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EDITORIAL

Liebe Leserinnen, liebe Leser,

seit einem halben Jahr sind wir nun schon in
unserem neuen InfoCenter und von Tag zu Tag
wird die Arbeit mehr. Problemlos finden Rat-
suchende oder Interessierte den (telefonischen
oder Fax-) Weg zu uns. Mehrmals standen
Besucher einfach vor der Tiir. Das freut uns
natiirlich, trotzdem sollten Sie von solchen
spontanen Besuchen lieber absehen und besser vorher mit uns
einen Termin vereinbaren, damit wir uns Zeit fiir ein Gesprdch
nehmen konnen. Spontan vorbeischauen kann man an den
Dienstagvormittagen, dann ist auch unsere Bibliothek gedffnet.

Nachdem jetzt die offizielle Eroffnungsfeier hinter uns liegt,
konnen wir im InfoCenter wieder zur Tagesordnung libergehen.
Wir beantworten Ihre Anfragen nach Informationen, schicken die
gewiinschten Verdffentlichungen, beraten Eltern vor Ort, bereiten
Publikationen und Aktionen vor.

Viele Projekte warten darauf, realisiert zu werden. Das grofte
Problem dabei ist das liebe Geld. Ohne Finanzierung kénnen wir
keine zusdtzlichen Grofiprojekte angehen. So suchen wir, hoffent-
lich mit Erfolg, nach geeigneten Geldquellen. Einerseits brauchen
wir Gelder, um weitere Informationsmaterialien fiir Eltern und
Fachleute herzustellen sowie um Aktionen zur Offentlichkeits-
arbeit zu finanzieren, andererseits kann auch das InfoCenter auf
Dauer nicht ohne regelmdfige Zuschiisse auskommen. Vielleicht
gibt es unter unseren Lesern finanzkrdftige Familien, die uns
unterstiitzen machten, oder Familien, die einen Sponsor fiir
unsere Arbeit finden?

Nur wenn unsere Arbeit kontinuierlich weitergefiihrt und aus-
gebaut werden kann, kénnen wir das Ziel erreichen, das wir uns
gesetzt haben — mehr Lebensqualitdit fiir unsere Kinder mit Down-
Syndrom!

In dieser Ausgabe von Leben mit Down-Syndrom finden Sie
wieder eine Reihe interessanter Artikel. Wir danken den vielen
Lesern, die uns Erfahrungsberichte zugeschickt haben. Lange
nicht alle konnten wir dieses Mal beriicksichtigen. Wir werden in
den ndchsten Ausgaben darauf zuriickgreifen.

Herzlich [hre

_,«_’}:}’4 [Hadole/
!
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AKTUELLES

deutsches

down-syndrom
infocenter

Deutsches Down-Syndrom
InfoCenter mit eigenem Logo
Obwohl das Logo der Selbsthilfegruppe
fiir Menschen mit Down-Syndrom und
ihre Freunde e.V. bereits weithin be-
kannt ist, wollte die Selbsthilfegruppe,
als Trédger des neu gegriindeten Deut-
schen Down-Syndrom InfoCenters nicht
einfach das bisherige Logo auch fiir das
InfoCenter weiterverwenden. Die Eroff-
nung des InfoCenters markiert einen
neuen Abschnitt und deshalb wurde
eigens fiir das Center ein neues Logo
entwickelt. Allerdings sollte auch das
neue Zeichen weiterhin ein Chromosom
in irgendeiner Form beinhalten.

Mit dem nun vorliegenden Logo ist es,
so glauben wir, gelungen, ein modern
anmutendes, einfaches, aber einpréig-
sames Zeichen zu finden. Der Schrift-
zugistin einer klaren modernen Schrift-
type gesetzt, dazu passend das stilisier-
te Chromosom. Die Farben (blau und
gelb) sind frisch, und sollen die positive,
optimistische Stimmung unterstreichen.
Somit ist ein Zeichen gefunden, das in
Zukunft nicht nur im Schriftverkehr,
sondern auch bei allen anderen Aktivi-
tdten des InfoCenters sowie auf simtli-
chen Publikationen Verwendung finden
soll.

Poster zum Aushidngen

Zweikleine Poster ,Down-Syndrom? Wir
helfen weiter!” im Format A4 liegen
dieser Ausgabe der Zeitschrift Leben
mit Down-Syndrom bei. Diese Poster
sind hauptsédchlich dazu gedacht, in
Krankenhdusern, Arztpraxen, Friih-
forderstellen, in den Praxen von Thera-
peuten usw. aufgehéingt zu werden, um
aufdas neue Down-Syndrom InfoCenter
hinzuweisen. Wir méchten unsere Le-

ser bitten, diesen Hinweis vor Ort unter-
zubringen, wo er Menschen, die am
Down-Syndrom Interesse haben, er-
reicht.

Ubrigens zeigt das Poster den klei-
nen Marcel Zurwesten, der gleiche Jun-
ge, der auch aufder Titelseite der Januar-
ausgabe von Leben mit Down-Syndrom
zu sehen ist. Beide Fotos wurden von
Marcels Tante, der Fotografin Anke Will
gemacht.

Wir helfe-n weiter!

Deutsches
Down-Syndrom
InfaCenter
Hasnmuervilw 3

207 Laul ad, Pegnits

Tel: 0 23/0821 27
Foe 0% 33/98H 12

Down-Syndrom?

Deutsche Down-
Syndrom-Woche
3.-10.10. 1999

ie in den vorigen Jahren soll
W auch heuer im Oktober 1999 die
Deutsche Down-Syndrom-Woche durch-
gefiihrt werden. Selbsthilfegruppen or-
ganisieren die unterschiedlichsten Ak-
tionen, um die Aufmerksamkeit der Of-
fentlichkeit auf das Thema Down-Syn-
drom zu lenken.

Unser Motto in diesem Jahr heif3t
JAlle Kinder sind unsere Zukunft“. Wir
mochten damit auf das Lebensrecht fiir
jedes Kind hinweisen, unabhéngig da-
von, wie das Kind aussieht, was es kann
oder wo es herkommt. Aulerdem, im
Hinblick auf das Jahr 2000, das im
Oktober schon sehr nahe riickt, ist es
wichtig, den Blick nach vorn zu richten,
in die Zukunft, die allen Kindern gehort.

Poster zur Woche

Zu der Aktionswoche bieten wir wieder
ein spezielles Poster an. Lassen Sie sich
iiberraschen!

Ein Formular, mit dem Sie dieses
neue Poster bestellen konnen, liegt bei.
AuBerdem bieten wir einige unserer
Informationsmaterialien fiir die Aktions-
woche verbilligtan. Vor allem die Poster-
serie Down-Syndrom, Na und? konnen
Sie, solange der Vorrat reicht, bis zum
31. Juli 1999 zu dullerst glinstigen Prei-
sen bei uns bestellen. Auf der Riickseite
des Bestellformulars finden Sie Anre-
gungen fiir Aktionen.

Viel Spal3 bei den Vorbereitungen.
Und wir horen gern von Ihren Aktionen!
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AKTUELLES

Feierliche Er6ffnung des Deutschen
Down-Syndrom InfoCenters

Viel Publicity fiir das neue
InfoCenter

Der 7.Mai 1999 war ein grof3er Tag fiir
die Selbsthilfegruppe fiir Menschen mit
Down-Syndrom und ihre Freunde e.V.
Nachdem das Deutsche Down-Syndrom
InfoCenter, dessen Trager die Selbsthil-
fegruppe ist, schon vor einem halben
Jahr seine Arbeit aufgenommen hatte,
wurde nun das Center offiziell er6ffnet
und der Offentlichkeit vorgestellt. Ver-
schiedene Zeitungen berichteten in der
Woche vor der Erdéffnung iiber diese
neue Anlaufstelle, auch das Fernsehen
machte Aufnahmen, die am gleichen
Abend in der Nachrichtensendung zu
sehen waren. Aufler Bildern aus der
Beratungsstelle zeigte das Fernsehen
ein Beratungsgespriach und Interviews
mit Cora Halder, die die Beratungsstelle
leitet, mit Bobby Brederlow, dem Schau-
spieler, dem das Goldene Chromosom
verliehen wurde, und mit Prof. Etta
Wilken, die ebenfalls zur Eréffnung an-
gereist war. Auch in verschiedenen
Rundfunknachrichtensendern wurde
auf die Eréffnung des neuen, bundes-
weit arbeitenden InfoCenters hingewie-
sen.

Genau rechtzeitig wurde das kleine
Prospekt zum neuen DS-InfoCenter fer-
tig, das auch dieser Ausgabe der Zeit-
schrift beiliegt.

Viel Aufregung also in dieser Woche
im InfoCenter, denn au3er den Vorbe-
reitungen fiir den groBen Tag lief das
Tagesgeschéft normal weiter.

Zu der Feier, wozu die Sparkasse
der Stadt Lauf nicht nur ihren Festsaal
zur Verfiigung stellte, sondern auch fiir
die Getrdnke und einen Imbiss sorgte,
waren 130 Personen gekommen. Sie
wurden iiberrascht durch ein nicht all-
tdgliches Programm.

Musik aus der Mongolei

Nach den offiziellen GruBworten sei-
tens der Politiker und einem GruBwort
der Bundesvereinigung der Lebenshilfe
fiir geistig Behinderte aus Marburg, das
von Frau Prof. Wilken iiberbracht wur-
de, legte Cora Halder in ihrer Anspra-
che ,Von Mongolen und Menschen mit
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Down-Syndrom* dar, dass es gar keine
Zusammenhénge zwischen diesen Men-
schengruppen gibt oder jemals gegeben
hat. Dieses Thema hier zu erwdhnen
bot sich deshalb an, weil eine Mu-
sikgruppe aus der Mongolei fiir die mu-
sikalische Umrahmung wéahrend der
Veranstaltung sorgte. Die Gruppe
»Egschiglen® war natiirlich ganz bewusst
zu der Veranstaltung eingeladen. Es
hatte zundchst etwas Miihe gekostet,
die Intention hinter der Einladung deut-
lich zu machen. Dann jedoch waren die
Musiker gerne bereit, aufzutreten. Al-
lerdings war es auch ihnen, wie die
Sprecherin der Mongolen betonte, ein
grofes Anliegen, in Zukunft auf die ras-
sistische und diskriminierende Vokabel
.Mongolismus“ zu verzichten.

Die meisten Géste hatten noch nie
mongolische Musik gehort. Mit faszinie-
renden Klidngen, Tédnzen und Stimm-
akrobatik begeisterte ,,Egschiglen® das
Publikum.

Lob fiir die Arbeit der Selbsthilfe-
gruppe

Nachdem Frau Halder iber das Zustan-
dekommen des Deutschen Down-Syn-
drom InfoCenters referiert hatte, ging
Dr. Gerhard Hammersen von der Cnopf’-
schen Kinderklinik in Niirnberg ein auf
die jahrelange ausgezeichnete Zusam-
menarbeit zwischen der Selbsthilfegrup-
pe und der Arzteschaft der Klinik. Er
betonte, dass es fiir die Arzte duBerst
hilfreich sei, immer wieder mit den neue-
sten Materialien versorgt zu werden,
damit sie bei den Diagnosegespriachen
in der Klinik Eltern aktuelle Informatio-
nen weitergeben kénnen.

Prof. Etta Wilken wies noch einmal
auf die Bedeutung der Arbeit der Grup-
pe hin, speziell auf die vielen Publikatio-
nen, die seit Jahren bundesweit und
tiber die Grenzen hinaus deutschspra-
chigen Elternin vielen Lindern der Welt
eine Hilfe sind.

Die mongolische Gruppe
+Egschiglen” umrahmte
die Feier mit faszinierenden
Klangen.




