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Gedicht

Wenn man mich anstarrt sieht man nicht . ..

Wenn man mich anstarrt sieftt man nicht, dass ich alleine

mit offentlichen Verkelirsmitteln fafiren Rann.

Wenn man mich anstarrt sieht man nicht, was in mir ist.

Wenn man mich anstarrt siehit man nicht meine Organe.

Wenn man mich anstarrt sieht man nicht, dass ich kochen Rann.
Wenn man mich anstarrt sieht man nicht, dass ich Englisch lerne.
Wenn man mich anstarrt sieht man nicht, dass ich

schon jalirelang Saxophon und Blockflote spiele.

Wenn man micl anstarrt sieht man nicht, dass ich sett
zehn Jafiren tm Altenfieim arbeite.

Wenn man micl anstarrt sieht man nicht, dass ich seit

13 Jahren im Ofirenkuss-Team™ bin.

Wenn man mich anstarrt sieht man nicht, dass ich Basketball spiele.
Wenn man mich anstarrt siehit man nicht, dass ich

am Computer und mit der Hand schreiben Rann.

Wenn man mich anstarrt sielit man nicht, dass ich lesen und rechinen kann.
Wenn man mich anstarrt siehit man nicht, dass ich moderieren Rann.
Wenn man mich anstarrt siefit man nicht, dass ich

eine Ausbildung schon lingst hinter mir habe.

Wenn man mich anstarrt sielit man nicht, dass ich reiten Rann.
Wenn man micl anstarrt sieht man nichit, dass ich mit meinem
Freund zusammen bin, mit dem ich verloben will.
Das siefit man nicht!

Angela Fritzen // 47 Chromosomen

“Ofirenkuss: Zeitung, die von Menschen mit Down-Syndrom erstellt wird.
Melr Informationen findet man auf www.oftrenkuss.de oder auf Seite 18 in diesem
Buch.




Lrste Mﬁfe

Libe Leserimen, licbe Leser

Sie ﬁagen sich sicherlich, warum ich mich ﬁir das Thema
'Gesichter eines Hemdica'ps = Dm'm—Syndmm' entschieden habe.
Die Griindle hierftir sind vielfiltig. Der Wichtigste ist jedoch
mein persinliches Interesse an dem Sujet Behinderungen
aufgrund des Alters meiner Eltern und meines autistischen
Onkels. Ich habe mich oft wihrend des Erstellens gefragl, wie es
mir ergangen wiire, wenn ich drei stall zwei 21. Chromosomen
hidlte. Wie witrde man mit mir umgehen ? Existieren die
Schranken wirklich oder hat gar unsere Umgebung sie fliruns
gesetzt, weil sie denkt, man schafft damit' nicht mehy ?

Ich hoffe, dass ich mit diesem Buch Antworten darauf geben
Iumn, d[e‘jcdoch‘jederﬁlr sich selbstﬁnden muss.

Mein Wunsch ist es, dass Sie nach dem Lesen meines kleines Buches eine Vevinderung in ihrer Sicht der
Dinge, vor allem im Bezug auf Behinderungen und die Andersartigkeit von Menschen, die ja sehr natiirlich
ist, bemerken.

Wenn dies der Fall wiive, witrde das ﬁiv mich unendlich viel bedeuten, da dies mein Ziel ist. 1ch will mit
"Gesichter eines Han.dicaps" zeigen, dass es mehr gibt als nur schwarz undwe}ﬁ.

Keine Sache der Welt hat nur positive ader nur negative Seiten, auch wenn das uns oﬁ suggeriert wirel,
Auchwenn der erhojfte E_ﬂékt meines Werkes noch so klein wiire, erwitrde ﬁ'u’ mich trotzdem von grcjiem
Wert sein,

Dieses Buch soll Sie iiber das Thema "Down-Syndrom" in seinen vielen Facetten informieren und Thnen das
Fremde niherbringen.

Akzeptanz und Toleranz gehdren zu den Werlen, die in unserer multikulturellen Gesellschaft zu den
hachsten zdhlen solllen. Wir alle zusammen sollten sie leben und nicht nur davon sprechen, wie tolerant
wir doch alle seien.

