Wissen

,,Wir sind hier

Die 24-jdhrige Marie Zilske hat das Down-Syndrom.
Deshalb arbeitet zum Beispiel ihr

Is Marie Anfang April 2019 al
lein von der Haltestelle der
U-Bahn-Linie 15 in der Kalner
Sidstadt weglduft, strahlt sie
(ber das ganze Gesicht. Es ist
8.30 Uhr und die Sonne scheint. Heute Ist
ein besonderer Tag fir Marie, das einst
Kieine Midchen mit Down-Syndrom, das
die Autoren dieses Textes im Jahr 2008
kennengelernt und seitdem begleitet ha-

n.

Jetzt steht sie grinsend vor einer Hoch-
schule in Kain, mit rotem Rucksack und
schwarzer Brille. Heute beginnt ihre Quali
fikation rur sogenannten Bildungsfach-
kraft. Zusammen mit sechs anderen Kandi-
datinnen und Kandidaten hat sie sich un-
ter 50 Bewerbern durchgesetat. Sollte sie
den Abschluss nach drel Jahren schaffen,
winkt eine Festanstellung an der Hoch-
schule - [hr grofier Traum. ,Das ist eintach
50 ¢eine Uni, dass ich Studenten ausbilde
und dass die dann wissen, wie die Down-
Syndrom-Menschen Jetat so lernen® Sie
platat fast vor Stolz, als sie das sagt. Marle
will .80 sein wic die anderen®, Ein selbstin-
diges Leben leben, eine Familie griinden -
mit 50 einem Job kinnte das gelingen. Ge-
lingt es ihe?

In Deutschland leben etwa 50 000 Men
schen mit Down Syndrom, aber weniger
als ein Prozent von thnen ergattern einen
Job auf dem ersten Arbeitamarkt Dabel
hitten viel mehr einen Anspruch darauf
Der UN-Behindertenrechtskonvention zu
folge diirfen Menschen mit Behinderung
aus keinem Lebensbereich ausgeschlos-
gen werden. Deutschland ist dem Abkom-
men 2009 beigetreten. Doch im Alltag ge-
lingt das hiufig nicht, viele Unternehmen
etwa zahlen lieber eine Abgabe, als Men-
schen mit Behinderung tatsichlich einzu-
stellen. Griinde gibt es viele, oft zu héren
ist die Sorge vor Einbuien der Produktivi-
tit: Menschen mit Down-Syndrom entwi-
cheln sich motorisch und gelstig hiufig er-
heblich cingeschrinkt, sie arbeiten langsa-
mer und erreichen in der Regel nie das
Tempo und die Fahigkeiten von Men-
schen, die das 21, Chromosom nur zweimal
haben, nicht dreifach.

Auch Marie geht es 0. Sprechen, schrei-
ben, rechnen: Viele Dinge, die als selbstver-
stindlich gelten, musste sich Marie er-
kampfen, ihr Leben gleicht einer Achter-

Maris wurde nach threr Geburt zur
Adoption freigegeben, weil sie das
Down-Syndrom hat

Gehirn langsamer. Aber ihre Geschichte zeigt auch,

was die Wissenschaft schon lange sagt:
Inklusion kann gelingen -
unter bestimmten Umsténden

Von Christoph Goldbeck und Ilka aus der Mark

bahnfahrt. Denn obwohl Maries Eltern sie
mit viel Zeit, Geld und Energie {ordern,
kAmpft die Familie noch immer mit Vorur-
teilen, d Regeln - Be-

gelernt, in einem anderen Tempo zu leben

Auch Torben Rieckmann kennt die Ge-
schichte der Familie. Der Erziehungswis-
bat an elner grofien Studie

hindertenrechtskonvention hin oder her.
Und so st die Geschichte von Marie und th-
ren Eltern auch eine Geschichte Gber Triu-
me, Gber Hoffnungen, Ober das Scheitern
und den beschwerlichen Weg, den Men-
schen mit Trisomie 21 in Deutschland noch
immer gehen milssen. Marie aber hat sich
Uber die 14 Jahre, die die Reparter sie nun
begleiten, nie entmutigen lassen. ,Melne
Eltern haben Immer gesagt, mit Marie, das
wird was*

Sprechen, lesen,
rechnen - Marle muss

Qber die Wahrnehmungsverarbeitung von
Menschen mit Trisomie 21 ander Unlversi-
Uit Hamburg mitgearbeitet. Heute welff
man, dass viele Kinder mit Trisomie 21
geistlg zum Tell starke Einschrinkungen
haben und etwa auf Sinneseindriicke der
Umwelt verzogert reagieren. .Wenn ich Ih-
nen vier Tassen auf den Tisch stelle, mis-
sen Sie nicht nachzihlen, sondern Sie wia-
sen sofort, das sind vier Tassen, Viele Kin-
der mit Trisomie 21 kdnnen das nicht auf
Anhieb, sagt Rieckmann.

Das welfl auch Maries Mutter - und
lernt in der Grundschulzeit bereits am fril
hen Morgen mit den Midchen; eine halbe
Stunde, noch bevor die Schule losgeht.
«Kinder mit Down-Syndrom brauchen, da-
mit ihr Denkvermdgen gut funktioniert,
elnbisschen mehr Vorlaufzeit*, sagt Marti-
na Zilske. ,Und wenn wir dann vorher hier
nch n was machen, dann sind

sich viel

e

Als Maries Mutter Martina Zilske Im Al
ter von 35 Jahren erfuhr, dass sle aufgrund
elner Erkrankung keine eigenen Kinder be
kommen wird, schmiedete sle mit threm
Mann MHelmut einen ungewOhnlichen
Plan: Die Sonderpddagogin und der Ge
samtschullehrer adoptierten nicht pur
eins, sondern gleich zwei Babys mit Down:
Syndrom. Marie und Lily. ,Fir mich waren
das immer meine ganz normalen Kinder®,
sagt Helmut Zilske heute. 1998 kommt Ma
rie zu den Zilskes, da lst sie drel Monate alt.

Lily st66t zum Jahrtausendwechsel zur
Famille und ist eineinhalb Jahre jGnger als
ihre grotie Schwester. ,Und wenn sie lin-
ger brauchen, dann kann ich mich dar(iber
krgern, aber sie brauchen eben linger®,
sagt Helmut Zilske, ,Ich hatte nie den Ver-
glelch. Das macht es sehr viel leichter, da-
mit umzugehen.” Er und seine Prau haben

sle in der Schule gans fit*

Doch selbst mit bester Forderung
schaffen nicht alle Kinder mit Trisomie 21
diesen Weg, den Marie gegangen lst. In den
Nullerjahren gehen in Deutschland mehr
als 90 Prozent der Kinder mit geistiger De-
eintrachtigung auf die Forderschule. Mitc
lerwelle liegt der Inklusionsantell aller Kin
der mit Forderbedarf an deutschen Schu
len bel fast 45 Prozent, Kinder mit Triso
mie 21 sind aber nach wie vor die Ausnah
me.

Bls zur zehmten Klasse findet Inklusion
vor allem In der Haupt- und Gesamtschule
statt. In den Gymnoasien und Realschulen
sind es dagegen nur 15 Prozent. Der Bil-
dungaexperte Klaus Klemm, der viele Stu-
dien zum Thema Tellhabe geleitet hat, Ist

Marte (st musikalisch: In der Grund-
schule spielt sie Bloc\fidte und Klari
nette und singt im Chor.
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der Meinung: Inklusion in der Schule sef
noch lingst nicht da, wo sie sein sollte. Fiir
einen Erfolg brauche es aus seiner Sicht
mehr Sonderpidagogen, mehr Raumlich-
keiten, mehr individuellen Unterricht, um
auf die Bedirfnisse der Kinder gezielter
¢ingehen zu kdnnen. So liegt der IQ vieler
Menschen mit Down-Syndrom im Bereich
zwischen 40 und 70, also bei magiger bis
leichter geistiger Behinderung, im Grenz-
bereich zur ,normalen® Intelligenz. Ande-
reaber, hiufig mit zusitzlichen Beeintrich
tigungen, konnen auch schwer geistig be-
hindert sein.

_~Es gibtKinder, die sind schwerer beein-
triichtigt als andere*, sagt Etta Wilken, eme-
r(ucn_e Professorin far Allgemeine und In-
tegrative Behindertenpadagogik am Insti-
tut fur Sonderpddagogik an der Leibniz
Universitit Hannover. ,Das Down-Syn-
drom Ist einfach sehr unterschiedlich aus-
geprigt

Das zeigt sich bei der groien Frage, wie
man Kinder integriert, denen das Lernen
aufgrund threr geistigen Behinderung so
schwer illt - und eben auch vielen ver-
meintlich alltiglichen Dingen wie etwa
dem Sprechen. Kinder mit Down-Syn-
drom haben oft Probleme, Worter deutlich
auszusprechen, weil fhre Zunge im Verhit-
nis zum

kreis entstehen, den es zu durchbrechen
gilt*, sagt Erzichungswissenschaftler Tor-
ben Rieckmann.

Genau in diesen Teufelskrels woliten
Maries Eltern mit fhren Kindern nie kom-
men; sie wollten nicht, dass ihre Kinder ei-
ne, wie sle sagen, Standardzukunft haben:
Forderschule, Werkstatt fur Behinderte,
Wohnheim. Diese Standardzukunft, sagt
Maries Mutter, sei nun mal .nicht beson-
ders bunt und bietet nicht viele Perspekti-
ven®. Und so haben die Zielkes von Anfang
an ein klares Ziel: Marie und (hre Schwes-
ter sollen genauso aufwachsen wie alle an-
deren Kinder auch.

Auch das Leben als
Teenie stellt sie
vor Hirden

Im Jahr 2008, als die Reporter Marie

Mal treffen, gehendie Schwes-

.aber jede Fahigkeit eroffnet den Madchen
einen Weg In die Gesellschaft

Klar kbnnte Marie auch ohne Blockfiote
gliicklich sein. Aber 5o kann sie mit der
Nachbarstochter spielen. ,Und wenn sie
Sport machen®, sagt fhre Mutter, ,ind sie
beim Schulausflug nicht das Schlusslicht

Doch Marie kennt das Gefahl, die Letzte
2u sein, Es stellt sich ein, als sie 2011 = mit
viel Mahe - einen Platz an der integrativen
Hauptschule in Leichlingen bekommt, di-
rekt vor der Haustdr. Da ist sie zwolf Jahre
alt. Wic schon auf der Grundschule lernt
sie hier zusammen mit Jugendlichen ohne
Behinderung. FOr Marie ist es eine harte
Zelt, denn sie wird von [hren Mitschdlern
gemobbt. Spiter wird ihre Mutter sagen,
dass Marie sich in dieser Zeit verindert
hat, ernster und selbstkritischer geworden
ist. Marie biffelt mindestens doppelt s0
viel wie die anderen.

Fur Marie und ihre Schwester ist nicht
nurdie Schule hart, auch das Leben als Tee-
nie stellt sie vor Hrden. Als Marie 14 Ist,
will sie mit ihrer Schwester in einem Laden
Schulsachen kaufen. Jede hat fiinf Euroda~
bel An der Kasse stellen sie ihre prallgefull-
ten Einkaufskdrbe auf den Tresen, mit vie-
len bunten Stiften darin, Schnellheftern,
Ordnernund Notizbiichern. ,Das macht 63

und die ist.
~Die Zunge I5st sich schwerer vom Gau-
men und das macht eine deutliche Artiku-
lation mithsam®, sagt Etta Wilken.

Und 50 wird der ,Knopf* zum ,Nop*.

Zweltes Beispiel ist die Wahrmchmung
beim Horen, dic oftmals verzogert ist. Wil-
ken empfiehlt das Lernen mit den Augen,
¢in Konzept heift ,frihes Lesen®. Die Kin-
der arbeiten dabei mit Wortkarten, denn
ein Bild bleibt oft besser im Gedichtnls als
ein Laut,

tern auf eine etwa zehn Kil entfern-

Mit ihrer

Euro und ein Cent”, sagt die Kassiererin.
Maric legt Fnf-Euro-Schein auf die

te
sind sie dort eine Ausnahme. Lily ist neun
und Marie zehn Jahre alt. Die belden sollen
ihre Talonte aber auch auBerhalb der Schu-
le entfalten kbnnen: Lily reitet, spielt
Schlagzeug und Theater,

Marie hat montags schwimmen, diens-
tags Gesangsunterricht, mittwochs Fldte,
donnerstags Ballett, freitags Chor.

Zum Ballett fihrt sie sogar allcine mit
dem Fahrrad. Das musste sie sehroft iiben,

Tri-

Dassdie g von Ki

somie 21 besonders effizient ist, wenn das
Lernmaterial auf sie abgestimmt ist, hat
such psychologische Griinde. Haufig wird
ihnen ihre Lernschwierigkeit im normalen
Schulalltag durch den Vergleich zu ihren
Mitschilern bewusst - und das fuhrt zu
Frust. ,Daraus kann ein richtiger Teufels-

hat es geklappt. ,Es ist
schon viel Programm®, gibt ihre Mutter zu,

Die Verkhuferin sicht Marie streng an.
Die guckt enttiuscht und packt fast alles
wieder aus. Nur die Schnellhefter bleiben
brig, die braucht Marie am dringendsten.
Zu Hause angekommen inspiziert ihre Mut-
ter die Einkaufe und drgert sich ein biss-
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An der Tafel ist Maric in threm Ele-

ment. Sie arbeitet gerne mic Kindern
- vor allem mit jenen, die setbst ewne
Behinderung haben

Marie fst 20 und hat mit David thre
grofie Liebe gefunden. Seit sechs
Jahren sind sie jetzt schon ein Paar.

Marie ist 14 und sagt, sie n:ﬁchte 0
aussehen wie die anderen”.

ist.

Mit 19 hdlt Marie eine Babypuppe
im Arm. Sie wiinsch sich selbst ein
Kind, weif aber auch, dass das mit
Dotwon-Syndrom nicht so einfach

chen {iber die Geschichte mit dem Geld.
.Du kannst nicht gleichzeitig selbstindig
seln wollen und das mit dem Geld und der
Zeit nicht kbnnen. Dafir muss man dann
elnfach auch was tun* Marie antwortet zl-
ckig: ,Jar* Und Martina antwortet zickig zu-
riick: ,Nix Ja. Das ist einfach so!* Marie
macht ein witendes Gesicht und verlisst
den Raum: Mecker, mecker, mecker!”

Das normale Leben fordert Kinder mit
‘Trisomie 21 schon sehr viel - ,durch Kita-
und Schulbesuch, aber eben auchdurch‘u:-

am meisten lernen kdnnten®, sagt Rieck-
mann.

Marie will den Hauptschulabschluss
doch noch versuchen - auf dem Berufskol-
leg. Dafiir braucht sie ein Jahresprakti
kum. Aber wer nimmt schon freiwillig eine
Mitarbeiterin mit einer geistigen Behinde-

sorgung, inder Kiiche®, sagt Maries Mutter
Mitdem

schluss kénnte Marie zum Beispiel als Bei-
kbchin oder in einem Lager arbeiten. Aber
sie mochte was mit Kindern machen.

»Es st tatsiichlich so*, sagt Torben

tes geistige ich

»dass Personen mit Lern-

rung? in Berufen mit Kindern,
wenn es um Aufsichtspflicht, Erziehung
und Verlisslichkeit geht?

Die Schulleiterin an Maries alter Grund-
schule sagt schlieflich zu. Hier gab es noch
nie ene Kollegin mit Down-Syndrom,

g inden
Schulen nur Pro-
zent den reguliren Hauptschulabschluss,
sagt Bildungsexperte Klaus Klemm. Die
grofie Mehrheit geht nach der Schule in die
Behindertenwerkstatt. Und dort bleiben
die Menschen dann in der Regel auch. Hier
indsi 1 b

matisch Kontakte zu anderen Menschen
mit Behinderung. For individuellere Be-
rufswiinsche ist hier aber wenig Freiraum.
Standardzukunft cben, wie Maries Mutter
esnennt.

Nach dem Férderschulabschluss steht
fur Marie die Berufswahl an. ,Ich mchte
genauso gleichberechtigt sein, ich mdchte
nicht in Behindertenwerkstatt, ich mochte
einfach auch einen Job haben, und das will
ich genauso wie ihr®

i deren, bloS kel

riale und i

Stan-

dicd

ten”, sagt E haftler Tor-
ben Rleckmann. ,Man kann nicht nicht for-
dern. Menschen mit Down-Syndrom sind
individuelle Menschen mit ganz unter-
schiedlichen Moglichkeiten zur Entfal-
tung in den verschiedensten Bereichen”
Und das merke man auch bei der Forde-
rung. ,Es kann sein, dass ein Kind mit ef-
ner Methode ganz grofle Fortschritte
macht, wihrend das andere Kind mit der
gleichen Furderung diese Fortschritte
nicht macht*, sagt Rieckmann.

Marie jedenfalls geht ihren Weg. Mit 18
verliast sie dle Hauptschule mit Forder-
schulabschluss. Den regulhren Haupt
schulabschluss schafft sie nicht, vor allem
wegen threr Matheschwiche. Pur Marie ist
estrotzdem ein Erfolg. , Geschafft! Endlich
geschafft’, jubelt sie bef der Zeugnisverga:
be. Marie spielt vor der Vergabe auf ihret
Klarinette. Im Publikum sitzen fhre Eltem
und Ihre Schwester. Und auch David, Ma-
ries grofle Liebe. Auch er hat das Down-
Syndrom

hti-

Marie und fhre Mutter haben an diesem
Nachmittag einen Termin bei der Agentur
flr Arbeit, als sie wieder auf der Strate ste-
hen, bleiben die Mundwinkel gerade. ,Es
gibt fir Marle immer wieder die gleichen
Mbglichkeiten in der Pflege oder in der Ver-

cl oft Im spiten
oder frihen Erwachsenenalter noch mal
grofle Entwicklungsschritte machen*
Nach der sogenannten compensation age
theory kann man Lernschwierigkeiten

Mehr Personal, Geld,
Zeit: Was braucht es
fOr gute Inklusion?

auch dann noch kompensieren. Aber die-
ses Potenzial werde in Deutschland hiufig
nicht genutat. LAusgerechnet dann, wenn
siebeginnen, grofies Interesse an bestimm-
tenL u endet die

Jetzt Marie ein Jahr lang an
drei Tagen in der Woche die Klasse 1a. ,Ich
muss aufpassen, dass die jetzt nicht quat-
schen®, sagt Marie, als sie mit ein paar Kin-
dern im Nebenraum das Alphabet an der
Tafel Gbt und Wortkartenspiele auslegt

Schulleiterin  Birgit Jirgens sagt:
Wenn ich Marie ganz bestimmte Aufga
ben sage, klappt es gut, aber sie muss na-
tirlich viel Anleitung haben* Doch es
zahlt sich aus, 2019 meistert Marie den re
guliren Hauptschulabschluss nach Klasse
9.

Und sie geht noch weiter. 2019 schafft
sie es an die Technische Hochschule Koln.
Ineinem Inklusionsprojekt wird sie rur Bil-
dungsfachkraft ausgebildet. Dann, drei
Jahre spater schlleflich, im Marz 2022, lie~
gen die Prifungen am Inatitut fir Inklusi-
ve Bildung an der Technischen Hochschu-
le KaIn hinter ihr. Wenn alles nach Plan
Miuft, bekommt sie heute hr Abschlusszer-
tifikat. Marie hat zur Feier des Tages ihren

Schulzeit. Dann verlassen sie daa Schulsys-
tem an dem Punkt, an dem sie eigentlich

Trisomie 21

Oblicherwelse befinden sich In jeder
menschiichen Kdrperzelle 23 Chromoso-
men-Paare aus jewells einem matterli-
chen und einem viterlichen Exemplar ~
Insgesamt 46 Chramosomen. Chromoso-
men sind die Trager der Erbsubstanz. Bel

oder verfriihte Demenz. Eine Behandiung
der Trisomie an sich ist nicht moglich, eine
Forderung und Unterstitzung aber sehr
wohl

Haufig werden Kinder mit Trisomie 21
nicht geboren, viele Frauen beenden die

Menschen mit ist das
Chromosom 21 allerdings dreimal vorhan-
den ~ daher kommt der Name Trisomie 21

in Deutschland leben circa 50 000 Men-
schen mit Trisomie 21 Kinder mit dieser

frohzeitig, wenn sie bel
einer Vorsorgeuntersuchung erfahren,
dass ihr Kind wahrscheinlich das Down-
Syndrom hat. Das Alter der Mutter gilt als
Rislkofaktor. Mittierweile gibt es zuverlas-

Blazer aufge-
regt war sie schon lange nicht mehr, denn
Marie hat es geschafft: Sie bekommt Lhren
ersten Arbeitsvertrag - fir 15 Monate, mit
Aussicht auf Verlingerung,

Als Bildungsfachkraft soll sie zur Expet-
ink S. rden und Stud|

den vermitteln, wie Menschen mit Beein-
trichtigung denken und lernen. Ausge-
schriebenes Gehalt: etwa 2500 Euro brut-
to im Monat. Wie war das noch gleich: Ein
selbstindiges Leben leben, eine Familie
granden - mit so einem Job konnte das ge-~
lingen. ,Das ist einfach sehr schin, ein-
fach direkt in die Geselischaft zu gucken,
dass Inklusion f0r alles offen ist und jetzt
ist es einfach so weit”, sagt Marie. Als sie
ihr Zertifikat in den Hinden hilt, sind ihre
Augen feucht und thre Wangen glihen. Sie
sagt: Wi sind hier®

Menschen mit geistiger Be
gung, die in Deutschland einen reguldren
Schulabschluss machen, sind eine absolu*
te Ausnahme. Von den inklustv unterrichte~
ten Jugendlichen des Forderschwerpuak™

geis-
tigen und motorischen Entwickiung oft
eingeschrankt, auch treten bei ihnen ver-
schiedene organische Krankhelten ge-
hiuft auf, etwa Herzprobleme, Diabetes

ge
den, etwa einen Bluttest aut Trisomie 21,
den nichtinvasiven Pranataltest (NIPT),
dessen Erstattung durch die Krankenkas-
sen kontrovers diskutiert wird FEMU

Sendehinweis: Die vierteilige Doku-Serie Marie
will alles - Durchstarten mit Down-Syndrom® ist
seit dem 1. Dezember 2022 in der ARD-Medlathek
2u sehen.




