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derung ein musikalisches Forum anzu-
legen, entstand aus dem sogenannten
„Bochumer Modell“ (ab 1979), einem
Konzept von Prof. Dr. Werner Probst,
worin er für ALLE Menschen, also auch
für Menschen MIT Behinderung, ein
selbstverständliches Recht auf ihre mu-
sikalische Ausbildung und Ausübung an
Musikschulen einforderte und umsetzte.
Begleitend dazu rief er die jährlich im
Januar beginnende, zweijährige berufs-
begleitende Ausbildung zum „Instru-
mentallehrer für Menschen mit Behin-
derung an Musikschulen“ in Remscheid
ins Leben. 

Info: www.musik-integrativ.de oder
bei der Bundesfachvorsitzenden Marei
Rascher, E-Mail: MRascher@bochum.de

Zurück zur „Notenband“. Nachdem
sich diese Gruppe ein erstes Repertoire
erarbeitet hatte, Gospels, Spirituals,
Popmelodien, erfolgte ab 1996, unter
der Leitung von Claudia Schmidt, eine
Öffnung zur integrativen Arbeit: Durch
allgemeine Workshops und Kooperatio-
nen mit anderen Musikschulensembles
entstand ein vorsichtiger erster Kontakt
zwischen so genannten behinderten
und nicht behinderten Menschen. Die
Idee, nicht nur ausnahmsweise und pro-
jektbezogen integrativ zu arbeiten, setz-
te sich durch, sodass zunächst einmal
interessierte Zivildienstleistende und
Praktikanten/-innen im Rahmen ihrer
Musikschultätigkeit in der Band mit-
spielten. Die Gruppe wuchs, das Pro-
gramm ebenfalls: Jetzt wurde nur noch
Rock, Pop, Jazz gespielt mit offenem
Blick für Neuentdeckungen. Durch die
Zusammenarbeit mehrerer Musikschul-
kollegen entwickelte sich ein Unter-
richtsnetz, durch das einerseits die
Schüler gut gefördert und andererseits
die Idee der integrativen Arbeit weiter-
getragen werden konnte.

Nach und nach entstand so die inte-
grative Band „Just Fun“ (1998), die un-
ter der Leitung von Claudia Schmidt
ein Spiel- und Ausdrucksprofil ent-
wickelte, dem sich heute, 2007, nie-
mand mehr zu entziehen vermag:

Ist es das Furiose ihres Auftretens,
die Klangmischung, das Wilde ihres
Temperaments? Oder sind es die lyri-
schen, poesievollen Anteile, das Einfa-
che, Schlichte einzelner Motive, die im
Moment ihres Auftauchens nicht mehr
an Schönheit zu übertreffen sind? 

Inzwischen gastiert die Band über-
all in Deutschland mit großem Erfolg, so

6. bis 7. Juli 2007

„Just Fun“ ist eine der größten integra-
tiven Bands Deutschlands, aber nicht
die einzige. Immer mehr Musiker ent-
decken das Besondere gerade dieser
Bands, die vielseitigen musikalischen
Möglichkeiten der Spieler, den lebendi-
gen Austausch untereinander.

So hatte Robert Wagner (Musik-
schulleiter in Fürth, Leiter der Ausbil-
dungsganges „Instrumentallehrer für
Menschen mit Behinderung“, Fachspre-
cher von Bayern), die Idee, ein Festival
integrativer Bands vor Ort zu etablie-
ren. Es hat geklappt:

Zwei Tage lang werden am 6. und 7.
Juli auf mehreren Bühnen integrative
Bands wie „Just Fun“, „Die Irren Ty-
pen“, „Echt stoak“, „Together aus Ha-
gen“, „Die Allstars“, „Patchwork“, „Blue
Frogs“ und andere aus nah und fern die
Menschen und die Stadt bezaubern, und
ihnen – da bin ich mir sicher – neue Lust
auf Leben vermitteln. Schauen Sie doch
vorbei! 

(Informationen unter: www.musik-inte-
grativ.de oder E-Mail direkt an Robert
Wagner: maxeinfach@odn.de)

z.B. in Berlin 2003/04 bei Bundespräsi-
dent Rau, in Hannover beim Kirchentag
2005 und bei der „Woche des Down-
Syndroms“ 2006, in Dortmund regel-
mäßig im Jazzclub „Domicil“ und an
vielen anderen Orten.

Ganz sicher ist: Hier begegnet uns ei-
ne Band, für deren Musiker/-innen es
nichts Schöneres, nichts Richtigeres im
Leben gibt, als miteinander Musik zu
machen. Der Name spricht es aus: JUST
FUN!
E-Mail: 9x13.de/fanpage.de 
E-Mail: c.u.schmidt@gmx.de

Christiane Joost-Plate, 
Down-Syndrom Hannover e.V. 

Fürther Integrativ-
Soundfestival 
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Ich arbeite als Grundschullehrerin in
Brüssow und unterrichte eine 4. Klas-

se, eine Integrationsklasse. In dieser
Klasse lernen 25 Kinder, davon drei
Kinder mit einer Lernbehinderung und
Sarah mit Down-Syndrom. Sarah lernt
seit der ersten Klasse bei uns. Erfah-
rungen hatte ich bis dahin nur mit lern-
behinderten Kindern. Ich möchte kei-
nen Tag meiner Arbeit missen, denn ich
habe viel gelernt, erfahren und erlebt,
das mich bestärkt und glücklich macht. 

Gerade in dieser Woche kam ich
wieder ins Schwärmen, als ich Kindern
einer 5. Klasse im LER-Unterricht (in
Brandenburg Lebensgestaltung-Ethik-
Religionskunde) von Sarah erzählte. Ich
berichtete und zeigte ihnen, wie Sarah
lernt und welche Erfolge sie hat. Dabei
spürte ich die Neugierde und das Stau-
nen der Fünftklässler. 

Andererseits fällt es nicht allen Kol-
legen so leicht, Sarah in den Unterricht
einzubeziehen. Manche meinen, Sarah
sei überfordert beim gemeinsamen Un-
terricht, andere fühlen sich der Situati-
on selbst nicht gewachsen oder ungenü-
gend vorbereitet. Ein Problem, das man
sicherlich auch in anderen Integrations-
schulen kennt. 

Sarahs Eltern sind sehr fürsorglich,
interessiert und hilfsbereit – es ist ein
gegenseitiges Geben und Nehmen. Wir
haben schon viel voneinander gelernt.
Ihr Wunsch ist auch mein Wunsch und
mein Bestreben, Sarah durch Norma-
lität zu fördern. Dass es der richtige Weg
ist, zeigt eindeutig Sarahs Entwicklung.

Sarahs Entwicklung bestätigt uns:
Integration lohnt sich

Deshalb möchte ich an dieser Stelle von
Sarah erzählen. Sie geht sehr gerne in
die Schule und ist lernwillig und ganz
fleißig. Sarah kennt den Schulalltag und
dessen Ablauf. Sie kann mit ihren Ar-
beitsmitteln umgehen und kennt sie. In-
zwischen liest sie richtig toll, so dass ich
auch immer wieder staune und eine
Gänsehaut bekomme. Früher hat sie
sehr leise und nicht immer deutlich vor-
gelesen. Heute liest sie deutlicher und
laut vor, so laut, dass ich manchmal
schon sagen muss: „Psst, Sarah, etwas

leiser lesen.“ Damit die anderen nicht
gestört werden. 

Sarah lernt Gedichte und trägt sie
vor der Klasse vor. (Auch das war nicht
immer so!) Sie schreibt sehr gerne und
benutzt dabei die Druckschrift. Sie
schreibt Wörter nach und ab. Einige
Wörter kann sie auch schon auswendig
aufschreiben.

In Mathematik kennt und schreibt
sie die Zahlen bis 20, benennt auch die
vollen Zehnerzahlen bis 100 und rech-
net Plus- und Minusaufgaben (mit Hilfs-
mitteln) bis zehn. Sarah singt und musi-
ziert sehr gerne, sie kann alle Lieder der
Klasse (und noch viel mehr) singen.

Auch im Sportunterricht macht sie
viele Dinge mit, die die anderen Kinder
tun. (Auch das war nicht immer so.) Sa-
rah kann inzwischen bekannte, häufig
geübte Aufgabenformen oder Aufgaben-
stellungen recht selbstständig bearbei-
ten. 

Darüber hinaus nimmt Sarah an al-
len Aktivitäten der Klasse teil (Wander-
tage, Klassenfahrten, Theaterbesuche,
Bastelnachmittage oder Vorführungen
der Klasse). Sarah hat richtig viel ge-
lernt in den vier Schuljahren. Ihre ganze
Entwicklung bestärkt mich immer wie-
der, dass es für jedes Kind mit Down-
Syndrom gut und richtig wäre, in eine
Grundschule zu gehen, weil sie dort
Normalität erfahren.

Sie lernt sehr gerne mit einem Part-
ner oder in der kleinen Lerngruppe. Ih-
re Mitschüler gehen mit ihr „ganz nor-
mal“ um, freuen sich mit ihr über ihre

Integration in der Schule – Gewusst wie
„Wer andere entflammen will, muss selber brennen’’

Manuela Densdorf

„Ich brenne für diese wunderbare Sache und hoffe, dass ich noch viele Integrations-
Pessimisten zum Brennen bringen kann.“
Von einer begeisterten Integrationslehrerin bekamen wir kürzlich einen Brief zuge-
schickt, in dem sie über ihre Arbeit mit einem Mädchen mit Down-Syndrom in einer
Regelschulklasse berichtete. Zu schade, um den Bericht nur in der Schublade auf-
zubewahren. Hier möchten wir ihre Gedanken zur Integration weitergeben.

Experiment im Sachunterricht, Klasse 3
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Erfolge, helfen ihr, sorgen sich, schimp-
fen und weisen sie zurecht. Auch ein
Stück Normalität, wie ich finde.

Gute Integrationsbedingungen

An dieser Stelle vielleicht einige Aussa-
gen zu unseren Bedingungen. Sarah be-
suchte vor ihrer Schulzeit schon den Re-
gelkindergarten. Jetzt in der Schule ha-
ben wir eine Sonderpädagogin, die sie-
ben Stunden für Sarah und vier Stunden
für die Kinder mit Lernbehinderung zur
Verfügung hat. Die sieben Stunden ge-
stalten wir gemeinsam, in den anderen
vier Stunden arbeitet sie mit der Grup-
pe allein. 

In allen Deutsch-, Sachkunde-, Kunst-,
Musik-, Sport- und Englischstunden ist
Sarah dabei. Die Mathestunden werden
nicht gemeinsam unterrichtet (obwohl
ich dafür bin). Für 14 Stunden haben
wir noch eine Einzelfallhelferin dabei
(in den vier Schuljahren schon die drit-
te). Die Kinder haben pro Woche 26 Un-
terrichtsstunden, an denen auch Sarah
teilnimmt. Sie hat es gelernt, ausdau-
ernder und auch selbstständiger zu ar-
beiten und zu üben. Spielerische Lern-
formen nimmt sie prima an.