Es ist normal verschieden zu sein.
Was im Vorhinein nicht ausgegrenzt wird,
braucht hinterher auch nicht eingegliedert zu werden.
(Richard von Weizsicker)



Das Erscheinungsbild des Down-Syndrems ist seit der Antike bekannt und kommt bei
allen Vélkern der Welt vor.

Der Begriff geht auf den englischen Neurologen John Langdon-Down zuriick. Im Jahre
1866 benannte er zum ersten Mal das Down-Syndrem und fasste charakteristische
Merkmale zusammen. Einige Merkmale der Trisomie 21, die er niederschrieb, treffen
auch heute noch zu. Er schrieb z. B, auf, dass sie gewshnlich sprechen, ihre Sprache
Jjedoch ein wenig undeut|ich ist und dass sie einen ausgepridgten Sinn fiir Humor haben,
Ein auch heute noch wichtiges Merkmal erkannte John Langdon-Down, ndmlich dass
durch friih einsetzendes Training viele Fortschritte in der Entwicklung von Menschen
mit Down-Syndrom erzielt werden kdnnen. Der erste Beschreiber bezeichnete das
Down-Syndrom als "mongoloide Idiotie", da die mandelfdrmigen Augen eine
Ahnlichkeit mit den Mongolen haben, Hiermit beleidigte er das Volk der Mongolen und
dieses beschwerte sich 1965 bei der WHO und bekam Recht. Die Bezeichnung gilt
heute als diskriminierend und wird in Fachkreisen nicht mehr verwendet.

Zwischen 1940 und 1941 wurden widhrend der NS-Zeit bei der "Aktion T4" mehr als
70.000 behinderte Menschen ermordet, darunter auch viele Menschen mit Down-
Syndrom, Ziel des T4 Programms war es, die Ausbreitung "minderwertigen Erbgutes"
zu verhindern und die Schaffung eines "rasse-reinen Volkes" zu unterstiitzen.

Erst 1959 entdeckte der franzisische Genetiker Jéréme Lejeune den genetischen
Hintergrund des Syndroms: Er fand heraus, dass Menschen mit Down Syndrom ein
Chromosomen zu viel besitzen. Aber selbst Lejeune wusste nicht, dass es sich um das
Chromosom Nr. 21 handelt.

Abbildungen von links nach rechts: Werk Jan Joests von ca. 1515, auf dem zwei
Menschen mit Down-Syndrom erkennbar sind; John Langdon-Down; Gedenktafe| zur
Erinnerung an die Aktion T4; Jérdme Lejeune



Allgemeines

Was ist das Down-Syndrom
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Trisomie 21 Trons!okaﬂonsmsomre 21‘
Lebenserwartung: 80% ereichen das 3-4% der Menschen mit Down-Syndrom
30.Lebensjahr Wahrscheinlichkeit: 1: 20000

Das Down-3yndrom ist ein Syndrom, bei dem das 21. Chromosom oder ein
Teil davon in jeder Zelle des Korpers dreifach statt zweifach vorliegt. Die
Symptome dieser Krankheit sind ein kuzer Schadel, eine flache Nase,
schmale Llidspalten, eine (scheinbar) vergréBerte Zunge, ein Herzfehler und
eine unterschiedlich stark ausgeprdagte geistige Behinderung.

Verbreitung und Haufigkeit

Auf der gesamten Welt findet man die Trisomie 21, egal in welcher Schicht
oder ethnischen Gruppe. Alle drei Minuten kommt ein Baby mit Down-
Syndrom auf die Welt und summa summarum finf Millionen Menschen mit
Down-Syndrom leben auf der Erde.

Die Wahrscheinlichkeit ein Kind mit diesem Handicap zu bekommen liegt im
Durchschnitt bei 1:750, steigt jedoch mit dem Alter der Mutter. Wenn sie
beispielsweise bereits 39 ist, dann liegt die Chance, dass ihr Kind behindert
ist, bereits bei 1:140.

me Schweizer Poster zum Welt Down-Syndroms Tag (21.3.)
= ""I‘q mit der Aufschrift "leh kann mehr, als du denksil”.

