen, demokratischen und partnerschaftlichen
Gesellschaft, ja - einer solchen Weltgemeinschaft. Bis 2017 waren beide an der Martin-Luther-Uni-
versitat Halle-Wittenberg tatig, heute engagieren sie sich weiterhin flr eine zeitgemal3e Padagogik,
die menschenrechtsbasiert und damit inklusiv, demokratisch und partnerschaftlich ist.

In ihrem Artikel 6ffnen sie einen weiten und im hohen MafR3e aktuellen Diskussionsraum Uber langst
Uberholte (Schubladen-)Denkmuster, unhinterfragt tradierte Hierarchien und eine systemkonforme
»Inklusion«. Und sie betonen die Notwendigkeit - erst recht in unserer von Unsicherheiten gepragten
Zeit —, zu klaren, »was es in Sachen Entwicklung von Padagogik im 21. Jahrhundert eigentlich brauchte«
und wie wir eine wirklich inklusive Perspektive flir unsere Welt etablieren kdnnen. »Nichts Geringeres
ist es, worum es geht: Jetzigen und kiinftigen Generationen ein >gutes Leben<in einem »guten Umfeld«
zu sichern - vom Dolce Vita« flir wenige zum >Buen Vivir« fir alle.«

er Liedermacher Gerhard Schone
D (2003) iibersetzt den Song »Little

Boxes« von Malvina Reynolds, 1962
in den USA verfasst und von Pete Seeger
1963 populdr gemacht, auf seinem Album
»Fremde Federn« folgendermaflen:

»Kleine Schachteln, wo man hin-
guckt, ... alle gleich. Eine griine, eine
gelbe, ‘ne blaue und eine violette. Und
sie alle machen ticky-tacky, funktionie-
ren alle gleich. Und die Leutchen in der
Schachtel gehen zur Schule und dann
zum Studium, werden dort verpackt in
Schachteln, kleine Schachteln, alle gleich.
Werden Lehrer oder Doktor, Inspektor
oder Bankkauffrau. Und sie alle machen
ticky-tacky, funktionieren alle gleich.
Sehen Serien an und Talkshows, machen
Urlaub am Sonnenstrand, haben Hunde
oder Kinder und die Kinder sind begabt.
Spielen Geige oder Tennis, gehen bald zum
Hochschulstudium, werden dort verpackt in
Schachteln, funktionieren alle gleich. Ma-
chen irgendwann Karriere, werden heiraten
und Kinder haben, und die kommen dann in
Schachteln, alle gleich ...«

Uns macht es Sorgen zu sehen, wie
Schulstrukturen aus dem letzten Jahr-
hundert weiterhin die Denkmuster im

neuen Jahrtausend dominieren und wie in
Pandemiezeiten das Denken tber Schu-
le offenbar wird. Augenscheinlich hat alles
Hochkonjunktur, was ticky-tacky kleine
Schachtelmuster bedient. Das Denken in

»The Criteria for Inclusion is
Breathing - with a respirator
if you need onel«

»Das einzige Kriterium
fur Inklusion:
Atmen - gegebenenfalls
mit Beatmungsgerat!«

(Marsha Forest)

Kategorien wird verstdrkt, und dass kate-
goriales Denken zu segregierenden Prozes-
sen fiihrt, wird in Kauf genommen. Dabei
spiegelt sich, wie das, was ist, fiir das ge-
halten wird, was sein soll — nur verbessert
konnte es wohl noch werden: digitalisier-
te Arbeitsblatter bei verordnetem Fern-
bleiben, falschlich als >Homeschooling«
bezeichnet, und Liiften bei »Prasenzunter-
richt«.
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Nun gut, dann starten wir unsere Ana-
lyse, was es in Sachen Entwicklung von
Pidagogik im 21. Jahrhundert eigentlich
brauchte, mit dieser Erinnerung an die ka-
nadische Aktivistin Marsha Forest, die be-

sonders, aber nicht nur fiir die USA gilt:

Der menschenrechtsbasierte Auf-
trag der Inklusion verbietet eine >Zwei-
Gruppen-Theorie, die eine Trennung
zwischen den >normalen< und den »an-
deren< Menschen konstruiert - also
z.B. zwischen »behinderten< und »>nicht-
behindertens, »weiblichen« und >ménn-
lichens, »deutschen« und »auslandischens,
»gefliichteten< und »einheimischens,
»jungen« und >alten< Menschen. Solch
ein »Othering« behauptet zwei jeweils
klar abgrenzbare, scheinbar homogene
Gruppen, von denen eine in der grii-

nen Box tendenziell gesellschaftlich der an-
deren gegeniiber in der violetten Schachtel
als hoherwertig angesehen wird. Und auch
menschliche Unterkategorien sind prob-
lematisch, zumal wenn sie negativ kon-
notierte Tiernamen enthalten und damit
Schwiche hierarchisieren, und sei es auch
in bester Absicht und mit zirtlicher Attitii-
de (vgl. Mahnke 2020).



Mit der Perspektive einer inklusiven
Schule ist genauso konsequent zu hinter-
fragen, ob das Segmentieren von >Welt« in
den bisherigen, immer noch nach Wichtig-
keit hierarchisierten Schulfichern weiterhin
dasLeben der Lernenden und der Lehrenden
parzellieren soll. Oder ob es angemessener
erscheint, die jeweiligen Schachteln zu off-
nen und ganzheitlichen Herangehens-
und Forschungsweisen zu den Mensch-
heitsthemen Raum zu geben. Es stellt sich
also die Frage, ob in der Schule weiter in
stundenweise zu erteilender und zu ver-
arbeitender Mathematik, Sprache, Physik,
Chemie, Biologie, Geografie, Geschichte,
Kunst, Musik, Religion, Sport, Sozialkunde
in Happchen und Péppchen aus Programm-
schachteln gelehrt und gelernt — und das
dann >Forderung« und »Férderung« genannt
wird. Oder ob in komplexeren Zusammen-

einer »>Karriereleiterschule« geht es darum,
selbst gewihlte Themen und Inhalte gemaf3
aus der eigenen Lebenssituation erwach-
sender Interessenslagen mittels Aktivititen
wie Forschen und (Um-)Gestalten zu wah-
len und somit Raum fiir Flow-Erfahrungen
zu eroffnen. Passiv-Sein wird in einer nicht
hierarchisierenden Schule positiv besetzt
als notwendige Erholungsphase des Ent-
spannens, Traumens und somit Verarbeiten-
Konnens. Mufle, Spiel und >Chillen< - alle
Formen der Rekreation sind menschenrecht-
lich definiert und explizit auch in den Rech-
ten des Kindes ausformuliert. Was, wenn alle
Regeln fiir das Zusammenleben in Dialog-
foren entwickelt und ausgehandelt wiirden
- ohne autoritire Hierarchien, auch zwi-
schen Lernenden und Lernbegleiter*innen
in Form von demokratischen Schulen (vgl.
Boban & Hinz 2019¢, 2019d)?