AKTUELLES

Das Goldene Chromosom
fiir Bobby Brederlow

Eine Auszeichnung fiir einen
Menschen mit Down-Syndrom
Wenn Preise vergeben werden, ist dies
immer eine besondere Sache, wenn ein
Preis vergeben wird an einen Menschen
mit Down-Syndrom, ist das jedoch du-
Berst ungewohnlich. Wenn dieser
Mensch dann ausgezeichnet wird fiir
seine ,besonderen Leistungen® und der
Preis auch noch ,Das Goldene Chromo-
som” heif3t, ist die Neugier geweckt.

Denn in der Regel bekommen Men-
schen mit Down-Syndrom keine Preise.
Sie leisten zwar einiges, gemessen an
dem, was diejenigen ohne Down-Syn-
drom leisten, ist es jedoch immer weni-
ger toll, nie so schon und schon gar nie
schnell genug. Wasin unserer leistungs-
orientierten Gesellschaft zidhlt, Schnel-
ligkeit, Geschiftstiichtigkeit, Flexibili-
tédt, Ehrgeiz, ist eben nicht gerade die
Stirke von Menschen mit Down-Syn-
drom.

Nur schon um die tagtéglichen Din-
ge zu lernen, miissen Menschen mit
Down-Syndrom sich enorm bemiihen!
Ein Wissenschaftler hat mal ausgerech-
net, dass ein Mensch mit Down-Syn-
drom sich 48-mal mehr anstrengen
muss, um etwas zu lernen, als ein ande-
rer, der ein Chromosom weniger hat.
Nur deshalb schon sollte man ihre Leis-
tungen eigentlich immer gebiithrend
achten.

Wenn es Preise geben wiirde fiir
Warmherzigkeit, Spontanitdt und Ehr-
lichkeit, hatten Menschen mit Down-
Syndrom schon bessere Karten. Das sind
aber Qualitdten, die heute nicht so sehr
gefragt und sicher nicht ,preiswiirdig"
sind.

Wir vergeben schon alle zwei Jahre
einen Preis an einen Wissenschaftler,
der sich fiir Menschen mit Down-Syn-
drom eingesetzt und sich dabei durch
besonderes Engagement ausgezeichnet
hat. Da wird also Leistung im tiblichen
Sinne ausgezeichnet.

Nie wiirde ein Mensch mit Down-
Syndrom, egal wie er sich anstrengt,
diesen Preis bekommen kénnen. Das ist
unfair, ungerecht. So beschlossen wir,
einen neuen Preis zu kreieren, den ganz
speziell nur Menschen mit Down-Syn-

drom bekommen konnen. Dieser Preis,
der in Zukunft alle zwei Jahre {iber-
reicht werden soll, ist gedacht fiir be-
sondere Leistungen auf kiinstlerischem
oder sportlichem Gebiet, im sozialen
Bereich oder weil der Preistrager sich
auf irgendeine Art und Weise verdient
gemacht hat.

Das Goldene Chromosom fiir den
Schauspieler Bobby Brederlow

Das Goldene Chromosom, das heute erst-
mals verliehen wird, geht an Bobby
Brederlow. Bobby ist seit einigen Mona-
ten ein Begriff. In der Fernsehserie , Lie-
be und weitere Katastrophen®, die An-
fang dieses Jahres von der ARD ausge-
strahlt wurde, spielte er eine Hauptrol-
le. Wir alle waren begeistert von der
ganz natiirlichen Art, wie Sie, Bobby,
das gemeistert haben.

Weshalb war das so besonders? Men-
schen mit Down Syndrom stehen haufig
im Abseits. Bobby nicht. Er ist akzep-
tiert und integriert. In diesem Fernseh-
film spielte er nicht etwa in einer Ne-
benrolle mit, nein! Er spielte einen der
Hauptdarsteller und das ganz selbstver-
standlich. Mittendrin!

Wer kann sich vorstellen, mit einem
Menschen mit Down-Syndrom intensiv
zusammenzuarbeiten? Die allerwenigs-
ten von uns. Aber hier spielen bekannte
Schauspieler wie Senta Berger, Michae-
la May oder Friedrich von Thun ganz
selbstverstdndlich mit Bobby. Plotzlich
werden Menschen mit Down-Syndrom

wahrgenommen als Menschenund nicht
in erster Linie als Behinderte. Bobby
hat gezeigt, dass Menschen mit Down-
Syndrom durchaus ,salonfihig® sind.

Den Menschen, die es moglich mach-
ten, dass Bobby die Gelegenheit bekam,
zu zeigen, wozu Menschen mit Down-
Syndrom fiahig sind, wenn man ihnen
die Chance gibt, gilt selbstverstdndlich
ebenso unser Dank.

Menschen mit Down-Syndrom sind
selbst ihre besten Fiirsprecher

Bei den Zuschauern ist die Botschaft
angekommen. Bobby als Sympathie-
trdger hat an den vier Abenden, an
denen der Film gesendet wurde, das
Bild von Down-Syndrom in den Képfen
der Menschen verdndert. Mit Sicherheit
hat Bobby mehr Leute erreicht, als wir
in unseren Elterngruppen mit unzéhli-
gen Veranstaltungen und Aktionen tiber
viele Jahre! Das macht uns schon ein
wenig neidisch. Da ndmlich miithen wir
uns 48-malmehr ab und erreichennicht,
was der Bobby einfach so, selbstver-
standlich zustande bringt!

Gleichzeitig zeigt uns das, dass wir
bei unserer Offentlichkeitsarbeit Men-
schen mit Down-Syndrom miteinbezie-
hen miissen. Sie sind selbst ihre besten
Flirsprecher.

Aus der Ansprache von Cora Halder

anlésslich die Ubergabe des Goldenen
Chromosoms am 7. Mai 1999.
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DS-KONGRESS MALTA

Malta: Vierter Europdischer
Down-Syndrom-Kongress

Cora Halder

Down-Syndrom verbindet

Was mich jedes Mal wieder bei einem
internationalen Kongress fasziniert, ist
die Tatsache, dass man sich hier mitein-
ander unterhalten kann wie unter Freun-
den. Man ist sich nicht fremd. Ob aus
Libyen oder Kuwait, ob aus Singapur
oder Hongkong, aus Siidafrika oder den
USA, aus Slowenien oder Russland, man
hatimmer ein gemeinsames Gesprachs-
thema: unsere Kinder mit Down-Syn-
drom! Und das ist so unerschopflich,
dass man auch nach vier Tagen Zusam-
mensein nicht alles diskutiert hat, noch
lange nicht alle Fragen stellen konnte,
noch lange nicht alle Themen bespro-
chen hat. Religion, Herkunft, sozialer
Status, Sprache oder kultureller Hinter-
grund spielen alles keine Rolle, denn
Down-Syndrom mit seinen schwierigen
und schonen Aspekten betrifft alle glei-
chermaf3en.

Deshalb ist es eben auch jedes Mal
eine enorm bereichernde Erfahrung, ei-
nen solchen Kongress zubesuchen. Nicht
nur das fachliche Wissen, das man ver-
mittelt bekommt, es ist auch und viel-
leicht sogar noch wichtiger, noch be-
deutender zu erfahren, wie sich welt-
weit Eltern engagieren fiir die Rechte
ihrer Kinder mit Down-Syndrom.

Zwei grofle Kongresse bieten dazu
in der ndchsten Zeit die Gelegenheit. In
Jerusalem und Sydney finden demnéchst
solche internationale Treffen statt. In-
formationen dazu auf Seite 58.

Einleitung

Ein groBes Ereignis, dieser vierte Euro-
pdische Down-Syndrom-Kongress auf
Malta. Das inhaltlich abwechslungsrei-
che Tagungsprogramm, die interessan-
ten Rahmenaktivitdten und der perfek-
te Ablauf des Ganzen beeindruckten die
Teilnehmer. Organisator war die Malta-
DS-Association, ein Verein mit 200 Mit-
gliedern (man schatzt, dass auf Malta
insgesamt 300 Menschen mit Down-
Syndrom leben). Natiirlich bekam der
Verein Schiitzenhilfe von EDSA und
FIDS, hauptsédchlich bei der Vermitt-
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lung von Referenten. Die harte Arbeit
vor Ort aber hat die Down-Syndrom-
Gruppe Malta iibernommen. Ein grof3es
Lob fiir die Organisation gebiihrt John
Peel, dem Prédsidenten des Vereins, und
seinem Team. Die Mid-Med Bank war
Hauptsponsor der Tagung und, interes-
santerweise, ebenso Playmobil Malta!

Referenten aus aller Welt

Vier Tage lang konnten die ca. 300

Teilnehmer aus 35 Lidndern aus 50 Vor-

tragen wahlen. Die Hauptreferenten

waren

I Kenn Jupp aus den USA mit dem
Thema Diagnosevermittlung,

0 Victor Grech aus Malta referierte
iiber Herzfehler,

I Sue Buckley (GB) stellte in ihrem
Vortrag die Sprachentwicklung in
den Mittelpunkt,

I Ben Sacks erorterte die Sexualitiit
von Menschen mit Down-Syndrom,

I Siegfried Pueschel aus den USA
behandelte das Thema Erwachsen
werden und das Leben in der
Gesellschaft und

I Leena Matikka aus Finnland be-
schiftigte sich mit den Rechten des
Menschen mit Down-Syndrom.

Einige dieser Referate werden Sie nach
und nach in Leben mit Down-Syndrom
lesen konnen. In diese Ausgabe haben
wir das Referat von Kenn Jupp tiber die
Diagnosevermittlung aufgenommen.

Ideen sammeln fiir die eigene
Arbeit

In verschiedenen Symposien présen-
tierten Fachleute Projekte und Studien
aus ihrem jeweiligen Land.

Rivka Sneh stellte ein bemerkens-
wertes Projekt vor, das in Israel seit
zehn Jahren erfolgreich durchgefiihrt
wird. Im Rahmen eines Programms , frei-
williger sozialer Einsatz“ arbeiten Ju-
gendliche aus Gymnasien regelméfBig
mit Kindern mit Down-Syndrom. Es gibt
z.B. Leseunterricht oder es wird ge-
meinsam am Computer gearbeitet. Auch

im sportlichen oder kiinstlerischen Be-
reich findet dieses Training statt. Die
Kinder mit Down-Syndrom genief3en
diese Zusammenarbeit mit den jungen
Leuten, ihr Selbstbild sei dadurch ge-
stiegen. Die Jugendlichen entwickelten
so ein positives Bild von Personen mit
Down-Syndrom und zeigten sich beim
Unterrichten erfinderisch und fantasie-
voll. Das Projekt hat groen Zulauf.

Anna Contardi aus Rom, Italien be-
richtete von der Zusammenarbeit
zwischen AIPD (Associazione Italia
Persone Down) und McDonald’s. Acht
junge Menschen mit Down-Syndrom
wurden bei dieser Firma ausgebildet
und in verschiedenen Restaurants in
Rom angestellt. Sie erledigen die glei-
chen Aufgaben und bekommen die glei-
che Bezahlung wie die anderen Ange-
stellten. Lediglich geringfiigig mussten
Arbeitsbedingungen angepasst werden.
So sei z.B. ein fester Plan mit Arbeits-
und Ruhepausen einzuhalten. Das Pro-
jekt ist sehr erfolgreich und soll nun auf
McDonald’s-Restaurants in anderen
Stdadten Italiens ausgedehnt werden.

Beeindruckend sind Programme aus
Agypten oder von den Philippinnen,
Léandern in denen die Arbeit mit behin-
derten Menschen noch am Anfang steht.
In Agypten, so erzihlte Essam Khouzam,
werden von den etwa zwei Millionen
Menschen mit einer geistigen Behinde-
rung erst einige tausend tiberhaupt be-
treut, und die auch nur in groB3en Insti-
tutionen. Khouzam stellte das Seti Cen-
ter der Caritas-Agypten in Kairo vor,
das er leitet. Dieses Frithforderzentrum
versucht ein Netz von Hilfen aufzubau-
en und bildet Erzieher und Pddagogen
aus.

