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Regula Spalinger im Gesprach mit Tetjana Pavljuk und Ivanna Vikhtynska

Die Ukrainische Down-Syndrom Organisation wurde 2003 von Eltern gegriindet.

Foto: Ukrainische Down-Syndrom Organisation

,Wir werden gebraucht!* —

Ukrainische Down-Syndrom Organisation

Wie ist Ihre Organisation entstanden?

Tetjana Pavljuk: Unsere Organisation wurde 2003 durch
Eltern von Kindern mit Down-Syndrom gegriindet. Vor 20
Jahren gab es in unserem Land noch keine spezialisierten
Beratungsstellen oder Tageseinrichtungen fiir solche Kinder.
Daher verzichteten damals etwa 80 Prozent der Eltern von
Kindern mit Down-Syndrom in der Geburtsklinik auf ihr
Sorgerecht. Die Verantwortung fiir die Kinder wurde staat-
lichen Kinderheimen iibertragen, und auch als Erwachsene
verbrachten sie ihr ganzes Leben in Heimen. Die Elterngruppe
wollte die Situation dndern und suchte Kontakt zu Organi-
sationen im Westen, um sich auszutauschen und von deren
Erfahrungen zu lernen.

Die Ukrainische Down-Syndrom Organisation ist aus einer Elterninitiative entstanden, die die
Lebensbedingungen von Kindern mit Down-Syndrom in der Ukraine verbessern wollte. Die
Organisation kiimmert sich vor allem um eine friihkindliche Begleitung, unterstiitzt die schulische
Inklusion und hilft beim Eintritt ins Berufsleben. Auch im Krieg geht die Arbeit der Organisation
weiter, wie die Leiterin Tetjana Pavljuk, und die Verantwortliche fiir Arbeitsintegration von
Jugendlichen und jungen Erwachsenen mit Down-Syndrom, Ivanna Vikhtynska, berichten.
Benotigt werden vor allem humanitdre Hilfe und psychologische Unterstiitzung.

Aus dieser Eltern-Initiativgruppe entstand in den folgen-
den Jahren eine professionelle Organisation mit geschulten
Mitarbeitenden. Als Folge der Sowjetzeit haben wir nach wie
vor in unserem Land mit der Mentalitit zu kimpfen, dass sich
manche Eltern von Kindern mit Down-Syndrom schimen und
ihre Kinder verstecken. Etwas, was im Westen viel weniger ver-
breitetist. Diese Scham versuchen wir positivzu verindern. Die
Statistik hat sich zum Glick seit der Griindung unserer Orga-
nisation komplett gewandelt: 80 Prozent der ukrainischen
Kinder mit Down-Syndrom bleiben heute in ihren Familien,
da mittlerweile auch die dafiir notwendige Infrastruktur vor-
handen ist. Unterdessen gibt es fiir sie Kindergirten und Schu-
len. Seit fiinf Jahren existiert auch eine gesetzliche Grundlage,
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Die Ukrainische
Down-Syndrom
Organisation
unterstitzt
Jugendliche mit
Down-Syndrom auch
bei der Integration ins
Berufsleben.
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welche die Inklusion von Kindern mit Beeintrichtigungen in
Regelklassen erlaubt. Dabei sind die regionalen Unterschiede
allerdings grof und das Engagement Einzelnerist entscheidend.
Unsere Organisation war zweifellos ein wichtiger Faktor hin
zu den beschriebenen Verbesserungen und dem damit ver-
bundenen gesellschaftlichen Wandel.

Wie begleiten Sie die Familien mit Kindern mit
Down-Syndrom?

Ivanna Vikhtynska: Wir haben die Arbeit nach Altersgruppen
der Kinder gegliedert. So gibt es Spezialistinnen, welche die
Miitter bereits in der Geburtsklinik besuchen. Um den Eltern
in Gesprichen die Annahme ihres Kindes zu erleichtern, ver-
mitteln sie Fachwissen, Erfahrungen anderer Eltern und leis-
ten psychologische Unterstiitzung. Danach folgt die Begleitung
der ersten Lebensjahre von Kind und Familie. Aus der eigenen
Praxis wie auch derjenigen unserer européischen Partner wis-
sen wir, wie wichtig diese Phase fiir die Qualitit der spateren
Lebensalter ist. Deshalb besteht innerhalb unserer Kyjiwer
NGO ein Zentrum fir frithkindliche Entwicklung, zu der
auch alle ukrainischen Regionen Zugang haben. Eine wichtige
Aufgabe ist zudem die medizinische Aufklirung der Eltern fiir
alle Lebensalter, denn Kinder mit Down-Syndrom leiden in der
Regel an bestimmten Begleiterkrankungen, wobei oft das Herz,
das Hormon- und das Verdauungssystem besondere drztliche
Aufmerksambkeit erfordern.

Fir Kinder im Schulalter haben wir das ,Projekt 21-3“ ent-
wickelt. Benannt nach dem Chromosom 21, das bei Kindern
mit Trisomie 21 in jeder Korperzelle dreimal anstatt zweimal
vorhanden ist (daher wird beispielsweise der Welt-Down-
Syndrom-Tag auch am symbolischen Datum des 21. Mirz
begangen). Durch das vom ukrainischen Bildungsministerium
unterstiitzte ,Projekt 21-3 konnten wir in drei Schulklassen
zeigen, welche Lernerfolge sich bei einem an die Bediirfnisse
der Kinder angepassten Unterricht einstellen. Das Projekt fand
ein grofles mediales Echo. Kinder mit Down-Syndrom wissen
damitin der Regel recht gut umzugehen. Ein Teil ihrer Mission,
koénnte man sagen, liegt in ihrer Fihigkeit, Verstindnis fiir das
Einzigartige in jedem Menschen zu wecken.

Sie selbst begleiten Jugendliche mit Down-Syndrom ins
Arbeitsleben. Wie unterstiitzen sie diese jungen Menschen?
Ivanna Vikhtynska: Unsere erste Aufgabe fiir eine erfolgreiche
Arbeitsintegration ist, die einzelnen Jugendlichen mit ihren
besonderen Voraussetzungen und Talenten genau kennen-
zulernen. Im Bereich der kommunikativen Fahigkeiten sind
beispielsweise manche gesprachig und offen, andere dagegen
eher introvertiert. Wo immer dies moglich ist, suchen wir eine
geeignete Arbeitsstelle im ersten Arbeitsmarkt. Dafiir begleiten
wir den/die Jugendliche(n) durch Coaching und beziehen
dabei die Familie eng mit ein. Dieser systemische Ansatz ist
eine unbedingte Voraussetzung, denn das Vorhaben kann nur
mit der Unterstiitzung der Familie erfolgreich sein. Nach die-
sen vorbereitenden Schritten folgt die Zusammenarbeit mit
dem Unternehmen, das den Jugendlichen anstellt. Heutzutage
gibt es vermehrt Unternehmen, die neben der Zielsetzung von
Gewinnorientierung auch soziale Ziele in ihre Firmenpolitik auf-
genommen haben. Um einen Jugendlichen mit Down-Syndrom
nachhaltig integrieren zu konnen, braucht es insbesondere auf
der Personalleitungs- und Ausbilderstufe besondere Fachkennt-
nisse. Zur Wissensvermittlung fithren wir daher Trainings durch.
Zudem ermutigen wir immer dazu, sich bei auftauchenden Fra-
gen an uns zu richten. Auflerdem zeigt unsere Erfahrung, dass
eine Coaching-Phase von etwa drei Monaten notwendig ist.
Wihrend dieser Zeit begleitet unser(e) Sozialpidagoge/in den
Jugendlichen an seinem Arbeitsort und unterstiitzt sowohl das
Personal als auch den Lernenden bei der Einarbeitung. Mit der
Zeit kann immer mehr Verantwortung an beide Seiten — Arbeit-
geber und Jugendlicher - tibergeben werden. Auf diese Art
gelingtin den allermeisten Fillen eine erfolgreiche Einarbeitung.

Neben dieser anspruchsvollsten Variante der Arbeitsein-
gliederung gibt es in einzelnen ukrainischen Stidten oder in
Kyjiwer Stadtbezirken erste Initiativen zur Einrichtung von
Behindertenwerkstitten. Dort werden in der Regel junge
Menschen mit verschiedenen Formen von Beeintrichtigung
begleitet. In Kyjiw mit seinen vier Millionen Einwohnern
miissen solche Vorhaben auf Bezirksebene umgesetzt werden,
da sonst die Distanzen zu grofl werden. Die Anzahl der Men-
schen mit Down-Syndrom, die eine Anstellung finden, ist in
der Ukraine insgesamt leider noch nicht hoch. Doch machen
die Erfahrungen der letzten fiinf Jahre Mut.

Ihre NGO ist auf die gesamte Ukraine ausgerichtet. Wie
viele Regionen sind das?

Tetjana Pavljuk: Als allukrainische Organisation stehen wir
aktuell im Kontakt mit 28 NGOs, die in 16 Gebieten (Oblas-
te) der Ukraine titig sind. Sie bieten regional Hilfe fiir Kinder
mit Down-Syndrom und deren Familien an. Insgesamt gibt es
in der Ukraine 24 Regionen, dazu zihlen auch die durch den
Krieg besonders stark betroffenen Donbass-Gebiete Luhansk
und Donezk, die seit acht Jahren in zwei Teile gespalten sind.

Welche Unterstiitzung bietet der ukrainische Staat fiir
Kinder mit Down-Syndrom?

Ivanna Vikhtynska: Der Staat unterstiitzt Familien mit Kindern
mit Down-Syndrom mit kleineren Sozialhilfe-Betrigen. Das
sind durchschnittlich Summen von umgerechnet rund 60 Euro
monatlich. Falls das Kind einen hoheren Invalidititsgrad auf-
weist und intensivere medizinische Betreuung benétigt, sind es
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etwa 130 Euro bzw. ca. 5000 Hrywnja monatlich. Doch ob diese
minimale Hilfe bei fortdauerndem Krieg aufrechterhalten wer-
denkann, ist ungewiss. Ebenso wichtig wie finanzielle Beihilfen
istin unseren Augen die Behindertenpolitik des Staates. Und da
beobachten wir besonders in den letzten fiinf Jahren ein starkes
Bemiihen, die fritheren Behinderten-Internate durch familien-
basierte Modelle abzulésen. Doch die Praxis zeigt, dass dafiir
zunichst vermehrtalternative Einrichtungen aufgebaut werden
miissen. Wenn die Beamten lediglich ein Hiakchen machen, um
zu zeigen, dass wir uns ein Stiick ndher in Richtung zivilisierte
Welt bewegt haben, geniigt das nicht. Die Veranderungen miis-
sen an der Basis durch konkrete Angebote fiir die betroffenen
Familien erfolgen — und das ist ein langwieriger Prozess.

Auch nach dem Beginn der groflangelegten russischen
Invasion am 24. Februar 2022 blieb dieses staatliche Ziel zwar
bestehen, doch haben sich die Schwierigkeiten seither verviel-
facht. Gemif offiziellen Zahlen gibt es mittlerweile schon tiber
2000 Kinder, die ihre Eltern durch den Krieg verloren haben.
Auch sind die Bemithungen zur Inklusion beeintrichtigter
Kinder durch die Ereignisse des Kriegs gestoppt worden. Die
Inklusion wird zukiinftig noch viele Anstrengungen erfordern.
Es miissen schulische Heilpadagog:innen ausgebildet und den
Klassenlehrer:innen an die Seite gestellt werden. Wihrend des
Prozesses der Berufswahlund -ausbildung von beeintrichtigten
Jugendlichen braucht es ebenfalls mehr Unterstiitzung von
Seiten des Staates. Aus unserer Sicht braucht es in der Ukrai-
ne hinsichtlich der Inklusion mehr Wahlméglichkeiten, da die
einzelnen Kinder, aber auch ihre Familien sehr unterschiedliche
Voraussetzungen mitbringen.

Wie konnen Sie unter den Bedingungen des Kriegs die
Familien unterstiitzen?

Tetjana Pavljuk: Die schwierige Umstellung von physischen
Beratungen zu Online-Gesprichen und der Produktion von
Videos wihrend der Covid-Zeit hat sich im Nachhinein als
Gliicksfall erwiesen. Gegenwirtig kénnen wir eigentlich nur
dank Online-Prisenz iiberleben. Wir betreuen ja nicht nur
Familien in verschiedenen ukrainischen Regionen, sondern
auch Familien, die wegen des Kriegs ins Ausland geflohen sind.
Nach dem ersten Schock nach Ausbruch des Angriffskriegs und
den Fluchtwellen haben wir zu einer Art ,Normalitat® zuriick-
gefunden, mit der wir umgehen kénnen. Wenn sich unsere Spe-
zialisten wochentlich online zu Besprechungen treffen, starten
wir gewohnlich mit der Einleitung: ,Habt ihr Licht?“ — ,Ja!
/ Nein!“ Dabei ist unser Kyjiwer Team nur noch zum Teil in
Kyjiw. Einzelne Mitarbeitende schalten sich beispielsweise aus
Deutschland oder der Slowakei zu, wohin sie allein bzw. ihre
Familien geflohen sind. Der Krieg hat auch zur Folge, dass wir
mit Hilfe freiwilliger Helfer humanitire Giiter zu Familien mit
einem Down-Syndrom-Kind bringen. Das Bankensystem funk-
tioniert zum Gliick mehrheitlich im ganzen Land. So kénnen
wir bediirftige Familien auch in entlegenen Regionen unter-
stiitzen, beispielsweise mit Medikamenten, die dort nicht mehr
vorhanden sind, oder mit finanzieller Hilfe.

Mit welchen konkreten Schwierigkeiten hat Thre NGO
angesichts des Kriegs zu kimpfen?

Tetjana Pavljuk: Die Schwierigkeiten wihrend des Krieges ist
der Krieg selbst. Das ist eine komplizierte Frage, alles beginnt

damit, dass wir nicht wissen, wohin eine Bombe fillt, und wer
wie lange ohne Elektrizitit oder Internet sein wird. Esist jeweils
so, dass montags verstarkter Beschuss auf das ganze Gebiet der
Ukraine erfolgt. Eine Kollegin kann bereits seit drei Tagen
einen Bericht nicht abliefern, weil sie keine Elektrizitat hat. Der
emotionale und psychische Zustand vieler Kolleg:innen ist sehr
besorgniserregend. Die Sicherheit des Teams ist eine meiner
Priorititen. Die Hauptschwierigkeit dabeiist die Ungewissheit.
Gleichzeitigbesteht die Aufgabe, das Team zusammenzuhalten
und die Professionalitit beim Erbringen von sozialen Diensten
gegeniiber den Familien mit Kindern mit Down-Syndrom wei-
ter hochzuhalten. In den letzten acht Kriegsmonaten konnten
wir alle Arbeitsfunktionen aufrechterhalten, aber wir suchen
fortwihrend nach Finanzierung unseres Personals.

Welche Unterstiitzung wird momentan besonders
benotigt?

Tetjana Pavljuk: Am meisten wird finanzielle Unterstiitzung
fiir Familien benétigt, ebenso individuelle Hilfe zur Deckung
dringender Bediirfnisse, beispielsweise medizinische Unter-
suchungen, Brillen und Medikamente. Um die dafiir notigen
Informationen zu sammeln, wurde ein Chatbot eingerichtet,
mit dessen Hilfe wir die Bediirfnisse erfassen. Fur Flichtlings-
familien mit Kindern mit Down-Syndrom, die sichan uns wen-
den, kaufen wir alles, worum sie bitten. Der letzte Einkaufbetraf
Decken, Kissen und kleinere Haushaltsgerite. Am 14. Juli kam
in Vinnytsja ein Madchen mit Down-Syndrom durch Raketen-
beschussum, die Mutter blieb am Leben. Fiir die Familie haben
wir eine offentliche Spendensammlung durchgefiihrt, die
gesamte Summe wurde der Familie iibergeben.

Ist es fiir Ihre Organisation derzeit iiberhaupt moglich
neue Projekte umzusetzen?

Tetjana Pavljuk: Neue Projekte jetzt wihrend des Kriegs zu
beginnen, ist tatsichlich alles andere als einfach. Doch erwarten
die Gesellschaftund unsere Partner, dass wir dies tun. Zu Recht.
Das Wichtigste aber ist, unsere Basisangebote zu bewahren.
Denn das Leben geht trotz der schrecklichen Ereignisse wei-
ter. Wihrend der ersten drei Monate des Kriegs wurden in der
Ukraine sieben Kinder mit Down-Syndrom geboren, deren
Eltern sich an unsere Organisation wandten. Das bedeutet,
wir miissen unser professionelles Angebot aufrechterhalten,
psychologische Unterstiitzung bieten und Vermittler in ver-
schiedensten Zusammenhingen sein. Dieser Krieg verursacht
noch mehr Invalide, mehr traumatisierte Seelen und Schicksale
als zuvor. Unsere Rolle als Verbindung zu den vielen lokalen
Organisationen ist eminent wichtig. Dies betrifft insbesondere
die Zusammenarbeit mit medizinischen Einrichtungen, die
gerade schwerste Zeiten erleben, aber fir Kinder mit Down-
Syndrom iberlebenswichtig sind. Wir werden gebraucht!
Unsere Informations- und Unterstiitzungsplattform (http://
downsyndrome.org.ua) zu bewahren und weiterzuentwickeln,
ist daher eine Herausforderung, der wir uns stellen wollen -
gerade jetzt.

Sie konnen die Arbeit von ,Ukrainische Down-Syndrom Orga-
nisation” mit einer Spende auf das Konto des Instituts G2W
(IBAN CH22 0900 0000 8001 51780) mit dem Vermerk
»Ukrainische Down-Syndrom Organisation” unterstiitzen.
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