% (linkes Bild)

Deutsches Poster zum Welt Down-Syndrom Tag (21.3.)
mit der Aufschrift "L{i)ebenswert"
[rechtes Bild)
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Film und Fernsehen

Das pam(—cgq«/m//‘o/ﬁ i it and Ton

o wie du bist’

Helene, eine Richterin, die aufgrund ihrer
gnadenlosen Urteile gefiirchtet wird,
gerdt, nach dem sie in den Ruhestand
gegangen ist, selbst mit dem Gesetz in
Konflikt, als sie alkoholisiert einen ;Aichaliﬁo und Sebastian wt'jhd hrer
Autounfall verursacht. Hochzeit

Der Fahrer des anderen Wagens ist schwerverletzt, weshalb der Anwalt ihr empfehlt,
sich um die Tochter des Mannes zu kiimmern, die das Down-Syndrom hat. Sie
empfindet zwar nach und nach Zuneigung zu dem Madchen, das sie mit ihrer
unbefangenen, einfachen Klugheit beeindruckt, doch erst eine of fensichtliche
Ungerechtigkeit bringt sie dazu sich Michalina anzunehmen : Die junge Frau und ihr
Freund Sebastian diirfen ihre Liebe nicht ausleben, weil seine Eltern das nicht
zulassen wollen. Und sowohl| das weltliche als auch das kirchliche Recht untersagen
geistig Behinderten die Hochzeit, weil sie nicht geschiaftsfdhig sind. Helene setzt alle
nur méglichen Hebel in Bewegung, um den beiden zu helfen.

Produktionsland/- jahr: Osterreich/Deutschland 2012
Schauspieler: Gisela Schneeberger (Helene), Juliana Gitze (Michalina), Sebastian
Urbanski (Michalinas Freund Sebastian)

Warum sollte man sich den Film bis zum Schluss anschauen ?

Die Tanzszene zu Yann Tiersens beriihmtem Musikstiick 'Comptine d'un autre

été' (bekannt aus 'Die fabelhafte Welt der Amélie') ist unglaublich herzerwidrmend
und wunderschsn. Die Musik harmoniert mit den Bewegungen und transportiert die
Emotionen in diesem Moment einfach perfekt.




Me too - Wer wit? sehon normal sein?

Fiir Daniel ist es normal, dass andere ihm nur wenig
zutrauen und ihn verstohlen anschauen. Er hat ein
winziges Chromosom zu viel- Daniel ist mit dem
Down-Syndrom auf die Welt gekommen. Jetzt, mit
Mitte Dreifig, hat er ein Studium mit Auszeichnung
abgeschlossen. Das hdtte wirklich niemand fiir
maglich gehalten!

Voller Energie, Lust und Freude tritt er seinen
neuen Job an und trifft doch wieder auf alte
Vorbehalte bei Freunden, Kollegen und selbst bei
seiner Familie.

Als sich zwischen seiner Arbeitskollegin Laura und ihm eine innige
Freundschaft entwickelt, sind alle véllig verunsichert. Die Ablehnung, auf die
ihre Beziehung stoft, fiihrt diese beiden rebellischen Seelen noch enger
zusammen: sie verlieben sich - unerwartet und iiberraschend fiir sie selbst
und unvorstellbar fiir alle Anderen, Vorurteile, Ressentiments und
eingefahrenen Verhaltensweisen werden krdftig durchgeschiittelt.

Produktionsland/- jahr: Spanien / 2009
Schauspieler:Pablo Pineda (Daniel), Lola Duenas (Laura)

Pablo Pineda spielt die Hauptfigur Daniel und damit auch
sich selbst - sein Leben war Inspiration fiir den Film, er izt
der erste Eurcpder mit Down-Syndrom, der einen
Universititsabschluss hat (in Padagoegischer Psychologie).




/ /
ﬂeaﬁ Fatare /%/f(

Es ist problematisch, wenn das eigene Kind die Trisomie 21 hat. "Fast
nicht zu schaffen", sagen die jungen Menschen, die die typischen
Gesichtsziige des Down-Syndroms aufweisen. Sie wissen, wovon sie
sprechen, und deshalb blicken sie mit verschmitztem Ldcheln in die
Kamera und schicken die Frage hinterher: "Aber ist das nicht fir jede
Mutter manchmal so?"

