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1.0 Vorwort

Ich habe dieses Thema ausgewahlt, weil ich mich fiir das Thema Trisomie 21 bzw. Down-
Syndrom interessiere und es interessant finde, wie Menschen mit dieser Behinderung
umgehen. Auf die Idee, dieses Thema zu wahlen, bin ich gekommen, als ich im Bus einen Mann
mit Down-Syndrom getroffen habe. Wir haben uns zwar nicht unterhalten, aber er hat mich
freundlich angelachelt. Besonders faszinierend finde ich, wie sich Menschen mit Trisomie 21
an ihre Umgebung anpassen.

2.0 Einleitung

In dieser Arbeit schreibe ich iber das Thema Trisomie 21. Ich werde vorstellen, was Trisomie
21 ist, welche Merkmale es gibt und vieles mehr. AuRerdem habe ich ein Interview mit einer
Heilpadagogin in meine Arbeit eingebaut. Die Arbeit beginnt mit der biologischen Ursache und
geht dann weiter mit den korperlichen Merkmalen. Danach folgen die Diagnose und das
Thema Abtreibung. Zum Schluss wird noch Uber die Themen Familie und Gesellschaft
informiert, und anschlieend werden die Quellen aufgefiihrt.

3.0 Definition

Das Down-Syndrom, auch bekannt als Trisomie 21, ist eine angeborene genetische
Besonderheit, bei der das 21. Chromosom nicht zweimal, sondern dreimal vorhanden ist (Tri
= 3, somie = Chromosomekorper, 21 = das 21. Chromosom), was zu 47 statt der (iblichen 46
Chromosomen in den Korperzellen fiihrt. Diese zusatzliche Erbinformation kann verschiedene
korperliche Merkmale sowie Auswirkungen auf die geistige, motorische und sprachliche
Entwicklung haben, deren Auspragung individuell sehr unterschiedlich ist. Dabei handelt es
sich um eine Chromosomenstérung, die nicht heilbar ist, aber damit verbundene
gesundheitliche Probleme oft behandelt und durch Férderung die Fahigkeiten der Betroffenen
unterstitzt werden kénnen.

4.0 Biologische Ursachen fiir Trisomie 21

Trisomie 21 entsteht meist nicht durch die Vererbung, sondern durch eine zufallige Storung
bei der Bildung der Ei- und Samenzellen. Dadurch erhilt eine Keimzelle ein zusatzliches
Chromosom. Dieser Fehler entsteht meistens, wenn sich die Chromosomenpaare in der Eizelle
oder Samenzelle bei der Zellteilung nicht richtig trennen und so eine Keimzelle ein zusatzliches
Chromosom 21 erhalt.
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4.1 Korperliche Merkmale

Menschen mit Trisomie 21 haben oft erkennbare korperliche Merkmale. Im folgenden Text
werden einige davon aufgezahlt:

Gesicht:

Meist ein eher flaches Gesicht mit mandelférmig schrag gestellten Augen und kleinen weiRen
Sprenkeln in der Iris (auch Brushfield-Flecken genannt). AuBerdem ist die Mundhdhle oft zu
klein, wahrend die Zunge vergleichsweise grofd ist.
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Korperbau:

Haufig sind Betroffene kleinwiichsig, haben einen kurzen Hals sowie kleine Hinde und FiilRe
mit kurzen Fingern und Zehen. Viele Betroffene haben auBerdem eine sogenannte
Vierfingerfurche sowie einen grolReren Abstand zwischen der ersten und zweiten Zehe.

Muskeln:

Eine generelle Muskelschwéche ist besonders bei Sduglingen und Kleinkindern zu erkennen.



Herz:

Etwa die Halfte der betroffenen Menschen hat einen angeborenen Herzfehler, zum Beispiel
einen Defekt der Herzscheidewand.

Verdauungstrakt:

Es konnen Fehlbildungen auftreten, zum Beispiel am Zwolffingerdarm oder eine fehlende
Nervenversorgung im Dickdarm.

Immunsystem:

Betroffene haben haufig ein geschwachtes Immunsystem, was zu einer erhéhten Anfalligkeit
fir Infektionen fiihren kann.

Sehen und horen:

Hor- und Sehstérungen treten haufig auf.

Blut:

Es besteht ein erhdhtes Risiko fiir eine akute lymphatische Leukdmie.

Gehirn:

Viele Menschen mit Trisomie 21 entwickeln sich geistig langsamer als Menschen ohne
Trisomie 21.Das heildt das ihr IQ im Durchschnitt zwischen 40 und 70 liegt es kann aber auch
sein dass sie hoher als 70 kommen. Ein ,,normaler” Mensch hat im Durchschnitt ein 1Q von 70-
130.Im spéateren Leben ist die Wahrscheinlichkeit erhoht, dass eine Alzheimer-Demenz
auftritt.

Bei Frauen setzt die Menopause im Durchschnitt etwa sechs Jahre friher ein als {blich, also
mit etwa 45 statt 51 Jahren. Studien zeigen, dass ein friiheres Einsetzen der Menopause mit
einem erhohten Risiko fir die Alzheimer-Krankheit in Verbindung stehen kdnnte.

Manner entwickeln die fur das Syndrom typische Alzheimer-Demenz haufig friiher als Frauen.



4.2 Diagnose und Unterstiitzung

Eine Diagnose von Trisomie 21 kann bereits vor der Geburt durch
Fruchtwasseruntersuchungen gestellt werden. Nach der Geburt kann eine Blutuntersuchung
eine sichere Diagnose liefern. RegelmaRige arztliche Untersuchungen sind wichtig, um
Komplikationen friihzeitig zu erkennen und zu behandeln. Physiotherapie, Ergotherapie und
Logopddie sind Beispiele flr FordermaBnahmen, die die Entwicklung unterstitzen.

5.0 Die Diskussion um die Abtreibung

5.1 Gesetzliche Lage:

,,Ein Schwangerschaftsabbruch aufgrund einer Diagnose wie dem Down-Syndrom ist in
Deutschland unter bestimmten Umstanden straffrei moglich, obwohl ein Abbruch
grundsatzlich unter Strafe steht (§ 218 StGB). Die Straffreiheit wird durch eine medizinische
Indikation nach § 218a Abs. 2 StGB ermdglicht, die auch nach der 12. Schwangerschaftswoche
gilt, wenn ein schwerer Schaden fiir das Kind wahrscheinlich ist.

Medizinische Indikation: Ein Abbruch ist auch nach der 12. Woche straffrei, wenn die
Fortsetzung der Schwangerschaft eine schwere korperliche oder seelische Gefahr fiir die
Schwangere mit sich bringen wiirde. Da die Diagnose Down-Syndrom die Wahrscheinlichkeit
einer schweren Fehlbildung oder Schadigung des Kindes anzeigt, kann dies unter die
medizinische Indikation fallen.

Spatabtreibungen: Wenn eine Lebensfahigkeit des Fo6tus nach der 22.
Schwangerschaftswoche auRerhalb des Mutterleibs gegeben ist, ist eine Abtreibung nur unter
den strengen Kriterien der medizinischen Indikation erlaubt. In diesem Fall kann ein
sogenannter Fetozid (ein gezielter Abbruch der Herzfunktion des Kindes) durchgefiihrt
werden.”

5.2 Argumente gegen eine (Spat-) Abtreibung von Embryos
mit Trisomie 21

Argumente gegen eine Abtreibung drehen sich oft um den Wert des Lebens, den auch ein Kind
mit Trisomie 21 hat. SchlieRlich sind sie ebenfalls Menschen, die ein Leben verdient haben.



5.3 Argumente fiir eine (Spat-) Abtreibung von Embryos mit
Trisomie 21

Viele Frauen entscheiden sich fiir eine Abtreibung, wenn sie erfahren, dass ihr zukinftiges
Kind Trisomie 21 hat.

Manche Frauen beziehungsweise Eltern informieren sich nicht ausreichend lber das Thema
und wissen deshalb nicht, wie es ist, mit einem Kind mit Trisomie 21 zu leben. Wenn sie sich
jedoch informiert haben und sich trotzdem fiir eine Abtreibung entscheiden, kann es daran
liegen, dass sie die Belastung nicht libernehmen mdchten, die ein Kind mit Trisomie 21 mit
sich bringen kann. Letzlich kann man von auBen so eine schwierige Entscheidung kaum
beurteilen.

6.0 Leben der Eltern

Das Leben als Eltern, wenn man ein Kind zu Hause hat, das Trisomie 21 hat, ist nicht immer
gleich. Oft ist es herausfordernd, aber auch sehr spannend und schon. Eine Studie zeigt, dass
eine groRe Mehrheit der Eltern das Leben mit einem Kind, das von Trisomie 21 betroffen ist,
als glicklich empfindet, auch wenn der Alltag Therapien, FérdermaRnahmen und Struktur
erfordert.

In einem Bericht war zu lesen, dass eine Mutter mit ihren drei Kindern, von denen eines
Trisomie 21 hat, nach Siideuropa reisen wollte. Sie wurde davon abgehalten, doch sie sagte:
»Mit einem Kind — egal ob behindert oder nicht — braucht man das tiefe Vertrauen, dass sich
alles finden wird.”




7.0 Leben als Erwachsener mit Trisomie 21

Menschen mit Trisomie 21 haben ein Wunsch- und Wahlrecht, das gesetzlich verankert ist.

Das bedeutet, dass sie selbst tGber ihr Leben entscheiden diirfen. Sie sind Teil der Gesellschaft
und konnen bestimmen: Wie mochte ich wohnen? Wo mochte ich leben? Was mochte ich
arbeiten?

Dies ist jedoch leider oft schwierig, da ihnen viele Dinge nicht zugetraut werden (z. B. im
Beruf). Es gibt auch nur wenige qualifizierte Assistenten, die Menschen mit Trisomie 21
unterstitzen konnen. Der Assistent darf dabei nur als Hilfe fungieren.

Viele Menschen mit Trisomie 21 arbeiten beispielsweise in Cafés oder als Lehrassistenten. In
der Freizeit sind sie genauso ausgelassen wie andere Menschen. Das Team ,, TOUCHDOWN 21“
besteht aus Menschen mit Trisomie 21. Sie berichteten, dass sie gerne Instrumente spielen,
fotografieren, Theater machen, lesen, tanzen usw. Das zeigt, dass Menschen mit Trisomie 21
die gleichen Interessen haben wie Menschen ohne Trisomie 21.




8.0 Der gesellschaftliche Umgang mit Trisomie 21

Der Umgang der Gesellschaft mit Menschen mit Trisomie 21 ist heutzutage Uberwiegend
positiv, dennoch gibt es auch Menschen, die Trisomie 21 kritisch sehen.

Am 21. Marz findet der Welt-Down-Syndrom-Tag statt (auch als 21.3 geschrieben). Dieses
Datum passt gut, da Menschen mit Trisomie 21 das 21. Chromosom dreimal haben.

An diesem Tag werden Menschen mit Trisomie 21 gefeiert — sie feiern sich dabei auch selbst.
Viele Menschen tragen am Welt-Down-Syndrom-Tag zwei unterschiedliche Socken. Dies soll
zeigen, dass alle Menschen unterschiedlich sind. Die Idee mit den Socken stammt von einer
Gruppe von Menschen mit Trisomie 21.




9.0 Interview mit einer Heilpadagogin

Damit diese Arbeit nicht nur theoretischer Natur ist, folgt ein Interview mit einer
Heilpadagogin. Sie leitet ein Sozialkaufhaus indem Menschen mit Trisomie 21 arbeiten.

1. Wie bezeichne ich politisch korrekt Menschen mit Trisomie 21?

Menschen mit Trisomie 21 oder Menschen mit Down-Syndrom sind die aktuellen politisch
korrekten Bezeichnungen.

,Downie” oder ,Mongolismus”, ,Mongo” werden als herabwiirdigend und diskriminierend
angesehen.

2. Wie hast du dich dazu entschieden mit Behinderten Menschen zu arbeiten?

Nach meiner Ausbildung im medizinischen Bereich absolvierte ich ein Freiwilliges Jahr in einer
Wohneinrichtung fiir Menschen mit Behinderungen. Mich hat der Fokus auf Férderung und
Normalisierung (im Gegensatz zu Krankheit im Krankenhaus) sehr interessiert und angespornt,
sodass ich danach Integrative Heilpadagogik studiert habe.

3. Wie ist es mit Menschen die Trisomie 21 haben zu arbeiten? Wie fiihlt man sich dabei?
Wie es ist, mit jemandem zu arbeiten, hangt eher von der Person als von einer Diagnose ab.

In meinem Arbeitsleben habe ich aber oft erlebt, dass es Freude macht mit Menschen mit
Trisomie 21 zu arbeiten, da sie oft gute soziale Kompetenzen haben, sehr nahbar sind,
authentisch, und gute Teamplayer.

Bei der Arbeit habe ich sie oft als zuverldssig erlebt, wenn Aufgaben klar und verstandlich sind.
Eine gute Struktur und klare Prozesse sind wichtig, das bezieht sich aber nicht nur auf
Menschen mit Trisomie 21, sondern auch auf Mitarbeiter mit anderen Behinderungen.

4. Wie sieht ein typischer Arbeitstag bei dir aus?
- Ankommen und kurze Teamabsprache der verantwortlichen Mitarbeiter
- Ankunft aller anderen Mitarbeiter

- ,Morgenandacht” (kurze Teamabsprache aller Mitarbeiter am Teamboard, wo visuell
Aufgaben des Tages und wichtige Infos geteilt werden, wer an welcher Stelle eingesetzt ist,
wer mit wem arbeitet/ wer wen begleitet)

- jeder geht an die Arbeit in seinen Bereich

- daich Leitungskraft bin, verbringe ich den Tag danach mit Bliroarbeit und Meetings

- wenn es Probleme gibt bin ich jedoch jederzeit ansprechbar und helfe, diese zu 16sen
5. Was findest du toll, an Menschen die Trisomie 21 haben?

Ich habe sie oft warmherzig, humorvoll und viel Lachen sehen. Sie sind sensibel fiir
Stimmungen und Gefiihle anderer, und tun dem Team gut. Bei entsprechender Férderung
kdnnen sie in einer Firma gute Arbeit leisten und ein wichtiger Teil des Teams sein. Mit Kunden
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und Kollegen kommen sie in der Regel gut aus. Aber, wie oben schon erwadhnt, kann man das
nicht uneingeschrankt verallgemeinern, da es immer auch individuell verschieden ist.

6. Was war der schonste Moment fiir dich bei der Arbeit mit Menschen?

Wenn Menschen mit Behinderungen und Menschen ohne Behinderungen erfolgreich
zusammenarbeiten.

Wenn Menschen etwas schaffen, was sie sich nicht zugetraut hatten.

Wenn es egal ist, ob jemand eine Behinderung hat. Wenn die Behinderung bei der Arbeit in
den Hintergrund gerat.

7. Gibt es auch dinge die dir das Arbeiten mit Leuten die an Trisomie 21 erkrankt sind schwer
fallen?

Nein.
(Trisomie 21 ist Gbrigens keine Erkrankung)

8. Kann man gut mit Menschen arbeiten die an Trisomie 21 erkrankt sind? Und welche
Tatigkeiten fiihren sie aus?

In meiner Erfahrung klappt die Zusammenarbeit sehr gut. Wichtig ist, dass die Aufgaben gut
strukturiert und nicht zu komplex sind. Eine Person sollte in der Nahe sein, um die
Arbeitsabldufe zu begleiten und ggf. Hilfestellung zu leisten und zu motivieren. In meiner
Firma (1. Wie bezeichne ich politisch korrekt Menschen mit Trisomie 21?

Menschen mit Trisomie 21 oder Menschen mit Down-Syndrom sind die aktuellen politisch
korrekten Bezeichnungen.

,Downie” oder ,Mongolismus”, ,Mongo” werden als herabwiirdigend und diskriminierend
angesehen.

9. Gibt es etwas das Menschen nicht liber Trisomie 21 wissen? Oder gibt es Vorurteile in
Bezug auf Menschen mit Trisomie 21?

Trisomie 21 ist keine Krankheit, aber manche Menschen mit Trisomie 21 haben
Begleiterkrankungen, wie z.B. einen Herzfehler.

Menschen mit Trisomie 21 haben sehr unterschiedliche Fahigkeiten und bendtigen
unterschiedlich viel Unterstlitzung. Manche Menschen mit Trisomie 21 kdénnen sogar
studieren.

10. Stimmt es das Menschen mit Trisomie 21 fast immer gute Launen haben?

Nein, sie haben gute und schlechte Laune wie andere Menschen auch. Allenfalls kann man
vielleicht sagen, dass sie die jeweiligen Stimmungen vielleicht deutlicher zeigen.

11. Was haltst du davon dass manche Miitter abtreiben wollen, wenn sie herausfinden das
ihr ungeborenes Kind Trisomie 21 hat? Und sollte man so einen Test verbieten?

Diese Frage ist sehr komplex und nicht einfach zu beantworten.



Ich denke, dass sie oft nicht genug informiert sind, ich denke auch dass sie die Chance
verpassen mit diesem Menschen ihr Leben zu teilen.

Ich personlich wiirde ein Kind mit Trisomie 21 nicht abtreiben, aber es ist eine individuelle
Entscheidung der Mutter/ der Eltern, die oft fallt ohne, dass sie genug aufgeklart wurden. Ob
jemand eine Schwangerschaft beendet oder nicht hangt von vielen Faktoren ab: sein
Menschenbild, Religiositat, Lebenssituation, Wissen, Druck von aulRen (Gesellschaft, Familie),
Beratung, etc.

Wer zur Pranataldiagnostik geht sollte sich vorher gut informieren und sich im Klaren sein,
was eine eventuelle Diagnose fiir ihn bedeuten wiirde, und ob sie Konsequenzen hatte.

Viele Frauen gehen zu der Untersuchung in der Hoffnung auf Gewissheit, dass lhr Kind gesund
ist. Eine Garantie fiir ein gesundes Kind gibt es aber nicht, da die Tests nicht alle genetischen
Veranderungen anzeigen, und es auch Erkrankungen darlber hinaus gibt oder welche die
spater auftreten.

Durch die Entwicklung der Pranataldiagnostik kénnte es in Zukunft immer weniger Menschen
mit Downsyndrom geben. Ich persdnlich fande das schade, da ich gerne in einer Welt lebe, in
der es eine Vielfalt von Menschen gibt, die jeder auf ihre Art etwas zur Gesellschaft beitragen.

12. Wie stellst du dir eine behindertenfreundliche Gesellschaft der Zukunft vor?
- Inklusion als Selbstverstandlichkeit in allen Lebensbereichen
- Gesellschaftliche Akzeptanz und Wertschatzung von Menschen mit Behinderungen

- Familien mit Kindern mit Behinderungen bekommen die Hilfen die sie bendtigen (z.B.
Hilfsmittel)

- Barrierefreiheit) werden von den Menschen mit Behinderungen z.B. Kleidung sortiert, mit
Etiketten versehen, in den Laden gebracht, Waren werden sortiert, gereinigt, mit Preisschild
versehen, Waren werden in Regale gebracht, es wird geputzt, kleinere Dinge
zusammengebaut.

9.1 Gewonnene Erkenntnisse aus dem Interview

Ich persdnlich fand folgende Punkte besonders interessant:

Zum Beispiel, dass Trisomie 21 zwar eine Behinderung ist, aber oft auch Begleiterkrankungen
wie Herzfehler auftreten. Ich fand es aullerdem schon zu lesen, dass es heutzutage moglich
ist, dass Menschen mit und ohne Trisomie 21 zusammenarbeiten kdnnen, ohne dass es dabei
zu Streitigkeiten oder Beleidigungen kommt. Ein wichtiger Punkt war auch die Abtreibung, da
viele Eltern diese Entscheidung zu friih treffen da sie sich nicht genug Informiert haben. Diese
Entscheidung kann einem ein Leben lang im Kopf sitzen, wenn man z.B. Mitte 20 ist und sich
entscheidet abzutreiben kann das auch auf die Psyche auswirken. Aulerdem fand ich die
Vorstellung der behindertenfreundlichen Zukunft sehr schon in der gesagt wurde, dass eine
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Akzeptanz sehr schon ware und die Kinder mit Trisomie 21 z.B. in Schulen gehen konnen mit
Kindern ohne Trisomie 21.

10.0 Resumee

In dieser Arbeit habe ich tGber das Thema Trisomie 21 geschrieben. Es ging hauptsachlich um
die Betroffenen, aber auch etwas um die Angehorigen und die Gesellschaft. Aulerdem habe
ich ein Interview mit einer Heilpadagogin gefihrt.

Was habe ich gelernt?

Als ich angefangen habe, meine Arbeit zu schreiben, wusste ich noch nicht wirklich, was
Trisomie 21 eigentlich ist. Ich wusste nur, dass es sich um eine Behinderung handelt. Ich fand
es besonders interessant zu recherchieren und herauszufinden, was hinter Trisomie 21 alles
steckt. Das Thema hat wirklich mein Interesse geweckt. Viele Erkenntnisse konnte ich durch
das Interview mit der Heilpadagogin Frau Gooding erlangen, dies ist in Kapitel 9.1 nachzulesen.

11.0 Versicherung uiber die eigenstandige Anfertigung

»lch erklare hiermit, dass ich die Arbeit selbststandig geschrieben habe. Die Quellen, die ich
verwendet habe, habe ich umformuliert und im Quellenverzeichnis unten angegeben.”

12.0 Quellen

https://de.wikipedia.org/wiki/Down-Syndrom

https://www.lebenshilfe.de/informieren/familie/down-syndrom

https://www.kinderaerzte-im-netz.de/krankheiten/down-syndrom-trisomie-
21/ursachen/#:~:text=Trisomie%2021%20ist%20auf%20einen%20Fehler%20in,die%20doppe
[t%20vorliegen%2C%20als0%20insgesamt%2046%20Chromosomen.

https://www.swr.de/swraktuell/rheinland-pfalz/koblenz/down-syndrom-welttag-mutter-
kruft-bewusste-entscheidung-fuer-tochter-mit-trisomie-21-100.html

https://www.ikk-classic.de/gesund-machen/leben/leben-mit-downsyndrom

https://touchdown?21.info/de/seite/5-trisomie-21/article/345-wie-lebt-man-mit-dem-down-
syndrom.html

https://www.ds-infocenter.de/ueber-uns/was-wir-tun/

https://down-syndrom-regensburg.org/das-down-syndrom/was-ist-mit-der-intelligenz-bei-
kindern-mit-down-syndrom/
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