Erfreulich zu sehen, wie erfolgreich
derrussische Down-Syndrom-Verein ar-
beitet. Viele Fachbiicher wurden be-
reits ins Russische tibersetzt, sogar das
komplette Frithféorderprogramm Small
Steps (Macquarie) gibt es schon in einer
russischen Version. Der Verein schafft
es, immer mehr Kinder aus den Heimen
zu holen und neu betroffene Eltern ha-
ben heute mit ihrem Kind wesentlich
bessere Chancen als noch vor einigen
Jahren.

In der Septemberausgabe werden
nebst dem Vortrag von Dr. Pueschel
verschiedene andere Beitrdge aus
Malta verdffentlicht.




DS-KONGRESS MALTA

Diagnosevermittlung

Kenn Jupp

Ein Baby zu bekommen gehort zu den Hohepunkten in
unserem Leben. Gefiihle von Liebe, Freude, Hoffnung
und Stolz sind mit diesem Ereignis verbunden. Dies
alles gerdt ins Wanken, wenn das Baby behindert zur
Welt kommt. Was empfinden Eltern dann? Wie werden
sie damit fertig? Ausschlaggebend fiir die Beziehung zu
ihrem Kind ist die Art und Weise, wie die Nachricht iiber
die unerwartete Diagnose vermittelt wird.

Eines von vierzig Babys kommt mit einer Behinderung
oder Krankheit zur Welt. Wenn so etwas passiert, wie
soll das Krankenhauspersonal reagieren? Jahre spdter
werden sich Eltern wortwortlich daran erinnern, was
der Arzt gesagt hat und wie er mit der Situation
umging. Trotzdem werden diejenigen, die diese schwie-
rige Aufgabe erfiillen miissen, darauf nicht oder nur
mangelhaft vorbereitet.

Als erster Referent beim vierten Europdischen Down-
Syndrom-Kongress trug Kenn Jupp eine Studie vor, die
von seiner vor kurzem gestorbenen Frau Dr. Sheila Jupp
durchgefiihrt wurde. Kenn Jupp ist ein ausgezeichneter
Redner und hat mit seinem Vortrag iiber dieses iiberall
auf der Welt immer noch sehr schwierige Thema die
Herzen der anwesenden Eltern und Fachleute sehr
geriihrt.

Dr. Sheila Jupp hat Hunderte von Eltern, die ein Kind
mit einem Handicap bekommen hatten, interviewt. Sie
hat nach ihren Gefiihlen gefragt, als ihnen die Diagnose
vermittelt wurde, und wollte von ihnen wissen, wie ein
solches Gesprdch gefiihrt werden sollte. Andererseits
hat sie auch mit Fachleuten gesprochen, die solche
Diagnosen vermitteln miissen.

Aus Dr. Sheila Jupps Studie wurden Richtlinien fiir die
Praxis abgeleitet, die nun von vielen Arzten, Hebam-
men, Sozialarbeitern und anderen Fachleuten in Grof3-
britannien mit Erfolg praktiziert werden.

Ein Kind zur Welt bringen - das
Wichtigste im Leben

Nach der Geburtihres Babys sind die
meisten Miitter nicht so besorgt tiber
das Gewicht ihres Neugeborenen
oder neugierig, ob es ein Junge oder
ein Méddchen ist. Die Frage, die zu-
erst gestellt wird, lautet vielmehr:
,Ist alles in Ordnung?“ In der Regel
kann das Krankenhauspersonal die
Eltern sofort beruhigen, aber auf 40
Babys kommt eines, das eine Krank-
heit oder eine Behinderung hat, wo-
durch seine Lebensqualitdt beein-
trachtigt werden kann.

Sich selbst zu reproduzieren ist
wesentlich fiir das Uberleben der
Spezies Mensch und jedes Mal wenn
ein Kind geboren wird, bedeutet dies
fiir uns aufs Neue eine Hoffnung fiir
die Zukunft. Ein Baby ist etwas Un-
verdorbenes, Unschuldiges, Perfek-
tes. Nach neun Monaten Wartezeit
hoffen und erwarten wir, dass unser
Baby mit diesen Qualitdten und noch
vielem mehr ausgestattet ist. Meis-
tens haben wir das Gefiihl, etwas
GroBartiges geleistet zu haben, fiih-
len uns enorm stolz, empfinden eine
tiefe Liebe und haben grof3e Pline
fiir die Zukunft unseres Kindes. Aber
diese Gefiihle werden plotzlich sehr
in Frage gestellt, wenn unser Baby
mit einem Handicap geboren wird.
Unsere Haltung kann sich dann auf
einmal grundlegend dndern. Im All-
gemeinen bereiten sich Frauen, die
ein Kind erwarten, auf ein gesundes
Kind vor.

Es ist nicht verwunderlich, nicht
krankhaft, dass, wenn sich diese Er-
wartungen nicht erfiillen und Eltern
konfrontiert werden mit einem Baby,
das so anders ist, als sie gehofft und
sich vorgestellt haben, diese Diskre-
panz langfristig zu einem richtigen
Trauma wird. In dieser Situation miis-
sen Eltern ihre Welt und das Verhélt-
nis zu ihrem Kind reorganisieren.

Die Art und Weise, in der Eltern
mitgeteilt wird, dass ihr Kind beson-
dere Bediirfnisse haben wird, kann
ausschlaggebend sein fiir die Bezie-
hung zuihrem Kind und zu den Fach-
leuten im Allgemeinen. Es kann ein
Faktor sein, der das ganze weitere
Familienleben beeinflusst.

Sogar viele Jahre nach diesem
Ereignis werden die meisten Eltern
sich noch genau an die Situation, wie
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ihnen die Diagnose vermittelt wurde,
erinnern, und viele kénnen noch Jahr-
zehnte danach wortwortlich die Sédtze
wiederholen, die ihnen so viel Schmerz
bereitet haben.

Kein Minderheiten-Thema
Mediziner sind wahrscheinlich viel hau-
figer in der Situation, unangenehme
Nachrichten vermitteln zu miissen, als
sie zundchstannehmen. Jeden Tag wer-
den in Europa und in den USA zusam-
men 20 Babys mit Down-Syndrom ge-
boren. In 20 Kliniken steht deshalb je-
den Tag das Personal vor der Aufgabe,
Eltern erzdhlen zu miissen, dass ihr
neugeborenes Baby Down-Syndrom hat.
AuBlerdem wird alle fiinf Minuten ein
Kind mit einer deutlich sichtbaren kor-
perlichen Behinderung geboren (Roy &
Huguet-Pech, 1987). Natiirlich geben
diese Zahlen nur die Diagnosen wieder,
die bei der Geburt offensichtlich sind,
alle Auffilligkeiten, die erst spéter be-
merkbar werden, sind nicht beriick-
sichtigt, wie z.B. Autismus oder Schizo-
phrenie im Kindesalter. Dazu kommen
noch gesundheitliche Schwierigkeiten,
die durch Amniozentese und Ultraschall
festgestellt werden.

Die Gefiihle der Diagnosevermittler
Diejenigen, die schwierige Diagnosen
vermitteln miissen, geraten selbst emo-
tional ins Schleudern, hauptsédchlich
deswegen, weil sie selbst auf diese Auf-
gabe nicht oder nur mangelhaft vorbe-
reitet sind. Eine Studie von Jupp & Cun-
ningham, verdéffentlicht in dem SCOVO
Report mit dem Titel Parents deserve
better von 1989, stellt klar, dass nur
neun von 67 Fachleuten, die befragt
wurden, wahrend ihrer Ausbildung auf
diesen Aspekt ihrer Arbeit hingewiesen
und ein wenig vorbereitet wurden.
Manch ein Mediziner empfindet es als
extrem schwierig, mit dieser unwieder-
bringlichen Situation fertig zu werden.
SchlieBlich ist seine ganze Ausbildung
darauf gerichtet, Menschen zu heilen
oder Gebrechen zu lindern oder zu ku-
rieren. Eine Diagnose, von der er weil,
dass sie endgiiltig ist und nicht heilbar,
gibt ihm ein Gefiihl der Machtlosigkeit,
der professionellen Inkompetenz und
des personlichen Versagens. Hinzu
kommtnoch, dass die Erwartungen, die
man im Allgemeinen in Arzte setzt (nicht
unbedingt begriindet), sehr hoch sind
und Arzte gerade in solchen Situationen
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Babys mit Down-Syndrom
brauchen einen guten Start!

(Franz Neumann)

diesen gar nicht entsprechen konnen.
Wihrend viele Arzte, die die Diagnose
iiberbringen miissen, versuchen, es so
schnell wie moglich hinter sich zu brin-
gen, um sich dann aus dem Staub zu
machen, weil das Ganze sie emotional
zu stark belastet, wiinschen sich Eltern,
dass der Arzt sich mehr Zeit nimmt und
auch bald fiir ein zweites Gesprach Zeit
hat.

Die Gefiihle der Eltern

Trotz der relativ hohen Prozentzahl von
Babys, die mit irgendeiner Auffilligkeit
geboren werden, sagen nur sehr wenige
Eltern, dass sie sich wadhrend der
Schwangerschaft Gedanken dariiber
gemacht haben, ob ihnen so etwas pas-
sieren konnte. Die angehenden Miitter
beschiftigen sich mehr mit den ver-
schiedensten Aspekten der Mutterschaft
oder machen sich Gedanken tiiber die
mehr praktische Seite, ein neues Fami-
lienmitglied zu haben. Wo soll das Baby
schlafen? Soll ich meinen Job ganz auf-
geben? Sie gehen aufin Dingen wie dem
Einkauf von Kinderwédgen oder ande-
ren Babyutensilien und besuchen
geburtsvorbereitende Kurse. Dies alles
ist Teil der Aufregung, die viel groerist
als der Gedanke, ein behindertes Kind
zu bekommen. Wenn Frauen iiber ne-
gative Aspekte in Zusammenhang mit
der Schwangerschaftnachdenken, dann
sind das in der Regel Dinge wie Ubel-
keit, Wehen, die Angst, nichtrechtzeitig
in der Klinik zu sein, Riickenschmer-

-

YT

zen, Sodbrennen oder die Befiirchtung,
dass das Fruchtwasser frithzeitig und in
einem unpassenden Moment abgeht.
Im Allgemeinen erwarten schwangere
Frauen ein gesundes Baby (Solnit &
Stark, 1961). Einige Enttduschungen
konnen leicht tberwunden werden.
Wenn beispielsweise Eltern auf einen
Jungen hoffen und stattdessen ein Mad-
chen bekommen. Aber wenn die Unter-
schiede (zwischen Hoffnung und Reali-
tdt) zu grof3 sind, kann dies iiber eine
lange Zeit traumatisch sein.

Es ist nicht verwunderlich oder
krankhaft, dass Eltern auf ein solch
eingreifendes Geschehen so emotional
reagieren. Wenn einem gesagt wird,
dass man nun ein Kind hat, das so ganz
anders ist, als man erwartete, stellt dies
aufeinen Schlag alle Informationen, die
man bewusst und unbewusst {iber Ge-
burt und Erziehung gesammelt hat, in
Frage. In einer solchen Situation miis-
sen Eltern sowohl ihre eigene Welt wie
auch ihren Blick auf das Baby neu orga-
nisieren und sind dabei angewiesen auf
Informationen, die sie von Fachleuten
bekommen. Diese Informationen stel-
len die Basis dar, auf der Eltern neu
aufbauen miissen. Gute Informationen
bedeuten deshalb, dass Eltern ein guter
Start gegeben wird bei diesem schwieri-
gen Anpassungsprozess.

Wiéhrend der letzten 30 Jahre wur-
de in verschiedenen Studien aufgezeigt,
wie die Reaktionen der Eltern gew6hn-
lich verlaufen. Solche Modelle sind hilf-
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reich, um eine Idee zu bekommen, was
zu erwarten ist. Man sollte dabei jedoch
nicht aus den Augen verlieren, dass
jedes Elternpaar auch seine ganz indivi-
duelle Art hat, mit dem Problem umzu-
gehen. Dies ist u.a. abhéngig von der
eigenen Personlichkeit, von den verfiig-
baren Hilfen am Anfang und davon, wie
Familie, Freunde und die Gesellschaft
damit umgehen.