Kinder bereiten Sorgen, noch mehr aber verbreiten sie Gliickseligkeit.
Egal, ob mit oder ohne Chromosomenmutation, so die Botschaft eines
Youtube Videos, das die italienische Organisation "Coordown" anlasslich
des Welt-Down-Syndrom-Tags am 21.3. ins Netz gestellt hat.

Der kurze Film (nur zwei Minuten und 29 Sekunden lang) wurde innerhalb
von nur einer Woche mehr als 4,5 Millionen Mal angesehen. Das von der
Werbeagentur Saatchi & Saatchi produzierte Video greift die Sorge von
Betroffenen und Ethikern auf: Dass immer weniger Kinder mit Down-
Syndrom geboren werden und die wenigen Betroffenen stdrker von
Diskriminierung betroffen sind..

Man kann den Film unter: http://www.youtube.com/watch?v=Ju-
q40nBtNU kostenlos anschauen.

Fazit: Ein kleiner Film, der doch so viel kann: zum Weinen bringen und
zum Nachdenken bewegen.

Screenshots von dem Youtubevideo 'Dear Future Mom



mplantationsdiagnostik

Friimplantationsdiagnostitt / /D/ﬁ/

Bei der Praimplantationsdiagnostik PID, der Gencheck nach der Befruchtung
(PID) entnehmen Arzte kiinstlich im /
Reagenzglas gezeugte Embryonen
einige wenige Zellen, um das Erbgut
zu untersuchen,

Die Tests kénnen verschiedene Pasan, e e Kindenasch e auf komventete N s Bolruehg s she Enioryonen s brom-

feststellen, etwa das Down-Syndrom
(Trisomie 21), Chorea Huntington,
Cystische Fibrose (Mukoviszidose),
die Bluterkrankheiten Hamophilie A
und B sowie Sichelzellandmie. I S o Pt Rinman sich di rund S0

Organan enswickein. Joz1 wird gine von ihnan eotnam.
man. Darm reithehan Embrs schadet dies icht, or kann

Des Weiteren ermaglicht die PID es
auch, einen Embryo mit dem
Wunschgeschlecht herauszusuchen.
Hinzu kommt, dass unter mehreren
Embryonen jener ausgewthlt werden
kann, der fiir ein bereits |lebendes,
aber krankes Geschwisterkind zum
Beispiel als Knochenmarkspender
geeignet wire.

Praimplantationsdiagnostik PID
Regelungen in europdischen Staaten

Verfahren

Fiir gewshnlich werden dem Embryo am dritten
Tag Zellen entnommen. Zu diesem Zeitpunkt
gelten Zellen als totipotent. Das bedeutet, dass
| sie sich noch zu einem vollstdndigen Organismus
| entwickeln kannen.

Allerdings ist auch die Entnahme von fiinf Tage
alten Zellen méglich. Diese Zellen sind dann
pluripotent. Sie kannen sich noch in

| verschiedene Gewebe entwickeln, sind jedech
nicht mehr in der Lage, einen gesamten
Organismus zu bilden,

Mithilfe der PID soll eine bessere Auswahl
gesunder und einnistungsfahiger Embryonen

P erreicht werden,




rste Soh1tte

Woas passiert eigentlich, wenn die Eltern erfahren fidlass 'das Kind, auf dassji@iéfth so sehr

gefreut haben, das Down-Syndrom hat ? Dr. E. Schii@hardt hat dazu ein ReakT’ionsmusTer
entworfen, das wie folgt ausschaut:

Ungewissheit -—> Gewissheit 'Ja, aber das kannlach nicht sein I'

-—> Aggression 'Warum gerade ich ?' ——> Verhand| ‘Wenn, dann muss aber ...’

---> Depression 'Wozu ? Alles ist sinnlos I' ---> Anni 'Ich erkenne jetzt erst ...’

---> Aktivitdt 'Ich tue das ..' ---> Solidaritdt 'Wir handeln ..