Abb. 1: Von tradierter zu demokratischer Bildung (Hecht 2017)

héngen fachiibergreifender Kontexte auf der
Grundlage kritischen Nachfragens, wie sie
in Critical Literacy und Critical Mathema-
cy entwickelt wurden (vgl. Boban & Hinz
2019a), in sich erginzenden Teams gelernt
werden kann. Hier konnen Lernende sich
den zentralen Themen der Welt in weitaus
komplexerer Form ganzheitlich zuwenden.
Dies wiirde nicht nur Menschen mit einer
anderen als der schulunterrichtszentrierten
Lernweise viele Zuginge ebnen, sondern
auch allen »thinking outside the box« (vgl.
Boban & Kruschel 2015) ermdglichen.

Statt vorgegebener, meist >verschachtel-
ter« Lehrinhalte und deren passiver Rezep-
tion - oft mit behavioristischem Hinter-
grund (vgl. z.B. Boban & Hinz 2019b) - in

In demokratischen Schulen sind Kin-
derrechte omniprisent und die Grund-
lage aller Handlungen. Da hier davon aus-
gegangen wird, dass es kein eigentliches
Bediirfnis nach >Verschachtelungc gibt, sind
samtliche Strukturen und Prozesse fiir
alle transparent und werden nach demo-
kratischen Prinzipien in entsprechenden
Gremien bzw. Komitees verhandelt. Dies
geschieht hédufig jenseits von Mehrheits-
entscheidungen oder Konsenszwang auf
soziokratischem Weg, bei dem alle ihren
Konsent, also ihre Einwilligung fiir das
geben, mit dem alle >gut genug leben« kon-
nen (vgl. Boban & Hinz 2020a).

Nicht nur die Beteiligung aller wird
durch das Prinzip »Ein Mensch - eine Stim-

B INKLUSION

me« gesichert: Jede*r Schiiler*in entscheidet
selbst, wann, wo, wie und mit wem sie*er
lernt, denn auf diese Weise werden die
Menschenrechte und die Wirde jeder*s
Lernenden geachtet - und wenn dabei
Unterstiitzung noétig ist, wird sie durch Kin-
der oder Lernbegleiter*innen bereitgestellt.

Demokratische Bildung geht von der
Uberzeugung aus, dass Lernende bereits
vielféltig mit der Welt verbunden sind und
Schulen dies allzu oft nicht (be-)achten,
sondern meinen, Wichtigeres, das >Eigent-
liche<, vermitteln zu miissen. Hier ist es also
Ausdruck achtsamer Resonanz, sich nicht
mit manipulativen Motivationstricks zwi-
schen das Kind und seine Interessen zu
drangen und so didaktisch geschickt eine
Verbindung mit dem Curriculum herzu-
stellen. Demokratische Schulen entstanden
aus der Unzufriedenheit mit bestehenden

Praxen traditioneller Schule, der Unertrég-
lichkeit adultistischer >Besserwissereis, bei
der Erwachsene mit Macht aus der Fiille
des pluralistischen Weltwissens eine kleine
»Box« angeblich relevanter, vor allem aber
standardisierbarer Wissens- und Kénnens-
bestinde bereitstellen, in die dann alle zu
pressen sind (vgl. Hecht 2011).

Der so entstehenden Pyramide, die alle
einem einheitlichen Mafistab unterwirft
und so >schlechte, >durchschnittliche« und
»gute« Lernende konstruiert, steht die Figur
gleichberechtigter Netzwerke mit pluralisti-
schem Lernen (vgl. Hecht 2002) gegeniiber.
Und der kleinen >Box« des verbindlichen
Curriculums steht das gesamte Weltwissen
gegeniiber, aus dem unterschiedlichen In-
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Herrschaftsmodell

Partnerschaftsmodell

Familien- und soziale
Strukturen

Autoritare Struktur per Wettbewerb und Hierar-
chien der Herrschaft in Familie und Gesellschaft.
Top-down-Kontrolle 6konomischer Ressourcen

und Politiken. Kinder beobachten und erfahren

Ungleichheit und Ungerechtigkeit als Norm.

Demokratische Struktur und manchmal situative
Hierarchien der Umsetzung. Solidarisches Han-
deln wird 6konomisch wertgeschatzt. Egalita-

re und gerechte Erwachsenenbeziehungen sind
die Norm. Elternschaft ist nicht autoritar.

Geschlechterrollen und
soziale Beziehungen

Ranking der mannlichen Halfte der Menschheit
Uber die weibliche Hélfte. Rigide Geschlechter-
stereotypen mit der héheren Bewertung smas-
kuliner< Eigenschaften und Aktivitaten wie Harte
und Besiegen gegeniiber sfemininen< wie Fiir-
sorglichkeit und Gewaltfreiheit.

Gleiche Wertschatzung der mannlichen und
weiblichen Halften der Menschheit. FlieBen-

de Geschlechterrollen mit einer hohen Wert-
schatzung flr Empathie, Solidaritat, solidarisches
Handeln und Gewaltfreiheit bei Mannern wie bei
Frauen sowie in Sozial- und Wirtschaftspolitik.

Angst, Missbrauch und

Hohes MaB an Angst und Gewalt, vom Schlagen

Geringes MaB3 an Angst, Missbrauch und Gewalt.

und idealisieren Herrschaft und Gewalt, die als
unvermeidlich, moralisch und wiinschenswert
angesehen werden.

Gewalt bis zum Missbrauch durch >Obere<in Familien, Respekt fir Vielfalt und Menschenrechte.
Arbeitsverhaltnissen und Gesellschaft.
Narrative Uberzeugungen und Geschichten rechtfertigen Uberzeugungen und Geschichten, die empa-

thische, beidseitig vorteilhafte und gewalt-
freie Beziehungen als normal, moralisch und
wiinschenswert ansehen.

Tab. 1: Vergleich der Hauptmerkmale des Herrschafts- und des Partnerschaftsmodells (Eisler & Fry 2019, 148; eigene Ubersetzung)

teressen und Fragen entsprechend gewahlt
werden kann (vgl. Abb. 1). Demokratische
Bildung wertet die in Boxen geschachtelte
Pyramide als strukturelle Gewalt, die es zu
beenden gilt.

Tradierterweise findet so mehr Ent-
fremdung von als Verbindung mit der Welt
statt. Die unreflektierte Uberzeugung, es
gibe Levels und Ebenen, die es erst zu er-
klimmen gilte, bevor komplexere und inte-
ressantere Inhalte bearbeitet werden diirfen,
wird durch Module und Blocke, Einheiten
und Mafinahmen zum Aufbau des Pyrami-
dalen benutzt. Das ist viel tibersichtlicher als
das rhizomatische Gewirr in der rotieren-
den, kreisférmig vernetzten Fliache. Darum
beharren Verwaltungstechniken zugunsten
der Komplexitatsreduktion immer wieder
auf Parzellierungen in kleinen Schachteln
und vordefinierten kleinen Schritten.

Die engen Synergien zwischen inklu-
siver und demokratischer Bildung und
den hinter ihnen stehenden Grundiiber-
zeugungen lassen sich auch anthropologisch
mit Riane Eislers »Theory of Partnerism«
begriinden und auf deren Basis mit dem
Partnerschaftsmodell verbinden. Die von

beiden kritisierte »Zwei-Gruppen-Theorie«
- inklusiv als marginalisierend und demo-
kratisch als diskriminierend - ist laut Eisler
(2005) Teil des »Herrschaftsmodells«, bei
dem gesellschaftlich nicht partnerschaftlich
verhandelt, sondern dominanzbasiert ent-
schieden wird. Diesen Unterschied sieht sie
als grundlegend an, grundlegender als alle
anderen weltweit diskutierten Differenzen
wie die zwischen Westen und Osten, Nor-
den und Siiden, Kapitalismus und Sozialis-
mus, Religiositit und Sikularitdt, Moderni-
tit und Traditionalitit sowie (Uber-?)
Entwicklung und Unterentwicklung, denn
bei allen diesen Polen sind Momente beider
Modelle enthalten (vgl. Eisler 2015).
Gerade in uniibersichtlicher werden-
den Konstellationen und in Krisenzeiten
stehen sich die beiden Modelle scharf kon-
turiert gegeniiber, auf der einen Seite die-
jenigen Krifte, die das»>Zuriick zum Frither«
mit den >richtigen Werten< und der Be-
kampfung >(post-)moderner Verwischun-
genc« favorisieren und auf der anderen Seite
jene Krifte, die die Notwendigkeit sehen,
sich angesichts weltweit ungeloster Proble-
me und Herausforderungen >auf zu neuen
Uferns, jenseits bisheriger Konzepte aufzu-
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machen (vgl. Eisler & Fry 2019). Letztlich
stehen sich hier Demokratie und Inklusion
einerseits und Autokratie und Exklusion
andererseits gegentiber - und das wird
deutlich in vier zentralen Bereichen (vgl.
Tab. 1).

Im Partnerschaftsmodell gibt es keine
vollige Ablehnung von Hierarchien; viel-
mehr werden beherrschende, entwertende
Hierarchien mit Top-Down agierenden
»bossy« Chef*innen abgelehnt, wihrend si-
tuative, wechselnde, alle Beteiligten an-
erkennende Hierarchien als funktional
angesehen werden, wenn sie in einen ega-
litiren Umgang miteinander eingebunden
sind. Auch im Partnerschaftsmodell wer-
den gesellschaftliche Normen weiter-
gegeben und entsprechende Interessen
wirksam - es geht den Menschen aber
deutlich besser und ist gesellschaftlich weit-
aus mehr verantwortbar, wenn sie in ho-
herem Mafl Gestalter*innen ihrer Situa-
tion und Entwicklung sind als nur passive
Objekte anderer, denn so werden domina-
torisch-exkludierende >Auffanglager, Ver-
haftungen, politische Gefangene, Todes-
urteile und Morde vermieden. Hier geht es
also um eine »kulturelle Transformation«



Herrschaftsmodell

Partnerschaftsmodell

Abb. 2: Herrschafts- und Partnerschaftsmodell nach Eisler

(Eisler & Fry 2019, 11), von einer Kultur
des Misstrauens zu einer Kultur des Ver-
trauens - auch in der Bildung. Eisler sym-
bolisiert das Herrschaftsmodell als Pyra-
mide und das Partnerschaftsmodell als
kugelformiges Netzwerk (vgl. Abb. 2). Dass
diese Formen in hohem Maf3 denen von
Hecht (vgl. Abb. 1) entsprechen, ist logisch.
Keines der beiden Modelle kommt in ab-
soluter Form vor, vielmehr beeinflusst das
Ausmaf3, in dem Kulturen zum einen oder
anderen Pol tendieren, »Beliefs, soziale
Strukturen und wie sich das menschliche
Gehirn entwickelt« (Eisler & Fry 2019, 148;
eigene Ubersetzung).

Die Orientierung an den beiden Model-
len hat auch Folgen fiir die Nutzung von
Begrifflichkeiten, was insbesondere bedeut-
sam fiir Praktiken von Menschen ist, die an
Bildungsprozessen anderer Menschen be-
teiligt sind (vgl. Tab. 2).

Wenn Eisler und Fry darauf verweisen,
dass Begrifflichkeiten bestimmte Vor-
stellungen nahelegen, bedeutet dies keines-
wegs so etwas wie eine >Sprachpolizei; viel-
mehrwollensiezur Reflexionanregen, welche
Begriffe welcher Pragung entsprechen. Inte-
ressant ist hier, dass sowohl Matriarchat als
auch Patriarchat unter dem Herrschafts-
modell gefasst werden, denn sie beinhalten
beide eine Uber-/Unterordnungslogik, wih-
rend Eislers Wortschopfung der Gylany auf
die Gleichwiirdigkeit der Geschlechterrollen
abzielt und Dominanzsysteme kritisch re-
flektiert. Und es erscheint aufschlussreich,
dass piddagogische Abrechenbarkeit unter
dem Herrschaftsmodell steht und ihr pada-
gogische Verantwortung im Partnerschafts-
modell gegeniibergestellt wird. Es ist also
wichtig, welche Begriffe - auch und gera-

de im Kontext von Bildung - genutzt und
welche Modellvorstellungen damit unaus-
gesprochen transportiert werden.

Fiir die Padagogik hat Eislers Partnerschafts-
modell (2005) konkrete Orientierungs-
funktion mittels dreier Kernelemente:

Bei der Partnerschaftsstruktur geht es
darum, wo und wie Lern- und Lehraktivi-
titen stattfinden, wie das Lernumfeld ge-
staltet wird, wenn hier demokratische
Prinzipien die Orientierung bilden. Ent-
scheidungen und Verantwortung werden
sowohl in horizontaler wie in vertikaler
Richtung getragen - stets mit interaktiven
Feedbackschleifen.

Beim Partnerschaftsprozess geht es
um das Verstindnis von Lernen und Leh-
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ren. Dieser Prozess betrifft die Umsetzung
der Leitgedanken durch das Arrangieren
von Lernsituationen, die an Interessen und
Fragestellungen von Lernenden ankniipfen
und Selbststeuerungserfahrungen in Ge-
meinschaften ermdglichen.

Der Partnerschaftsinhalt gibt Impulse
fir spezifische Formen péddagogischer
Aktivititen. Uber die Vermittlung von
Grundfertigkeiten wie Lesen, Schreiben
und Rechnen hinaus sind Aspekte relevant,
die Menschen darin stirken, kompetente
und empathische Biirger*innen, Eltern und
Mitglieder von Gemeinschaften etc. sein zu
konnen. Inhalte vermitteln somit — partner-
schafts-, interdependenz- und menschen-
rechtsorientiert — Zugénge zum Vertrauen
in die Moglichkeiten, das eigene wie das
Zusammenleben auf partnerschaftlichen
Prinzipien aufbauen zu kénnen (vgl. hierzu
auch Boban & Hinz 2019b, 152 f.).

Bei ihrer »Partnership Education« be-
zieht sich Eisler (2015) auch auf Reformpéda-
gog¥innen wie Maria Montessori und
insbesondere auf Paulo Freire, der das
Unterrichten im dominatorischen Bildungs-
wesen auch als >Bankiersprinzip« charakteri-
sierte. Derartige Bildungs- und Erziehungs-
wesen agieren gemdf3 der Logik, dass in
Sparkonten eingezahlt werden miisse, um
eines Tages gut verzinstes aufgespartes Gut-
haben abheben zu kénnen, das heift, Kar-
riere zu machen und in eine gréfere bunte
Schachtel einzuziehen. Und weil domina-
torisch das Motto »Zeit ist Geld« notorisch
gilt, soll nach getakteten Mustern allen zur
gleichen Zeit dasselbe abverlangt werden
und je nach messbar geleistetem Output in

Herrschaft/Kontrolle

Partnerschaft/Respekt

Familienwerte
Padagogische Abrechenbarkeit
Kapitalistische Okonomie
Freier Markt
»Barmherzige Konservative«
Traditionelle Werte
Globalisierung
Traditionelle Moral
Frauenarbeit
Politische Korrektheit
Matriarchat
Patriarchat
Beherrschung der Natur

Wirdigung von Familien
Padagogische Verantwortung
Solidarische Okonomie
Fairer Markt
Solidarische Demokratie
Menschenwdurdige Traditionen
Globale Verantwortung
Moralische Sensibilitat
Solidarische Arbeit
Personliche Solidaritat
Partnerschaftssystem oder Gylany
Dominanzsystem
Harmonie mit der Natur

Tab. 2: Beispiele fiir Herrschafts- und Partnerschafts-Begrifflichkeiten

(Eisler & Fry 2019, 296; eigene Ubersetzung)
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Abb. 3: Schule und Universitdt als Anpassung an das Herrschaftsmodell (Freire 1977, S. 14 ff.)

Form von Zensuren und Abschliissen be-
zahlt werden. Auch Freire arbeitet mit dem
little boxes«-Bild (vgl. Abb. 3).

Der Partnerschaftsidee folgend, ver-
abschiedet sich ein auf den Kinderrechten
basierendes Bildungssystem komplett von
der >Einlagerungslogik« und der >Spare fiir
spater«-Doktrin. Thr entspricht das Motto
»Zeit ist Leben¢, und alles, was jetzt ge-
schieht, ist von entscheidender Bedeutung —
und immer zugleich tragend und justierend
fir das je Folgende.

Auf dieser gemeinsamen Basis der
Kritik am Herrschaftsmodell und der
Transformation hin zum Partnerschafts-
modell lassen sich inklusions- und demo-
kratieorientierte Bildungsimpulse im Sinne
Eislers und Freys als eine solidarische, fiir
alle Sorge tragende und gerecht werden
wollende, also »>faire« Bildung subsumieren.
Wir entlehnen den von Eisler (2017) ge-
nutzten Begriff der »Caring Democracy«
hier als Caring Education fiir das Feld der
Padagogik.

Caring Education beférdert die Ent-
wicklung von Inhalten und Vorgehens-
weisen im Dialog und knipft an die
Lebenssituation der Lernenden und die ak-
tuell herausfordernden Fragen der Welt an.
Alle an einer Lernsituation beteiligten Per-
sonen haben die reale Moglichkeit, sich mit
den je eigenen Fragen, Voraussetzungen

und Charakteristika in den Austausch tiber
das gemeinsam Erfahrbare einzubringen
und den sicheren Raum fiir offene Reflexion
der je eigenen Sicht, Position und Stimme
zu nutzen - bei gleichzeitigem interessier-
tem Wahrnehmen anderer Standpunkte auf
Augenhohe. Durch die Bestirkung dialogi-
scher Beziehungen konnen sie gemeinsam
ergebnisoffen forschen und immer wieder
neu zu Erkenntnissen gelangen. So iibt sich
jede*r darin, vorgebliche Gewissheiten in
Zweifel zu ziehen und immer wieder kri-
tisch zu hinterfragen.

Das Grundprinzip, holistisch statt seg-
mentierend zu agieren, legt nahe, sich den
komplexen Themen ficherunabhingig zu
nédhern. Es baut partnerschaftlich auf demo-
kratische Strukturen und macht kritisch-
reflexiv erfahrbar, dass es bei gleichzeitiger
Stirkung von Empathie und der Gleich-
wiirdigkeit unterschiedlicher gesellschaft-
licher Rollen im Sinne der Partnerschafts-
inhalte
Hierarchien zur gegenseitigen Erginzung
braucht - je nach Vorhaben und Hand-
lungsvermdogen. Allen ist bewusst, dass Sta-

mitunter wechselnde situative

gnation und Regression Teil menschlicher
Entwicklung sind; umso mehr werden so-
lidarisches Handeln wertgeschitzt und
egalitdre und gerechte (Erwachsenen-)Be-
ziehungen als Norm verstanden.
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Caring Education pflegt eine Kultur der
Dialektik und nutzt konstruktive Begriffe
zum Aufbau des Raums fiir das Einnehmen
gegensitzlicher Blick- und Standpunkte und
fir die Kldrung der Moglichkeiten, sich selbst
und mit anderen fiir positive Veranderungen -
gegen bestehende Beschrankungen - stark
zu machen. Mittels einer das Leben berei-
chernden Sprache entwickelt und pflegt sie
eine vorurteilsbewusste — keine vorurteils-
freie, das wire unrealistisch und sinnlos! -,
gewaltsensible, possibilistische, chancen-
und kompetenzorientierte Kommunikation,
praktiziert sie das Denken in Widerspriichen
und Alternativen und lotet aus, wie Selbst-
bestimmung mit einer Kultur eines partizipa-
torischen Grundverstindnisses fiir alle in alle
Prozesse und Bereiche eingebunden werden
kann. Eine solche Bildung macht >Demo-
cratic Community« direkt erfahrbar als viel-
faltige Gemeinschaft, in der sich unterschied-
lichste Lernkonstellationen ergeben kénnen.

Auf dieser Basis wird demokratisch tiber
alle anstehenden Fragen entschieden, um so
gemeinsam Strukturen, Kulturen und Prak-
tiken der Alltagsgemeinschaft zu gestalten.
Sie basieren auf partnerschaftsorientierten
Narrativen, die Geschichten und die Uber-
zeugung vermitteln, dass empathische und
gewaltfreie Beziehungen als normal und
wiinschenswert angesehen werden - ganz
im Sinne des Partnerschaftsprozesses.



Caring Education ist gelebte Ver-
dnderungspraxis, tragt iiber den Aktions-
Reflexions-Aktions-Zyklus zu einer ste-
ten Erweiterung von Perspektiven bei und
fithrt zur Vertiefung von Positionen und
damit zur Transformation des Selbst - be-
zogen auf die jeweils individuell erlebte
Realitit und auf das (Schul-)System. Sie
versteht Unterstiitzungsformen im eige-
nen Feld als Realisierung von Menschen-
rechten, entwickelt mit den Lernenden ge-
meinsam als angemessen empfundene
Formen der Unterstiitzung zum Spielen,
Lernen und Arbeiten in den eigenen Réu-
men und denen der Nachbarschaft, Kom-
mune und (digitalen) Welt - und strebt
hierbei multidisziplinare Kooperation an.