Von den vielen Studien, die zu die-
sem Thema erschienen sind, erscheint
die Einteilung tiber die Gefiihle und Re-
aktionen der Eltern von MacKeith (1973)
am brauchbarsten.

Erste Phase -

Schock: das Gefiihl eines schmerz-
lichen Verlustes

Die meisten Eltern beschreiben ein Ge-
fithl von Erstarrung, wenn sie mit der
Diagnose konfrontiert werden. Sie ha-
ben das Gefiihl eines schrecklichen Ver-
lustes: des Verlustes des perfekten Ba-
bys, das sie eigentlich erwarteten, und
des Verlustes aller ihrer Hoffnungen
und Traume. Es ist auBBerdem eine Zeit,
in der sie enorm unter Druck stehen,
weil sie die Realitidt der neuen Situation
verstehen und akzeptieren sowie an-
fangen sollen, dieses Baby, das jetzt zu
ihrer Familie gehdrt und mit dem sie ihr
Leben lang zusammen sein werden, lieb
zu gewinnen und fiir es zu sorgen.

Dieses Gefiihl der Betdubung, das
viele Eltern beschreiben, dauert hiufig
tagelang an. Die Eltern erledigen ihre
taglichen Aufgaben routineméfig und
die Versorgung des Babys mehr oder
weniger mechanisch.

Wiéhrend dieser Periode unterschei-
detMacKeiths Bericht zwei unterschied-
liche biologische Reaktionen:

I Das Gefiihl, das hilflose Baby
beschiitzen zu miissen, was dann
aber auch in eine Uberbehutsam-
keit bei der Versorgung des Babys
ausarten kann,

I Ablehnung gegen das Anderssein,
was oft das Gefiihl hervorruft,
fliehen, weglaufen zu wollen. Dies
ist keine ungewohnliche Reaktion
von Vitern, wihrend Miitter, die
ofter rein physisch gar nicht dazu in
der Lage sind, vielleicht eher emo-
tional ,abschalten® und nur noch
mechanisch funktionieren. Einige
Eltern lehnen ihr Baby vielleicht ab,
mit rationellen Argumenten, z.B.
indem sie sagen, dass ein Ort mit

Fachleuten, die spezialisiert in der
Erziehung solcher Kinder sind,
bestimmt besser fiir ihr Baby sei.
Andere Eltern umsorgen zwar das
Kind ganz intensiv, jedoch ohne ein
Gefiihl von Warme oder Liebe. Sie
versuchen so, Gefithle von Ableh-
nung zu kompensieren.

Zweite Phase -

Das ,Nicht-wahrhaben-Wollen*
Dies ist bei vielen Eltern die Zeit des
Nicht-glauben-Wollens und des Herum-
ratselns. Sie sind nicht in der Lage zu
akzeptieren, dass ausgerechnetihr Kind
mit einer Behinderung geboren ist, dass
das ausgerechnet ihnen passiert. Hiu-
fig gehen Eltern in dieser Phase auf die
Suche nach anderen Meinungen, spre-
chen mit anderen Arzten und Fachleu-
ten in der Hoffnung, eine bessere Nach-
richt zu bekommen. Dieses ,,shopping
around“ der Eltern empfinden viele Arz-
te alsunangenehm, weil es ihnen schwer
fallt, Eltern zu beraten, die scheinbar
ihre medizinischen Kenntnisse in Frage
stellen.

Dritte Phase - verwirrende Gefiihle

Gleichzeitig und eng mit den ersten bei-
den Phasen verbunden, kann eine gro-
Be emotionale Verwirrung entstehen.
Eltern sind wiitend iiber den Verlust
(des erwarteten, gesunden Babys) und
lassen diese Wut heraus, indem sie sich
dem Krankenhauspersonal gegeniiber
aggressiv verhalten, vor allem demjeni-
gen gegeniiber, der die Diagnose ver-
mittelt hat. Die Wut kann auch noch da
sein, wenn das ,shopping around* kei-
ne neuen, positiven Erkenntnisse ge-
bracht hat. Einige Eltern stellen sich
selbst sehr in Frage und haben das
Gefiihl, versagt zu haben. Manchmal
glauben sie, sie seien gar nicht fahig, ein
Kind zu zeugen und groBzuziehen. Ih-
nen fehlt das Vertrauen in ihre Fihig-
keiten, ihr Kind richtig zu erziehen, und
sie betrachten sich als inkompetent bei
der Versorgung des Babys.

Manchmal auch gibt es Schuldge-
fiihle, die verschiedene Ursachen ha-
ben konnen. Eltern geben die Schuld
der Pille, andere glauben, wihrend der
Schwangerschaft bestimmte Dinge
falsch gemacht zu haben. Vereinzelt
meinen Eltern auch, die Geburt eines
Kindes mit Einschrdnkungen ist ihnen
als Strafe auferlegt, weil sie sich in der

Vergangenheitnichtimmer tadellos ver-
halten haben.

Es gibt auch Eltern (obwohl in der
heutigen Zeit eher selten), die sich sehr
fiir die Behinderung ihres Kindes schi-
men und versuchen, allen Menschen
aus dem Wege zu gehen, mit ihrer Fa-
milie zuriickgezogen leben und sich
selbst in eine soziale Isolation stiirzen.

Vierte Phase - Gleichgewicht

Es kann nun eine Zeit des Gleichge-
wichts folgen, wiahrend die heftigen Re-
aktionen der Anfangssituation allméih-
lich abnehmen. Dies ist wie die Ruhe
nach einem Sturm. Dies ist aber auch
eine Zeit von noch sehr geringem emo-
tionalem Widerstand, wobei jeder neue
Stress (z.B. gesundheitliche Komplika-
tionen beim Baby) Eltern wieder in die
erste Phase zuriickwerfen kann.
Wihrend dieser Gleichgewichts-
phase werden viele Eltern versuchen,
alle ihre emotionalen Reserven zu akti-
vieren, was dann schlieB3lich zu der letz-
ten Phase, der Reorganisation, fiihrt.

Fiinfte Phase - Reorganisation

Dies kann nach einigen Wochen, Mona-
ten oder erst nach Jahren eintreten,
abhéangig davon, wie ernsthaft das Han-
dicap des Kindes oder wie die Person-
lichkeitsstruktur der Eltern ist. Dies ist
auf jeden Fall die Zeit der emotionalen
Stabilitdt. Wenn Eltern eine Weile er-
folgreich fiir ihr Kind gesorgt haben,
entwickelt sich bei ihnen auch wieder
mehr Selbstvertrauen, den Anforderun-
gen gewachsen zu sein, und sie bekom-
men mehr Selbstbewusstsein. In dieser
Phase suchen Eltern auch Kontakt zu
Elterngruppen, gehen wieder aus und
fangen an, anderen Familien, die in der
gleichen Situation sind, zu helfen.

Es iiberrascht nicht, dass haufig El-
tern, die diese intensiven Verarbei-
tungsstufen selbst durchgemacht haben,
fahiger sind, auch mit anderen schick-
salhaften Ereignissen besser fertig zu
werden.

Die verschiedenen Phasen der An-
passung an die neue Situation greifen
ineinander und die Dauer der einzelnen
Phasen variiert enorm — was die eine
Familie in nur einigen Monaten durch-
lauft, kann bei einer anderen Familie
viel linger dauern.

Leben mit Down-Syndrom Nr. 31, Mai 1999 9



DS-KONGRESS MALTA

Krisensituationen kommen immer
wieder

Wihrend dieser kritischen Zeit, in der
Eltern die verschiedenen Stufen der Be-
waltigung durchlaufen, wird deutlich,
wie wichtig die Rolle der begleitenden
Fachleute ist. Esistaber ein Trugschluss
anzunehmen (wie man aus verschiede-
nen Strategien vielleicht annehmen
konnte), dass nach diesen Verarbei-
tungsphasen Eltern keine solchen trau-
matischen Erfahrungen mehr erleben
werden.

Wir wissen aus einer Studie von
Wikler et al. (1981), dass es im Leben
der Familien, die ein Kind mit einer
Behinderung haben, zahlreiche Krisen-
situationen geben wird. Diese kritischen
Phasen ereignen sich dann, wenn das
Anderssein des Kindes wieder sehr in
den Vordergrund riickt. Zum Beispiel
bei der Einschulung, wenn die ,norma-
len“ Kinder in die Regelschule kommen
und das Kind mit Down-Syndrom wo-
mdoglich in eine Sonderschule muss. Die
Teenagerjahre, die Sexualitit, der Uber-
gang ins Arbeitsleben sind alles The-
men, die das Trauma, das Eltern bei der
Geburt des Kindes erfahren haben, wie-
der hochkommen lassen. Dies sind die
eingreifendsten Ereignisse, daneben gibt
es aber eine Vielzahl anderer Situatio-
nen, die tdglich Stress und Sorge verur-
sachen konnen. Beispielsweise wenn
Eltern feststellen, dass ihr Kind nicht zu
einer Geburtstagsfeier eingeladen ist,
wo alle anderen hingehen, oder die Bli-
cke der anderen und die hinter der
Hand gemachten Bemerkungen, wenn
ihr zehnjahriger Sohn im Bus einen
Wutanfall bekommt, oder das Gefiihl,
isoliert zu sein im Wartezimmer beim
Kinderarzt, wenn die anderen Miitter
einem Gespriach mitihnen aus dem Weg
gehen, weil sie nicht genau wissen, was
sie sagen sollen.

Babys mit Down-Syndrom

brauchen unsere
Liebe und Zuwendung
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Richtlinien fiir die Praxis

Faktoren, die das Verhalten der
Fachleute beeinflussen

Unser personlicher Umgang mit den
verschiedensten medizinischen Beson-
derheiten und unsere eigene Einstel-
lung zu behinderten Menschen spielen
eine wichtige Rolle bei der Art und Wei-
se, wie wir Eltern iiber eine schwierige
Diagnose aufkldren. Diese Einstellung
wird deutlich sichtbar sein in unserer
Korpersprache, darin was wir sagen,
und mit welchen Worten wir das tun.
Wenn wir der Meinung sind, dass Kin-
der mit Down-Syndrom eine ewige Last
fiir die Eltern sind, wird diese Perspek-
tive auch dasjenige sein, was wir ver-
mitteln.

Wie wir mit unseren eigenen Gefiih-
len und mit denen, die jetzt in ein Trau-
ma versetzt werden, umgehen, wird im
direkten Zusammenhang damit stehen,
wie gut wir uns auf unsere Aufgabe ver-
stehen. Wenn wir leicht selbst emotio-
nal werden, wenn andere weinen, wird
dies bei dem Erstgespridch bestimmt
auch offensichtlich.

Unsere eigenen Erwartungen tiiber
die Zukunft der Familie und die des
Kindes werden ebenfalls eine Rolle da-
bei spielen, wie wir Eltern die Diagnose
vermitteln. Wenn wir nicht tiber Up-to-

date-Informationen verfiigen oder ein
vollig negatives Erwartungsbild haben,
wird dies das Gesprach mit den Eltern
natiirlich beeinflussen: Die Reaktion der
Eltern, das Umgehen mit der neuen
Situation wird ganz wesentlich davon
gepragt.

Diese Faktoren miissen sorgfiltig
iiberdacht werden, weil sie auf Dauer
zu Schwierigkeiten zwischen Thnen, als
Fachmann, und den Eltern fithren kon-
nen, sogar dann, wenn Sie die prakti-
schen Richtlinien, die hier aufgestellt
sind, genau verfolgen. In fritheren Stu-
dien werden viele Empfehlungen an die
Eltern erwéhnt.