Die Arbert der £iTas

Kinder mit Down-Syndrom werden zum groflen Teil in integrativen KiTas ¥
Heilpédagogen betreut. In kleinen Gruppen kénnen sie mit der Hilfe ihrer Ei
Welt erkunden, Dabei brauchen sie etwas mehr Unterstiitzung. Es ist eine 2
und konsequentere Betreuung vonnoten, um die Defizite der Kleinen Stiick f

abzubauen, Da gibt es die Knete, welche die Wahrnehmung von Formen untepstiizt, oder
die Instrumente, die Musik erzeugen und einfach mit ihren speziellen Kl@ngen begeistern.
Wichtig ist das ganzheitliche Férdern der Kinder, was durch eine Infegr

Terminen bei Ergo- und Physiotherapeuten sowie Logopiden in esablauf realisiert
wird. Ein weiterer wichtiger Aspekt ist das Erlernen einer gewi bzialen Kompetenz,
die das Zusammensein in der Gruppe erleichtert. Dazu gehdrt a as Wissen um

d Regeln.
F@lgener Wiinsche und Bediirfnisse ist essentiell fiir ein spiteres, autonomes
er gleiche Struktur wie ein fester Tagesablauf erleichtert das

dhigkeiten wie eigenstdndigessAn="tind Ausziehen in Kleinkind- und Tisch

m Kindergartenalter.

bst Viel Zeit in die Forderung ihrer Kinder
h - aber das sollte ja jedes Elternpaar tun !

Das Wichtigste ist jedoch, dass die El
investieren und sie nicht zu sehr ver

-



ik dlch [orde 27

Bei der friihkindlichen Forderung von Kinder mit Trisomie 21 geht es

um das Verbessern von Fdhigkeiten und Eigenschaften. Diese sind aufgrund des Syndromes
nicht so stark ausgeprdgt und konnen z.T. vor allem im Kindesalter durch verschiedene
Therapiemdglichkeiten ausgebaut werden. Folgende Merkmale treten gehduft auf, natiirlich
ist es aber von Mensch zu Mensch unterschiedlich :

-weiches Bindegewebe, sehr niedriger Muskeltonus und zu weicher
Bandapparat, dadurch: kaum Kérperspannung und eine schiefe Haltung
-Hiiftdysplasie: Hiiftgelenk zu flach -> Verbesserung auf operative Art
und Weise

-Koordinationsprobleme

- 6 gﬁ Therapiemdglichkeiten
. @ Zur Stdrkung der Zungenmuskulatur
A B c D trdgt eine Mund- und Esstherapie bei.

Das geschieht z.B durch das Hineingeben
eines Fremdkarpers in den Mund.

Formen der Fehlstellungen von Hiiftkopf zu Hiif tpfanne
bei der Hiiftdysplasie. A: Normal. B: Dysplasie. C:
Subluxation. D: Luxation

Das ist dann vergleichbar mit einem Kriimel oder einem Stiick Essen zwischen den Zihnen. Im
Ubrigen ist die schlaffe Zungenmuskulatur auch verantwortlich fiir den entstehenden
Eindruck einer vergroferten Zunge. Bei einem/einer PhysiotherapeutIn wird die gerade
Haltung und das Gleichgewicht zum Beispiel mithilfe eines Schaukelbrettes oder von Fldchen
mit einer unterschiedlichen Oberfldchenbeschaffenheit trainiert. Grundsatzlich ist es
wichtig die Muskulatur zu stdrken, Damit wird Folgeschdden wie ein Bandscheibenverfall
entgegengewirkt. Um die Koordinationsfahigkeit zu fordern, werden Balliibungen
durchgefiihrt.Durch "Grimassenziehen" nach oder ohne Vorlage wird die Mimik
ausdrucksstdrker.




