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Welt-Down-Syndrom-Tag: Unter dem Motto , Inklusion meint ..." stehen am 21. Mrz Menschen mit Down-Syndrom und ihre Familien im Fokus der Offentlichkeit

, WIr sind eine ganz normale Familie“

Am 21. Mérz ist Welt-
Down-Syndrom-Tag.
Doch wie lebt es sich mit
einem Kind, dessen Gen-
strang nur eine winzige
Abweichung aufzeigt? Fa-

milie Stemmlersprach mit
den FN dariiber.

Won Heike Barowski

Hihefeld. Ein kurzes Klingeln und
schon macht Emma die Tiir auf, Die
Finfjahnge strahlt diber das ganeze
Gesicht. Mit ihrer Freundlichleit
bricht sie sofort jedes Eis. .Hallo®,
sagt sie und winkt. Das Midchen
weill, dass der Besuch andiesem Tag
ihretwegen gekommen &L Emma
hat deshalb extra ihre Lieblingssa-
chen angezogen. Die Farbe Pink
muss da natiidich mit dabei sein.
Stodz zeim sie ihre neven Turnschu-
he, die natiirlich auch cinen pinkfar-

Christians Willen, sondermn daran,
dass er selbst schwer krank war, In-
awischen ist der IT-Fachmann Rent-
ner,

Einen emotional wichtigen und
paositiven Schub brachie ein paar
Monate spaiter der Aufenthalt in der
Kinderklinik. Emma musste am Her-
zenoperien werden. .Da warteteein
Kleiner Junge auf sein Spenderhere
Ich dachte nur, liber was beklagen
wiruns cigentlich? Emma kann doch
mit einem Patch auf ihrem Herzen
ein gures Leben fihren.” Christian
Stemmiler sollte Recht behalten.

Dienn die Eltern mun wirklich alles
dafiir, dass Emma visllig normal auf-
wiichst. Natiidich bekommt Emma
immer mal wieder Physiotherapien,
muss  zur  Logopdidiebehandiung
umnd nimmt Intensivtherapien in An-
spruch = aber ihr Allag untersched-
det sich kaum von denen ihrer flbe-
ren Geschwister. Wihrend die drei
anderen Midehen in die Schule ge-
hen, besucht Emma den Kindergar-
ten in Hihefeld, st dortvollkommen

benen  Streifen integriert.  Die
haben, Ist e Schwestern sind
hilbsch®, sagtsie  «J@ Selbstverstandlicher alle  nach  Aussape
dabei und dreht Menschen miteinander der Stemmlers

ihren Ful noch
cinmal bewun-
demd hin wnd
her. Nicole und
Christian mils-
sen ein wenig schmunzeln., Sie ken-
nen das schon. Emma - ihre kleine
Modemats,

Dasch den beiden war nicht im-
mer um Schmunzeln mmuie. Der
Weg bis 2u cinem inzwischen fast
villig normalen Alltag war holprig.
Denn Emma hat das Down-5yn-
drom.

Alswilre es gestern gewesen, erin-
mert sich Nicole Stemmler an bei-
nahe jede Minute, jeden Satz nach
der Embindung. Zur Welt kam
Emma am 3. September 2006 im
Wertheimer Erankenhaus. Schon
bei der ersten Untersuchung hae
die Arztin die Vermutung, dass das
siiBe kleine Baby mit einem Gende-
fekt auf die Welt gekommen ist

e Arztin hat fantastisch rea-
giert. Sie hat uns #wei Tage gegeben,
ohne etwas zu sagen. Wir konnten
dadurch die notwendige Bindung zu
unserem Kind aufbawen®, erinnert
sich Mama Nicole, Dioch nach einer
weiteren Untersuchung wurden die
Eltern mit dem Ergebnis konfron-
tiert. .Ich habe mich die ganze Zeit
nur gefrage, was bine soll an diesem
wunderschiinen  Kind  wverkehrt
seind®, sag Nicobe.

Vater Christian hatte gedanklich
seinen eigenen Kampl auszufech-
tei. LAls der Arzt mir sagte, ich miis-
se mein Leben lang fiir meine Toch-
ter da sein, war ich veraweifelr, [ch
wusste #u diesem Aeitpunkt nicht,
ob ich das kann.” Das lag nicht an

aufwachsen, umso unwich-
tiger werden Unterschiede.”

HICOLE STEMMBILER

die besten The-
rapeuten. Durch
sle werde Emma
tighch  unbe-
wusst dazu an-
gespornt, neue Dinge auszuprobie-
ren — =0 lange, his es klappt. MNatiir-
lich ist Emma nicht auf dem Stand
Gleichaltriger, Aber sie lernt genauso
schwimmen, Bihrt mit dem Laufrad,
tanzt und singt wie alle anderen Kin-
der auch®, sagt Micole. .Es kann so-
gar passieren, dass Emma von ganz
allein in unser Schlafzimmer lufi.
sich den Fermseher anmacht und auf
den Kinderkanal schalve”™, sagt Papa
Chiristian und der Stolz ist thm anzu-
merken, als er davon berichier.
Genau wie die 16-jahrige Marie,
die 13-jihrige Anna und die elfjihri-
ge Elisa bereichert auch Emma das
Leben der Familie Stemmler. Ja.
unser Leben ist anstrengend - aber
nicht wegen Emma, sondem weil
wir vier Kinder und ein Haus haben
und ich arbeiten gehe®, fasst Indus-
trickauffrau Micole die Herausforde-
rungen des Alliags zusammen,

Gelebte Inklusion

Dass ihre Tochter im Kreise der Ge-
sellschaft soweit wie méglich ein
ganz normales Leben flikren kann,
das  versichen  Stemmlbers  unter
funktionierender Inklusion. Wir
sind Famillenmenschen und wir
lichen unser Dorfleben. Aber wir
haben uns auch nie versteckt”, sagt
Chiristian Stemmler. Der vollig nor-
male Umgang mit Emmas Behinde-
rung in derOfemlichkeit habeauch
auf die Umwelt abgefirbi. .Es sollte
doch selbsmerstdndlich sein, dass
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Nicole und Christian Stemmler sind Eltern von vier Madchen, lhre jiingste ist die fiinfjibrige Emma, sie hat das Down-Syndmm,

jeder Mensch am gesellschaftlichen
Leben teilbaben kann, egal wie erist.
Dannwird Verschiedenheit das Nog-
male sein®, sagt Nicole Stemmiler,

Den Kindern in Emmas Gruppe
im Kindergarten fillt der Unter-
schied schon gar nicht mehr auf. Als
eine inklusive Puppe™ durch Fir-
dergelder angeschafft werden konn-
te, wurden die Kinder gefragt, wasan
der Puppe irgendwie anders sei. .Die
Kinder haben alles genannt, die
Haarfarbe, die Augenfarbe, alles
Migliche — aber keiner hat gesehen,
dass es mandelfirmige Augen und
ein pausbackigeres Gesicln hat, Es
wir fillr die Kinder einfach eine nor-
male Puppe.” Waorauf Nicole
Stemmler mit dem Beispiel hinaus
will, wird schnell klar: .Je selbsiver-
stiindlicher alle Menschen minei-
nander aufwachsen, umso unwich-
tiger werden Unterschiede. Sie ler-
nen voncinander und Vorureile
entstehen erst gar nicht.”

Allerdings  wissen  Stemmlers
auch, dass immer noch nicht jede
Bildungseinrichiung Inklusion um-

setzt, Ihrer Meinung nach fehle es
neben Barrierefreiheit vor allem an
vorbereiteten und erfabrenen Péda-
gogen, die genau wissen, wo die He-
rausforderungen liegen. Die Stemm-
lers wiinschen sich mehr Offenbein
und den Mut flir Veriindemng. Auch
monieren sie das siarme deusche
Schulsystem, das immer noch auf
reine Leistung ausgerichtetistundin
dem Andersartigkeit wenig Entwick-
lungsméiglichkeiten habe.

Nie mit Schicksal gehadert

Diversen Blutuntersuchungen vor
der Geburt stehen Stemmlers eben-
falls kritisch gegeniiber. Solche
Tests setzen doch werdende Eltern
miassiv unter Druck, weil sie sich bei
entsprechendem Ergebmnis fiir oder
gegen ein Kind entschebden miissen,
Jede Frau sollte sich deshalb vorher
fragen: Mdéchte ich wirklich ent-
scheiden, was lebenswert 1567 Dabaei
betont Nicole das Pronomen. JWir
sind froh, dass wir nie vor diese Ent-
scheidung pestellt wurnden.” Stermm-
lers hoffen darauf, dass die polit-

schen Entscheidungstriiger wesem-
lich stiirker fiber Konsequensen
nachdenken, wenn die Tests zu-
kiinftig von den Kassen dbermom-
men werden.

Wit haben wirklich nie mit unse-
rem Schicksal gehadert”, sagt Nicole
Stemmler  abschlieBend. .Emma
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gehit ihren Weg. Da bin ich suver-
sichtlich®, fiigt ihr Mann an.

Emma selhst hat inzwischen ein
Bibd gemalt. Darauf ist die Hand ih-
res Papas zu sehen. Freudestrahlend
hile sie die Zeichnung hoch und
nickt viillig zufrieden mit sich, ihrem
Bild und der Weli.

Welt-Down-Syndrom-Tag am 21.3.

m Am 21, Miirz ist Welt-Down-Syn-
drom-Tag. Das Datwm lag auf der
Hand, weil bei Menschen mit Trisomie
21 das 21. Chromosom dreifach vor-
handan ist.

w Der Aktionstag wurde im Jahr
2006 von Downmsyndrome Intérmatio-
nal {05} und European Dowmnsyn-
drame Association (EDSA) ins Leben
gerufen.

m In diezem Jahr steht der Welt-
Down-Syndrom-Tag unter dem
Maotto: JInklusion meint ...." Dazu

finden zahlreiche Veranstaltungen an
diesemn Tag statt.

m Inklusion ist vom lateinischen inclu-
50 abgeleitet und heiBt: Einschlie-
Bung. Es steht fir die Einbezichung
van Menschen in die Gesellschaft,

mIn Deutschland liegt dar Anteil zu
erwartender Kinder mit einem Down-
Syndrom bei etwa 1:500. Jungen sind
hiufiger batrafien als Midchen.

m Hilfe erfahren Familien unter andsa-
rem durch das Projekt Non Mutter zu
Mutter™ unter waa vonmutterzumug-
ter.de im Internet, hei