Ich mochte hier darstellen, wie aus
Elternsicht das Erstinformationsge-
spriach verlaufen sollte. Die unten er-
wihnten Empfehlungen sind als Richt-
linien und nicht als fixe Regeln gedacht.
Eltern haben individuelle Bediirfnisse,
und die sollten auch berticksichtigt wer-
den.

Wo und Wann?

1. Eltern wiinschen in der Regel so friih
wie moglich iiber die Behinderungihres
Kindes aufgeklart zu werden, wenn mog-
lich schon innerhalb der ersten 24 Stun-
den.
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2.Wenn esnicht moglich ist, die Diagno-
se schon in den ersten Tagen genau zu
definieren, dann sollten Eltern wenigs-
tens iber den Verdacht aufgeklart, statt
hinters Licht gefithrt werden.

Wenn Sie selbst noch unsicher sind,
ist es am besten, dies den Eltern so mit-
zuteilen.

Wenn zu einer genauen Diagnose
verschiedene Tests durchgefithrt wer-
den miissen, dann erkldren Sie den El-
tern, weshalb die Tests gemacht wer-
den und bis wann man mit einem Er-
gebnis rechnen kann.

Um die Unruhe der Eltern nicht noch
mehr zu steigern und Ihr Verhéltnis zu
ihnen nicht in Gefahr zu bringen, ist es
wichtig, dass Sie immer ehrlich und
offen iiber die Situation sind. Eltern
werden Vertrauen zu Ilhnen bekommen,
wenn sie merken, dass Sie alle Informa-
tionen mit ihnen teilen und ihnen in
dieser schwierigen Zeit zur Seite ste-
hen. Die Vertrauensbasis wird zerstort,
wenn Eltern das Gefithl haben, man
lasst sie im Dunkeln, man enthélt ihnen
Informationen vor oder ihnen wird nicht
deutlich genug erklart, was tatsdachlich
mit ihrem Kind los ist.

3. Die meisten Eltern bevorzugen es,
gemeinsam die Diagnose vermittelt zu
bekommen. So konnen sie sich gegen-
seitig unterstiitzen und konnen gemein-
sam mehr und besser Informationen
aufnehmen. Fiir eine Mutter, die die
Nachricht zuerst allein mitgeteilt be-
kommt, ist es ein weiteres Trauma, nun
auch den Partner noch aufkliren zu
miussen.

4. Nach dem ersten Gesprich soll
Eltern die Moglichkeit gegeben werden,
sich in einen separaten Raum, wo sie
nicht gestort werden konnen, zuriick-
zuziehen.

5. Es ist duBerst wichtig, dass das
Baby wihrend des Gesprdchs und da-
nach mit dabei ist. Dies verringert die
Chance, dass Eltern das Baby ablehnen,
weil sie trotz der schlechten Nachricht
gleichzeitig sehen, wie lieb und niedlich
das Baby aussieht. Ist das Baby nicht
dabei, konnen die schrecklichsten Bil-
der iiber das Aussehen des Babys ent-
stehen.

6. Eine Hebamme sollte in der Nédhe
sein, wenn der Arzt nach dem ersten
Gespriach geht. Sie konnte dann auf
Wunsch der Eltern mitihnen bestimmte
Dinge noch einmal durchgehen.

Wie?

Derjenige, der die Eltern aufklirt, sollte
—mit ihnen schon vorher bekannt sein.
Diese Vertrautheit hilft in dieser vollig
neuen, fremden Welt, Angste und Sor-
gen etwas zu verringern.

- offen und ehrlich sein und ihnen zei-
gen, dass sie von dem jeweiligen Fach-
mann respektiert und geschitzt werden,
—Verstdandnis haben fiir die eventuellen
Reaktionen, die die Diagnose bei den
Eltern hervorrufen kann,

—sicher sein iiber die Fakten und Infor-
mationen, die er weiterreicht. Eltern
miissen sich in dieser Situation eine
Basis schaffen, um ihr Kind und seine
Bediirfnisse besser zu verstehen. Kon-
krete Fakten sind bei diesem Prozess
sehr hilfreich.

— dazu bereit sein, sich viel Zeit fiir die
Eltern zu nehmen. Dies zeigt, dass der
Fachmann sich um die Eltern kiimmert
und sie respektiert, statt Eltern zu be-
starken in ihrem Gefiihl, der Situation
nicht gewachsen zu sein,

— vorbereitet sein auf die emotionalen
Reaktionen, und darauf sensibel und
riicksichtsvoll eingehen.

Was?

Ganz allgemein sind zwei grundlegende
Punkte zu beachten:

1. Stell das Kind in ein positives, aber
realistisches Licht!

2. Vermittle Eltern das Gefiihl, dass sie
fahig sein werden, mit der neuen Situa-
tion zurechtzukommen!

Das Erstgesprich

Das Erstgespréach sollte mindestens eine
halbe Stunde dauern und in einem ruhi-
gen Raum, wo man ungestort ist, statt-
finden. Es ist in der Regel ein sehr
intensives, emotionales Gesprich, wo-
beinur wenige wirkliche Fakten weiter-
gegeben werden kénnen. Probieren Sie,
folgende Bereiche anzusprechen:

0 die Beschreibung der Behinderungs-

art,

I die Untersuchungen, die gemacht
werden miissen, um die Diagnose zu
bestétigen,

I die mogliche(n) Ursache(n) fiir die
Behinderung und

I erkldren Sie den Eltern, dass weitere
Gesprache stattfinden werden, um
detaillierter iiber das Anderssein des
Kindes und die Konsequenzen da-
raus zu sprechen.

Weitere Gespriche

Es sollte Zeit vorhanden sein fiir mehre-
re Gespréche, die immer in einem pri-
vaten Rahmen stattfinden sollten. Hier-
bei sollten der Kinderarzt und die Heb-
amme, die bei der Geburt dabei war,
anwesend sein. Informationen aus vori-
gen Gespréchen sollten wiederholt und
allméahlich erweitert werden.

Folgende Punkte sind bei den néchsten
Besprechungen auflerdem noch wich-
tig. Es sollte:
1. Gber die Auswirkungen der
Behinderung gesprochen werden,
iiber die speziellen Bediirfnisse, die
das Kind haben wird,

2. ein Treffen organisiert werden
mit derjenigen, die die Familie
begleiten wird, wenn sie aus dem
Hospital entlassen wird (evtl.
Sozialarbeiterin, Frithforderung),

3. hingewiesen werden auf lokale
und nationale Selbsthilfegruppen,

4. ein Erstinformationspaket und
eine Liste mit Up-to-date-Literatur
zusammengestellt werden,

5. eine Ubersicht (zusammengestellt
von demjenigen, der die Diagnose
vermittelt hat), mit allen Fakten und
Daten, den Eltern gegeben und mit
ihnen besprochen werden,

6. sich Zeit genommen werden
festzustellen, ob die Eltern die
Information auch verstanden haben.
AuBerdem sollte ein Gesprachster-
min festgelegt werden fiir die
Woche, nachdem die Familie das
Krankenhaus verlassen hat. Uber-
haupt ist es wichtig, dass Eltern in
den Monaten danach die Gelegen-
heit geboten wird, sich 6fter mit
dem Arzt zu treffen, der sie auf-
geklart hat.

Einige zusatzliche Vorschlige

Ley u.a. (1979) untersuchte die Zufrie-
denheit der Betroffenen bei der Uber-
mittlung von medizinischen Informa-
tionen und stellte die beiden folgenden
wesentlichen Kriterien fest, die diese
Zufriedenheit positiv beeinflussen:

1. Die Arzte sollten sich vergewis-

sern, ob ihre Patienten alles verstan-

den haben und

2. dass sie sich auch spéter an den
Inhalt des Informationsgesprichs
erinnern kénnen.
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Weshalb verstehen die Menschen
hadufig nicht, was gesagt wird?

Es gibt drei miteinander zusammen-
hidngende Faktoren, weshalb die Men-
schen die ihnen vermittelten Informa-
tionen nicht verstehen:

1. Das Material, das ihnen gezeigt wur-
de, ist zu technisch oder nicht verein-
facht genug.

2. Haufig mangelt es den Eltern an
grundlegenden medizinischen Kennt-
nissen, die die Fachleute aber fiir gege-
ben annehmen. In einer Untersuchung
wurde beispielsweise festgestellt, dass
54 % der Durchschnittsbevolkerung
nicht wissen, wo ihre Nieren sich im
Koérper befinden, 49 % nicht wissen, wo
genau der Magen ist, oder 40 % nicht
angeben konnten, wo im Koérper die
Lungen sich befinden. Davon ausge-
hend miissen wir annehmen, dass wenn
wir also iiber ganz spezifische Behinde-
rungen sprechen, die Kenntnisse der
Eltern hochstwahrscheinlich auch nur
sehr oberflichlich und mangelhaft sind.
3. Die Menschen haben oft enorm fal-
sche Vorstellungen, die dann ein richti-
ges Verstehen regelrecht verhindern.
So gingen Ley & Spelman (1976) der
Frage nach, was Menschen in der Regel
iiber Magengeschwiire wissen. Nur zehn
Prozent hatten eine einigermafen ge-
naue Vorstellung davon, wie Sdure im
Magen abgesondert wird.

So dhnlich werden die Menschen
absolut ungenaue Vorstellungen haben
iiber Behinderungen und deren Ursa-
chen.
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Babys mit Down-Syndrom
schenken viel Liebe und
Frohlichkeit

(Rahel Maria Stegemann)

Weshalb werden viele wichtige
Informationen wieder vergessen?

1. Wenn Eltern zu geschockt und be-
sorgt sind, wird das ihr Gedédchtnis an
dasjenige, was ihnen erzédhlt wird, sehr
beeintrdchtigen. Der Moment, in dem
man gesagt bekommt, dass sein Kind
eine Behinderung hat, ist ohne Zweifel
ein solcher dulerst besorgniserregen-
der Moment, sodass Eltern gar nicht voll
aufnahmefihig sein kénnen.

2. Je groBer die medizinischen Kennt-
nisse und das medizinische Verstindnis
der Eltern sind, desto gréf3er auch die
Chance, dass sie sich an das Gesagte
erinnern kénnen.

3. Eltern werden sich am ehesten an
dasjenige erinnern, was ihnen zuerst
gesagt wird.

4. Eltern konnen sich am besten an die
Dinge erinnern, die sie selbst in dem
Moment als wichtig einstufen. Dies kann
natiirlich erheblich abweichen von dem,
was der Mediziner als bedeutsam findet.

Wie kann Eltern geholfen werden,
Informationen besser zu verstehen
und zu behalten?
I Vereinfache die Informationen:
— Vermeide den Gebrauch medizini-
scher Fachsprache!

— Benutze kurze Worter und Sitze!

— Passe Gespréachsniveau und -stil
dem jeweiligen Gesprachspartner
an!

I Versuche die Informationen in ver-
schiedene Kategorien einzuteilen! Sie

kénnen z.B. sagen: ,Ich werde Thnen

jetzt finf wichtige Dinge nennen®:

1. Was die speziellen Bediirfnisse
Ihres Kindes sein werden,

2. welche Untersuchungen gemacht
werden miissen,

3. was mit Ihrem Kind geschehen
wird,

4. welche Behandlung Thr Kind
brauchen wird,

5. was Sie machen konnen, um
Threm Kind zu helfen.

Danach wird aufjeden Punkt detaillier-
ter eingegangen:
Erstens, Ihr Kind wird ... usw.
Zweitens, wir werden folgende
Untersuchungen durchfiihren: ... usw.

I Wiederhole die Informationen. Je 6f-
ter jemand etwas hort, desto leichter
fallt es ihm, dies im Gedéchtnis zu be-
halten. Die deutliche Einteilung in ver-
schiedene Kategorien hilft dabei, weil
es eine gute Methode ist, Dinge struktu-
riert zu wiederholen.