Leben wie jeder andere auch. Wohnen, Arbeiten und Freizeit inmitten der
Geselllschaft - das sind die Vorstellungen und Forderungen von Menschen mit Down-
Syndrom. Damit die Teilhabe am Leben in der Gemeinde gelingt, muss iiberall
Barrierefreiheit hergestellt werden. Fiir Menschen mit Lernschwierigkeiten bedeutet
das insbesondere auch die Verwendung von leichter Sprache. Es miissen in allen
Lebenslagen und -phasen WahIméglichkeiten beziiglich der erforderlichen Hilfen
vorhanden sein, Es darf dabei keine Einbahnstrafe oder keinen Automatismus geben,
Kein Mensch darf aufgrund seines hohen Bedarfs an Hilfe ausgeschlossen werden,

Menschen mit Behinderung haben ein Recht auf Arbeit und Beschaftigung. Sie ist von
entscheidender Bedeutung, da etwas Sinnvolles getan wird und man fiir seine
erbrachte Leistung Wertschatzung erfahrt. Hinzu kommt die soziale Komponente
durch den Umgang mit den Arbeitskollegen, bei dem jeder von jedem lernt.

Viele leben auch im Erwachsenenalter noch bei ihren Eltern, obwohl es mittlerweile ein
groBes Angebot an verschiedenen Wohnformen gibt, Einerseits findet man eine
Auswahl an stationdren Wohnorten und andererseits eine an Wohnformen, wo die dort
lebenden Menschen unterstiitzt werden, aber selbststdndiger sind. Zu den
stationdren Wohnformen gehéren Wohnstdtten, AuBenwohngruppen, externes Wohnen,
dezentrales stationdres Einzelwohnen, Wohngemeinschaften, Eltern-Kind-Wohnen und
Probe- und Trainingswohnen. Dabei wird das Einkommen und Vermégen des Bewchners
fiir die Kosten der Unterkunft angerechnet, wenn sie in ausreichendem Maf} vorhanden
sind. Im Allgemeinen lbernimmt allerdings der Sozialhilfetrédger die Mietkosten im
Rahmen von stationdrer Eingliederungshilfe,

Aber es existieren wie bereits erwihnt auch Wohnformen, bei denen Unterstiitzung
durch AuBenstehende seltener bendtigt wird z.T. nur ein- bis zweimal die Woche, Zu
diesen zdhlen betreutes Wohnen, unterstiitztes Wohnen, ambulant betreutes Einzel-,
Paar- und Gruppenwohnen, Assistenz beim Wohnen, Wohngemeinschaften, Eltern-Kind-
Wohnen und Probewchnen,



/Me/mfé/ffe o

Die Lebenshilfe ist eine Selbsthilfevereinigung sowie ein Eltern-, Fach- und
Trédgerverband fiir Menschen mit geistiger Behinderung und deren Familien.

Im Jahr 1958 wurde sie in Deutschland auf Bundesebene von betroffenen Eltern
und Fachleuten als Bundesvereinigung Lebenshilfe gegriindet.

Von Wichtigkeit ist fiir sie die Begleitung von Menschen mit geistiger
Behinderung in ihrem Bestreben, gleichberechtigt am Leben in der Gesellschaft
teilzunehmen. Des Weiteren tritt sie fiir die barrierefreie Gestaltung aller

Lebensbereiche ein.

Die Lebenshilfe ist eine solidarisch
handelnde Selbsthilfeorganisation mit
fachkundigen Beratungs- und

— . B Betreuungsangeboten, sowie differenzierten
PR i WY NN PRTT  Einrichtungen und zukunftsweisenden
S ———— Konzepten. Insgesamt sind 134.500
- | Menschen Mitglied. In der
> "Bundesvereinigung Lebenshilfe" sind als

Die Elbavewerkstatt der Lebenshilfe in
Torgau

514 Orts- und Kreisvereinigungen und 16 Landesverbdnde, die alle jeweils
rechtlich eigenstdndig sind, organisiert. Insgesamt sind 134.500 Menschen in den
verschiedenen Mitgliedsvereinigungen der Bundesvereinigung Lebenshilfe
organisiert.

Mitgliedsorganisationen

Wohnheim in Torgau der Lebenshilfe e.V. Zweigstelle Behindertenwerkstatt mit
Wohnheim



Steckbriefe
- Teil 1 mit: Antje

Geburtsjahr: 1971
Wohnort: in ihrer Familie
Beruf: in der Werkstatt der Lebenshilfe als
Montagearbeiterin (seit ihrem 23.Lebensjahr)
Kindheit: auf dem Dorf mit ihren beiden
Briidern; von 6-7 im Kindergarten,danach:
Schule an der Promenade

Hobbies: Sport, Theater Kreuzwortrdtsel,
spazieren gehen

Traume:Reisen (nach Dubai) und vorallen
Dingen: ein selbstbestimmtes Leben

r_
i"bie Arbeit ist mein Leben."-An'l'je‘!

e

Kreutwortritsel losen- Antjes
Liebelingsbeschdftigung



Einrichtung fir
tes Wohnen
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Tanzenetwas mit Freunden

seiner Freundin Anja
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Ohrenkuss

'Ohrenkuss, das ist da rein da raus. Und was
im Gehirn bleibt - das ist nur Ohrenkuss. Und
da ist Leute, wer da arbeiten und die Chefin
auch. Erwachsene Leute mit Down-Syndrom
und Behinderung, die schreibe und manche
malen was fir Ohrenkuss.'

(Paul Spitzeck)

Ohrenkuss ist eine Zeitung, die in der downtown-werkstatt fiir Kultur und
Wissenschaft in Bonn von Menschen mit Down-Syndrom hergestellt wird.

Aber was ist denn iiberhaupt ein Ohrenkuss?

Man hért und sieht jeden Tag sehr viel - der grioRte Teil davon geht zum
einen Ohr hinein und zum anderen wieder hinaus.

Aber manches ist wichtig und bleibt deshalb im Kopf - das ist dann ein
Ohrenkuss.

Alle sechs Monate erscheint eine neue Ausgabe.

Uber (fast) alles haben die Macher von Ohrenkuss schon einmal
geschrieben: iiber Oma und Opa, Inseln, iiber Superkrdfte, Schonheit und
die Mongolei.

Menschen mit Trisomie 21 schreiben im Ohrenkuss iiber das, was sie
bewegt, sie teilen ihre Emotionen mit den Lesern bzw. teilen sie ihnen mit.



Die Leser interessieren sich sehr dafiir, was Menschen mit Down-Syndrom
zu sagen haben, weshalb auch schon 3000 Menschen ein festes Abo haben.

Wer schreibt eigentlich fiir Ohrenkuss?

Die fast zwanzig Autoren und Autorinnen aus der Region Bonn und
Rheinland treffen sich, nach dem sie ihre alltdgliche Arbeit erledigt haben,
jeden zweiten Dienstag von 17:00 bis 20:00 Uhr zur Redaktionssitzung. Die
Jiingsten sind 16, die Altesten 55 Jahre alt. Alle diese Personen weisen die
Trisomie 21 auf - dies bedeutet, dass sie fiir manche Dinge etwas mehr
Zeit brauchen als andere Menschen und oft auch Lernschwierigkeiten
haben.

Das heilt aber nicht, dass sie nichts zu sagen haben - deshalb schreiben
sie ja auch fiir Ohrenkuss.

Sie schreiben selber, sie diktieren ihre Texte einem Sekretdr oder dem
Tonband. Einige sind in der Lage mit dem Computer umzugehen, wodurch sie
ihre Texte auch als WORD-Datei verfassen konnen, welche sie dann mit
einer E-Mail verschicken.

Es gibt fast 40 Menschen mit Down-Syndrom, die nur als
AuBenkorrespondenten fiir den Ohrenkuss tadtig sind, da sie nicht in der
Ndhe von Bonn wohnen.

Die Texte der Autoren werden nicht verbessert. Wer nicht wei, wie ein
Wort richtig geschrieben wird, kann in einem Warterbuch nachsehen -
oder es auch bleiben lassen - das ist nicht wichtig. Wichtig ist der Gedanke
im eigenen Kopf.

Die Autoren- und Redaktionsarbeit wird von Helfern begleitet, die dann
unterstiitzen, wenn es gewiinscht oder angebracht ist.

Kat ja de Braganga- Griinderin des
Ohrenkuss

Der Erfinder des Namen
Ohrenkuss: Michae| Hdger




Wer liest den Ohrenkuss?

Ohrenkuss wird natiirlich fiir alle Menschen gemacht, egal, ob mit Down-
Syndrom oder ohne.

Viele Arzte, Lehrer, Eltern und Geschwister von Menschen mit

Trisomie 21 als auch Betroffene lesen den Ohrenkuss. Es gibt aber

auch viele Fans, die ein Abonnement haben, einfach weil sie die Texte
und die Bilder cool finden.

Weenva schreibt zum Beispiel ins Gdstebuch der Website: “hallo! also,
wenn man sich die seite, die portraits und die berichte durchliest,
merkt man; es ist richtig schade, keinen menschen mit Down-Syndrom
als freund zu haben!”

Lob fiir Ohrenkuss

2012 Matthias-Claudius Preis fiir soziales Handeln

2012 Goldene ,BILD der Frau® fiir Dr. Kat ja de Braganga
2011: Designpreis der Bundesrepublik Deutschland fiir

das Ohrenkuss-Warterbuch

2010: Bundesverdienstkreuz am Bande fiir Dr. Kat ja de Braganga
2008: Big book of Brochures

2007: Nominiert fiir den Goldenen Prometheus

2006: Ohrenkuss ist ein "Ausgewdhlter Ort 2006" im "Land
der Ideen”

2005: Ohrenkuss mit dem Deutschen PR-Preis ausgezeichnet
1999: Demokratie Leben
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Das Lol vor Acya/(

Dieser Lebensabschnitt ist neu.
Noch vor drei Jahrzehnten starben
starben 75 Prozent vor der Pubertdt

21 bereits vor dem 25. Lebensjahr,
was meistens daran lag, dass
bestimmte Konsequenzen der
Chromosomenmutation zu
Folgeschdden fiihrten, die mit einer
andauernden und richtigen Behandlung |
nicht aufgetreten wdren. Ein weiterer [}
Aspekt ist, dass viele geistig :
Behinderte wdhrend der NS- Diktatur
durch die Aktion T4 und weitere

worden. Somit war das Leben der Dokumentation 'Uwe geht zu Fuss
tausender Menschen beendet, bevor
es erst begonnen hatte.

Doch dank friihzeitiger Therapie
der begleitende Merkmale und
Fehlbildungen hat sich die
durchschnittliche Lebenserwartung
deutlich erhoht. Mittlerweile
betrdgt sie bei Frauen 59 Jahre, bei
Mdnnern 61 Jahre. Des Weiteren
Helmut Miiller, Jahrgang 1941, Mitglied des CrOEIEIT, JBcier Ze i [anuen it
Ensembles des: Berliner Rambc;-chmba Trisomie 21 bereits das 70.

Theaters Lebens jahr.







Danksagung

... Dr. Katja de Braganga, da sie mir im Namen des Ohrenkuss erlaubt
hat, die Portraits der Autoren zu verwenden, wofiir ich ihr sehr
dankbar bin, weil ich so erst das von mir gewiinschte Cover mit vielen
verschiedenen Gesichtern verwirklichen konnte.

Danke !

... Sandy Wenselau und das gesamte Lebenshilfeteam aus Torgau fiir
das Kontaktherstellen mit Antje und Karsten und die Vorstellung der
hauseigenen Elbauewerkstatt, ohne sie wdre meine kleine
Interviewserie nicht maglich gewesen.

Danke !

... die ebend erwdhnten Antje und Karsten. Durch die beiden konnte ich
hautnah erleben, wie das Leben eines Menschen aussehen kann, der ein
klein wenig anders ist, aber trotzdem so viel Energie, Lebensfreude
und Herzenswdrme ausstrahlt und hat, wie sonst kaum jemand.

Danke !

... Christa Strahl von der 'input GmbH' fiir die kompetente Beratung
zu den Themen friihkindliche Férderung und Therapiemoglichkeiten von
typischen Symptomen der Trisomie 21.

Danke |

... die Mitarbeiter der integrativen Kindertagesstdtte 'Elbspatzen’,
weil sie mich sehr unterstiizt haben, den Alltag eines Kindes mit dem
Down-Syndrom zu erkunden.

Danke !
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