Die Menschenrechte sind die Basis fiir
alle Formen und Inhalte des Lernens. Die
riicken,
jeweils macht- und gesellschaftskritisch
orientiert, sensibel die aktuellen, globalen
wie lokalen Herausforderungen ins Blick-
feld und bieten Impulse, sich mit ihnen
auseinanderzusetzen. Dabei basieren ihre
Handlungen im Sinne der Partnerschafts-
struktur auf der gleichberechtigten Wert-
schitzung der Geschlechterrollen und
unterschiedlichen Alters sowie fir Em-
pathie, Solidaritdt, Firsorglichkeit und
Gewaltfreiheit.

verantwortlichen Erwachsenen

Zentrale Zielstellung einer Caring
Education ist klirende Bewusstseins-
arbeit, also das Selbstbewusstsein darin
zu stirken, dass jeder Mensch eine
Stimme und das Recht darauf hat, ge-
hort zu werden. Deutlich die je eigene
Wirkmachtigkeit in Gestaltungs- und
Veranderungsmoglichkeiten von Situ-
ationen zu erfahren, macht plausibel,
dass es auf jede*n ankommt und dass
jede*r die je eigene Realitédt und die an-
derer (mit-)pragen kann. Dies dient
wiederum der Wiirdigung der Vielfalt,
denn jedes Individuum wird hier in
seiner Einmaligkeit anerkannt - die ge-
meinsamen wie die unterscheidenden
Aspekte der Personen und ihrer Lebens-
situationen werden wahrgenommen
und kommen zum Tragen.

In einem solchen personalisier-
ten Lernen folgt die Logik nicht einer lehr-
plangemaflen oder wissenschaftsentlehnten
Strukturierung. Vielmehr wird jegliche
Lerndynamik verbunden mit den person-
lichen Interessen und Vorlieben im Sinne
des pluralistischen Lernens, denn das vor-
handene und sich stindig vergroflernde
und verdndernde Weltwissen insgesamt ist
relevant - verankerbar je in den zentralen

Herausforderungen des aktuellen Lebens-
kontexts, vom Klassenraum bis zur Welt als
Ganzes. So trigt diese Art der Bildung dazu
bei, die vorhandenen Verbindungen zwi-
schen dem Ich, dem Wir und der Welt zu
erhalten und auszubauen, anstatt sie auf ein
Curriculum zu verkiirzen. Dabei bestarkt
die Partnerschaftsorientierung den Respekt
fir Vielfalt — auch fiir die der Natur - und
die Achtung der Menschenwiirde und ver-
ringert Angst, Missbrauch und Gewalt.

Als Fazit im Sinne eines Box(en)stopps
ldsst sich mit Remo Largo (2020, 195) fest-
stellen, dass ein grundlegender Wandel in
der Schule von der Anpassung der Lernen-
den an das pyramidale Konkurrenzsystem
zum Ermoglichen einer solidarischen Pas-
sung mit den - von ihm in Kreis- statt in
Maslowscher Pyramidenform gefassten —
Grundbediirfnissen aller Beteiligten an-
steht. So hat ein Ort, der mit der Pflicht zur
Anwesenheit Lebenszeit von vielen Men-
schen beansprucht und damit zugleich
iiber ein vielfaltiges Denk- und Handlungs-
potenzial verfiigt, die Verantwortung, sich
den menschenrechtlich je bedeutsamsten
Fragen zu stellen - aktuell also etwa denen

Mit funf bis sieben Jahren

kRommen Kinder in die Schule.
Was fur eine dramatische, lei-
der oftmals traumatische Ver-

dnderung in ihrem Leben!

Sind Kinder bis vor 200 Jahren in
der freien Natur aufgewachsen,
verbringen sie nun Tausende von
Stunden in Klassenzimmern. So
verwundert es nicht, dass viele

Kinder ihren natiirlichen Be-
wegungsdrang nicht unter-

driicken Ronnen, unruhig und

verhaltensauffallig werden.

(Remo Largo)

des Umgangs mit der Pandemie, der
Umweltkatastrophe und der Flucht und
ihrer Gefahren aus dem globalen Stiden in
den Norden. Zum >Lesen< solcher Themen
dient Critical Literacy, um z.B. differen-
zierter die Griinde der Menschen erkennen
und erfithlen zu kénnen, die sich auf die
Flucht begeben mussten. Ebenso kann Cri-
tical Mathemacy maf3geblich zur Analyse
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einer solchen, von Gewalt- und Machtlogi-
ken durchdrungenen Thematik beitragen.
Und es braucht den Rundblick einer Ca-
ring Education, der auslotet, wie in Alter-
nativen so gedacht werden kann, dass den
Menschenrechten entsprochen wird. Und
sie sind jeweils aufeinander verwiesen: So
wie die Critical Literacy »die Sache< und
ihre zentralen Begriffe sowie Perspektiven
von deren Neuschreibung und wie Critical
Mathemacy ebenfalls >die Sache« als Aus-
gangspunkt ihrer kritischen Uberpriifung
brauchen, womit in dieser jeweiligen Situ-
ation zu rechnen ist, so ist eine Caring Edu-
cation auf deren Les- und Rechenarten an-
gewiesen, um sich fundiert der Kldrung der
Phdanomene zuwenden zu konnen und sie
zugunsten der Verbesserung aller in der
Welt seienden und werdenden Wesen und
Dinge einbringen zu konnen.

Eine solche Art des Aufrechterhaltens
und Stirkens der Verkniipfung jeden Ichs
mit der Welt — aktuell verbunden mit kol-
lektiv verunsichernden Phénomenen wie
Pandemie und Klimakatastrophe - geht
einher mit einem Eingebunden-Sein in ein
Wir, das genau dadurch inklusiv und demo-
kratisch ist, dass es sich gemeinsam mittels
kritischer Fragen partnerschaftlich in
individuellen und gemeinsamen Lern-
prozessen die Welt aneignet und eine
solidarische ~ Handlungsorientierung
gewinnt.

Solches Lernen ist in vielen Schulen
gelebte Praxis — vermutlich oft, ohne die
entsprechenden Begriffe und theoreti-
schen Hintergriinde im Bewusstsein zu
haben, im Grunde entgegen den (Ver-
schachtelungs-)Interessen und Macht-
anspriichen des Systems. Die Situation
bleibt notwendigerweise widerspriich-
lich, wenn im Rahmen eines Herr-
schaftssystems mit staatlicher Kontrol-
le auf Respekt und Vertrauen basierend
partnerschaftlich gearbeitet wird. Aktu-
ell sind aber deutliche Spannungen zwi-
schen beiden Logiken zu sehen, wenn
in Corona-Zeiten in den Medien fron-
tale Unterrichtsarrangements mit auf-
gereihten Einzeltischen wieder als ein-
zig selbstverstandlich - und tendenziell
alternativlos - gezeigt werden oder
wenn freitags fiir das Klima streikende Kin-
der und Jugendliche Ziel von »erwachsener«
Ironie und adultistischem Zynismus wer-
den.

Eislers Modelle halten kein Schwarz-
weifl-Schema bereit, wie sie auch selbst be-
tont, sondern zwei Pole eines Spektrums,
das beide in unterschiedlichen Anteilen
im Handeln enthdlt und damit immer
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reflexionsbediirftig ist. Dabei gilt es, hier-
archisierende pyramidale Systeme in Rich-
tung auf gleichwiirdige Netzwerksysteme in
der gesamten Breite des Weltwissens um-
zubauen. So kann eine Position beziehende
Pidagogik entwickelt werden, die Bildung
mit der >Herausforderung des Uberlebens
in Wiirde« verbindet. Eine solche inklu-
sions-, demokratie- und partnerschafts-
orientierte Pddagogik befreit aus dem bo-
xengerechten Kategoriendenken, erdffnet
Lernen ohne Sortierung in Schachteln und
beugt einem Mainstream-Schubladen-
Leben vor. Nichts Geringeres ist es, worum
es geht: Jetzigen und kiinftigen Generatio-
nen ein »gutes Leben« in einem »guten Um-
feld« zu sichern - vom »Dolce Vita« fiir we-
nige zum >Buen Vivir¢ fiir alle. Und die
einzige Voraussetzung fiir alle bleibt, atmen
zu konnen, gegebenenfalls mit Beatmungs-
gerdt — und das nicht nur in den USA und
Brasilien. m
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Down-Syndrome International (DSi)
veroffentlicht Bildungs-Leitlinien
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DSi

Down
Syndrome
International

2019 initiierte Down Syndrome International (DSi), eine DS-Organisation, die sich aus Einzelpersonen
und Organisationen aus der ganzen Welt zusammensetzt und ihren Sitz in GroBbritanien hat, die
Erstellung der internationalen Bildungs-Standards fiir Kinder, Jugendliche und Erwachsene mit Down-

Syndrom.

Im Juli 2020 wurden »International Guidelines for the Education of Learners with Down Syndromex
(Internationale Bildungs-Leitlinien flr Lernende mit Down-Syndrom) online veroffentlicht. In diesem
Artikel werden Informationen Uber die Entstehung und die Inhalte der Leitlinien zusammengefasst.

Vorgeschichte

Uber die Epochen der Menschheitsge-
schichte hinweg wurden Menschen mit
Behinderung tiberall auf der Welt immer
wieder schutzlos vorgefiihrt, weggesperrt,
sich selbst iiberlassen, benachteiligt, aus-
gegrenzt, misshandelt und sogar getotet.
Auch in Deutschland standen die schutz-
bediirftigsten Menschen unserer Gesell-
schaft tber viele Jahrhunderte an deren
Rand.

Erst durch die unermiidlichen Be-
mithungen der Behindertenbewegung, be-
ginnend in den 1960er Jahren mit der so-
genannten »Kriippelbewegung«, wurde
1994 in Deutschland erstmals das Ver-
bot der Benachteiligung aufgrund von
Behinderung im Grundgesetz verankert.
Unmittelbar in die Mitte der Gesellschaft
katapultierte das die Menschen mit Be-
hinderung zwar nicht, aber ein Grundstein
war gelegt.

Juristische Bildungs-Grundlagen

Mit dem Neunten Sozialgesetzbuch (SGB
IX, 2001) und dem Gesetz zur Gleich-
stellung behinderter Menschen (BGG,
2002) wurden weitere grundlegende juris-
tische Voraussetzungen zur Umsetzung des
Benachteiligungsverbots und fiir eine ver-
besserte Teilhabe von Menschen mit Be-
hinderung geschaffen.

Die Novellierung des
gleichstellungsgesetzes (BGG, 2016) und
die Verabschiedung des Bundesteilhabe-
gesetzes (BTHG, 2016) sind die aktu-
ellsten Errungenschaften der

Behinderten-

nationa-
len Behindertenpolitik in dem Bestreben,

Menschen mit Behinderung einen »um-
fassenden Zugang und uneingeschrinkte
Nutzungschancen aller gestalteten Lebens-
bereiche« zu ermdglichen. Jirgen Dusel,
Beauftragter der Bundesregierung fiir die
Belange von Menschen mit Behinderungen,
fasst diese Bedingungen unter dem Begriff
»Barrierefreiheit« zusammen.'

Viele Menschen verbinden mit dem Be-
griff »Barrierefreiheit« in erster Linie phy-
sikalische Barrieren, wie uniiberwindbare
Bordsteine und Stufen, fehlende Ram-
pen, Aufziige und dergleichen. Um jedoch
allen Menschen mit - egal welcher - Be-
hinderung eine gleichberechtigte Teilhabe
an Bildung, der Arbeitswelt, in der Freizeit
und am kulturellen und politischen Leben
zu ermoglichen, miissen dariiber hinaus
auflerdem visuelle, akustische, kognitive,
sprachliche, technische und - nicht zu ver-
gessen — digitale Barrieren aus dem Weg ge-
rdumt werden.

Kein leichtes Unterfangen, denn am
schwersten lassen sich immer noch die Bar-
rieren im Kopf iiberwinden.

Ratifizierung der UN-Behinderten-
rechtskonvention

Mit der Ratifizierung der UN-Behinderten-
rechtskonvention (kurz: UN-BRK) im De-
zember 2006 gewannen die Rechte von
Menschen mit Behinderung auch auf inter-
nationaler Ebene an Gewicht.

Zweck dieses Ubereinkommens ist es,
den vollen und gleichberechtigten Ge-
brauch aller Menschenrechte und Grund-
freiheiten durch alle Menschen mit Be-
hinderungen zu fordern, zu schiitzen und
zu gewihrleisten und die Achtung der

ihnen innewohnenden Wiirde zu fordern.?

Deutschland gehorte zu einem der ers-
ten Staaten, die das Ubereinkommen unter-
zeichneten. Inzwischen wurde die Kon-
vention von iiber 180 Staaten ratifiziert.
Die Vereinten Nationen iiberpriifen regel-
mafig, inwieweit die Rechte von Menschen
mit Behinderung in den Vertragsstaaten ge-
achtet werden.

Von 2011 bis 2015 durchlief Deutschland
seine erste Staatenpriifung. In seinen »Ab-
schliefenden Bemerkungen« kam der UN-
Fachausschuss zu dem Ergebnis, dass zwar
schon einiges erreicht, aber immer noch
viel zu tun ist. Er benannte in seinem Ab-
schlussdokument zahlreiche Kritikpunkte
und sprach entsprechende Empfehlungen
aus.

Ein Menschenrecht ist
das Recht auf Bildung

In Artikel 24 der UN-BRK verpflichten sich
die Vertragsstaaten dazu, ein inklusives
Bildungssystem auf allen Ebenen und
lebenslanges Lernen zu gewdhrleisten. Fer-
ner haben sie sicherzustellen, dass Men-
schen mit Behinderung nicht wegen ihrer
Behinderung vom allgemeinen Bildungs-
system ausgeschlossen werden diirfen. Alle
Kinder und Jugendlichen sollen gleich-
berechtigt Zugang zu inklusiver, hoch-
wertiger und unentgeltlicher Schulbildung
haben.?

Dies sah der UN-Fachausschuss in
Deutschland jedoch nicht verwirklicht.
In seinem Bericht zeigte er sich unter an-
derem besorgt dariiber, dass der Grof3-
teil der Schiilerinnen und Schiiler mit Be-
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hinderungen im deutschen Bildungssystem
segregierte Forderschulen besuchen, und
empfahl umgehend eine Strategie, einen
Aktionsplan, einen Zeitplan und Ziele zu
entwickeln, um in allen Bundesldndern den
Zugang zu einem qualitativ hochwertigen,
inklusiven Bildungssystem herzustellen,
einschliefSlich der dafiir notwendigen fi-
nanziellen und personellen Ressourcen auf
allen Ebenen.*

In unserem Beratungsalltag des DS-
InfoCenters erleben wir allerdings auch
heute, fiinf Jahre spiter, noch haufig, dass
sich Eltern und Angehoérige das, was dem-
nach eigentlich ldngst selbstverstindlich
sein sollte, vielerorts immer noch mithsam
erkdmpfen mussen. Aktuell lduft das zwei-
te Staatenpriifungsverfahren fiir Deutsch-
land. Die Ergebnisse werden im Herbst 2021
oder im Frithjahr 2022 erwartet. Wir sind
gespannt.

Internationale Bildungs-
Leitlinien der DSi

Doch nicht nur hierzulande, auch in den
anderen Vertragsstaaten beklagen Eltern,
Angehorige, Fachleute und Behinderten-
verbande eine mangelhafte Umsetzung der
UN-BRK im Bereich der Bildung. Die Ursa-
chen hierfiir sind vielfaltig.

Als Reaktion auf diesen Missstand hat
Down Syndrome International (DSi) im Juli
2020 internationale Leitlinien herausgegeben
(International Guidelines for the Education
of Learners with Down Syndrome)’, die sich
umfassend damit auseinandersetzen, wel-
che Rahmenbedingungen erforderlich sind,
um eine gelungene schulische Inklusion von
Menschen mit Down-Syndrom zu ermog-
lichen und wie diese Rahmenbedingungen
geschaffen werden kénnen.

BILDUNGS-

LEITLINIEN

Abb. 2: Faktoren, die das Lernen beeinflussen,
und der Stellenwert der Bildungs-Leitlinien

Mitwirkende

An der Ausarbeitung der Leitlinien haben
zahlreiche Expertinnen und Experten aus
den Bereichen Bildung und Forschung mit-
gewirkt. In den Entstehungsprozess floss
auflerdem die Zuarbeit von etwa 200 DSi-
Vertretern und -Mitgliedsorganisationen
aus 120 Landern ein, darunter auch unse-
re vom Deutschen DS-InfoCenter. Dar-
iiber hinaus wurde das Feedback ande-
rer internationaler Behindertenverbande
sowie von Unicef, UNESCO und Inclusion
International berticksichtigt. Dieser Viel-
schichtigkeit liegt auch der Wunsch zu-
grunde, die Leitlinien so zu konzipieren,
dass Erkenntnisse und Ideen daraus mog-
lichst tiberall auf der Welt in bestehende
Bildungssysteme einflieffen konnen.

« Aufbau einer inklusiven Kultur
« Personalfiihrung

« Lehrkréfteausbildung
+ Unterrichtsplanung
« Inklusiver Unterricht

« Vor Schulbeginn
« Schulzeit
« Nach der Schule

Abb. 3: Grafische Ubersicht der DSi Bildungs-Leitlinien
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Ziele und Aufbau
der Bildungs-Leitlinien

Ziel der Leitlinien ist es, dazu beizutragen,
dass Menschen mit Down-Syndrom zu
ihrem in Artikel 24 der UN-BRK festge-
schriebenen Recht kommen und dass welt-
weit Bildungslandschaften entstehen, in
denen Menschen mit Down-Syndrom will-
kommen sind.

Sie besteht aus mehreren Teilen und ver-
mittelt auf den ersten Seiten zundchst einige
grundlegende Kenntnisse iiber Menschen
mit Down-Syndrom, deren Entwicklung
und die Faktoren, die ihr Lernen beein-
flussen (vgl. die Grafik). Denn ohne dieses
Wissen kénnen solche Bildungsgrundlagen
fiir Menschen mit Down-Syndrom nicht
geschaffen werden.

Diesem »Leitgedanken« folgen drei Leit-
faden, und zwar:

Ein Leitfaden fiir die Schulleitung und an-
dere Verantwortliche im Bildungsbereich
(Guidelines for Leaders)

Ein Leitfaden fiir die Schulleitung und an-
dere Verantwortliche im Bildungsbereich
(Guidelines for Leaders), denn sie sind
mafigebend fiir die Gestaltung und das
Gelingen einer gelebten inklusiven Schul-
kultur. Der Leitfaden gibt praktische An-
regungen fir die Entwicklung inklusiver
Schul- und Unterrichtskonzepte und er-
lautert, welche Mafinahmen erforderlich
sind, um Lehrkrifte und Schulbegleitungen
gut auf ihre Arbeit in einem inklusiven
Schulsetting vorzubereiten und spédter in
ihrer Arbeit zu unterstitzen. Inklusion



darf nicht als Biirde verstanden werden,
sie muss von allen am Bildungsprozess Be-
teiligten getragen und als gemeinsames
Ziel wahrgenommen werden, sodass eine
Schule entsteht, an der Lehrer*innen gerne
unterrichten und fiir die sich Eltern gerne
entscheiden.

Ein Leitfaden flir den Unterricht
(Guidelines for Teaching)

Ein Leitfaden fiir den Unterricht (Guide-
lines for Teaching), der aufzeigt, welche
Kompetenzen inklusiver Unterricht im All-
gemeinen voraussetzt, wie diese gefordert
werden konnen und wie der Unterricht ge-
staltet werden kann, damit er Schiilerinnen
und Schiilern mit Down-Syndrom gerecht
wird. Der Leitfaden vermittelt aulerdem
Kenntnisse tber verschiedene Hilfsmit-
tel, die Kindern und Jugendlichen mit
Down-Syndrom dabei helfen koénnen, dem
Unterricht gut zu folgen. Er unterstreicht
aulerdem, wie wichtig es ist, Kinder mit
Down-Syndrom nicht aufgrund des Extra-
Chromosoms schon von vornherein in
ihren Moglichkeiten zu limitieren, sondern
mit ihnen an ihrem personlichen Leistungs-
niveau zu arbeiten. Dies gilt es besonders bei
der Ausarbeitung individueller Lehrpline
zu beachten.

Das Lernen selbst (Guidelines for
Learning)

Der dritte und letzte Leitfaden widmet sich
dem Lernen selbst (Guidelines for Learn-
ing). Er zeigt auf, wie wirkungsvoll Kinder
mit Down-Syndrom durch gezielte Frith-
forderung auf die Schule vorbereitet werden
konnen. Der Leitfaden erklart auflerdem,
warum gerade Kinder mit Down-Syndrom
von der Begegnung und dem Austausch mit
anderen Kindern ohne Behinderung profi-
tieren und welchen positiven Effekt das auf
ihre Lernerfolge hat.

Gliickt die gemeinsame Beschulung von
Kinder mit und ohne Down-Syndrom wih-
rend der Grundschulzeit, ist dies zudem
wegbereitend fiir eine inklusive Beschulung
auch auf der weiterfiihrenden Schule. Auch
dariiber hinaus sollte Bildung von Men-
schen mit Down-Syndrom nicht an Be-
deutung verlieren. Denn gleichberechtigter
Zugang zu inklusiver, hochwertiger und
unentgeltlicher Bildung gilt auch fiir Hoch-
schulbildung, Berufsausbildung und Er-
wachsenenbildung.

Down Syndrome International

International Guidelines for
the Education of Learners
with Down Syndrome

Schlussbemerkungen

Lange Zeit dachte man, Menschen mit
Down-Syndrom wiirden ab einem be-
stimmten Zeitpunkt in ihrem Leben in
ihrer kognitiven Entwicklung stagnieren.
Heute weify man, dass sie - genau wie alle
anderen Menschen auch - nie authéren zu
lernen. Mit der UN-Behindertenrechtskon-
vention wird ihnen das Recht auf lebens-
langes Lernen sogar garantiert. Wir sollten
es ihnen also nicht verwehren und dafiir
Sorge tragen, dass sie alle Bildungschancen
erhalten.

Mit den International Guidelines for the
Education of Learners with Down Syndro-
me hat DSi wesentlich dazu beigetragen,
ein besseres Verstindnis fiir Menschen mit

B INKLUSION

Down-Syndrom im Bildungskontext zu
vermitteln und damit eine Grundlage ge-
schaffen, die Verfiigbarkeit und Qualitét
der Bildung fiir Menschen mit Down-Syn-
drom auf der ganzen Welt zu verbessern.
Thre Inhalte sollten deshalb Verbreitung
finden und an die entsprechenden Stellen
herangetragen werden. Denn das Recht auf
Teilhabe ist nunmal nicht gleichbedeutend
mit echter gelebter Teilhabe. Es sind vor
allem die Barrieren im Kopf, die es nach-
haltig abzubauen gilt. Es ist Zeit fiir einen
Paradigmenwechsel. Jetzt! m

FuBnoten:

'https://www.behindertenbeauftragter.de/DE/
Themen/Barrierefreiheit/WasistBarrierefrei-
heit/WasistBarrierefreiheit_node.html;jsessio-
nid=13C7384A2D1D6D2E6ABAA442A63F29F7.1_
cid345

*https://www.behindertenbeauftragte.de/
SharedDocs/Publikationen/UN_Konvention_
deutsch.pdf?__blob=publicationFile&v=2)

3https://www.aktion-mensch.de/inklusion/bil-
dung/hintergrund/positionen/un-brk.html

*https://www.institut-fuer-menschenrechte.de/
publikationen/detail/crpd-abschliessende-be-
merkungen-ueber-den-ersten-staatenbericht-
deutschlands

*https://www.ds-int.org/education
Hinweis: DSi stellte freundlicherweise die hier

gezeigten Grafiken der Redaktion zur Verfiigung,
die sie ins Deutsche Ubersetzte.

Hintergrund-Informationen

Leitungs-Team

Die internationalen Bildungs-Leitlinien wurden unter Leitung von

Dr. Rhonda Faragher, Au3erordentliche Professorin fiir Inklusive Padago-
gik, Schule und Bildung der Universitat von Queensland/Australien sowie
Mitglied der DSi, Penny Robertson, ehemalige Présidentin der South
Australian Down Syndrome Association und Griindungsmitglied der DSi,
sowie Gillian Bird, Vertreter der Down’s Syndrome Association/England,
Wales and Northern Ireland entwickelt.

Helen Powell, DSi-Programm-Managerin, und Andrew Boys, Geschafts-
fuhrer der DSi, waren maf3geblich an der Entstehung beteiligt. Die Literatur-
recherche verantwortete Iffat Jahan.

Download »International Guidelines for the Education of Learners with

Down Syndrome«

Uber die DSi-Website: www.ds-int.org/education
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EDSA-Aktivitaten 2020 und Ausblick

TEXTQUELLE: EDSA-WEBSITE UND -NEWSLETTER

EDSA-Jahres-
hauptversammlung 2020

Aufgrund der Covid-19-Situation konnte
die EDSA Annual General Assembly (AGA)
dieses Jahr nicht wie geplant in Lugano,
Schweiz, stattfinden, sondern musste online,
am 21. November 2020, abgehalten werden.
Angemeldet waren 42 Teilnehmer*innen,
die 33 verschiedene DS-Verbiande aus 27
europdischen Landern vertraten.

Tagesordnung und Wahlen

Normalerweise umfasst die AGA zwei halb-
tagige Sitzungen und ein eintdgiges Semi-
nar zu einem bestimmten Thema.

Die erste Online-AGA wurde iiber eine
Zoom-Plattform organisiert und die vor-
geschlagene Zeit betrug zwei Stunden.
Neben den iiblichen Tagesordnungspunkten,
wie den Berichten des Prasidenten und des
Schatzmeisters, wurden Wahlen abgehalten.
Der bisherige Vorstand wurde 2017 in Dub-
lin gewidhlt und war bis zur Jahreshauptver-
sammlung 2020 im Amt. Alle Mitglieder er-
hielten im Vorfeld Informationen iiber die
nominierten Kandidaten. Die Wahl fand
wihrend der Online-AGA statt.

Der neu gewdhlte Vorstand wird bis 2023
im Amt bleiben. Mitglieder des Vorstandes
sind: Présidentin Dinka Vukovic, Zagreb,
Kroatien (Croatian Down Syndrome As-
sociation/CDSA), Familie; Vizeprisidentin
Anna Contardi, Rom, Italien (Associazio-
ne Italiana Persone Down/AIPD), Profes-
sionell; Vizeprasidentin Fulya Ekmen, Is-
tanbul, Tirkei (Turkish Down Sendromu
Dernegi/TDSD, Familie; Schatzmeister Isi-
dro Moyano Barea, Prag (Tschechische
Republik, DownSyndrom CZ), Familie;
Generalsekretir José Guitiérrez Caballe-
ro, Madrid, Spanien (Down Espafia), Pro-
Zum EDSA-Vorstand zéhlen
auch weitere Mitglieder, darunter Michae-

fessionell.

la Hilgner, Niirnberg, Deutschland, Deut-
sches Down-Syndrom InfoCenter), Profes-
sionell. AufSerdem wird der Vorstand von
Mitgliedern eines Senior- und Junior-Bei-

rats unterstiitzt, darunter als Seniorbeiritin
Cora Halder, Geschiftsfithrerin des Deut-
schen DS-InfoCenters (1998-2015).

Europadische Projekte und Umfragen

Anna Contardi (AIPD, Rom) gab ein Up-
date zu dem aktuellen Stand und dem
Netzwerk von »Valueable«-Projekt. Fulya
Ekmen (DS Tiirkei) stellte das Projekt »Ich
lerne und gehe iiber meine Grenzen hin-
aus« vor. EDSA ist Partner in diesen beiden
EU-Projekten.

Pat Clarke erlduterte eine wissenschaft-
liche GO-DS21-Umfrage »Gene Overdo-
sage and comorbidities during the early
lifetime in Down Syndrome« [Gen-Uber-
dosierung und Komorbidititen wihrend
des frithen Lebensalters bei Down-Syn-
drom]. Diese Umfrage untersucht den ge-
netischen Mechanismus der Komorbidi-
tdt im Zusammenhang mit Adipositas und
geistiger Behinderung: https://go-ds21.eu

Covid-19 und Down-Syndrom

Auf der Tagesordnung standen zwei kurze
Présentationen tiber Covid-19 und Down-
Syndrom. Prof. em. Jacqueline London von
AFRT Frankreich stellte in einem Vortrag
»Wie Personen mit Down-Syndrom bei
der ersten Pandemie mit Covid konfron-
tiert werden« die Ergebnisse einer inter-
nationalen und einer AFRT-Umfrage zu
Risikofaktoren vor. Tatjana Nechaeva von
der Russischen Vereinigung Downsideup
referierte zum Thema »Familienunter-
stitzung wihrend der Pandemie