Mit Sarahs Eltern tausche ich mich
regelmäßig aus, so dass ich auch viele
Hinweise und Informationen über Sarah
bekomme.

Ich war und bin auch stets daran in-
teressiert, meinen Kollegen zu helfen
und ihnen Tipps zu geben. Dies wird lei-
der sehr unterschiedlich angenommen.
Wir haben weiter schon Veranstaltun-
gen organisiert, um von unseren Erfah-
rungen zu berichten oder um uns fort-
zubilden. Sarahs Eltern und ich haben

gemeinsam vor Interessierten (in Meck-
lenburg-Vorpommern) über die Integra-
tion berichtet.

Integration – Nicht immer leicht,
aber eine Bereicherung 

Es wäre vermessen zu sagen, dass alles
ganz toll ist. Aber wann ist der Schulall-
tag schon mal so. Für meine Person
kann ich sagen, dass ich jeden Tag neu
plane, ausprobiere und immer auf der
Suche nach Neuem bin. Die Tatsache,
dass ich eine Integrationsklasse habe
und führe, bereichert mein Tun, Denken
und Fühlen. Ich habe viel, viel dazuge-
lernt, das mit Sicherheit für alle Kinder
wichtig ist und mir gut tut.

Fachunterricht – Wie, was, wie viel?

Für die Zukunft planen wir eine Ge-
sprächsrunde (Eltern und Lehrer), um
uns auszutauschen. Es steht nämlich
jetzt, wenn Sarah in die fünfte Klasse
wechseln wird, die Diskussion an, in-
wieweit sie am Fachunterricht teilneh-

men kann. Ich verstehe die Bedenken
der verschiedenen Fachlehrer und wür-
de gern gemeinsam nach Lösungen su-
chen. Ich möchte aber nicht mehr dar-
um „kämpfen“ müssen, dass Sarah bei
uns lernt und an welchen Stunden sie
teilnimmt. Vielmehr müssen wir Ant-
worten auf die Fragen finden: Wie kann
Sarah in allen Stunden/Fächern lernen?
Welche Hilfen können wir geben? Wie
gestalte ich den täglichen Stundenablauf
für alle Kinder? Welche Inhalte wollen
wir Sarah vermitteln? Wie nutzen wir
gute Erfahrungen? Wie kann ich den
Stoff aufbereiten? Welche Lernformen
oder Arbeitsmittel sind nützlich? Wie
nimmt Sarah alles auf? 

Meiner Meinung nach wird noch viel
gedacht, dass sie die Fülle und die In-
halte des Lernstoffes sowieso nicht ver-
steht und nicht bewältigen kann und
deshalb nicht alles mitmachen sollte. 

Aber Integration am Lernstoff fest-
zumachen, ist meiner Meinung nach ein
falscher Ansatz. 

Auch der Zeitumfang spielt immer
wieder eine Rolle. Aussagen wie: „Sie
hält die Stunde über nicht durch bzw.
den Tag lang“, sind zu diskutieren. Aber
wo steht denn, dass sie 45 Minuten le-
sen und schreiben soll? Nebenbei be-
merkt, Sarah ist nicht laut und stört den
Unterricht nicht.

Integration – 
Schaffe ich das überhaupt?

Als ich damals gefragt wurde, ob ich ei-
ne Integrationsklasse führen würde, gab
es viele, viele Fragen, die mir durch den
Kopf gingen.
Zum Beispiel:

Bin ich dazu in der Lage?
Reichen mein Wissen und mein Kön-

nen aus?
Werde ich mit der Sonderpädagogin

zusammenarbeiten können?
Wie wird es sein, wenn in jeder Stun-

de ein Erwachsener dabei ist?
Wie wird es mir gelingen, allen Kin-

dern gerecht zu werden?
Wie werden die Kinder mit Sarah um-

gehen?
Wie wird Sarah die Schulsituation er-

leben, aufnehmen und empfinden?
Was kann ich erwarten oder verlan-

gen? 
Wie wird Sarah mit den anderen Kol-

legen und der Einzelfallhelferin zu-
rechtkommen?

Wie organisiere ich den täglichen

Weihnachtslieder proben, Dezember 2006, Klasse 4

Gemeinsames Arbeiten, Klasse 3
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Stundenablauf für alle?
Kann Sarah an allen schulischen Ver-

anstaltungen teilnehmen?
Inwieweit ist sie belastbar?
Welchen Unterrichtsstoff kann oder

muss ich vermitteln?
Diese und andere Fragen beschäftigten
mich im Vorfeld sehr intensiv.

Da Sarah ganz wunderbare Eltern
hat, hatte ich von der ersten Minute an
die beste Unterstützung, die man für
diese Sache braucht. Im Gespräch mit
ihnen habe ich viel über Sarah erfahren
und wurde bestärkt, diese Aufgabe an-
zunehmen.

Ich bin davon überzeugt, dass dies
ein guter, richtiger Weg ist.

Wie gelingt es uns, eine lebendige,
wirkliche Integration zu leben?

Ich möchte einige, für mich wichtige,
Dinge nennen, auf die ich in meiner Ar-
beit achte:

Zusammenarbeit mit den Eltern
Schulleitung und Kollegen überzeugen
Anderen Eltern und Schülern er-

klären, wie Sarah lernt, und ihnen zei-
gen, welche Erfolge sie hat (in gewissen
Zeitabständen bewusst durchführen)

Erfahrungsaustausch nutzen, Fortbil-
dungen und Tagungen besuchen

Integration nicht am Unterrichtsstoff
festmachen

Sich täglich über das freuen, was das
Kind neu gelernt hat, und nicht darüber
ärgern, wenn es mal wieder nicht das
gemacht hat, was ich wollte

Jedes Kind da abholen, wo es gerade
steht, dies gilt für jedes geistig oder lern-
behinderte Kind

Austausch von Erfahrungen unter den
Kollegen

Niemals gleich sagen: Das geht sowie
so nicht! Erst entsprechend den Mög-
lichkeiten „ausprobieren“ oder abwan-
deln.

Niemals gleich sagen: Das Kind ver-
steht das sowieso nicht, also wird es erst
gar nicht vermittelt oder angeboten.

Niemals gleich sagen: Das ist zu
schwer! Deshalb probiere ich es erst gar
nicht.

Jedem Kind das Gefühl vermitteln: „Du
gehörst zu uns.“

Jedem Kind die Möglichkeit geben, sei-
ne „Stärken“ auszuleben, zu zeigen oder
vorzustellen. (Was kann ein Kind be-
sonders gut? Wobei hatte es Erfolg?)

Jedem Kind zuzugestehen, auch Feh-
ler machen zu dürfen. 

An dieser Stelle möchte ich noch-
mals erwähnen, dass es in der täglichen
Arbeit nicht immer nur ganz toll und
einfach ist. Wir haben zwar recht gute
Bedingungen für die Integration, doch
das heißt nicht, dass es selbstverständ-
lich ist. Manchmal gehen die Meinungen
auch weit auseinander.

Für mich geht es darum, zu beraten
und zu besprechen, wie könnte man die
eine oder andere Sache für die Integra-
tionskinder aufbereiten oder besser ma-
chen, und nicht um Fragen wie: Muss
das sein? Oder nehmen wir das Kind
lieber raus?

„Integration vollzieht sich, wenn die
Anwesenheit des einen Spuren im
Fühlen, Denken und Handeln des je
anderen hinterlässt“

Diese Zeilen habe ich in einer Fachzeit-
schrift gelesen und sie sind so etwas wie
meine Begleiter, Helfer, Mutmacher und
Wegweiser. Ich habe nicht einen Tag be-
reut, diese Aufgabe angenommen zu ha-
ben. Im Gegenteil, ich wurde und werde
gefordert.

Ich habe viel dazugelernt, erfahren
und erlebt. Meine Überlegungen, Vor-
bereitungen und mein ganzes Tun für
die Klasse und für meine Integrations-
kinder gehören zusammen. Nur ein klei-
nes Beispiel: Überlege ich mir gerade et-
was für Integrationskinder, fällt mir et-
was für die anderen ein oder umge-
kehrt. Viele praktische Übungen oder
Spiele, die ich mir bewusst für Sarah

Erfahrungsaustausch erwünscht!

Frau Densdorf wünscht sich einen
Erfahrungsaustausch mit Lehrern/ 
-innen, die wie sie in Integrations-
klassen arbeiten und Kinder mit 
Down-Syndrom unterrichten. 

Frau Densdorf, die bei der letzten
DS-Fachtagung in Augsburg dabei
war und diese als sehr informativ
und hilfreich erlebte, regt außerdem
an, bei einer der nächsten Tagungen
ganz gezielt auch Lehrpersonal ein-
zuladen, da sie festgestellt hat, dass
nur wenige Fachleute aus Schulen
dort anwesend waren.

Über Rückmeldungen und Kon-
takte zu anderen Lehrern/-innen, die
in der Integration arbeiten, würde
sich Frau Densdorf freuen. Ihr geht
es besonders darum, wie man den
Fachunterricht vorbereitet, wie  man
Lernmaterial für die Schüler gestal-
ten kann – auch nach der Grund-
schulzeit. Oder um Tipps über beste-
hende Materialien, mit denen gute
Erfahrungen gemacht worden sind.

Frau Densdorf ist zu erreichen
unter  Tel. 039742 80067

ausgedacht oder abgewandelt hatte,
kann ich auch wunderbar für lern-
schwache Kinder einsetzen.

Zum Schluss möchte ich sagen, wer
Sarah kennt und sieht, wie sie sich ent-
wickelt hat und wie sie jeden Tag die
Schule erlebt, kann nur staunen.

Zirkusprojekt, Klasse 3
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Zuneigung, Umarmungen und 
Fürsorglichkeit würden ein riesiges 
Comeback feiern.

Da wir in unserer Familie nicht über-
mäßig liebevoll miteinander umgegan-
gen waren, bekam ich im Zentrum einen
Intensivkurs im Umarmen. Ich bin mir
ziemlich sicher, dass wenn Menschen
mit Down-Syndrom auf der Welt das Sa-
gen hätten, jeder sich sehr an die Freu-
den einer Umarmung gewöhnen würde.

Glücklicherweise hatte ich jedoch
darin einen Vorsprung. Meine Frau
stammt nämlich aus Argentinien, und
als ich zum ersten Mal in ihrem Land
ankam, wurde ich auf ziemlich intensi-
ve Art und Weise mit Umarmungen kon-
frontiert, als wir von etwa 6000 Famili-
enmitgliedern willkommen geheißen
wurden, die alle umarmt werden wollten!

Alle Menschen würden dazu 
ermutigt werden, ihre Talente dafür
zu entwickeln und einzusetzen, 
anderen zu helfen.

In unserer Welt werden den Menschen
mit Down-Syndrom viele Dinge durch
andere abgenommen, obwohl sie ja ei-
gentlich toll sind im Geben. Wenn sie die
Welt regierten, würde ihre Fähigkeit,
anderen zu dienen, nicht so verschwen-
det. 

Die Menschen wären erfrischend
ehrlich und aufrichtig.  

Menschen mit Down-Syndrom sind
äußerst gradlinig und unprätentiös. Wie
das Sprichwort, das sagt: „Es ist, so
wie’s ist.“ Wenn man Menschen mit 
Down-Syndrom sagt, sie hätten etwas
gut gemacht, werden die meisten mit
größter Selbstverständlichkeit antwor-
ten: „Stimmt. Finde ich auch.“  

Eine snobbige High-Society-Gesell-
schaft würde nicht so gut gedeihen.

Ganz im Gegensatz glauben wir aber,
dass Kostüm-Partys aufblühen würden.

Menschen mit Down-Syndrom lie-
ben es, sich in Schale zu werfen, bei
großen Festen und auf Bällen zu tanzen,
und meine Güte, wie sie tanzen können!
(Und übrigens, wer braucht dazu schon
ein Date? Es geht nur ums Tanzen.) 

Die meisten Menschen mit Down-
Syndrom, die wir kennengelernt haben,
lieben auch Hochzeitsfeste. Das kann
uns kaum überraschen. Sie lieben es ja,
sich fein zu machen, mit Familienmit-
gliedern und Freunden zusammenzu-
sein, gut zu essen und natürlich bis zum
Morgengrauen zu tanzen. (Viele mögen
Hochzeitsfeste so sehr, dass sie die Band
am Ende des Abends immer wieder
nötigen, noch länger zu spielen.) Viel-

leicht lieben sie Hochzeiten nicht nur
wegen des Essens und des Tanzens so
sehr, sondern weil oftmals auch die Um-
armungs-Regeln ausnahmsweise außer
Kraft sind. Dies gibt Ihnen eine kleine
Ahnung davon, was ich in Argentinien
erlebt habe. Wow! 

Können Sie sich vorstellen, wie un-
sere Welt wäre, wenn so viel Zuneigung
entfesselt würde?

Menschen, die Selbstgespräche
führen, würde man als nachdenklich
und kreativ bezeichnen.

In Bürogebäuden und Bibliotheken wür-
den eigens für Selbstgespräche reser-
vierte Räume eingerichtet. Menschen
mit Down-Syndrom haftet nämlich der
Ruf an, Selbstgespräche zu führen.
Wenn sie in Privaträumen stattfinden,
dienen sie vielen verschiedenen Anpas-
sungszwecken. Es ist eine wundervolle
Möglichkeit, über Ideen nachzusinnen
und laut nachzudenken. Es erlaubt ei-
nem, die Ereignisse des Tages Revue
passieren zu lassen. Es erlaubt einem,
mittels Durchspielen gestellter Aufga-
ben Probleme zu lösen. Es ermöglicht
einem auch, für künftige Situationen zu
planen. Es ist auch hilfreich zum Aus-
drücken von Gefühlen und Frustratio-
nen, speziell wenn man Schwierigkeiten
damit hat. Es gibt sogar Anzeichen
dafür, dass Athleten (ohne Down-Syn-
drom) Selbstgespräche führen, um sich
zu motivieren. Und ganz bestimmt spre-
chen auch Menschen ohne Down-Syn-
drom mit ihren Computern (speziell

Wenn Menschen mit Down-Syndrom 
die Welt regierten ...
Dennis McGuire

Übersetzung: Richard Müller

Dieser Text wurde ursprünglich für eine Ansprache bei der Konferenz in Chicago, 
Juli 2005, vorbereitet. Die Konferenz wurde durch die National Down-Syndrome 
Society und die National Association for Down-Syndrome organisiert. 
Die Ansprache wurde von der Zuhörerschaft gut aufgenommen und anschließend 
bekamen wir viele Anfragen, den Text in schriftlicher Form zugänglich zu machen.
Ich werde also nun versuchen, den ursprünglichen Geist und Humor der Original-
ansprache wiederzugeben.

Was würde geschehen, wenn 
Menschen mit Down-Syndrom die
Welt regierten?
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wenn sie abstürzen), und genauso viele
Leute sprechen laut vor sich hin,
während sie in Chicago Auto fahren.
(Natürlich gibt es auch viele, die dabei
seltsame Gesten machen, was aber
nicht unbedingt zu empfehlen ist, wenn
man ein langes Leben haben möchte.)

Ordnung und Struktur würden den
Ton angeben. 

Wir haben gehört, dass viele Menschen
mit Down-Syndrom stur und zwanghaft
sein sollen. Nun weiß ich, was manche
von Ihnen denken: „Müssen Sie das hier
wirklich unbedingt aufs Tapet brin-
gen?“ Es tut mir leid, aber ich muss. Es
kommt uns öfter zu Ohren, dass eine
ganze Zahl von Leuten unsinnige Ritua-
le und Routinen pflegt. Sie können in
Verhaltensweisen hängen bleiben, die
die anderen Familienmitglieder fast in
den Wahnsinn treiben. 

Trotz dieser Irritationen beinhalten
diese „zwanghaften Tendenzen“ auch
viele Vorteile. Wir nennen diese Ten-
denzen daher „Grooves“ (engl.: Schall-
platten-Rillen), weil diese Leute dazu
neigen, ihre täglichen Aktivitäten nach
ziemlich fixierten Mustern zu struktu-
rieren, oder eben mit „Grooves“. 

Was sind denn die Vorteile der
„Grooves“? 

Viele Menschen mit Down-Syndrom le-
gen z.B. viel Wert auf ihre äußere Er-
scheinung, was für sie wegen ihrer auf-
fälligen Physiognomie sehr wichtig ist.
„Grooves“ erhöhen auch ihre Unabhän-
gigkeit, weil die meisten so ihre Aufga-
ben zu Hause oder bei der Arbeit zuver-
lässig erfüllen können, wenn sie ein Be-
standteil einer täglichen Routine sind.
(Und obwohl man nicht gerade sagen
kann, sie seien schnell, so sind sie dafür
doch sehr präzise.) 

Für viele Menschen mit Down-Syn-
drom bieten „Grooves“ eine Möglichkeit
zum Ausspannen. Einige wiederholen
ihre Lieblingsaktivitäten zurückgezogen
für sich, widmen sich etwa dem Schrei-
ben, Zeichnen, Puzzles, Nähen usw.
„Grooves“ dienen auch als klare und un-
missverständliche Mitteilung einer per-
sönlichen Wahl (sehr wichtig für Men-
schen mit sprachlichen Einschränkun-
gen). Dies könnte sogar erklären, wie es
Teenager mit Down-Syndrom fertig-
bringen, ihre Eigenständigkeit auszule-
ben, ohne mit ihren Eltern in erbitterte
Konflikte zu geraten, wie das bei ande-

ren Teenagern so oft der Fall ist. 
Nun, da wir wissen, wie wichtig

„Grooves“ für Menschen mit Down-Syn-
drom sind, könnten wir uns fragen, wie
sie dies zum Regieren der Welt einset-
zten würden. Nämlich so: 

Zeitpläne und Kalender würden ge-
nau befolgt werden. 

Züge und Flugzeuge wären pünktlich. 
Mittagessen immer um 12:00 Uhr. 
Abendessen immer um 18:00 Uhr. 
Arbeitszeit wäre Arbeitszeit. 
Ferien wären Ferien.

In unserem Zentrum kommt es oft vor,
dass sich die Leute bei Shirley, unserer
Empfangsdame, beschweren, weil die
Termine von uns nicht immer ganz ein-
gehalten werden können. Aber ihr ist
aufgefallen, dass einige sich sogar wei-
gern, früher drangenommen zu werden:
„Nein. Ich gehe nicht schon um 9:45
rein. Mein Termin ist um 10:00“; und
auch Verlängerungen bis in die Mittags-
pause hinein funktionieren nicht. Ich
bin sicher, dass Sie alle bereits ähnliche
Erfahrungen gemacht haben.

Es gibt aber noch viel, viel mehr:
Von allen würde erwartet, dass sie ihre
Versprechungen erfüllen. Von Änderun-
gen in letzter Minute würde – weil un-
gehobelt und anstößig – stark abgeraten
werden.

Alles wäre ordentlich, sauber und
gut organisiert (nicht nur die Schlafzim-
mer, auch die Städte, die Länder und die
ganze Welt). Fundbüros könnten abge-
schafft werden, weil nichts mehr verlo-
ren ginge (sogar chaotisch scheinende
Zimmer würden irgendwie ordentlich
aussehen). Die Schmuddel-Mode wäre
eindeutig sehr, sehr „out“. Adrettsein
wäre „in“, keinesfalls aber auf eine
übertriebene, protzige Art.

In der Down-Syndrom-Welt gäbe es
sehr viel mehr Verständnis für:

mehrmaliges Wiederholen eines Sat-
zes oder einer Frage

Verwendung der Wörter „Vergnü-
gen“ und „Putzen“ im gleichen Satz

schließen von offenen Kasten- und
Büfetttüren (auch bei anderen zu Hau-
se) 

Dinge so zu arrangieren, dass sie „ge-
rade richtig“ aussehen. 

Trotz ihrer Zwänge und „Grooves“ ha-
ben Menschen mit Down-Syndrom
kaum jemals so schlechte Gewohnheiten
wie viele von uns. Tatsächlich haben wir

in unserem Zentrum unter den ca. 3000
Leuten, die wir kennengelernt haben,
keinen einzigen Drogensüchtigen oder
Spieler gefunden, bloß zwei Alkoholiker
und einige wenige Raucher.

Hingegen denken wir, dass Popmu-
sik eine sehr verbreitete Sucht in der
Welt von Down-Syndrom ist, und natür-
lich kennen wir auch viele unheilbare
Sammler und Horter, speziell von Pape-
terie-Sachen und Schreibutensilien. Ich
könnte mir deswegen die Einrichtung
von Entzugskliniken für Popsüchtige
und extreme Papeterie-Hamsterer vor-
stellen.

Die Wörter „Beeilung“ und „schnell“
würden in gediegener Gesellschaft
nicht ausgesprochen werden.
„Genügend Zeit“ würde an ihre Stel-
le treten. 

In unserem Zentrum wird viel über das
Thema Tempo gesprochen, oder wie
schnell bzw. wie langsam sich jemand
bewegt. Oftmals wird diese Angelegen-
heit von gestressten und frustrierten Fa-
milienangehörigen in abschätziger Wei-
se diskutiert. In unserer Welt haben
Menschen mit Down-Syndrom den Ruf,
entweder langsam oder noch langsamer
zu sein.

Daher wäre es in einer Down-Syn-
drom-Welt so: 

Unser gegenwärtiges, von gestress-
tem Konkurrenzkampf geprägtes Sys-
tem (oder anders ausgedrückt, die Her-
umrennerei, als ob einem die Haare
brennen würden) könnte nicht überle-
ben. 

Dem Hier und Jetzt würde viel mehr
Respekt entgegengebracht werden, als
dies gegenwärtig der Fall ist. 

Anhalten, um den Duft der Rosen zu
riechen, wäre nicht bloß ein Klischee. 

Arbeit würde verehrt, egal worum es
sich handelt, vom Tellerwaschen bis hin
zur Raumfahrttechnik. 

Wir sehen andauernd, wie Men-
schen mit Down-Syndrom mit größtem
Respekt und mit Hingabe an die Arbeit
gehen. Dies ist bei vielen ein derart star-
ker Charakterzug, dass sie trotz Krank-
heit nicht zu Hause bleiben wollen. Was
vielleicht noch wichtiger ist, sie schät-
zen wirklich jede Art von Arbeit.

Wenn Menschen mit Down-Syn-
drom die Welt regierten, sähe es des-
halb so aus:

Das Tempo wäre viel weniger wichtig,
als den Job richtig zu tun. 
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Arbeit wäre ein Recht für jedermann,
nicht bloß ein Privileg.  

Hingegen glauben wir nicht, dass ir-
gendwelche Arbeiten ausgeführt wür-
den, während „Wer wird Millionär?“ im
Fernsehen läuft.  

Alle Anweisungen würden bildliche
Darstellungen beinhalten, um visu-
elle Lerner zu unterstützen

Viele Studien haben gezeigt, dass Men-
schen mit Down-Syndrom Defizite im
Bereich des auditiven Gedächtnisses
aufweisen. Wenn sie verbale Instruktio-
nen nicht behalten können, werden sie
manchmal als eigensinnig oder weniger
kompetent missverstanden, sowohl im
häuslichen Umfeld als auch in der Schu-
le oder bei der Arbeit. Trotz alledem
verfügen sie über ein außergewöhnli-
ches visuelles Gedächtnis – sie sind vi-
suelle Lerner. Wenn sie nur einmal et-
was sehen, können sie es in der Regel
wiederholen. Sie haben auch ein außer-
gewöhnliches Gedächtnis für Fakten
und Zahlen, die sie interessieren (Lieb-
lingsstars, Filme, Musik, Sportmann-
schaften, etc.)

Wenn Menschen mit Down-Syn-
drom die Welt regierten:

In Schulen und an Arbeitsplätzen
wären überall Anleitungen in bildhaf-
ter, schriftlicher und mündlicher Form,
um die verschiedenen Lernbedürfnisse
abzudecken. 

Ratgeber könnten visuelle Medien für
Problemlösungen einsetzen.

Was wäre mit den Nachrichten,
wenn Menschen mit Down-Syndrom
die Welt regierten?

Das Wetter wäre das einzig wichtige
Thema und die Nachrichten wären
mehr lokaler Natur („Ein neuer McDo-
nald’s ist soeben eröffnet worden“, oder
„Heute Abend findet eine Tanzveran-
staltung statt“, etc.)

Was wäre mit den schlechten Nach-
richten? Gäbe es Kriege und Mord,
wenn Menschen mit Down-Syndrom die
Welt regierten? Wir glauben nicht. Es
gäbe vielleicht zu viele McDonald’s, aber
bestimmt keine Morde und Kriege wie in
unserer „zivilisierten Welt“. 

Was wäre mit „Verhaltensweisen“?

Was wäre mit Verhaltensauffälligkeiten
und Wörtern wie „Ereignis-Protokolle“,
„Ausbrüche“, „grundlose Ausbrüche“
(eines unserer Lieblingswörter) und

natürlich „Verweigerung“? 
Wir glauben, dass in jener Welt alle,

die „Ereignisprotokolle“ schreiben, zu-
erst ein Einfühlsamkeits-Training ab-
solvieren müssten, was darin bestünde,
dass sie dauernd durch jemand beglei-
tet würden, der alles aufschreibt, was
der Betreffende falsch macht. 

Brian Chicoine, mein Mitarbeiter,
und ich denken, dass uns beiden schon
längst starke Psychopharmaka ver-
schrieben worden wären, hätte man
über uns „Ereignisprotokolle“ verfasst.

Wir haben bemerkt, dass die meis-
ten Menschen mit Down-Syndrom sehr
empfindlich auf den Ärger von anderen
reagieren. Ich nehme an, dass sie alles
tun würden, um Konflikte zwischen an-
deren Leuten zu minimalisieren und
aufzulösen. 

Wenn Menschen mit Down-Syn-
drom die Welt regierten:

würden Zornausbrüche ausschließlich
in dafür vorgesehenen schalldichten
Räumen zugelassen, 

dafür könnten ausgebildete Vermittler
hinzugezogen werden, die im Ernstfall
die Konfliktparteien unterstützen könn-
ten,

der Ausdruck „Verweigerung“ würde
nicht verwendet (außer als sehr grober
Kommentar). Man würde stattdessen
sagen „bestimmt“ oder „er oder sie tritt
heute sehr bestimmt auf“.

Was wäre mit der Selbstdarstellung?

Die Wertschätzung für Kunst und Musik
würde groß geschrieben. Die Leute hät-
ten genug Zeit, an ihren Bildern zu ma-
len oder sich mit anderen Kunstprojek-
ten zu beschäftigen. Die Schauspiel-
kunst würde allen ans Herz gelegt.

Tanz

Man würde wahrscheinlich nicht viel
über Fitness-Training hören, aber Sätze
wie: „Heute Abend tanzen gehen? Un-
bedingt!“ 

Die Kommission des Präsidenten für
„körperliche Fitness“ würde wahr-
scheinlich dreimal Tanzen pro Woche
empfehlen. 

Man würde dazu ermutigt, mehrmals
hintereinander zu heiraten, um die Zahl
der Hochzeitsfeste (wegen Musik und
Tanz) zu erhöhen. 

Richard Simmons und John Travolta
wären Nationalhelden.

Musik

Elvis, die Beatles und die Beach Boys
wären immer noch die Nummer 1 auf
den Hitlisten (Musik aus den 60ern,
70ern und 80ern wäre in). 

Musicals wären sehr, sehr, sehr be-
liebt (wie z.B. „Grease“ und „The Sound
of Music“). 

John Travolta wäre der größte Star
überhaupt.

Fernsehen

Klassische TV-Hits wie „I Love Lucy“,
„Happy Days“, „The Three Stooges“,
wären äußerst beliebt und würden die
Hälfte des Programms ausfüllen. 

Wrestling wäre absolut in. 
„Life Goes On“ (beliebte US-Fernseh-

serie mit einem Mann mit Down-Syn-
drom in der Hauptrolle) wäre extrem
beliebt und würde regelmäßig wieder-
holt werden.

Kino

Es gäbe insgesamt weniger Kinofilme,
dafür würde man immer und immer
wieder die gleichen zeigen. 

Es wäre im Kino nicht mehr verboten,
laut zu reden und immerzu zu sagen,
was als Nächstes geschehen wird.

Keine Geheimagenten

Man würde die Gefühle anderer nicht
verletzen und auch nicht lügen und Ge-
heimnisse haben. Daher gäbe es wahr-
scheinlich auch keine Geheimagenten,
Spione und Terroristen.

Der Sinn dieses Artikels ist, euch allen
etwas von dem zurückzugeben, was wir
gelernt haben von den Familien und den
Menschen mit Down-Syndrom, die zu
uns ins Zentrum kommen und so hilfs-
bereit und offenherzig sind. 

Wenn die Leute im Allgemeinen ver-
stehen könnten, dass Menschen mit 
Down-Syndrom über spezielle Talente
verfügen, könnten sie eventuell auch et-
was dazu beitragen, dass sie ihre Ta-
lente vermehrt entwickeln könnten mit
dem Ziel der Verbesserung ihrer Le-
bensqualität. Wir wollten auch Familien
mit Babys und Kleinkindern mit Down-
Syndrom beruhigen, die sich Sorgen
machen über die Zukunft ihres Kindes
mit Down-Syndrom, und ihnen mittei-
len, dass es vieles gibt, dem man mit Op-
timismus entgegenblicken darf.
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Das Leben ist schön
Etta Wilken

Interessant ist die Gliederung des Bu-
ches: In einem ersten Kapitel berichten
vier Familien von ihren Kindern im Al-
ter von fünf bis neun Jahren. Zwischen
den jeweiligen Beiträgen erfolgen unter
der Überschrift „Wissenswert“ kurze
Sachinformationen z.B. über die Ursa-
che des Down-Syndroms, über pränata-
le Diagnostik, allgemeine Förderung
und Sprachentwicklung (von Alexandra
Hofer).

Dann aber zeigen zwei junge Er-
wachsene selbst ihre Kompetenzen.
Acht ganzseitige ausdrucksstarke Bil-
der, die Christian Achs gemalt hat und
denen Texte von Michaela Koenig über
ihre Erfahrungen, Einstellungen und
Wünsche zugeordnet sind, beein-
drucken durch ihre „Innensicht“ und
Aussagekraft. 

Sehr interessant sind die im an-
schließenden Kapitel dargestellten fünf
Berichte über Jugendliche und junge Er-
wachsene im Alter von 13 bis 28 Jahren.
So unterschiedlich diese jungen Men-
schen auch sind, zeigen sie uns doch al-
le, wie sie gelernt haben, mit den Her-
ausforderungen umzugehen, die durch
das Extrachromosom für sie gegeben
sind. Deutlich wird aber an allen Be-
richten auch, wie wichtig eine liebevol-
le und einfühlsame Begleitung und eine
Unterstützung durch die Familie sind.
Auch die unter dem Stichwort „Wis-
senswert“ hier eingeschobenen Texte
zum Erwachsenwerden, zu Partner-
schaft und Sexualität, gegen eine über-
zogene Typisierung und zu Geschwis-
terliebe und Identität verdeutlichen die
Bedeutung der Familie für eine günstige
Entwicklung und für ein positives
Selbstwertgefühl.

Nachwort problematisch

Und dann kommt das Nachwort von
Margit und Ruediger Dahlke und löst bes-
tenfalls Verwunderung aus mit den ge-
troffenen seltsamen Behauptungen und
abwertenden Unterstellungen zur För-
derung. Auf dem Hintergrund anthro-
posophischer Vorstellungen und dem
Glauben an Wiedergeburten (Rein-

Das Leben ist schön.

Hg. Simone Fürnschuß-Hofer 
Verlag: Edition 21, G&S Verlag, 2007
ISBN 13 978-3-925698-27-9
Preis: 24,90

Es gibt mittlerweile verschiedene
Bücher und Broschüren, die von El-

tern, Großeltern oder Fachleuten her-
ausgegeben wurden, um verständlich zu
machen, was ein gemeinsames Leben
mit einem Kind oder Erwachsenen mit
Down-Syndrom bedeutet. Ansprechen-
de Bilder und empathische Texte ver-
mitteln eine positive Lebenseinstellung,
die bewusst dem Klischee „leidgeprüf-
ter“ Familien widersprechen soll. Dieses
Ziel hat auch das vorliegende Buch.

Neun Familien aus Österreich er-
zählen, wie ihr Leben mit ihrem beson-
deren Kind begann und „was es wirklich
heißt, mit einem Menschen mit Down-
Syndrom zusammenzuleben“ (S. 16).
Obwohl Schwierigkeiten nicht ausge-
klammert werden, entspricht die
Grundaussage aller Beiträge aber dem
Buchtitel „Das Leben ist schön“. 

Dabei ist die Lebenssituation der
einzelnen Familien sehr unterschiedlich
und spiegelt die heutige gesellschaftsty-
pische Vielfalt. Auch eine türkische Mut-
ter berichtet und dieser Text ist zusätz-
lich auch in Türkisch abgedruckt. 

karnationen) sind Vorstellung über die
Bedeutung von Behinderung für die
Menschheitsentwicklung zwar geläufig 
(M. Dahlke ist Astrologin und Rein-
karnationstherapeutin), aber trotzdem
führt dies sonst nicht zu einem Verzicht
auf Förderung (wenn auch mit typi-
schen anthroposophischen Methoden). 

Welche Konsequenzen ergeben sich
jedoch, wenn Dahlke „aus dem Weltbild
der spirituellen Philosophie“ es als
denkbar erachtet, „dass der Versuch,
Down-Kindern das Kindliche so früh
und so weit möglich zu nehmen, in
ihrem Alter mit der unerlösten Kind-
lichkeit des Alzheimersyndroms bezahlt
werden muss“ (S. 162)? 

Und wie ist es zu verstehen, wenn
seine Tochter sich „von vornherein sehr
entschieden fast jeder Frühfördermaß-
nahme verweigerte“ (S. 159), trotzdem
über Jahre hinweg Logopädie erhielt,
dabei zwar nicht sprach, aber gern mit
dem Logopäden Tee trank und sich von
ihm „bespielen“ ließ (S. 160). Die not-
wendige Brille (immerhin minus vier Di-
optrien) lehnt das Mädchen ab – und die
Eltern akzeptieren das, weil ihre Toch-
ter „sehr entschieden wieder in ihre
kleine, weiche – sicherlich leicht ver-
schwommene – Welt zurückkehren will“
(S. 160), in der sie aber nie in der Ferne
etwas erkennen kann, keinen Frosch im
Teich sehen oder gar einen fliegenden
Vogel am Himmel. (Entsprechend müss-
te man auch nicht einem Kind helfen,
sein Hörgerät zu akzeptieren, sondern
würde es glücklich in seiner stillen Welt
lassen!) 

Liest man dagegen z.B. den Bericht
der Familie Kolnberger in diesem Buch,
so zeigt sich, wie einfühlsame Unter-
stützung dem Mädchen wirklich helfen
kann (S. 100). 

Aber noch weniger als die von Dahl-
ke vertretene Laisser-faire-Haltung kann
ich die vorgenommenen Abwertungen
akzeptieren, wenn z.B. Gaumenplatten
als „Schikanen“ bezeichnet werden und
als „entsetzliche Quälerei“ (161) – selbst
wenn heute die meisten Kinder ohnehin
keine Gaumenplatte erhalten. Auch die
Behauptung, dass die eigene Tochter
„keine Verhaltensstörung hat wie viele
jener Down-Kinder, die auf Normalität
und Leistung getrimmt wurden“ (S. 162),
ist unbedingt zurückzuweisen. 

Und wenn nach Dahlke „zusammen-
fassend einiges dafür spricht, den Down-
Kindern ihre Kindlichkeit zu lassen und
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sie nicht unter Lern- und Erfolgsdruck
zu setzen“ (S. 165), ist eine solche Auf-
fassung nachdrücklich zu problemati-
sieren. 

Auch Menschen mit Down-Syndrom
werden erwachsen! „Hilf mir es selbst
zu tun“ und „Hilf mir zu werden wie ich
bin!“ erfordern akzeptierende Beglei-
tung des Heranwachsenden, Unterstüt-
zung, wo es nötig ist, und dann Loslas-
sen und Selbstbestimmung zulassen. In
diesem Sinne verstehen viele Eltern ih-
re Aufgabe und sind in der Lage, sie lie-
bevoll und angemessen wahrzuneh-
men. Das zeigen die positiven Beispiele
des insgesamt ansprechenden und in-
formativen Buches eindrucksvoll. 

Frau Professor Etta Wilken,
Universität Hannover, 

Institut für Sonderpädagogik
Ich neben dir – Du neben mir

Hg. Marlies Winkelheide
Verlag: Geest-Verlag
ISBN 978-3-86685-045-3
Preis: 14,80

Die Autorin Marlies Winkelheide hat
langjährige Erfahrung in der Begleitung
von Geschwistern behinderter Men-
schen. Zusammen mit Charlotte Knees
entwickelte sie im Bildungsbereich eige-
ne Formen von Angeboten. Frau Win-
kelheide ist u.a. in der Beratungsstelle
Geschwisterkinder der Lebenshilfe Bre-
men tätig.

Aus dem Klappentext:
In einem Brief bat die Herausgeberin
Geschwister behinderter Menschen, ih-
re Gedanken zu Themen wie Zeit, Ver-
antwortung, Verzicht, Aussprechen von
Gefühlen, Ferien, Vernachlässigung
usw. aufzuschreiben. 

Beteiligt haben sich 45 Geschwister
im Alter von acht bis 65 Jahren. Ent-
standen sind ganz persönliche Ge-
schichten, die dem Leser eine Fülle von
Eindrücken und Erlebnissen aus einer
besonderen Lebenssituation vermitteln
können, die in unterschiedlichen Fami-
lien und in verschiedenen Generationen
bewältigt wurden.

„Ich schäme mich ja so!“
Die Sonderschule für Lernbehinder-
te als „Schonraumfalle“

Autorin: Brigitte Schumann
Verlag: Klinkhardt, 2007
ISBN 978-3-7815-1514-7
Preis: 29,80

Aus dem Klappentext:
Obwohl die Sonderschule für Lernbe-
hinderte die Armut und Bildungsarmut
ihrer Schüler/Schülerinnen institutio-
nell verfestigt, tabusieren Bildungspoli-
tik und Gesellschaft heute diesen Sach-

verhalt. Mit der neuen Begrifflichkeit
der „Förderschule“ wird verschleiert,
dass sich das Regelschulsystem mit Hil-
fe des Sonderschulsystems zum Scha-
den benachteiligter Kinder wie eh und je
entlastet.

Zur pädagogischen Legitimation der
Separierung wird auch heute noch in
der Tradition der Hilfsschulpädagogik
argumentiert, dass im „Schonraum“ der
Sonderschule leistungsschwache Kinder
besser gefördert werden und ein positi-
ves Selbstkonzept entwickeln können,
weil sie vor Leistungsdruck, Versa-
gensängsten und Misserfolgen geschützt
werden. Diese Behauptung wird durch
die Auswertung von schriftlichen Befra-
gungen und Interviews mit Schülern/
Schülerinnen und Eltern in der vorge-
legten empirischen Untersuchung hin-
terfragt und deutlich widerlegt.

Stattdessen wird nachgewiesen und
über Zitate aus den Interviews dem Le-
ser unmittelbar erfahrbar gemacht, wie
als Folge institutioneller Beschädigung
und vielfacher belastender Beschämun-
gen die Scham über den Ausschluss aus
dem Regelschulsystem und über den
stigmabehafteten Sonderschulstatus die
Entwicklung eines positiven Selbstkon-
zepts behindert bzw. verhindert.

Den Kindern der Sonderschule wird
nicht nur das Menschenrecht auf Bil-
dung vorenthalten, sie werden auch in
ihrem Menschenrecht auf Würde ver-
letzt. Gefordert wird eine nichtausson-
dernde allgemeine Schule für alle, die je-
des Kind in seiner Unterschiedlichkeit
wertschätzt und unter Einbeziehung der
sonderpädagogischen Förderung indivi-
duell fördert.

Die Autorin, Brigitte Schumann, war
16 Jahre Lehrerin an einem Gymnasium
und zehn Jahre Bildungspolitikerin im
Landtag von NRW. Derzeit ist sie als
freie Bildungsjournalistin tätig.
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Chromosomen – Als Zwerge und als Cartoonfiguren

Die Unzertrennlichen/Les Inséparables/
The Inseparables

Nun ist die Geschichte von Emil, Emi-
lie und Emily, die wir schon seit

1992 als kleines Heftchen (Hg. Arbeits-
kreis Down-Syndrom e.V.) und sogar als
Ballettaufführung (Europäischer Kon-
gress 2002) kennen, in Luxemburg als
Bilderbuch neu herausgebracht und das
gleich dreisprachig!

Gaby Lederer, die Autorin, arbeitete
als medizinisch-technische Assistentin
in einem Labor. Nach eigenen Aussagen
besteht bei ihr ein „Morbus Kritzel“
(Cartoon-Kritzel-Syndrom) mit einer of-
fensichtlich durch mikroskopisches Ar-
beiten hervorgerufenen Neigung zu Car-
toons aus dem Leben der unterschied-
lichsten Mikroorganismen. 

Aus der Pressemitteilung:
Rechtzeitig zum Welt-Down-Syndrom-
Tag veröffentlichte die Vereinigung Tri-
somie 21 Letzebuerg in Zusammenar-
beit mit dem deutschen Arbeitskreis 
Down-Syndrom e.V. und dem Verlag
Guy Binsfeld „Die Unzertrennlichen“.
Das humorvoll illustrierte Buch erzählt
einerseits eine liebenswürdige Ge-
schichte von Freundschaft und Zusam-
menhalt. Vor allem erklärt es Kindern –
und nicht nur diesen – auf spielerische
Weise die Trisomie 21 und ihr Entste-
hen.

Die Unzertrennlichen

Autorin: Gabi Lederer
Illustratorin: Sandrine Feyereisen
Verlag: Editions Guy Binsfeld
Dreisprachig: Deutsch/Englisch/Fran-
zösisch 
ISBN 978-2-87954-179-2
Preis: 14,–

Das Buch, so schreibt die Herausge-
berin Christina Settelen-Strub im

Vorwort, soll das Leben mit dem Down-
Syndrom so darstellen, dass die Berüh-
rungsängste der Nichtbetroffenen abge-
baut und das Selbstvertrauen der Be-
troffenen gesteigert werden kann. Es
soll aufklärend und gleichzeitig unter-
haltend sein. Kinder im Kindergarten-
und Grundschul- alter sind die wichtig-
sten Zielpersonen, aber auch für alle El-
tern und Angehörigen von Kindern mit
und ohne Down-Syndrom ist dieses
Buch bestimmt. Außerdem kann das
Bilderbuch Fachleuten eine Hilfestel-
lung bei ihrer Arbeit leisten.

In der Rahmengeschichte geht es um
Philipp, der auf Arztbesuch bei Doktor
Down ist, der ihm in einem Mikroskop
die Zellen mit ihren Chromosomen 
(= Zwerglein) zeigt. Philipp entdeckt sel-
ber am Finger, den er unter das Mikro-
skop hält, dass er drei Exemplare des
Chromosoms 21 hat.

Jetzt beginnt die Geschichte der drei
Zwerglein (die Chromosomen 21) mit
den Namen Hipp, Hopp und Hoppla. In
den einzelnen Kapiteln wird erzählt,
was die drei alles erleben. Dabei werden
bei Hoppla die für das Down-Syndrom
typischen Merkmale und Verhaltens-

weisen aufgezeigt. Die Szenen sind im
Alltag eines ungefähr zehnjährigen Kin-
des mit Down-Syndrom angesiedelt. Im
letzten Kapitel kehren Hipp, Hopp und
Hoppla wieder zurück in die Rahmen-
geschichte. 

Philipp hat einiges begriffen und im
letzten Kapitel erklärt er stolz alles sei-
nem Freund Tobias, der genau die Fra-
gen stellt, die Kinder häufig zum Down-
Syndrom stellen. 

Im letzten Kapitel werden – als In-
formation für den erwachsenen Leser –,
die typischen Merkmale von Kindern
mit Down-Syndrom, die in den einzel-
nen Szenen dargestellt sind, erläutert.

Es ist nicht einfach, Kindern zu er-
klären, was genau das Down-Syndrom
ist. Frau Settelen kam die Idee, die chro-
mosomale Veränderung anhand einer
Darstellung mit Zwergen zu erklären.
Die Resonanz auf ihre Geschichte war so
gut, dass sie sich entschloss, sie zu ver-
öffentlichen.

Das Buch ist aufwändig gemacht und
wird Kindern sicherlich gut gefallen. Es
wäre interessant, die Meinung über
Hipp, Hopp und Hoppla von jungen Le-
sern und Leserinnen zu erfahren. Viel-
leicht schreibt uns jemand?

Hipp, Hopp & Hoppla

Hg. Christina Settelen
Text: Corina Christen
Illustration: Hans Dätt Marti
Verlag, G&S Verlag, 2007
ISBN -13: 978-3-925698-28-6
Preis: 16,80

Erhältlich ab sofort beim Deutschen 
Down-Syndrom InfoCenter.
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teidigt seinen Bruder. Die unangenehme
Situation löst sich dann aber von selbst,
denn Tord darf nun auch nicht mehr
mitmachen, weil er für einen Moment
unaufmerksam war und den Ball nicht
getroffen hat. Doch jetzt ist Lukas derje-
nige, der ohne zu zögern eingreift und
seinem kleinen Bruder zur Seite steht.
Einer der Älteren beschimpft Lukas,
dass er nicht so sei wie all die anderen.
Nach längerem Streit greift Lukas er-
neut ein und bestätigt, dass er anders
ist, indem er sagt: „Ja, Lukas ist eben
wie Lukas.“

Der vorher so lautstarke Junge wird
auf einmal ganz still und wendet sich ab.
Da nimmt Tord stolz seinen großen Bru-
der an die Hand und sie gehen gemein-
sam nach Hause.

Meiner Meinung nach ist das Buch
„Lukas ist wie Lukas“ ein sehr gelunge-
nes Kinderbuch, da es sehr realitätsnah
geschrieben ist. Die Geschichte des klei-
nen Tord kann ich gut nachvollziehen,
da ich selbst eine kleinere Schwester mit
Down-Syndrom habe. Die Autorin be-
schreibt sehr schön, dass man vor allem
wenn man noch jünger ist, oft nicht
recht weiß, wie man sich in manchen Si-
tuationen mit seinem Bruder oder sei-
ner Schwester verhalten soll, weil man
eben auch nicht von den anderen aus-
gegrenzt werden will. Doch die Erfah-
rung zeigt nach einiger Zeit dann doch,
dass auch Außenstehende begreifen:
Menschen mit Down-Syndrom gehören
einfach dazu. Weil am Ende der Ge-
schichte alles so kommt wie man es sich
wünscht, nämlich, dass es keine Proble-
me gibt, mit Lukas zu spielen, ist dieses
Buch ermutigend für Kinder, die viel-
leicht noch Hemmungen haben, mit
Kindern mit einer Behinderung in Kon-
takt zu treten.

Die Bilder von Susanne Szesny sind
sehr kindgerecht gezeichnet und auch
der Junge mit Down-Syndrom ist sym-
pathisch dargestellt. Alles in allem ein
empfehlenswertes Kinderbuch.

Anna Dümmler

Lukas ist wie Lukas

Autorin: Dagmar H. Mueller
Bilder: Susanne Szesny
Verlag: Ravensburger Buchverlag
ISBN: 3-473-32338-1
Preis: 11,95 Euro

Das Kinderbuch „Lukas ist wie Lu-
kas“ von Dagmar H. Mueller und Il-

lustrationen von Susanne Szesny schil-
dert, wie der fünfjährige Tord den Alltag
mit seinem zwölfjährigen Bruder Lukas
erlebt. Tords Bruder hat das Down-Syn-
drom.

Tord erzählt, welche positiven Ei-
genschaften er an seinem Bruder findet.
Beispielsweise hat Lukas immer gute
Laune, ist bereit, mit ihm zu spielen und
ihm in jeder Situation zu helfen. Dass
das nicht üblich für Jungs in Lukas’ Al-
ter ist, hat Tord durch seine gleichaltri-
ge Freundin Mimi bereits erfahren,
denn ihr Bruder spielt ausschließlich
mit seinen Freunden und beachtet seine
kleine Schwester kaum. Eines Tages
treffen die zwei Geschwister auf ältere
Jungs, die gerade Fußball spielen, und
Tord gerät in einen Konflikt.

Lukas hat keinerlei Hemmungen,
den Älteren zu zeigen, dass er und Tord
jetzt auch mitspielen möchten. Doch
schnell wird er von den anderen wegen
seines Aussehens gehänselt und weil er
eben auch nicht so gut ist, was ihn sehr
traurig macht. Lukas wird vom weiteren
Spiel ausgeschlossen. Nun hat Tord ein
Problem, denn entweder er sagt nichts
zu dem, was gerade geschehen ist und
darf weiterhin mitspielen, oder er ver-

Unser Sohn Joachim

Autorin: Liselotte Müller 
Verlag: Books on Demand GmbH, Nor-
derstedt, 2006
ISBN 978-3-8334-5091-4
Preis: 12,90 Euro

Liselotte Müller protokollierte über ei-
nen Zeitraum von mehr als dreißig

Jahren in persönlichen Aufzeichnungen
die Entwicklung ihres jüngsten Kindes
Joachim, der mit dem Down-Syndrom
geboren wurde. Neben dem Bericht der
Mutter enthält dieses Buch zahlreiche
Aufzeichnungen und Bilder von Joa-
chim selbst. Frau Müller möchte mit die-
sem Buch Menschen in ähnlichen Situa-
tionen Mut machen

Joachim ist jetzt 33 Jahre alt. Er ar-
beitet in einer Werkstatt und ist 2002
aus einer betreuten Wohngemeinschaft
in eine Eineinhalb-Zimmer-Wohnung
gezogen, in der er alleine wohnt.

Im Vorwort schreibt der Psychologe
Dr. Michael Wunder: Lieber Joachim,
das Buch über dich zeigt, dass du vieles
im Leben begriffen hast, was manchmal
andere Menschen, die kein Down-Syn-
drom haben, nicht begriffen haben, und
dass es großartig ist, dass man als Leser
an deinem Leben und deiner Entwick-
lung auf diese erfrischende Art und Wei-
se teilhaben kann. Das Buch zeigt, wie
vielseitig und interessant dein bisheri-
ger Lebensweg verlaufen ist. 

Joachim führt ein erfülltes, selbst-
ständiges Leben. Dies zu lesen über ei-
nen Menschen mit Down-Syndrom, der
wesentlich älter als das eigene Kind ist,
macht Mut. Es zeigt eine positive Per-
spektive; das brauchen wir als Eltern!
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Was habe ich mich gefreut, als ich in
der 20. Schwangerschaftswoche

erfuhr, dass wir nach vier Jungs nun ein
Mädchen bekommen würden. Das Ge-
schlecht war uns eigentlich immer egal,
ganz im Gegenteil, ich bin eine richtige
Jungenmutter. Aber nach vier Jungs
war auch ich so weit, mich so richtig auf
unser Mädchen zu freuen.

Aber wenn man mit vier Jungs be-
reits Alltag lebt, dann fragt man sich
schon, wie es wohl mit einem Mädchen
sein wird.

Nike sollte unsere Tochter heißen
und während der letzten Wochen der
Schwangerschaft habe ich mir viele Ge-
danken gemacht, wie unsere Tochter
wohl sein wird. Oft habe ich mir in vie-
len Bildern ausgemalt, was alles anders
sein wird im Vergleich zu den Jungs.

An einem Mittwochmorgen kam Ni-
ke dann schnell und unkompliziert zur
Welt. Mein Mann und ich dachten Se-
kunden nach der Geburt unabhängig
voneinander, Nike hat das Down-Syn-
drom. Das bestätigte sich dann auch.  

Kurze Zeit später lag ich dann mit
ihr auf einem Zimmer im Krankenhaus.
Nike schlief friedlich und ich lag in mei-
nem Bett. Ich werde nie vergessen, wie
mir dann stundenlang die Tränen aus
den Augen liefen und gleichzeitig in mei-
nem Kopf wieder diese Bilder von mei-
nem Mädchen abliefen. 

Ich sah mein Wunschmädchen mit
dicken, blonden Zöpfen fröhlich spielen.
Ich sah rosa Kleidchen und niedliche
Mädchensachen. Ich stellte mir Puppen-
spiele vor und ich sah mein Mädchen
ständig basteln und malen. Vor meinem
geistigen Auge sah ich Kindergeburtsta-
ge, die nicht so wild wie bei den Jungs
waren, sondern wo sich mehrere
Mädchen auch vergnügt an einem Tisch
beschäftigen konnten. Ich sah mein
Wunschmädchen bereits als gute Schü-
lerin, die ohne Probleme bis zum Abitur
kommt. Ich sah uns gemeinsam in der
Stadt nach tollen Teenieklamotten su-
chen. Meine ganzen Wünsche und Vor-
stellungen sah ich vor mir und es tat un-
endlich weh. Ich weinte die ganze Zeit
still vor mich hin und verabschiedete
mich von diesen Bildern, weil mein
Mädchen behindert ist und ich all diese

Dinge mit Sicherheit so nicht erleben
würde. 

Erst am nächsten Morgen zog ich sie
mit ihrem Bettchen an mich heran und
betrachtete sie ganz intensiv. „Du bist
also mein Mädchen!“, sagte ich zu ihr
und ich merkte, wie all diese Bilder ver-
schwunden waren und ich mich auf sie
einlassen konnte, so wie sie war. Das
war dann der Beginn einer wunderba-
ren Beziehung, wie ich es mir nie hätte
ausmalen können. 

Allein sie auf dem Arm zu haben, 
löste unheimliche Glücksgefühle aus.
Heute ist sie fünf Jahre alt und noch im-
mer, wenn ich sie morgens aus dem Bett
nehme, überkommt mich eine Woge der
Liebe. Sie ist mit ihrer weichen, an-
schmiegsamen Art mehr Mädchen, als
ich jemals gedacht hätte. Sie gleicht mei-
ne vier wilden Jungs mit einem Schlag
aus. Sie liebt rosa Sachen und wenn sie
ein schickes Kleidchen anhat, stellt sie
sich lange vor den Spiegel und findet
sich ganz toll. Ihre Haare haben etwas
länger gebraucht zu wachsen und sind
vielleicht nicht ganz so dick, aber ich
kann ihr heute zwei süße Zöpfe flechten,
die ihr meiner Meinung nach zurzeit am
besten stehen. Sie liebt es, Bücher zu le-
sen bzw. zu betrachten, und man kann
stundenlang mit ihr Lieder singen. Ich
brauche auch nicht mehr Duplo oder Le-
go bauend auf dem Teppich zu verbrin-
gen, nein, ich kann mit ihr malen und
basteln. Sie kann mit verschiedenen Ma-
terialien in einer großen Vielfalt Kritzel-

kratzelbilder malen und ihr wird nicht
langweilig dabei. Sie liebt ihre Puppen
und alle Sachen aus der Kinderküche.
Zu ihrem vierten Geburtstag haben wir
fünf Kinder (alle behindert) eingeladen,
erstmals ohne Mütter. Wir haben ge-
sungen, gespielt, gegessen und der Kas-
per kam auch noch. Das war mit Ab-
stand der ruhigste Kindergeburtstag,
den ich je gefeiert habe. 

Sie verbreitet mit ihrer Art immer
gute Laune und gibt allen aus der Fami-
lie viel Zärtlichkeit und Liebe. Sie ist
sehr agil und mit viel Interesse bei der
Sache. Nächstes Jahr kommt sie in die
Schule. Dort wird sie nicht das Abitur
machen, aber ich denke, sie wird eine
richtig gute Schülerin. Wenn sie ins Tee-
niealter kommt, glaube ich mittlerweile,
dass eher die Freundinnen meiner Söh-
ne die Klamottenfrage klären werden.
Das liegt mir sowieso nicht. Ich dachte,
mit der Diagnose Down-Syndrom ist al-
les vorbei und anders. Natürlich ist Ni-
ke in ihrer Entwicklung nicht mit einem
„normalen“ Kind zu vergleichen, aber
sie hat alle typischen Eigenschaften, die
ein Mädchen so ausmachen. Das ge-
nieße ich sehr.

Mein Wunschmädchen habe ich Gott
sei Dank schon lange verabschiedet und
stattdessen einen Schatz bekommen,
wie ich es mir nie hätte vorstellen kön-
nen.

Ursula Espeter, Aachen

Endlich ein
Mädchen!
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… und das können wir auch!

Die Idee war geboren, als wir im Jahr
2001 die Wanderausstellung Leben

mit Down-Syndrom vom Down-Syn-
drom InfoCenter nach drei Wochen wie-
der in die Kisten verpackten und noch
völlig euphorisch und begeistert von
dem Erfolg waren, den sie in unserer
Saalestadt Halle hinterlassen hat. Wie
viele Besucher sich die Bilder und Tex-
te voller Interesse angeschaut haben,
wie viele Schulklassen ihre Runde durch
die Ausstellung zogen, wie viele nette
Gedanken, Sympathien und Gespräche
wir zu dem Thema bekamen und wie
wir dieses Projekt miteinander getragen
haben mit dem Resümee … Man muss
es einfach nur tun!

Ja, man muss es einfach nur tun und
das können wir auch, war die logische
Folge unserer Begeisterung. So wollten
wir unsere eigene Fotoausstellung von
unseren Kindern, denn auf dem künst-
lerischen Weg die Öffentlichkeit zu die-
sem Thema zu erreichen, erschien uns
so einfach und überzeugend.

Noch einige Zeit gingen wir mit dem
Thema schwanger und wie sich im Le-
ben eben Dinge fügen, so auch unser
Herzenswunsch. Es ergab sich eine Zu-
sammenarbeit mit dem halleschen Fo-
toclub Inspiration – Verein zur Förde-
rung der künstlerischen Fotografie e.V.,
der in Halle und regional darüber hin-
aus schon viele anspruchsvolle Arbeiten
und Ausstellungen präsentieren konnte.
Umso schöner war der Gedanke dabei,
dass innerhalb von Halle Vereine an ei-
nem Projekt arbeiten, die doch sonst in-
haltlich keinen Bezug zueinander haben.

So fanden sich ganz schnell Fotogra-
fen, die mit jeweiligen Familien mit 
Down-Kindern Kontakt aufnahmen. Man
traf sich öfter, um in mehreren Alltags-
situationen Bilder einzufangen, man
näherte sich einander an und es erga-
ben sich sogar Freundschaften daraus
und aus der Idee wurden ganz schnell
wunderschöne Fotos unserer Kinder.

Die 30 Fotografien zeigen unsere
Kinder voll Gefühl; trauernd, lachend,
nachdenklich, herzensfröhlich und en-
thusiastisch, voller Lebendigkeit. In der
jeweiligen Situation ganz pur und ehr-
lich, nicht gestellt und nicht erzwungen,
in Farbe und Schwarzweiß.

Diese Fotos sind so aus dem Leben, nur
dass eben gerade ein Fotoapparat in der
Nähe war … So wie sie eben sind, unse-
re Kinder!

So haben wir Ende 2003 unsere Fo-
toausstellung erstmals der Stadt Halle
präsentiert, haben mit Plakaten und ei-
ner Postkartenaktion darauf hingewie-
sen und wie konnte es anders sein,
natürlich war sie ein voller Erfolg!

Seitdem haben wir die Fotos in und
um Halle schon in mehreren Ausstel-
lungsdomizilen gezeigt und bewundern
lassen und wir selbst sind stolz auf die
schönen Fotos.

Die Erfahrung zu erleben, wie ein-
fach es doch ist, die Umwelt anzuspre-
chen, vor allem wie unkompliziert sie
doch auf unsere Kinder antwortet, zu
erfahren, dass die Welt eher neugierig,
wenn auch ein wenig vorsichtig, aber
doch offener als geglaubt mit dem The-
ma Behinderung umgeht, möchten wir
gern teilen.

So meinen wir, ist es an der Zeit, un-
sere Ausstellung ebenso in Kisten zu
verstauen und in die weite Welt zu
schicken, denn sie ist es einfach wert!
Wir sind gern bereit, die Ausstellung an
Vereine und Initiativen zu verleihen, die
somit an ihrem Ort das Thema Down-
Syndrom der Öffentlichkeit zugänglich
machen möchten und es als gute Mög-
lichkeit nutzen können, ihre eigene Ar-
beit darüber vorzustellen.

Und vielleicht sind der Erfolg und das
Fazit der gezeigten Fotos bei euch die-
ser: … und das können wir auch!
Weitere Informationen:
www.vonwegendown.dyndns.org/ 
down-kind@downsyndrom-halle.de
Cornelia Schmidt 0345/5321630 oder
Thomas Rothe 0172/3672607

Cornelia Schmidt
Down-Kind-Halle (Saale) e.V.

Ausstellung „Von wegen Down!” Kochkurs für junge Leute mit 
Down-Syndrom

Bei der Überlegung, welchen sinnvol-
len und interessanten Aktivitäten Ju-
gendliche und junge Erwachsene mit
Down-Syndrom in der Freizeit nach-
gehen können, sollte man sich zu-
nächst über die Angebote bestehen-
der Vereine informieren. In Nürn-
berg wurde dazu Kontakt aufgenom-
men mit der Evangelischen Familien-
bildungsstätte, die u.a. gelegentlich
Kochkurse anbietet. 

Es sollte ein integrativer Kochkurs
organisiert werden. Die Kochkurslei-
terin hatte zwar noch keine Erfahrung
mit Behinderten, erklärte sich aber
bereit, es zu versuchen. Sie wurde bei
der Arbeit von drei Schülerinnen der
Fachoberschule für Sozialwesen un-
terstützt.

Während des ganzen Kurses 
herrschte eine entspannte, fröhliche
Atmosphäre. Die jungen Leute mit 
Down-Syndrom waren mit Eifer bei
der Sache, es machte ihnen großen
Spaß.

Am Schluss erklärten sich alle Be-
teiligten sehr zufrieden und es wurde
der Wunsch geäußert, in nächster Zeit
wieder zusammenzukommen, um ge-
meinsam zu kochen. Ein regelmäßi-
ges Angebot z.B. einmal monatlich
wäre wünschenswert. Übrigens, das
Essen hat allen Beteiligten sichtlich
gut geschmeckt!

Angela Sitzmann
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V E R A N S T A L T U N G E N

DS-Seminare bei
der Lebenshilfe

Nach den ersten Jahren 

Termin: 15. bis 17. November 2007
Dieses Familienseminar bietet wichtige
Grundinformationen über das Down-
Syndrom, seine entwicklungsbezogenen
Besonderheiten und den Unterstützungs-
bedarf der Kinder im Kindergarten- und
Schulalter. 

In den ersten Jahren 

Termin: 28. Februar bis 1. März 2008
Dieses Familienseminar bietet wichtige
Grundinformationen über das Down-
Syndrom, seine entwicklungsbezogenen
Besonderheiten und den Unterstützungs-
bedarf der Kinder im Säuglings- und
Kleinalter bis zu drei Jahren.

Seminarleitung bei den beiden Veran-
staltungen: Prof. Dr. Etta Wilken, Rolf
Flatmann und Wilfried Wagner-Stolp.

Informationen und Anmeldung:
www.lebenshilfe.de oder Frau Heidi
Becker, Tel. 0 64 21/491-0

Vom 29. Juni bis 1. Juli 2007 findet in
Richmond, Virginia in den USA zum ers-
ten Mal ein internationaler Kongress
mit dem Schwerpunkt Mosaik-Down-
Syndrom statt. 

Der IMDSA hat Wissenschaftler und
Fachleute aus der ganzen Welt zu die-
sem Kongress eingeladen. Es ist eine
einmalige Gelegenheit für Fachleute,
Menschen mit MDS kennenzulernen,
Wissen weiterzugeben und zu vertiefen.
Es ermöglicht Familien und Menschen
mit MDS, sich zu informieren und Er-
fahrungen auszutauschen. Studenten
der Genetik und der Pädagogik bieten
an diesem Wochenende Kindern und
Jugendlichen mit MDS sowie mit Down-
Syndrom ein buntes Rahmenpro-
gramm.

Die Referenten werden über The-
men sprechen, die alle Formen von 
Down-Syndrom betreffen, denn viele
Aspekte sind bei Menschen mit Down-
Syndrom, Translokation und Mosaik
ähnlich. Die ganz spezielle Thematik der
MDS steht jedoch im Mittelpunkt.

Aber jeder, der mit Menschen mit

Kongress des Internationalen 
Mosaik-Down-Syndrom-Verbandes

Down-Syndrom lebt oder arbeitet, wird
von diesem Kongress profitieren. Dafür
garantieren schon die hervorragenden
Referenten, die eingeladen sind, wie
Siegfried Pueschel, Len Leshin, Dennis
McGuire, Libby Kumin, William Mobley
und Mayer Shevin und viele andere.

IMDSA informiert

Für Familien, die ein Kind mit Mosaik-
Down-Syndrom haben, gibt es wenig
Möglichkeiten, sich mit anderen auszu-
tauschen, einfach weil es nur wenige
Kinder mit MDS gibt. Erwachsene mit
MDS sind oft auf die Suche nach ähnlich
Betroffenen. Auch in Deutschland gibt
es keine spezielle Anlaufstelle für MDS.

Deshalb wurde auch vor einigen
Jahren die IMDSA (International Mosaic
Down Syndrome Association) gegrün-
det. Sie bietet auf ihrer Webpage allen
Interessierten ausführliche Informatio-
nen und die Möglichkeit, miteinander in
Kontakt zu treten.  
www.imdsa.com 
www.mosaicdownsyndrome.com 

Veranstaltungen des Deutschen 
Down-Syndrom InfoCenters

23. Juni 2007, 9.30 bis 12.30 Uhr
Thema: Schulbegleiter
Referentin: Martina Buchschuster

12. Juli 2007, 19.30 bis 21.30 Uhr
Thema: Versicherungen 
Referent: Martin Vitt-Reber

Ankündigung: 24. November 2007
Tagung mit dem Thema: Menschen
mit Down-Syndrom werden älter

Alle Veranstaltungen des InfoCenters
finden entweder in Lauf a. d. Pegnitz
oder in Rückersdorf statt (Nähe Nürn-
berg).
Ausführliche Informationen unter: 
www.ds-infocenter.de
oder erkundigen Sie sich telefonisch:
0 91 23 / 98 21 21 (Frau Dönek)

Erwachsenenbildung und Empower-
ment: Wir wollen – wir lernen – wir
können!
Internationale Fachtagung, Köln
20. bis 22. September 2007

Ein Treffen für Menschen mit Behin-
derung. Es geht um mehr Selbstbestim-
mung und Teilhabe, um das Persönliche
Budget, das ab 2008 überall möglich
sein wird. Es geht um Erwachsenenbil-
dung für alle und um Inklusion.

Menschen mit Behinderung wollen
sich bilden, auch in der Volkshochschu-
le oder der Familienbildungsstätte. Wel-
che Unterstützung und Hilfe brauchen
sie? Es werden neue Anforderungen an
Begleitung und Assistenz gestellt.

Zugleich wird es ein Treffen unter Er-
wachsenenbildnern/-innen geben. Hier
soll besprochen werden, wie die Er-
wachsenenbildung bei der Teilhabe und
Selbstbestimmung von Menschen mit
Behinderung mithelfen kann. 

Ziel ist der praktische Erfahrungs-
austausch unter allen Beteiligten, auch

mit Vertretern der Erwachsenenbildung
und der Behindertenhilfe sowie mit Gäs-
ten aus dem Ausland. Es geht um eine
neue Initiative für Erwachsenenbildung.

Veranstalter: Bundesvereinigung der
Lebenshilfe, Universität Köln und die
Volkshochschule Köln
Informationen: www.Lebenshilfe.de
Tel.: 064 21/ 49 11 79 (Frau Büttner)

Integrativ-Soundfestival, Fürth  
6. bis 7. Juli 2007

Zwei Tage lang werden auf mehreren
Bühnen integrative Bands wie „Just
Fun“, „Die Irren Typen“, „Echt stoak“,
„Together aus Hagen“, „Die Allstars“,
„Patchwork“, „Blue Frogs“ und andere
aus nah und fern die Menschen und die
Stadt bezaubern.
(Informationen unter: www.musik-inte-
grativ.de, siehe auch Seite 57)
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Folgende Informationsmaterialien sind beim Deutschen
Down-Syndrom InfoCenter erhältlich:

Euro

Broschüre „Down-Syndrom. Was bedeutet das?“ 8,  --

Sonderheft „Diagnose Down-Syndrom, was nun?“ 12,  --

Neue Perspektiven für Menschen mit Down-Syndrom 10,  --

DVD „So wie Du bist“, 35 Min. 17,  --

Albin Jonathan – unser Bruder mit Down-Syndrom 17,  --

Menschen mit Down-Syndrom werden älter 7,  --

Medizinische Aspekte bei Down-Syndrom 5,  --

Das Baby mit Down-Syndrom 5,  --

Das Kind mit Down-Syndrom im Regelkindergarten 3,  --

Das Kind mit Down-Syndrom in der Regelschule 5,  --

Total normal! – Es ist normal, verschieden zu sein 5,  --

Herzfehler bei Kindern mit Down-Syndrom 5,  --

Das Stillen eines Babys mit Down-Syndrom 3,50

Erstinformationsmappe 28,  --

GuK – Gebärdenkartensammlung (incl. Porto) 46,  --

GuK 2 – Gebärdenkartensammlung (incl. Porto) 50,--

Kleine Schritte Frühförderprogramm (1-8) (incl. Porto) 65,  --

Kleine Schritte 9,10,11 (frühes lesen, schreiben, rechnen) 24,--

Flyer Down-Syndrom, Fragen und Antworten, 10 Stück 0,50

Flyer Diagnosevermittlung, Empfehlungen für die Praxis, 10 Stück 5,--

Flyer Medizinische Vorsorgeuntersuchungen, 10 Stück 5,--

+ Porto nach Gewicht und Bestimmungsland

Bestellungen bitte schriftlich an:
Deutsches Down-Syndrom InfoCenter
Hammerhöhe 3
91207 Lauf / Pegnitz
Tel. 0 91 23 / 98 21 21
Fax 0 91 23 / 98 21 22

Sie können noch eine Reihe weiterer Informationsmaterialien und Fach-
bücher beim Deutschen Down-Syndrom InfoCenter bestellen. Bitte fordern
Sie unsere Bestellliste an.

Wer Artikel zu wichtigen und interessanten Themen beitragen kann, wird von der
Redaktion dazu ermutigt, diese einzuschicken. Garantie zur Veröffentlichung kann
nicht gegeben werden. Einsendeschluss für die nächste Ausgabe von Leben mit 
Down-Syndrom: 15. Juli 2007.
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Vorschau
Für die nächste Ausgabe (September 2007) von Leben mit Down-Syndrom sind u.a. geplant:

…  Kommunikationsfähigkeiten bei Kindern mit Down-Syndrom

…  Motorische Entwicklung und Physiotherapie

...  Kognitive Fähigkeiten und Erziehungsbedürfnisse von Kindern mit Trisomie 21

…  Hörprobleme bei Kindern und Jugendlichen mit Down-Syndrom
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Fördermitgliedschaft
Ich möchte die Arbeit des Deutschen Down-Syndrom InfoCenters 
(Träger: Selbsthilfegruppe für Menschen mit Down-Syndrom und ihre Freunde e.V.) 
mit einem jährlichen Beitrag von .......... Euro unterstützen.

Der Mindestbeitrag beträgt Euro 30,–. 
Fördermitglieder erhalten regelmäßig die Zeitschrift Leben mit Down-Syndrom.

Name (bitte in Druckschrift) ………………………………………………..………………………………………….................................

Unser Kind mit DS ist am ...............………....  geboren und heißt ……………………………..…….........……...................................

Straße ………………………………………..... PLZ/Ort/Land ...................................................  Tel./Fax ......................................... 

Ich bin damit einverstanden, dass mein Förderbeitrag jährlich von meinem Konto abgebucht wird.
(Diese Abbuchungsermächtigung können Sie jederzeit schriftlich widerrufen.)

Bankverbindung: ...............................................................  Konto Nr. ......…………………….....  BLZ ............................................

Konto-Inhaber: …………………………….........................................................................................................................................

Meinen Förderbeitrag überweise ich jährlich selbst auf das Konto der Selbsthilfegruppe. Konto-Nr. 50 006 425, BLZ 763 500 00 
bei der Sparkasse Erlangen. Neben dem Verwendungszweck „Fördermitgliedschaft“ geben Sie bitte Ihren Namen und Ihre An -
schrift an.

Für Fördermitglieder im Ausland beträgt der Mindestbeitrag Euro 40,–.
Ihren Beitrag überweisen Sie bitte auf das Konto der Selbsthilfegruppe, IBAN: DE 2676 3500 0000 5000 6425, 
BIC: BYLADEM1ERH bei der Sparkasse Erlangen. Neben dem Verwendungszweck „Fördermitgliedschaft“ geben Sie bitte Ihren 
Namen und Ihre Anschrift an.

Datum ………………………………   Unterschrift ……………………………………………………............................................…....

Ihr Förderbeitrag ist selbstverständlich abzugsfähig. Die Selbsthilfegruppe ist als steuerbefreite Körperschaft nach § 5 Abs.1 Nr. 9 
des Körperschaftssteuergesetzes beim FA Nürnberg anerkannt. Bei Beträgen über Euro 50,– erhalten Sie automatisch eine Spen-
denbescheinigung.

Bitte das ausgefüllte Formular auch bei Überweisung unbedingt zurücksenden an: 
Deutsches Down-Syndrom InfoCenter, Hammerhöhe 3, 91207 Lauf (Tel. 09123/98 21 21, Fax 09123/98 21 22)

Leben mit Down-Syndrom
– die größte deutschsprachige Zeitschrift zum Thema Down-Syndrom –
bietet Ihnen dreimal jährlich auf jeweils ca. 70 Seiten die neuesten Be-
richte aus der internationalen DS-Forschung: Therapie- und Förderungs-
möglichkeiten, Sprachentwicklung, medizinische Probleme, Integration,
Ethik und vieles mehr. Außerdem finden Sie Buchbesprechungen von

Neuerscheinungen, Berichte über Kongresse und Tagungen
sowie Erfahrungsberichte von Eltern.

Leben mit Down-Syndrom wird im 
In- und Ausland von vielen Eltern und
Fachleuten gelesen. Bitte fordern Sie
ein Probeexemplar an. Eine ausführ-
liche Vorstellung sowie ein Archiv von
Leben mit Down-Syndrom finden Sie
auch im Internet unter 
www.ds-infocenter.de.
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