I Gib konkrete und spezifische Ratschli-
ge und keinen globalen Rat. Allgemeine
Anweisungen werden nicht so ernst
genommen wie ganz genaue Hinweise
fiir die betroffene Person in ihrer jetzi-
gen Lage. Allgemeine Hinweise werden
viel leichter vergessen.

I Sag dem Menschen auch genau, wel-
che Dinge er behalten soll. Diese spezi-
ellen Informationen sollten von Thnen
als besonders bedeutsam herausgeho-
ben werden, damit Eltern sie sich leich-
ter merken konnen.

I Erzihle die wichtigsten Dinge zuerst.
Am Anfang des Gesprichs sollen die
Dinge, die fiir Eltern in dieser Situation
wesentlich sind, angesprochen werden,
um den Effekt der Vorzugsstelle zu niit-
zen.

I Ubernehme die Rolle eines Beraters.
Wenn man mit Eltern zusammentrifft,
um ihnen die Diagnose, die bei ihrem
Kind vorliegt, zu vermitteln, befindet
man sich automatisch in der Rolle des
Beraters. Dies ist natiirlich auch eine
gewisse formelle Situation und nicht
blof} ein Hoflichkeitsgesprich (Cunning-
ham & Davis, 1985). Die Eltern vertrau-
en darauf, dass der Berater:
Kenntnisse und Erfahrungen hat
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tiber die Besonderheiten und
Behandlungsmoglichkeiten
Beraterfahigkeiten hat und

dass er der emotionalen Situation
des Beratungsgespriachs gewachsen
ist.

Zusammenfassung der allgemeinen
Richtlinien fiir das Erstgesprdch und
die darauf folgende Begleitung
1. Eltern sollten gemeinsam informiert
werden.
2. Schon bei einem Verdacht sollten die
Eltern informiert werden.
3. Das Gespréch sollte in einem ruhigen
Raum stattfinden, wo ungestort von
auBlen gesprochen werden kann.
4. Es sollten nur wenige Fachleute bei
dem Gesprich anwesend sein.
5. Das Baby sollte bei dem Gesprich
dabei sein. Sie als Berater sollten das
Baby auch auf den Arm nehmen.
6. Die Gefiihle der Eltern sollten respek-
tiert werden, Berater sollten verstidnd-
nisvoll und sensibel reagieren.
7. Es sollte offen und ehrlich iiber die
Behinderung gesprochen werden, wenn
der Berater etwas nicht weif}, sollte er
dies zugeben.
8. Erklarungen sollten kurz und gut
verstidndlich sein.
9. Es sollte keine unnotige negative Zu-
kunftsperspektive aufgezeichnet wer-
den.
11. Eltern sollten ermutigt werden, Fra-
gen zu stellen.
12. Man sollte Eltern anbieten, sie mit
einer anderen Familie in Kontakt zu
bringen.
13. Es sollte fiir Up-to-date-Informati-
onsmaterial gesorgt werden.
14. Es konnte Hilfe angeboten werden
bei der Vermittlung der Diagnose etwa
an GroBeltern.
15. Es sollte gleich ein Folgetermin in-
nerhalb den néchsten zwei Tage ange-
boten werden. Regen Sie an, dass die
Eltern sich ihre Fragen notieren sollen.
16. Geben Sie den Eltern die Gelegen-
heit, sich nach dem ersten Gespréach in
einen ruhigen Raum zuriickzuziehen.
17. Nehmen Sie sich genug Zeit fiir das
Gesprach, erwecken Sie nicht den Ein-
druck, Sie hétten es eilig.
18. Wenn Eltern eine positive Bezie-
hung zu ihrem Kind aufbauen sollen, ist
es wichtig,

— dass sie wissen, um welche Behin-

derung es sich handelt und wie sie

entstanden ist,

— was die Folgen fiir die Zukunft
sind und was das Kind trotz allem
lernen kann und

—was sie als Eltern tun kénnen, um
ihrem Kind zu helfen.

Unterschiedliche Sehweisen

Viele frithere Studien zeigen, dass El-
tern die negativen Aussichten und Be-
schreibungen, die Arzte ihnen beim Erst-
gesprich vermittelten, &ulerstiibel neh-
men. Taylor & Bogdan (1989) weisen
daraufhin, dass das Bild, das Fachleute
von einem Kind haben, hdufig abweicht
von dem, das Eltern iiber das gleiche
Kind haben. Ein Beispiel dazu:

Beschreibung eines Arztes und The-
rapeuten: ,Julie wurde von einem Las-
ter iberfahren, als sie sechs Monate alt
war ... Sie kann ihre Bewegungen nicht
steuern ... sieistsehr anfillig fiir Infekt-
krankheiten und benétigt rund um die
Uhr Pflege ... wir sind uns nicht sicher,
ob sie iiberhaupt etwas wahrnimmt ...
sie ist nicht ansprechbar.*

Julies Mutter sagt: ,.Es ist angenehm
und schon, mit Julie zusammen zu sein.
Sie kann gut héren und ... sie lacht. Das
konnte sie vorher nicht. Ich wiisste nicht,
was ich ohne sie machen wiirde.*

Dieses Beispiel zeigt deutlich die un-
terschiedlichen Einstellungen. Fachleute
sollten in Eltern gleichwertige Partner
sehen, mit denen man konstruktiv zu-
sammenarbeitet, und sie sollen lernen,
negative Sehweisen zu verdndern.

Das Diagnosegesprich soll in der
Ausbildung thematisiert werden
Gatherole (1992) stellte fiir die verschie-
denen Gesundheitsdistrikte in Nord- und
Westengland folgende Liste mit Punk-
ten, in Bezug auf das Erstgesprach, zu-
sammen, die bei der Ausbildung von
Fachleuten beachtet werden sollten:
- Verstidndnis fiir die Griinde, wes-
halb es so wichtig ist, die Aufgabe
der Diagnosevermittlung gut zu
erfiillen,

— die eigene Haltung behinderten
Menschen gegeniiber zu iiberpriifen
und die Einsicht, wie wichtig diese
ist im Umgang mit Eltern und mit
dem Personal,

— die eigene Beratungskompetenz
immer wieder in Frage stellen,

— Verstdandnis haben fiir die Gefiihle

und Reaktionen der Eltern in dieser
Situation,

- Uberlegungen anstellen, welche
Fachleute eine Rolle spielen bei dem
Erstgesprich,

— Kenntnisse iber Gespréachsfithrung
erwerben,

- Kenntnis haben iiber andere
Informationsquellen, die fiir Eltern
wichtig sein konnen,

- in der Lage zu sein, aufzuklaren
und zu unterstiitzen bei formellen
Dingen (Antrédge etc.) und

— Kenntnis haben iiber andere
Kontaktstellen und wissen, wie
Eltern damit in Verbindung treten
konnen.

Es ist hochste Zeit, dass sowohl in der
Ausbildung wie bei der Fortbildung von
Fachleuten das Thema Diagnosever-
mittlung sensibel und eingehend be-
handelt wird, denn noch immer wird
dieser Bereich nicht oder kaum ange-
schnitten. Und dies hat manchmal ver-
heerende Folgen fiir die Familien, die
einem solchen nicht informierten, unfé-
higen Berater gegeniibersitzen.

Kenn Jupp, der sich seit 20 Jah-
ren engagiert fiir die Integration
von Menschen mit einem Handi-
cap einsetzt, lebt derzeit in den
USA. Sein neuestes Projektin New
Jersey heiflt Neighbours Inc. Die-
se Agentur unterstiitzt erwachse-
ne Menschen mit einem Handicap
dabei, eine eigene Wohnung zu
suchen, selbst ihr eigenes Perso-
nal auszusuchen (oder zu entlas-
sen, wenn notig) und tber ihr
eigenes Budget zu bestimmen. In
den letzten Jahren hat Kenn Jupp
u.a. mehr als 100 Personen mit
einer Behinderung aus Institutio-
nen geholt, in denen sie manch-
mal schon ihr Leben lang wohn-
ten.
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Zahnarztliche Behandlung bei
Patienten mit Down-Syndrom

Elizabeth S. Pilcher

Ubersetzung: Cora Halder

Zahndrztliche Behandlung von Patienten mit Down-
Syndrom kann, obwohl bei ihnen ganz spezifische
Probleme vorliegen, im Allgemeinen in einer normalen
Zahnarztpraxis ohne viel zusdtzlichen Aufwand
stattfinden. Eine gute zahndrztliche Versorgung fiir alle
Personen mit einem Entwicklungsriickstand sollte ein
wichtiges Anliegen der Gesundheitsfiirsorge sein.

Die Autorin hofft, dass die Informationen in diesem
Artikel praktizierende Zahndrzte ermutigen werden,
ihren Patienten mit Down-Syndrom eine optimale Zahn-
versorgung angedeihen zu lassen.

Einleitung

Bei ungefahr einer von 800 bis 1000
Geburten wird ein Extra-Chromosom
diagnostiziert: Es liegt Trisomie 21 oder
Down-Syndrom vor. Mehr als 250.000
Personen allein in den USA sind davon
betroffen. Wiahrend der letzten Jahre
haben Menschen mit Down-Syndrom
enorme Entwicklungsspriinge gemacht.
Heute sind viele in der Lage, sich inner-
halb der Gesellschaft zu behaupten. In-
tegration in den Schulen, am Arbeits-
platz und in der Gesellschaft gehort
immer mehr zum Alltag von Personen
mit Down-Syndrom. Dies hat zur Folge,
dass viele dieser Menschen durch die
Anerkennung, die sie bekommen, mehr
Selbstbewusstsein und ein besseres
Selbstbild haben. Die Frage nach guter
Zahnversorgung bei Menschen mit
Down-Syndrom steigt mit diesem Trend.
Meistens kann eine zahnérztliche Be-
handlung in der normalen Zahnarzt-
praxis mit relativ wenig Extraaufwand
stattfinden. Wahrend ihrer Ausbildung
bekommen angehende Zahnérzte in der
Regel wenig oder gar keine Gelegenheit,
Personen mit Behinderungen zu behan-
deln, und der praktizierende Zahnarzt
ist haufig verunsichert, wenn diese Pa-
tienten in seine Praxis kommen.
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Dieser Artikel versucht, die orofazialen
Besonderheiten, die mit dem Down-Syn-
drom verbunden sind, zusammenzu-
fassen, und zeigt auf, was bei der Zahn-
pflege und der zahnérztlichen Behand-
lung dieser Patientengruppe zu beach-
ten ist.

Faktoren, die bei einer zahn-
drztlichen Versorgung zu beachten
sind

1. Herzprobleme

Bis zu 50 % der Babys mit Down-Syn-
drom werden mit einer Herzabweichung
geboren, die allermeisten dieser Kinder
werden innerhalb der ersten Lebens-
jahre erfolgreich am Herzen operiert.
Es gibt aber einen auffallend grofen
Prozentsatz von Erwachsenen, die noch
in hoherem Alter ein Mitralklappen-
prolaps (MKP) entwickeln. Bei der
Durchschnittsbevolkerung kommt ein
MKP in fiinf bis 15 % vor. Aber zirka 50
% der Erwachsenen mit Down-Syndrom
haben einen MKP und bendétigen des-
wegen bei einer zahnérztlichen Behand-
lung eine Endokarditisprophylaxe. Ein
Drittel dieser Personen hat keine deutli-
chen Herzgerdusche und braucht eine
MKP-Diagnose durch ein Echokardio-
gramm. Patienten mit Down-Syndrom

oder ihre Versorger sind sich
héufig nicht bewusst, wie notwendig
eine solche echokardiographische Un-
tersuchung ist, um einen eventuellen
MKEP festzustellen.

2. Immunsystem

Ein geschwichtes Immunsystem mit
einer damit zusammenhédngenden Ab-
nahme der Anzahl T-Zellen ist typisch
fiir Menschen mit Down-Syndrom. Dies
fithrt zu einer grof3eren Infektanfalligkeit
und trdgt zu dem enorm hohen Vor-
kommen von Parodontose bei. Kinder
mit Down-Syndrom leiden hé&ufig an
einer chronischen Entziindung der obe-
ren Luftwege. Dies hidngt u.a. zusam-
men mit der Mundatmung, was wiede-
rum einen trockenen Mund und Risse in
der Zunge und den Lippen verursacht.
AuBerdem treten hdufiger Geschwiire
oder Pilzinfektionen im Mundbereich
auf.

3. Muskelhypotonie
Im Allgemeinen liegt bei Down-Syndrom
eine Muskelhypotonie vor. Dies betrifft
die Mund- und Gesichtsmuskulatur ge-
nauso wie alle anderen Muskeln im Kor-
per. Die verringerte Muskelspannung in
den Lippen und Wangen tragt zu einem
Ungleichgewicht der Kréifte bei, die auf
die Zahne wirken, wobei die Kraft der
Zunge mehr Einfluss hat. Dies kann
einen offenen Biss verursachen, der hdu-
fig bei Down-Syndrom festgestellt wird.
Zusitzlich verursacht die geringe
Muskelspannung ein wenig effiziente-
res Kauen, wodurch die Selbstreini-
gungsmechanismen nicht so gut funk-
tionieren. Es bleiben deshalb mehr
Nahrungsreste an den Zdhnen haften.

4. Bander- und Gelenkschlaffheit
Gekoppelt mit dem niedrigen Muskel-
tonus bei Down-Syndrom ist auch eine
Bédnder- und Gelenkschlaffheit im gan-
zen Korper festzustellen. Diese kann
eine Uberstreckbarkeit der Glieder ver-
ursachen, wovon auch die Gelenke im
Mund betroffen sind.
Hiermithédngtauch die atlantoaxiale
Instabilitdtzusammen. Die Diagnose und
die aktuelle Bedeutung dieser Beson-
derheit werden kontrovers diskutiert.
Atlantoaxiale Instabilitdt bedeutet eine
groflere Beweglichkeit zwischen dem
ersten und dem zweiten Halswirbel. Sie
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kann bei zehn bis 20 % der Menschen
mit Down-Syndrom auftreten. Wenn bei
einem Patienten diese Instabilitdt vor-
liegt, ist grofBte Vorsicht bei der Be-
handlung in einem Behandlungsstuhl
geboten, damit der Wirbelsdule kein
Schaden zugefiigt wird.

Verstindnisschwierigkeiten

Die intellektuellen Unterschiede bei
Menschen mit Down-Syndrom sind sehr
grof3. Die meisten von ihnen haben ei-
nen IQ, der im Bereich der leicht- bis
mittelgradigen mentalen Behinderung
liegt, und konnen in einer normalen
Praxisumgebung behandelt werden. Es
liegt hdufig eine relativ gro3e Verzoge-
rung bei der Sprachentwicklung vor.
Das Sprachverstindnis des Patienten
mit Down-Syndrom ist wahrscheinlich
viel besser, als man aus seinen eigenen
sprachlichen Fdhigkeiten schlieflen
wiirde. Die Hilfe der Familie oder des
Begleiters ist notwendig, um dem Zahn-
arztund seinem Personal zu vermitteln,
wie man mit der Person mit Down-
Syndrom kommunizieren kann. Viel-
leicht dauert das Erkldren, was bei der
Behandlung alles passieren wird, ein
wenig linger, aber wenn eine Vertrau-
ensbasis da ist, sind Menschen mit
Down-Syndrom in der Regel sehr ko-
operativ.

Andere gesundheitliche Probleme

Mit dem Down-Syndrom gehen hiufig
andere gesundheitliche Probleme ein-
her, Epilepsie, Diabetes, Leukdmie oder
Unterfunktion der Schilddriise u.a. Auch
Alzheimer und Down-Syndrom schei-

Uben am Riesengebiss mit
einer Riesenzahnbirste

Aus: ,Albin Jonathan,
unser Bruder mit Down-Syndrom*

nen miteinander in Verbindung zu ste-
hen. Mit Nachdruck muss darauf hin-
gewiesen werden, wie wichtig es ist, vor
der Behandlung die medizinische Vor-
geschichte des Patienten zu kennen.

Orofaziale Besonderheiten

Die bedeutungsvollste Abweichung am
Skelett, die die orofazialen Funktions-
abldufe bei Down-Syndrom stark be-
einflusst, ist die Unterentwicklung des
Mittelgesichts. Die Nase, die Mittel-
gesichtsknochen und der Oberkiefer
sind relativ klein. In vielen Fillen verur-
sacht dies ein Vorstehen des Unterkie-
fers mit als Folge einem frontoffenen
Biss. Auch die Nasennebenhohlen sind
in der Regel kleiner.

Mundatmung kommt wegen der en-
gen nasalen Luftwege sehr hdufig vor.
Die Zunge ist vorverlagert und kann zu
lang erscheinen. Aber eine echte Ma-
kroglossie ist selten. Die Zunge ist nur
relativ gesehen zu grof, ndmlich im
Verhéltnis zu der kleineren Mundhohle.

Der Gaumen scheint sehr schmal zu
sein, mit einem hohen Gewolbe. In Wirk-
lichkeit aber ist das Gewdlbe nicht ho-
her, sondern wirkt nur so durch die
Verdickung der Innenseite des Zahn-
kamms.

Dies hat zur Folge, dass die Zunge
im Mundraum weniger Platz hat, was
sowohl das Sprechen als auch das Kau-
en beeinflusst. Sprachheiltherapeuten
kénnen helfen, eine richtige Zungen-
stellung zu erlernen und die orofazialen
Muskeln zu starken. Im Extremfall konn-
te eine operative Zungenreduktion not-
wendig sein.

7]

Entziindungen an Lippen und Zunge

Wenn Menschen mit Down-Syndrom
dlter werden, neigen sie vermehrt zu
Rissen und Furchen in der Zunge und
den Lippen. Dies ist eine Folge der chro-
nischen Mundatmung.Die Furchung der
Zunge kann ernsthaft werden und Mund-
geruch verursachen. Patienten sollten
dazu aufgefordert werden, beim Zdhne-
putzen auch ihre Zunge abzubiirsten.

Eine weitere Folge der Mundatmung
ist die Abnahme des Speichels und da-
durch ein trockener Mund. Dies beein-
trdachtigt den natiirlichen Reinigungs-
prozess im Mund, weshalb sich leicht
Karies entwickeln kann. Entziindete
Stellen an den Mundwinkeln (Rhaga-
den) kénnen ebenfalls eine Folge von
Mundatmung sein.

Zahndurchbruch, weitere Besonder-
heiten bei den Zihnen
Der Zahndurchbruch bei Kindern mit
Down-Syndrom ist hdufig verzogert, er
kann bis zu zwei, drei Jahre verspéitet
sein. Auch die Reihenfolge, in der die
Zdhne durchbrechen, kann von der iib-
lichen Durchbruchsfolge abweichen.
Obwohl selbststindiges Essen und
das Aufnehmen fester Nahrung bei klei-
nen Kindern mit Down-Syndrom unter-
stiitzt werden sollen, kénnte es notwen-
dig sein, die Didt anzupassen, weil even-
tuell noch nicht geniigend Zihne da
sind, um die Nahrung richtig zu kauen.
Auffallend viele Zahne fehlen sowohl
bei dem Milch- als auch bei dem blei-
benden Gebiss. Auerdem werden hiu-
fig Mikrodontie (kleine Zidhne) sowie
Verdnderungen in der Zahnform festge-
stellt. Aber in einer Mundhdohle mit ei-
nem unterentwickelten Oberkieferist es
eher ein Vorteil, wenn die Zdhne klein
sind und wenn einige Zdhne fehlen. Es
konnen ernsthafte ,,Platzprobleme® ent-
stehen, wenn bei Menschen mit Down-
Syndrom alle Zéhne angelegt sind und
diese auch zum Durchbruch kommen.In
diesem Fall miissen einzelne Zdhne von
einem Spezialisten gezogen werden.
Die Zahnwurzeln von Patienten mit
Down-Syndrom sind meistens klein und
konisch. Dies ist ein wichtiger Faktor
bei Zahnregulierungen und trédgt au-
Berdem zu einem frithzeitigen Zahn-
verlust bei Parodontose bei.
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Zahnerkrankungen
1. Karies

In fritheren Zeiten wurde héufig berich-
tet, dass das Auftreten von Karies bei
Menschen mit Down-Syndrom extrem
niedrig war. Neuere Studien haben je-
doch gezeigt, dass obwohl Karies weni-
ger hdufig vorkommt, sie nicht so selten
ist, wie man zundchst angenommen hat,
und es sollte nicht als selbstverstdndlich
angenommen werden, dass Personen
mit Down-Syndrom resistent gegen Ka-
ries sind. Altere Studien basierten auf
Daten, die man in Institutionen gesam-
melt hat. Die Didt der Menschen mit
Down-Syndrom in solchen Heimen war
nicht so kariesfordernd wie die Nah-
rung, die manche Kinder heute zu Hau-
se bekommen.

Trotzdem kommen schlechte oder
plombierte Zahnoberflichen bei Kin-
dern mit Down-Syndrom weniger vor.
Begriindet wird dies u.a. mit dem ver-
spiteten Zahndurchbruch, den grof3e-
ren Zwischenrdumen der Zihne und
mit einer anderen chemischen Zusam-
mensetzung der Speichelfliissigkeit.

Heutzutage sollte man Kindern mit
Down-Syndrom, wie allen anderen Kin-
dern, genau beibringen, wie man sich
richtig die Zdhne putzt, und auch sie
sollten von Fluoridgaben profitieren.
Eine Versiegelung der Zdhne wird eben-
falls empfohlen. Karies im Milchgebiss
sollte sofort behandelt werden, denn
bei dem verzogerten Durchbruch der
bleibenden Zdhne und den vielen feh-
lenden Zdhnen ist es sehr wichtig, die
Milchzdhne so lang wie moglich zu er-
halten.

2. Parodontose

Im Gegensatz zu den eher positiveren
Erfahrungen mit Karies bei Down-Syn-
drom steht das gehdufte Auftreten von
Parodontose. Diese wird oft schon in
den Teenagerjahren festgestellt. Einige
Studien berichten sogar, dass 90 bis 96
% der Erwachsenen mit Down-Syndrom
an Parodontose leiden. Man nimmt an,
dass dies u.a. in Zusammenhang steht
mit dem geschwéchten Immunsystem.
Die Menge an Plaques und Zahnstein
steht nicht direkt im Verhéltnis zu der
Ernsthaftigkeit der Krankheit. Meistens
sind die unteren Schneidezdhne und die
oberen Backenzdhne betroffen. Gute
Mundhygiene und halbjahrliche Besu-
che beim Zahnarzt allein sind wahr-
scheinlich nicht ausreichend, um das
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Albin Hofmayer beim Zdhneputzen
Aus: , Albin Jonathan, unser Bruder mit Down-Syndrom*

Fortschreiten der Parodontose bei die-
sen Patienten zu verhindern. Eine frii-
he, vorbeugende Behandlung und akti-
ve MaBlnahmen sind notwendig. Bei die-
sen Patienten sollten regelmaBig alle
drei Monate Plaques und Zahnstein ent-
fernt werden. Ein Mundspiilwasser oder
eine Therapie mit Antibiotika konnten
eventuell hilfreich sein.

Zahnpflege

Es wird deutlich, dass eine gute Zahn-
pflege und Mundhygiene zu Hause eine
wesentliche Grundlage sind, um die Pa-
rodontose in den Griff zu bekommen.
Dies konnte aber schwer umzusetzen
sein durch die eventuellen intellektuel-
len Einschrdnkungen und die verrin-
gerte Handmotorik, die bei Personen
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mit Down-Syndrom oft vorliegen. Das
Benutzen von Zahnseide kann fiir diese
Patienten sehr schwierig sein, deshalb
ist es hilfreich, den Umgang mit einem
Zahnseidehalter zu erlernen. Eine elek-
trische Zahnbiirste kann auch eine Er-
leichterung bei der Zahnpflege darstel-
len. Natiirlich ist es wichtig, dass auch
die Eltern des Kindes {iber gute Mund-
hygiene informiert sind. Eltern miissen
sich bewusst sein, wie wichtig gutes,
tdgliches Zahneputzen ist, und dies auch
durchsetzen, wenn das Kind dabei un-
willig ist. AuBerdem muss davon ausge-
gangen werden, dass das Kind mit
Down-Syndrom erst viel spiter als iib-
lich in der Lage sein wird, sich allein die
Zdhne zu putzen.

Behandlung ohne Vorurteile

Die Behandlung fiir Menschen mit einer
Behinderung sollte die gleiche sein wie
die fiir Patienten ohne Behinderung.
Behandlungspldne miissen angepasst
werden an die jeweilige individuelle Si-
tuation, aber das vorherrschende Ziel
sollte immer eine optimale Behandlung
fiir jeden Patienten sein. Spezialgebiete
der Zahnheilkunde wie kieferortho-
pédisch-chirurgische Manahmen soll-
ten genauso, wenn notig, angewandt
werden und nicht, weil der Patient
Down-Syndrom hat, in Frage gestellt
werden. Mit der wachsenden Zahl von
Menschen mit Down-Syndrom, die in
der Gesellschaftleben und arbeiten, wird
es immer mehr geben, die auf eine gute
zahnérztliche Behandlung, wie sie heu-
te angeboten wird, Wert legen und da-
mit auch zurechtkommen.

Gute Zusammenarbeit ist wichtig

Ein kooperatives und angepasstes Ver-
halten in der Zahnarztpraxis ist not-
wendig. Fiir Menschen mit einer Lern-
beeintrichtigung kann dies schwierig
sein, was die Arbeit fiir den Zahnarzt
und sein Personal wiederum erschwert.
Kinder mit Down-Syndrom werden hdu-
fig erst spiter zum Zahnarzt gebracht.
Andere medizinische Probleme stehen
vielleicht mehr im Vordergrund, es gibt
finanzielle Uberlegungen oder die El-
tern mochten einfach noch warten, bis
das Kind ein wenig ,verniinftiger” ge-
worden ist und einen Zahnarztbesuch
dann vielleicht besser verkraftet. Dies
bedeutet aber leider, dass dann nicht
rechtzeitig tiber die richtige Zahnpflege
gesprochen wird und dem Zahnarzt zu

wenig Zeit bleibt, eine gute Beziehung
zu dem Kind aufzubauen, wodurch eine
kooperative Zusammenarbeit vorberei-
tet werden kann.

Eine Kooperation zwischen dem
Zahnarzt und seinem Patienten mit
Down-Syndrom ist abhéngig von der
Kommunikation. Der Patient versteht
héchstwahrscheinlich viel mehr, als er
selbst sprechen kann. Die Familie des
Kindes sollte den Zahnarzt und sein
Personal aufkldren, wie man am besten
mit dem Kind spricht. Es ist wichtig,
dass der Zahnarzt direkt zu dem Patien-
ten spricht, um so sein Vertrauen zu
gewinnen.

Anfangs kann es von Vorteil sein,
wenn Mutter oder Vater beim Kind im
Behandlungszimmer bleiben kann. Es
wire aullerdem gut herauszufinden, wie
man das Kind zu einer guten Zusam-
menarbeit motivieren kann. Manchmal
sind das blof3 die Handschuhe oder eine
Mundmaske, die das Kind dann zum
Schluss bekommt.

Eine Behandlung in Narkose konnte
bei sehr schwierigen Patienten, die eine
umfassende Behandlung brauchen, not-
wendig sein. Jedoch werden die meis-
ten Patienten mit Down-Syndrom bei
den Routineuntersuchungen gut mitar-
beiten, wenn sich Zeit fiir sie genom-
men wird.

Termine sollte man am besten auf
den Vormittag legen, wenn sowohl der
Patient wie der Arzt noch ausgeruht
sind. Der erste Besuch sollte nur dazu
dienen, die Praxis und den Zahnarzt
kennen zu lernen. Es ist wichtig, dass
dem Zahnarzt vor dem ersten Behand-
lungstermin die medizinische Vorge-
schichte des Patienten mit Down-Syn-
drom bekanntist. Dadurch kann er sich
besser vorbereiten und bevor die aktu-
elle Behandlung beginnt in einem Ge-
spriach die Eltern besser beraten.

Die Behandlung von &lteren Patien-
ten mit Down-Syndrom koénnte andere
Probleme aufwerfen. Es scheint, dass
das Auftreten von Alzheimer bei Men-
schen mit Down-Syndrom in einem frii-
heren Alter relativhochist. Dieses konn-
te zwischen 40 und 50 Jahren liegen,
wie einige Studien berichten. Diese Pa-
tienten brauchen viel Verstdndnis und
man muss darauf vorbereitet sein, dass
wenn die Krankheit weiter fortschrei-
tet, ihre Mitarbeit bei der Behandlung
vielleicht nicht mehr so gut ist.

Schlafapnoe

Dem Zahnarzt sollte bekannt sein, dass
bei Menschen mit Down-Syndrom héu-
fig Schlafapnoen auftreten. Studien be-
richten, dass diese obstruktiven Schlaf-
apnoen bei 31 % der Kinder mit Down-
Syndrom vorkommen. Durch die anato-
mischen Einengungen der oberen Luft-
wege und den schlaffen Muskeltonus
sind diese Kinder scheinbar fiir Schlaf-
apnoen pradestiniert. Wenn dies unbe-
handelt bleibt, konnen obstruktive
Schlafapnoen zu ernsthaften Entwick-
lungsstorungen und zu einer pulmona-
len Hypertonie fithren, die u.a. Herz-
rhythmusstorungen zur Folge haben
konnen.

Symptome fiir Schlafapnoen sind u.a.
Schnarchen, ein unruhiger Schlaf und
eine ungewoOhnliche Schlafposition.
Wenn diese Symptome festgestellt wer-
den, ist es ratsam, das Kind in einem
Schlaflabor zur Untersuchung anzumel-
den. Man kann versuchen, durch eine
medikamentdse Therapie (abschwellen-
de MaBnahmen) die Symptome zu lin-
dern. Haufig sind mehr invasive Ma@3-
nahmen notwendig. Chirurgische Maf3-
nahmen, wie eine Adenotomie/Ton-
sillektomie, konnen bei Kindern mit
Down-Syndrom und Schlafapnoen eine
Verbesserung bewirken.

Elizabeth S. Pilcher ist Assistenz-
Professorin am College of Dental
Medicine der Medical University of
South Carolina in Charleston, USA.
Frau Pilcher hat tiber Zahnbeson-
derheiten und zahnérztliche Ver-
sorgung bei Personen mit Down-
Syndrom beim sechsten Down-Syn-
drom-Weltkongress in Madrid 1997
referiert.

Ihr Vortrag erschien in der Zeit-
schrift Down Syndrome Research
and Practice, Volume 5 No. 3, De-
zember 1998, herausgegeben von
The Down Syndrome Educational
Trust, University of Portsmouth,
England.

Wir danken Frau Pilcher und dem
Herausgeber von Down Syndrome
Researchund Practice fiir die freund-
liche Genehmigung, diesen Artikel
fiir Leben mit Down-Syndrom iiber-
setzen zu diirfen.

Leben mit Down-Syndrom Nr. 31, Mai 1999 17



MEDIZIN

Hilfe fiir Kinder mit Down-Syndrom —

Seltene Blutkrankheit im Sauglingsalter

wird erforscht

iir Kinder mit Down-Syndrom ist das

Risiko, an einer akuten Leukdmie zu
erkranken, besonders hoch. Ein For-
schungsprojekt der Deutschen Krebs-
hilfe soll helfen, die Therapie leukédmie-
kranker Kinder mit Down-Syndrom zu
verbessern. Die Studie an der Westféli-
schen Wilhelms-Universitdt in Miinster
wird von der Biirgerinitiative gegen den
Krebs mit rund 320.000 Mark gefor-
dert.

Die Wahrscheinlichkeit, an Leukdmie
zu erkranken, ist fiir Kinder mit dem so
genannten Down-Syndrom, auch Triso-
mie 21 genannt, zehn- bis 30-mal héher
als fiir gesunde Kinder. Eine spezifische
Erkrankung weniger Neugeborener mit
Down-Syndrom ist die ,Transient
Myeloproliferative Disorder® (TMD). In-
nerhalb der ersten Lebenswochen zei-
gen die Sduglinge Symptome, die zu-
nédchst nicht von einer ,akuten myelo-
ischen Leukdmie® (AML) zu unterschei-
den sind. Das Blutbild dieser schwer

Topics in Down Syndrome

MEDICAL &
SURGICAL CARE
for CHILDREN with

DOWN SYNDROME
A Guide for Parents

Edited by D.C, Van Dyke, M.D.,
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kranken Kinder weist einen hohen An-
teil unreifer Zellen auf. Im Gegensatz
zur akuten Leukdmie heilt die Zell-
krankheit TMD ohne Chemotherapie
spontan aus. Allerdings erkrankt jeder
Fiinfte der jungen TMD-Patienten in-
nerhalb der ersten drei Lebensjahre
dann an einer echten Leukédmie.

Uber die Haufigkeit der TMD gibt es
noch keine gesicherten Daten. Zudem
istunklar, inwiefern Down-Syndrom und
Blutkrebserkrankungen zusammenhén-
gen. Untersuchungen an Zellkulturen
sollen dariiber Auskunft geben. Das von
der Deutschen Krebshilfe geforderte
Forschungsprojekt hat das Ziel, die an
einer TMD erkrankten Kinder erstmals
systematisch zu erfassen. Die Ergebnis-
se der Studie konnen dazu beitragen,
die Behandlung von TMD und Leukdmie
bei Kindern mit Down-Syndrom zu ver-
bessern. Denn gerade diese jungen Pa-
tienten leiden stirker als andere Kinder
an den Nebenwirkungen der Krebs-

Titel: Medical & Surgical Care for
Children with Down Syndrome
A guide for parents.

Autor: D.C. Van Dyke ... et al.
ISBN 0-933149-54-9

Verlag: Woodbine House

Preis: $ 14,95

therapie. Das Forschungsprojekt wird
von Professor Dr. Ursula Creutzig, Zen-
trum fiir Kinderheilkunde der Universi-
tdt Miinster, geleitet und ist zunéchst
auf drei Jahre angelegt.

Ratgeber

Mit der Broschiire ,Krebs im Kindesal-
ter” bietet die Deutsche Krebshilfe El-
tern von jungen Tumorpatienten allge-
mein verstindliche Informationen. Im
Rahmen der ,blauen Ratgeber® erldu-
tert das Heft verschiedene Tumor-
erkrankungen sowie Moglichkeiten der
Diagnose und der Therapie. Die Schrift
soll auch helfen, Angste abzubauen.
Denn dank intensiver Forschung iiber-
leben inzwischen iiber 70 % der Kinder
die Diagnose ,,Krebs“. Die Broschiire ist
kostenfrei zu bestellen bei der Deut-
schen Krebshilfe, Thomas-Mann-Stra-
Be 40, 53111 Bonn.

AuBerdem kann sie iilber das Internet
(http://www.krebshilfe.de) im Volltext
abgerufen oder bestellt werden.

Weitere Informationen iiber Projek-
te und die Arbeit der Deutschen Krebs-
hilfe erhalten sie auch im Internet un-
ter: http://www .krebshilfe.de.

Quelle: Presseinformation
der Deutschen Krebshilfe

Eines der elternfreundlichen Down-
Syndrom-Fachbiicher aus der Reihe:
»Topics in Down Syndrome* des
amerikanischen Verlags Woodbine
House.

Das Buch wurde von 25 Autoren
geschrieben, alle Experten auf dem
Gebiet der Medizin, der Zahnheil-
kunde, der Psychologie, