Menschen mit Down-Syndrom
Leben, Lernen, Lachen!

ersDOWNIlich! mit welchen Fahigkeiten uns Menschen mit
Down-Syndrom immer wieder tiberraschen! +++ ersDOWNIich!
wie verschieden Menschen mit Down-Syndrom sind! +++
ersDOWNIlich! wie viele DS-Gruppen es gibt! +++ ersDOWNIich!
was Menschen mit Down-Syndrom alles erreichen konnen,
wenn man sie nicht unterschatzt! +++ ersDOWNIich! wie viele
Eltern es gibt, die sich fiir ihre und andere Kinder mit Down-
Syndrom einsetzen! +++ ersDOWNIich! welche Vorurteile es

liber Menschen mit Down-Syndrom immer noch gibt!

www.ersDOWNlIich.de Stand 05.2019



Das Projekt

ersDOWNlich!

Unter dem Namen ersDOWNIich! haben
sich mehrere DS-Elterninitiativen und DS-
Vereine aus dem Rheinland zusammen-
geschlossen, um es neuen oder noch nicht
vernetzten DS-Eltern zu erleichtern,
Kontakt zu einer DS-Gruppe in ihrer Nahe
aufzunehmen.

Das anfanglich anlasslich des Tag der
Begegnung 2019 fir den Raum Koln
initiierte Projekt hat sich innerhalb weniger
Wochen auf den GroRraum Koln-Bonn-
Aachen ausgeweitet!
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Die Karte zeigt die im Mai 2019 am Projekt
beteiligten Gruppen:

"Die Sonnenscheinkinder", Duren
"down-syndrom kéln e.V.", K&In
"Down-Syndrom-Spielkreis", Bensberg
"DS Muddies", Kdln

"DS-Treff", Bedburg

"BM 3X21", Bergheim / Kerpen / Pulheim
"Down & Up", Bonn
"Friihes-Lesen-Rechnen-in-KoIn", KéIn
"SHG 21mal3 Briihl e.V.", Bruhl
"Stammtisch Down-Syndom", Bensberg
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Links zu den einzelnen Gruppen,
Informationen zu unserem (Uberregiona-
lem Engagement, zum Tag der Begegnung
und zum Thema ,Leben, Lernen Lachen mit

Down-Syndrom“ sind auf ersdownlich.de

"Trisomie21 Aachen", Aachen hinterlegt.
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ersDOWNIich!-Stand am ,, Tag der Begegnung 2019 in K6In

ersDOWNIlich!-Team am , Tag der Begegnung 2019 in KéIn

Vera Blasing (Elterninitiative “BM 3X21”)
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Menschen mit Down-Syndrom lernen

Sprechen

ers %

Wie bei allen Lernfeldern, zeigen Kinder
mit  Down-Syndrom auch bei der
Sprachentwicklung grofe individuelle
Unterschiede. Einige Kinder sprechen
erste Worte schon mit 1 bis 2 Jahren. Die
meisten Kinder beginnen mit 2 bis 3
Jahren mit dem Sprechen. Einige fangen
mit 4, 5 oder 6 Jahren an.

Einzelne Kinder kommen nicht in die
Lautsprache. Sie lernen, sich mit Hilfe von
Gebarden und/oder technischer
Unterstitzung (z.B. mit einem ,Talker”,
eine Art Tablet mit Sprachausgabe) zu
dulern und so mit anderen Menschen in

den Austausch gehen zu kdnnen.

) horen

Compyte,

{

(Foto: Karten zum Erlernen von Gebérden nach ,,GuK“)

Sprechen beginnt mit der Geburt

Babies beginnen schon nach der Geburt,
mit ihrer Umwelt in Kontakt zu treten.
Dies gilt besonders bei Babies und Kindern
mit Down-Syndrom. Hier dauert es haufig
langer, bis die Eltern sicht- und horbare
Reaktionen ihres Kindes wahrnehmen.
Daher ist es sehr wichtig, schon sehr
genau und frih auf feine Kommu-
nikationssignale des Babies zu achten. Die
Eltern missen ihr Kind immer wieder und
Uber lange Zeitrdume geduldig zur
Kommunikation einladen. Spielgruppen
nach Emmi Pikler zum Beispiel Gben den
prazisen Blick fuir Signale des Kindes.
Entwicklungspsychologen stellen fest:
Sprache entwickelt sich am ehesten in
offenen, liebevollen und unterstiitzenden
Beziehungen zwischen Mutter und Kind
sowie spater zwischen Kind und der
Gemeinschaft, in der es lebt.

Lange bevor das erste Wort fdllt, gibt
es Blickkkontakt, Bewegungen oder
Laute. Sie macht die Kommunikation
zwischen dem Kind und seiner Umwelt
aus. Gerade bei Babies mit Down-
Syndrom ist es wichtig, geduldig
immer wieder zur Kommunikation
einzuladen.

Einfache Gebarden

Alle Eltern Gben intuitiv mit ihren Kindern
erste Gesten, bevor die Sprache kommt.
Das kann ein Kopfschiitteln fir ,Nein“
oder ein Winken fir ,Tschiis“ sein. Hier
liben sie bereits wichtige Elemente fir
erfolgreiche Kommunikation, z.B. Rollen-
wechsel oder Basis-Grammatik.

Kognitiv sind alle Kinder in den ersten
Jahren weiter als das, was sich in ihrer
Lautsprache dufert. Dies gilt genauso flr
Kinder mit Down-Syndrom. Auch, wenn es
noch nicht sprechen kann: das Kind macht
sich Gedanken Uber seine Umwelt,
mochte in Kontakt treten und seine
Bedirfnisse aulRern.

Bei Kindern mit Down-Syndrom dauert
es meist langer, bis sie in die
Lautsprache kommen. Umso wichtiger
ist es, ihnen andere Wege der
Kommunikation zu vermitteln. Wenn
die Moglichkeit fehlt, sich erfolgreich
mitzuteilen, sind Kinder — verstdnd-
licherweise — frustiert und aduRern dies
in ihrem Verhalten.

Bereits in sehr frithem Alter kann damit
begonnen werden, einfache Gebéarden
mit dem Kind zu tben, z.B. nach ,,GuK”
oder nach ,Makaton”.

Logopddie ist wichtig

Es ist sinnvoll, bereits sehr frih mit
eine*r Logopad*in zusammenzuarbeiten.
Auch  Schluckstérungen werden hier
behandelt. Die Anbahnung von Lauten
wird in der Regel mit therapeutischen
Konzepten nach ,,Padovan” und ,,Castillo-
Morales” gelibt.
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Spater ist es hilfreich, mit der Methode
,Frihes Lesen” zu beginnen. Dies ist ein
Weg zur Anbahnung der Lautsprache. Hier
lernen Kinder mit der Ganzwortmethode
(=ein Wort ist wie ein Bild) zu lesen. Trotz
des Namens fordert es die Sprache. Das
,Ganzwortlesen“ ist nur ein Neben-

produkt.

sind

hinaus

Darliber Singen und

Bewegung wichtig, um die Gesamt-
entwicklung des Kindes -und somit auch
die Sprache- zu unterstltzen. Besonders
Reime in Musik und Sprache unterstiitzen

das Horverstandnis.

Die meisten Menschen mit Down-
Syndrom lernen mit guter Ubung und
der richtigen Unterstiitzung
Sprechen. Logopddie ist in jedem Fall
angezeigt. Gebdrden und , Friihes
Lesen“ sind wichtig, um Sprache
anzubahnen. Zusammen mit
technischen Hilfsmitteln erméglichen
sie auch Kindern ohne Lautsprache
erfolgreiche Kommunikation.

Ubrigens: Dies gilt fiir das gesamte Leben,
nicht nur fir die Kindheit. Und es gilt nicht
nur in der Therapie, sondern auch im ganz
normalen Alltag!

Mareike Fuisz (Eltern-Initiative “Down&Up Bonn”), Elvira Cusma-Sternhagen (Eltern-Initiative “Du bist so”)
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Menschen mit Down-Syndrom lernen
Lesen und Schreiben

Vor gut 25 Jahren gab es nur wenige
Menschen mit Down-Syndrom die Lesen
und Schreiben konnten. Heute geht man
davon aus, dass Menschen mit Down-
Syndrom, die lesen kénnen, die Mehrheit

darstellen und ,nicht lesen kénnen” die

Ausnahme ist.

Sehr viele Kinder mit Down-Syndrom
kénnen mit der passenden
Lernmethode Lesen und Schreiben
lernen!

Durch den Einsatz von ,Frihes-Lesen-
Methoden (siehe auch ,Menschen mit
Down-Syndrom lernen sprechen”) beherr-
schen einige Kinder bereits im Kinder-
gartenalter das ganzheitliche Lesen.

Sie erkennen Worter und kdnnen diese
sofort benennen. Auch der Einsatz von
Lautgebarden und das Arbeiten mit Silben
sind hier bereits eine groRe Hilfe, um das
eigentliche Lesen, das synthetische und
sinnentnehmende Lesen, erlernen zu

kénnen.

Tagliche Ubungseinheiten und Wieder-
holungen steigern den Lernerfolg mal3-
geblich.

Lesen und Schreiben sind
Kulturtechniken! Das Erlernen der
Kulturtechniken ist elementar fiir ein
mdglichst selbstbestimmtes Leben!

Synthetisches Lesen

Das Zusammenschleifen der Buchstaben
zu Silben und das Kombinieren der Silben
zu Wortern wird ,Synthetisches Lesen“
genannt. Die Kinder werden so in die Lage
versetzt, einfache und kurze Satze zu
erlesen.

Sind die Buchstaben bekannt und kdnnen
idealerweise  mit  Lautgebarden in
Verbindung gebracht werden, kann das
Synthetische Lesen angebahnt werden.
Hier gibt es vor allem zwei Methoden, die
sich in den letzten Jahren bewahrt haben.

- Lesen lernen nach dem IntraAct Plus-
Konzept

- Lesen lernen mit der Silbenmethode
(z.B. Mildenberger Verlag).

Apps wie ,LiLalolle” kénnen ebenso zum
Erwerb der Lesefdhigkeiten genutzt
werden. Es gibt heute eine Vielzahl an
Moglichkeiten, sowohl in der klassischen
Papierform, als auch in multimedialer
Form, mit denen Menschen mit Down-
Syndrom  in Lese-Forderung

unterstitzt werden kénnen.

ihrer
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Schreiben lernen

Kind
chromosom, miissen

Wie fir jedes ohne Zusatz-

zunachst einmal

Grundlagen vorhanden sein, damit
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Schreiben gelingen kann. Es missen
Buchstaben und Satzzeichen auf kleinstem
Platz geschrieben und sinnvoll aneinander
gereiht werden. Dies verlangt grob- und

feinmotorische Fahigkeiten, vor allem der

Das Schreiben und Lesen stellt
Anforderungen an die Grob- und
Feinmotorik ebenso wie an die
Sprechmotorik!

Arme und Hande. Auch die Sprechmotorik
und das Horvermogen sind wichtig um das
Gehorte in Schrift umsetzen zu kdnnen. Es
ist bei Kindern mit Down-Syndrom
wichtig, rechtzeitig vor Schulbeginn die
Handigkeit festzulegen, um die Motorik zu
trainieren.

Fir Menschen mit Down-Syndrom kann
Grund der
bestehender

Schreiben lernen  auf
Muskelhypotonie und evtl.
Horbeeintrachtigungen einen ziemlichen
Kraftaufwand bedeuten.

Umso wichtiger ist es, eine klar
strukturierte Vorgehensweise zu haben.
Die Lehrmittel sollten Uber einen langeren
Zeitraum gleich bleiben, damit sich das
Kind auf das Wesentliche konzentrieren

kann und sich nicht stdndig neuen

Anforderungen gegeniber sieht.

Mareike Fuisz (Eltern-Initiative “Down&Up Bonn”), Elvira Cusma-Sternhagen (Eltern-Initiative “Du bist so”)
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Menschen mit Down-Syndrom lernen

Rechnen

Menschen mit Down-Syndrom haben

meist Beeintrdachtigungen im mathe-

matischen Bereich. Ist es den meisten
Menschen mit Down-Syndrom moglich,
mit der flr sie passenden Lernmethode,
Lesen und Schreiben zu lernen, so sieht es

beim Rechnen doch anders aus. Hier ist

die Streubreite viel groRer und das
Potential insgesamt geringer.
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Mit geeigneten Methoden kdnnen

zuklnftig mehr Menschen mit Down-
Syndrom Rechnen lernen.

Mathematischen Grundlagen kénnen
bereits ganz friih geférdert werden!
Dies geht im Alltag und bedingt keiner
extra Therapieeinheit!

Férderung der Grundlagen

Bereits recht friih kann damit begonnen
werden, die Grundlagen flir's Rechnen zu
legen. Dies kann einfach im Alltag
geschehen: Beim Ankleiden, Tisch decken,
Aufrdumen etc. So ist es z.B. sinnvoll, die
Position  von  Gegenstinden  oder
Menschen, z.B. ,ich stehe vor/ hinter/
neben Dir“ zu benennen oder beim Tisch
decken die Teller zu zahlen. Das alles,
ebenso wie das konsequente Benennen
und Anwenden von Mengen oder
MaReinheiten stellen wichtige Grundlagen

zum Rechnenlernen dar.

»Yes, we can!“

Mit dem EU-Projekt ,Yes, we can!“ wurde
ein Konzept erarbeitet, das Menschen mit
Down-Syndrom jeglicher Altersstufe die
Grundlagen der Mathematik, aber auch
das Zdhlen und Rechnen ndher bringen
soll.

Rechnen spricht viele Bereiche des
Gehirns an. Fahigkeiten wie Konzentra-
tion, Koordination, Behalten und
Verstehen sind genauso notig wie
motorische Fdhigkeiten. Deshalb umfasst
das Konzept das Lernen mit allen Sinnen

(Horen, Sehen, Anfassen, etc.) Dies

unterstiitzt, zusammen mit vielen Wieder-
holungen, das Abspeichern des Erlernten
in verschiedenen Bereichen des Gehirns.

Durch den Einsatz des Fingerrechnens
erreicht man, dass die Hilfsmittel immer
dabei sind, und dass verschiedene Sinne
beim Zdhlen und Rechnen angesprochen
werden.

,mathildr”

Im Rahmen einer Studie der Universitat

Hamburg ist das  mathildr-System

entstanden. Es besteht aus Mengen-
bildern die einer Zweier-Biindelung
entsprechen. Diese Mengenbilder sind

immer gleich aufgebaut und sollen so
leichter erfasst und behalten werden.

&‘°$a 3%1%4.
ers | ,?%
DOW N/
$

. p

f,,e
7] . O
“ Lachen m\'ﬂo

Nachdem die erlernt

Mengenbilder
wurden, kdnnen sie aus dem Gedachtnis

aufgerufen und verdndert werden. D.h.

die eingepragten Mengenbilder helfen

Menschen mit Down-Syndrom Rechen-
aufgaben im Kopf zu l6sen.

Weitere Lernmethoden

Es gibt weitere Systeme, mit denen
Menschen mit Down-Syndrom rechnen
lernen kénnen (z.B. Numicon, Matinko,
etc.). Wichtig ist,
abstraktes Arbeitsmaterial

dass es sich um
handelt, die
Grundlagen der mathematischen Fahig-
werden und viele

keiten vermittelt

Wiederholungen durchgefiihrt werden.

Grundsdtzliches Ziel beim
Rechnenlernen sollte eine
gréfsitmdgliche Alltagskompetenz des
Menschen mit Down-Syndrom sein.
Dazu kannn auch das Erlernen des
Umgangs mit einem Taschenrechner
gehdren. Studien haben gezeigt, dass
Menschen mit Down-Syndrom mit
geeigneten Methoden auch héhere
Mathematik bewdltigen kénnen —
und auch der Satz des Pythagoras
kein Mysterium bleiben muss.

Mareike Fuisz (Eltern-Initiative “Down&Up Bonn”), Elvira Cusma-Sternhagen (Eltern-Initiative “Du bist so”)
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Menschen mit Down-Syndrom machen

Musik

Musik spielt inzwischen im Leben von

vielen Menschen mit Down-Syndrom eine
groRe Rolle. In der friihen Kindheit hilft
Musik unter anderem dabei, leichter in die
Sprache zu kommen und mit viel Spal das
Frihe Lesen zu unterstiitzen.

Musik im Vorschulbereich:

Singen, sprechen, tanzen und rhythmische
Ubungen sind fiir viele Kinder mit Down-
Syndrom genauso Einstieg in ein Instru-
ment, wie fur andere Kinder auch.

Viele Musikschulen bieten inzwischen
Eltern-Kind-Kurse an, die inklusiv arbeiten.
Genauso gibt es auch Angebote fiir die

musikalische Friiherziehung.

Informationen iiber Kurse erhdlt man
in der Regel bei den értlichen
Musikschulen. In den letzten Jahren
6ffnen sich mehr und mehr
Musikschulen fiir die Inklusion.

Musik als Unterstiitzung in allen Entwick-
lungsbereichen

Es ist faszinierend zu beobachten, wie sich
durch das Musizieren die Sprache und die

Kérperkoordination entwickeln und gleich-
zeitig die Fahigkeit, aufmerksam an
Gruppenaktivitdten teilzunehmen, gefor-

dert wird.

Musik im Schulalter

Nach der musikalischen oder tanzerischen
Friherziehung erlernen viele Menschen
mit Down-Syndrom ein Instrument. Dies
geschieht in der Regel im Einzelunterricht.

Die Auswahl des Instruments erfolgt am

besten aufgrund der Neigung des Kindes.
Zusatzlich kénnen auch feinmotorische
Voraussetzungen eine Rolle spielen. Gute
Erfahrungen wurden bereits mit Schlag-
zeug, Klavier, Fl6te, Klarinette und Horn
gemacht. Da die Entwicklung der
Instrumental-ausbildung noch am Anfang
steht,
Instrumente hinzukommen.

werden hier sicher noch viele

Musik in der Pubertat und dariiber hinaus

Gerade in der Pubertdt kann Musik zu
einer erflllenden Freizeitbeschéaftigung

werden. Uber Musik gelingt Inklusion.

Martina Zilske (Down-Syndrom Spielkreis Bensberg)

Stand 05.2019



Menschen mit Down-Syndrom machen

Sport

Manche Menschen mit Down-Syndrom
sind immer in Bewegung, andere bewegen
sich nur, wenn es sich nicht vermeiden
lasst. Manchen macht Sport in der Gruppe
SpaR, andere bevorzugen Individualsport-
arten.

Es gibt Sportmuffel und Sportskanonen
— daran dndert auch ein zusatzliches
Chromosom nichts!

Der eigene Anspruch und das erreichte
Niveau reichen dabei von ,einfach nur so
zum SpaR” bis hin zum ambitionierten

Leistungssportler, der fir die ,Special

Olympics” trainiert.

Sport und vor allen Dingen Freude an
Bewegung tun dem Korper gut und
machen den Kopf frei, bauen Stress ab,
strukturieren unsere Freizeit und schaffen
Raum fiir Begegnungen mit Menschen, mit
denen wir sonst keine Zeit verbringen
wiirden.

Baby- und Kleinkindalter

Viele Babys mit Down-Syndrom gehen mit
ihren Eltern zum Babyschwimmen, zum
PEKiP oder anderen Babykursen, spater
dann zum Eltern-Kind-Turnen und anderen
Kursen mit einer 1:1-Betreuung durch
einen Elternteil.

Kindergarten- und Grundschulalter

Kinder mit Down-Syndrom sind in ihrer

motorischen Entwicklung mehr oder

weniger stark verzogert. Sie laufen erst

spater, interessieren sich erst spater fir
Rutschauto, Dreirad, Laufrad, Fahrrad &
Co.. Und sie missen langer Gben, um am
Ende stolz ihre ersten Strecken alleine

fahren zu kénnen.

Es ist die Zeit des Ausprobierens:

FuRball, Reiten, Bouldern, Sportklettern,
Skifahren, Snowboardfahren, Voltigieren,
Schwimmen, Segeln,

Turnen, Tanzen,

Joggen, Judo, ... nicht jede Sportart ist fir

jeden gleich geeignet, aber da mussten wir

alle durch!
.
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Jugend- und Erwachsenenalter

Auch fiir Menschen mit Down-Syndrom ist
die Pubertat eine Phase, in der der eigene
stark verédndert. Die

Koérper  sich

Muskelhypotonie nimmt hormonell
bedingt meist zu, die Bewegungsfreude ab.
Zeit
Freundeskreise und Interessen. Oft wird in

dieser Zeit der Kontakt zu Gleichaltrigen

In  dieser andern sich auch

schwieriger und der Kontakt zur ,eigenen
Peergroup” wichtiger.

Inklusive Sportangebote kdnnen hier eine
wichtige Briicke bauen, da der Sport ein
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,gemeinsames Thema*“ bleibt.

Mehr Inklusion wagen! Aber wie?

Wir héren immer wieder von Vereinen, die
Kinder mit Down-Syndrom pauschal von
ihrem Sportangebot ausschlieBen. Wir
mochten alle Vereine ermutigen, mehr
Inklusion zu wagen!

Wenn Sie sich unsicher sind, welche
Kind
Eltern.

Besonderheiten ein mitbringt,

sprechen Sie mit den Viele
Bedenken sind unbegriindet. Gemeinsam

lassen sich oft gute Lésungen finden, von

denen am Ende alle Kinder profitieren.

Es gibt immer mehr Stellen, die
Vereine bei der Umsetzung von
»Inklusion in der Freizeit” beraten.
Fragen Sie uns nach einem
Ansprechpartner in lhrer Region!

Vera Blasing (Elterninitiative “BM 3X21”)
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Menschen mit Down-Syndrom machen

Urlaub

ars %

Auch mit einem Chromosom mehr
kann man ganz normal
in den Urlaub fahren!

Kinder mit Down-Syndrom fahren mit

ihren Eltern ,ganz normal“ in den Urlaub!

Von Campingplatz bis hin zum 4-Sterne-
Hotel, von der Nordsee bis
Australien! Ob ,Ferien auf Bauernhof”,
,Hausboottour durch Holland“, ,Ski-
urlaub” oder ,Entdeckungsreise auf Kuba“

nach

hdngt von der eigenen Abenteuerlust ab
und von der Dicke des eigenen

Portemonnaies.

normalen”

Neben
Familienurlaub gibt es noch spezifische

dem »ganz
Angebote flir Familien mit Down-Syndrom,
um Abstand vom Alltag zu gewinnen.

Integrative Familienferien

Es gibt Ferienhofe, die sich auf Familien mit
behinderten Kindern spezialisiert haben.
Dort wird hdaufig auch therapeutisches
Reiten angeboten. Oder es gibt andere

tiergestitzte oder erlebnispadagogische
Angebote.

Es gibt auch spezielle Feriencamps die
Familien die Gelegenheit zu einer Auszeit
mit ,,Gleichgesinnten” bieten. Dort kdnnen
Eltern, Kinder und Geschwisterkinder sich
austauschen und sind einmal nicht ,,die
Familie mit dem speziellen Kind“. Auch
haben oft  einen

diese  Camps

therapeutischen Anteil.

Urlaub fiir Jugendliche

Auch Jugendliche méchten irgendwann
alleine, ohne ihre Eltern verreisen. Und
auch die Eltern genieRRen die Auszeit vom
Pubertier.

Leider gibt es bislang kaum inklusive
Jugendcamps. Und auch das Angebot an
speziellen Camps deckt bei weitem noch
nicht den Bedarf.

Fir den Ubergang zum ,Reisen ohne
Eltern” gibt es auch Camps fir Jugendliche

mit ihren Eltern, in denen die Eltern in
einem getrennten Gebdude untergebracht
sind.

DOWN i/

)
(o]
% S
> &
% )
/;.,e
7] . O
“Lachen mit L

Urlaub fiir Erwachsene

Auch bei Erwachsenen mit Down-Syndrom
hangen Urlaubsziel und Urlaubsmodus von
den personlichen Vorlieben ab und
natlirlich vom zur Verfliigung stehenden
Budget.

Es gibt organisierte Gruppenreisen,
manche Menschen mit Down-Syndrom
bevorzugen jedoch Individualreisen mit
einem vertrauten Betreuer, z.B. mit dem
Bruder oder der Schwester.

Ein grofes Problem fir Menschen mit

Down-Syndrom ist leider die Finanzierung
ihres Urlaubs, da sie mit ihrer Arbeit kaum
Geld verdienen. Wenn ihre Eltern sie nicht
unterstlitzen, miissen viele Menschen mit
Behinderung sehr lange sparen, um sich
einen Urlaub leisten zu kénnen.

Wir hoffen sehr, dass sich die Bezahlung
von Menschen mit Beeintrachtigung in den
nachsten Jahren verbessern wird, um auch
ihnen eine angemessene Freizeitgestal-
tung und Reisen zu ermdoglichen.

,Reisen bedeutet Grenzen zu
iiberschreiten, auch die eigenen.”
Wanda Rezat

Vera Blasing (Elterninitiative “BM 3X21”)
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Menschen mit Down-Syndrom machen

Ganz normalen Quatsch

Kinder mit DS sind in ihrer Gedankenwelt
gar nicht so anders als Kinder mit
Normalsyndrom. Hier einige Beispiele zum

Schmunzeln:

Sankt Martin

Kleine Schwester im Einkaufswagen:
»,Maaarties, Maarties (Smarties)!”

Ihr Bruder (DS): Elena, das heisst nicht
Marties, das heildt Sankt Marties.”
Zerstorerisch

,Mutt, warum habt ihr einen Schredder
gekauft?” ,Na flr die alten Akten.” , Ach

so, ich dachte fir die Zeugnisse morgen.”

Gruselmaus und Monsterkitty

Heilige Erstkommunion

Die Gemeinde singt ,Laudato si“. Raphael
singt lauthals und begeistert mit... die
Partyversion von Mickie Krause.

Elender Schnupfen

Mama: ,Ich glaube, ich hab Schnupfen.”
Sammy: ,,Ich hol dir was zum Nase putzen.”
...eine ganze Rolle Klopapier, von der siiRe

kleine Fetzen fiir mich bereit lagen.
Selbsterkenntnis
Erik salk heute beim Friseur, schaute in den

Spiegel und sagte zu sich selbst: ,Na du
schéner Prinz.”

Noch eine Minute bis zum Quatsch...

Fabian: ,Das habe ich aus Versehen mit
Absicht gemacht.”

Schmerzfrei in Sekunden

Der grolRe Bruder spielt mit seiner
Schwester (DS) ,Hoppe, hoppe Reiter”.
Dabei knallt die Kleine mit dem Kopf auf
den Boden und weint herzzerreiBend.
Mama hebt sie hoch, kihlt ihren Kopf.
Pl6tzlich ist Ruhe, die Kleine grinst Mama

14

an und sagt: , Fertig

,Sammy, ich geh jetzt noch eine
Viertelstunde mit dir Tischtennis
spielen, aber nur wenn du nicht
weinst.“ ,Verstehst du nicht? Ich
muss aber weinen, wenn
Tischtennis vorbei ist.“

Sitzschlaf

Abends halb 10
schaut nochmal nichtsahnend nach dem

in Deutschland. Man

Kind und stellt fest, dass es nicht im Bett
ist. Anstatt
greifbaren

dessen liegen alle nur

Puppen, Kuscheltiere und
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Puppensachen im Bett...und das Kind? Das
sitzt schlafend mit der Toniebox auf der
Couch.

Joschua biirstet Papa liebevoll die
Haare mit der Klobiirste...so schnell war
Papa noch nie wach.

Daumenlutschen 2.0

Unbeweglich

Sammy motzt schon den ganzen
Vormittag: ,,Was ist los?“ ,,Der Legomann
will einfach keinen Schneidersitz machen!”

Ja, liebes LEGO-Team, was nun ?

Smombies tiberall

Noah sitzt auf Papas Schultern an einer
roten Ampel, rundherum Passanten, die
meisten in ihr Handy vertieft. Noah ruft
ganz laut ,,Griin“, obwohl es noch rot war.
Ruckartig bewegte sich die Masse um
gleich darauf wieder zu stoppen. Danach
hat keiner mehr in sein Handy geschaut.

Stefanie Urner (Trisomie21.net)
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Kinder mit Down-Syndrom
Gehen in die Kita

ars %

Kinder mit Down-Syndrom profitieren sehr
von einer Betreuung durch eine Tages-
mutter oder in einem Kindergarten.

Sie sind sehr gute Beobachter und schauen
sich sehr viel von ihren Spielkameraden ab.

Bei der Betreuung von Kindern mit Down-
Syndrom sind im Kita-Alltag einige Beson-
derheiten zu beachten.

Kommunikation und Konflikte

Kinder mit Down-Syndrom sind in ihrer
Sprachentwicklung entwicklungsverzo-
gert. Einer der Griinde ist die bei allen
Menschen mit Down-Syndrom vorhan-
dene Muskelhypotonie, die sich immer
auch mehr oder weniger stark auf die
Gesichtsmuskulatur auswirkt. Fir sie sind
die Bildung von Lauten und spater das

Sprechen viel schwerer als Kindern ohne

Extrachromosom.

Wenn Kinder ihre Bedrfnisse nicht verbal
ausdriicken kénnen, fihrt dies oft zu Frust.

Auf Grund der eingeschrankten verbalen
Kommunikation kann es zu Konflikten

kommen, die die ganze Gruppe belasten
kdnnen.

Wenn ein Kind in eine Betreuungsein-
richtung aufgenommen wird, sollte mit
den Eltern besprochen werden, wie diese
Sprachbarriere reduziert werden kann.

Die meisten Familien verwenden bereits
ab dem ersten Lebensjahr ein Gebarden-
system. Bei alteren Kindern kénnen auch
Pictogramm- oder Wort-Karten zur
Festlegung der Tagesstruktur und zur
verwendet

Visualisierung von Regeln

werden.

Turnen

Motorische Entwicklung und Mobilitat

Kinder mit Down-Syndrom sind in ihrer
motorischen Entwicklung entwicklungs-
verzogert. Dies kann gerade bei jungen
Kindergartenkindern eine besondere Aus-
stattung erfordern, z.B. einen Thera-
piestuhl, um am Tisch sitzen zu kdénnen
auch wenn freies Sitzen noch nicht moglich

ist, oder einen Buggy fir Ausflige.

Sofern solche Hilfsmittel erforderlich sein

sollten, werden diese von den Eltern Gber
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eine Zweitverordnung fiir den Kinder-
garten organisiert.

Kinder mit Down-Syndrom sind in
ihrer Personlichkeit und in ihrem
Hilfebedarf individuell sehr
verschieden.

Gefahrenbewusstsein

Kinder mit Down-Syndrom  kdnnen
Gefahren oft schlechter einschatzen als
ihre Spielkameraden. In einer kinder-
sicheren Umgebung wie einem Kinder-
garten, sollte das allerdings eigentlich

keine Rolle spielen.
Foérderung und Eingliederungshilfe
Ob und in welchem Umfang eine

Einzelfallhilfe  als  Eingliederungshilfe
bendtigt wird, ist sehr unterschiedlich.

-
e
= -

Bei der Erstellung und Fortschreibung des
Forderplans sollten alle Mitglieder des
Forderteams (Kita-Personal, Einzelfallhilfe,
Eltern, externen Therapeuten) mitwirken.

In regelmaRigen Teamgesprachen
sollten Forderziele Gberpruft und
angepasst werden.

Vera Blasing (Elterninitiative “BM 3X21”)

Stand 05.2019



Kinder mit Down-Syndrom
Gehen in die Schule

ars %

Auch 10 Jahre nach Einfiihrung der UN-
Behindertenrechtskonvention ist es leider
immer noch nicht selbstverstandlich, dass
Kinder mit Down-System in die selbe
Schule gehen, wie die Kinder aus ihrer
Nachbarschaft.

Schulwahl

Die Wahl der richtigen Schule fiir das
eigene Kind ist schon bei Kindern ohne

sonderpddagogischen Forderbedarf flr

viele Eltern eine Herausforderung.

Bei Kindern mit sonderpadagogischen
Forderbedarf kommen weitere Aspekte
hinzu. Denn auch wenn Inklusion auf dem
Papier moglich ist, wirft die Schulwahl viele
Fragen auf:

- Ist mein Kind an dieser Schule wirklich

willkommen?
- Gibt es bereits Erfahrungen mit der
Beschulung von Kindern mit Down-
anderen

Syndrom oder

Einschrankungen?

kognitiven

- Ist die Schule bereit sich auf den
besonderen Bedarf des Kindes einzu-
lassen, z.B. den Einsatz spezieller Lehr-

methoden oder die Durchfiihrung einer
schulbasierten Ergotherapie in der
Schule?

- Welcher Hauptférderschwerpunkt wird
festgelegt?

- Gibt es einen geeigneten Schulbegleiter?

- Wie sieht es mit einem Platz in der OGS
aus?

Manche Eltern entscheiden sich am Ende
doch freiwillig oder unfreiwillig fir den
Besuch einer Privat- oder Férderschule, da
sie diese fir ihr Kind fur geeigneter halten.

nicht
vom Schultyp ab, ganz
anderen Dingen: vom Schulklima, dem

Gute Forderung héngt allerdings
sondern von
Engagement der Lehrer und Sonder-
padagogen, einer guten Schiler-Lehrer-
Beziehung und einer guten Klassen-

gemeinschaft mit vielen Vorbildern.

Forderschwerpunkt

In NRW gibt es flinf verschiedene
Hauptférderschwerpunkte. Bis vor einigen
Jahren wurde bei Schiiler*innen mir Down-
Syndrom automatisch immer GE (Geistige

Entwicklung) als Férderschwerpunkt fest-
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gelegt. Dieser Forderschwerpunkt geht
davon aus, dass das Kind sein Leben lang
auf Unterstlitzung angewiesen und keine
selbststdndige Lebensflihrung méglich sein
wird. Das Kerncurriculum beinhaltet vor
allem alltagspraktische Themen, wie z.B.
Einkaufen, Kochen, Wé&schewaschen. Das
Erlernen von Lesen, Schreiben, Sprache
und Rechnen spielt im Unterricht nur eine

untergeordnete Rolle. Ein regularer Schul-
abschluss ist nicht méglich.
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Durch eine stetige Weiterentwicklung der
Férdermethoden kénnen viele Kinder mit

Down-Syndrom heute bereits vor der
Einschulung Buchstaben oder sogar Silben
erlesen und

haben mathematische

Basiskompetenzen.

Am leichtesten fallt uns allen das
Lernen, wenn uns Inhalte weder tiber-
noch unterfordern und uns der
Unterricht SpaR macht!

Seit kurzem werden daher Schiler*innen
mit Down-Syndrom zunehmend auch mit

den Hauptférderschwerpunkten ,Lernen”

oder ,Korperliche und motorische

Entwicklung” beschult, um ihnen das
Erlernen wichtiger Kulturtechniken und
einen  reguldren

ermoglichen.

Schulabschluss  zu

Vera Blasing (Elterninitiative “BM 3X21”)
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Kinder mit Down-Syndrom werden

Erwachsen

Statement von
Lily Zilske, geboren 2000,
Kindergartenhelferin

,Wir jungen Erwachsenen mit Down-
Syndrom wollen unsere Meinung sagen.
Wir wollen unsere Freiheit. Wir wollen
selbstdndig sein, z.B. Zug, Bus alleine
fahren. Auch selber bestimmen, was wir
machen: Shoppen oder Kino, Zoo. Und
SpalR am Leben haben. Ihr kénntet zum
Beispiel lernen von uns. Zum Beispiel Spal3
haben. Wir wollen nicht aufgeben in der
Gesellschaft zu sein. Mit Beruf und mit
Wohnung und mit Freizeit.”

Menschen mit Down-Syndrom hatten
lange eine ,Standardzukunft®.
Inzwischen gehen einige von lhnen
neue Wege.

Statement von
Marie Zilske, geboren 1998,
Qualifikantin Bildungsfachkraft

. ,Menschen mit Down-Syndrom konnen

und dirfen selbst bestimmen. Menschen
mit Down-Syndrom haben und dirfen
Rechte haben. Wir dirfen nicht
diskriminiert  werden.  Wir  wollen
Freundschaft schliefen. Uns ist wichtig,
dass es keine Betreuer gibt, sondern
Assistenten.  Wir nicht
vorschreiben, wann wir ins Bett gehen
sollen. Mit uns
diskutieren. Wir kénnen ganz viel. Seht
das, was wir konnen. Traut uns was zu!

lassen uns

kann man namlich

Fragt uns auch, was wir arbeiten wollen.”

L., geboren 2003, Schiilerin

,»Wir jungen Erwachsenen mit Down-
Syndrom wollen unsere Meinung
sagen.” Lily Zilske

Statement von

Natalie Dedreux, geboren 1998,
Aktivistin
selber alleine

Jlch will  far  mich

bestimmen!“

Lily Zilske, Marie Zilske, Natalie Dedreux (Down-Syndrom Spielkreis Bensberg)
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Menschen mit Down-Syndrom haben
Ganz besondere Starken

ars %

Menschen mit Down-Syndrom haben ganz
besondere Starken, die ihre Bezugs-
personen im Alltag manchmal an den Rand
der Verzweiflung bringen. Mit Distanz
betrachtet sind es jedoch Eigenschaften,
die viele von uns an sich selbst vermissen.

Emotionalitat

Menschen mit Down-Syndrom kénnen ihre

Geflihle nur schwer verbergen. Die

Geflihle missen raus — im Guten wie im
Schlechten! Die Spanne reicht dabei von
rasender Wut bis hin zu unbéandiger
Freude.

Sie sind groRartige ,Nein“-Sager, denn
anders als die meisten von uns, sagen sie
aus vollem Herzen ,Nein“, wenn sie etwas
nicht mochten.

Energiesparen

Menschen mit Down-Syndrom verwenden
ihre Energie fiir Dinge, die sie interes-
sieren.

Auf Grund ihres geringeren Muskeltonus
und des besonderen Stoffwechsels erfor-
dern ganz alltdgliche Dinge bei ihnen
immer eine groRere Anstrengung als bei
Menschen ohne Extrachromosom.

Menschen mit Down-Syndrom haben die
gleichen Gefiihle und Bedirfnisse wie
andere Menschen auch, kdénnen sie auf
Grund von sprachlichen Einschrankungen
oft jedoch noch schlechter verbalisieren als
Menschen ohne Down-Syndrom. Dies
sorgt oft flir Missverstandnisse und Frust.

Ehrlichkeit

Menschen mit Down-Syndrom sind
gnadenlos ehrlich! Sie sagen uns ihre
Meinung —frei von ,,Political“ oder ,Socia

Taktieren um  ,nicht

|u |II

Correctness!
anzuecken” ist ihnen fremd!

Eigensinn

Menschen mit Down-Syndrom wirken oft
unertraglich stur. Wenn sie sich etwas in
den Kopf gesetzt haben, ist es sehr
schwierig, sie wieder davon abzubringen.

Um moglichst viel Energie zu sparen,
setzen sie oft eine Kombination aus
Charme, Eigensinn und Cleverness ein, um
unliebsame Aufgaben an ihre Bezugs-
personen zu delegieren. Von AuBen-
stehenden werden sie auf ihrem ,,Weg des

geringsten Aufwandes” oft unterschatzt.

Menschen mit Down-Syndrom haben
ganz besondere Starken, die viele von
uns an sich selbst vermissen.

Entschleunigung

Menschen mit Down-Syndrom richten ihre
volle Aufmerksamkeit oft auf ,die kleinen
Dinge“. Fiir ihre Mitmenschen wirken sie
dann oft unertraglich langsam. Wenn ein
Thema sie interessiert, kdnnen sie sich sehr
ausdauernd damit beschéaftigen. Das hat
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nichts damit zu tun, dass sie viele Dinge

nicht auch schneller kénnten.

Empathie

Menschen mit Down-Syndrom sind wahre
,Empathie“-Meister. Sie testen

ausfihrlich,

neue
Bezugspersonen kennen
schnell alle ihre Schwachstellen und wissen

diese auch fur sich zu nutzen.

Sie kdnnen einen Tag nicht abschlieRen,

ohne einen Streit beigelegt zu haben. Sie
bemerken jede Spannung in der Familie
und sind die allerbesten Troster!

Die besonderen Starken von Menschen
mit Down-Syndrom zu erkennen und
wertzuschatzen, erfordert einen
Perspektivwechsel.

Vera Blasing (Elterninitiative “BM 3X21”)
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Menschen mit Down-Syndrom brauchen

Spezielle Forderangebote

ars %

Menschen mit Down-Syndrom sind heute
viel besser in der Lage, ihren Lebensalltag
zu gestalten, als noch vor 20 Jahren.
MaRgeblich verantwortlich dafiir sind
Studien und Untersuchungen, aus denen
ein gutes Angebot von Fordermdoglich-
keiten speziell fir Menschen mit Down-
Syndrom entstand.

So gibt es heute ein gemeinsames
Grundverstandnis von Therapien, die fir
Kinder mit Down-Syndrom empfohlen
werden.

Empfohlene Basis-Therapien

In der Frihforderung werden mehrere
Therapien als ganzheitliches Angebot von
einem Fruhférderzentrum, z.B. SPZ oder
Lebenshilfe, angeboten. Alternativ bzw.
mit Eintritt in den Kindergarten erfolgen
die Therapien aullerhalb der Komplex-
leistung (Forderzentrum).

Erfahrung und Forschung zeigen, dass
es einen sinnvollen Therapierahmen fiir
Kinder mit Down-Syndrom gibt.

Empfohlene Therapien mit gangigen
Methoden sind:

- Physiotherapie, z.B. Vojta, Bobath,
Padovan.

- Logopadie, z.B. Castilo Morales,

Padovan, GUK, Frihes Lesen.
- Ergotherapie, z.B. sensomotorische

Integration, schulbasierte Ergotherapie.
- Psychomotorische Therapie.

- Reittherapie.
Intensivtherapie-Angebote

Uber die Basis-Therapien hinaus gibt es
die  Mdoglichkeit,
Angebote zu nutzen. Von folgenden
Therapien haben viele Eltern von Kindern

spezielle Intensiv-

mit Down-Syndrom positiv berichtet:

- Sprachreha, z.B. Werscherberg,
Thalheim, Murnau.

- Therapiezentrum Iven in Baiersbronn.

- Bewegte Logopadie im Allgau.

- Hortraining, z.B. Tomatis, Benaudira,
JIAS.

- Verhaltenstherapien,  z.B. IntraAct,
LOVT.

- Delfin-Therapie.

- Kognitive Therapien, z.B. Equipping

Minds, “einfach fit und schlau”.

_

Bewegte Logopddie-Zirkuswoche

welchen

Welche Therapien mit
Therapeuten?

Die Vielfalt der Therapiemoglichkeiten
kénnen zu Beginn eines Lebens mit Down-
Syndrom die Eltern Uberfordern. Der
Wechsel in den Kindergarten und spéater
in die Schule stellt das bestehende
Therapie-Setting in Frage. Wie kdnnen
Eltern ein gutes Geflhl fir die richtige
Therapie und den oder die richtige*n
Therapeuten*in bekommen?

Der wichtigste Kompass fir diese
Entscheidung ist Ihr eigenes Bauchgefiihl -
und vor allem das Bauchgefiihl lhres
Kindes! Die Beziehung zwischen Thera-
peut*in und Kind ist essentiell fur den
Therapieerfolg. Geht lhr Kind gerne zu der
Therapie? Hat es Spal} dabei? Und: Haben
Sie das Gefuhl, dass sich der oder die
Therapeut*in auf Ihr Kind freut?

Inhaltlich sollten die Basis-Therapien
abgedeckt sein. Nach Entwicklungsstand
lhres Kindes sollten Sie Schwerpunkte
gegebenenfalls anpassen: z.B. Intensivie-
rung des Spracherwerbs vor Schulbeginn.

DOWN i/

(o]
% S
> &
% )
/;.,e o
'n .
“Lachen mit L

Suchen Sie das Gesprach mit einem
Therapeuten, dem Sie Vertrauen und der
Sie und lhr Kind kennt. Hilfreich ist
besonders der personliche Austausch mit
anderen Eltern, z.B. in lhrer
Selbsthilfegruppe vor Ort oder Uber
Facebook-Gruppen. Haben Sie im
Hinterkopf, dass lhr Kind viele Jahre
Therapieerfahrungen sammeln wird. Und
haben Sie auch keine Angst, notigenfalls
eine Therapiepause einzulegen.

Ergotherapie — Filzen einer Schlange

Ausblick

Wir wissen heute, dass Lernen auch fir
Menschen mit Down-Syndrom nach

Die drei Séiulen fiir ein méglichst
gesundes Altern bei Menschen mit
und ohne Down-Syndrom sind:

- Lebenslanges Lernen und Gefordert

werden!
- Kérperliche Bewegung!
- Gesunde Erndhrung!

Verlassen der Schule méglich und wichtig
ist. Viele Menschen mit Down-Syndrom
erkranken  vergleichsweise frith  an
Alzheimer. Die Ursachen und Antworten
darauf sind gleichermaRen unklar wie bei
Menschen ohne Down-Syndrom. Ein
gesundes und aktives Leben sind ein
wichtiger Beitrag, um auch mit Down-
Syndrom im fortgeschrittenen Alter
korperlich und geistig moglichst fit zu sein.

Mareike Fuisz (Eltern-Initiative “Down&Up Bonn”), Elvira Cusma-Sternhagen (Eltern-Initiative “Du bist so”)
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Familien mit Down-Syndrom erhalten
Unterstutzung

Das Leben mit einem Kind mit Beein-
trachtigung bringt fiir Familien viele
Herausforderungen mit sich. Darunter
emotionale Achterbahnfahrten und auch

eine Menge Papierkram.

Auch wenn es manchmal Uberwindung
kostet, um Hilfe zu bitten - es lohnt sich!

Wichtige Ressourcen wie Zeit, Geld,
Energie, eigene Gesundheit und Unter-
stitzung durch Freunde, Nachbarn und
Familie sind nicht bei allen Eltern in
gleichem MalR vorhanden. Auch die Art
und Weise, Diagnosen zu verarbeiten und
Probleme in Angriff zu nehmen, ist bei
jedem Menschen unterschiedlich.

Selbsthilfegruppen und Vereine

Es gibt sehr viele Vereine, Selbst-
hilfegruppen (SHGs) und Elterninitiativen
zum Thema Down-Syndrom, an die
Familien sich nach der Geburt oder bereits

in der Schwangerschaft wenden kénnen.

Die Down-Syndrom-Community ist extrem
gut vernetzt und die Hilfsbereitschaft
Giberwaltigend! In den lokalen oder Uber-
regionalen Gruppen erhalten Familien

jederzeit Tipps, ein offenes Ohr und
manchmal auch einfach ein Taschentuch!
Der Austausch findet je nach Gruppe im
Rahmen von Spielgruppen, Elternstamm-
tischen, telefonischer oder personlicher
Einzelberatung, per Mail, WhatsApp- oder
Facebook-Gruppe statt.

Auch wenn ein Austausch in diesen
Gruppen nie den Besuch bei einem
Fachmann oder einer Fachfrau ersetzen
kann, ist der reiche Erfahrungsschatz der
,Down-Syndrom-Familie“ ein guter Aus-
gangspunkt fir die nachsten eigenen

Schritte.

Leistungen der Krankenversicherung

Die erste grofRe Frage nach der Geburt
eines Kindes mit Down-Syndrom ist flr
viele Eltern die Frage nach der richtigen
Krankenversicherung. GKV? PKV? Machen
Zusatzversicherungen Sinn? Bei der
Entscheidung spielen mehrere Faktoren
eine Rolle! Andere Eltern berichten gerne
von ihren Erfahrungen.

Leistungen der Pflegeversicherung

Das Pflegegeld ist eine wichtige finanzielle
Unterstitzung, die pflegenden Angeho-
rigen monatlich zusteht. Die Hohe des
Pflegegeldes hangt vom festgestellten
Pflegegrad ab.  ,Entlastungsbetrag”,
»Leistungen bei Verhinderung der Pflege-
person“ und anteilige ,Kurzzeitpflege”
kdnnen genutzt werden, um z.B. Haus-
haltshilfen oder Freizeitbegleitungen zu
und so als

finanzieren Pflegeperson

stundenweise Entlastung zu erhalten.
Andere Eltern geben gerne ihre
Erfahrungen weiter, zu welchem Zeitpunkt
sie einen Pflegegrad beantragt haben, wie
sie sich auf den Besuch des MDK
vorbereitet haben, ob sie mit einem
Widerspruch Erfolg hatten und welche
weiteren Leistungen der Pflegeversich-

erung es gibt.

Der SBA als Nachteilsausgleich

Auch wenn den meisten Menschen mit
Behinderung eine Umbenennung sehr
recht ware — ein Schwerbehindertenaus-
weis (SBA) bringt viele Vorteile mit sich und
sollte unbedingt beantragt werden!

Gesetze iliber Gesetze!

Spatestens bei der Aufnahme in einen
Kindergarten werden meistens ,Leistun-
gen der Eingliederungshilfe” oder des

,Personliches Budgets” in Anspruch
genommen.
Auch ein sogenanntes ,Behinderten-

testament” sollte moglichst friih von den
Eltern und GrofReltern verfasst werden.

Mit zunehmenden Alter des Kindes
kommen immer wieder neue Themen
hinzu und es bleibt schrecklich kompliziert!

Eine ausfiihrliche Sozialberatung alle
paar Jahre ist sehr sinnvoll!

Vera Blasing (Elterninitiative “BM 3X21”)
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Menschen mit Down-Syndrom
Leben, Lernen, Lachen!
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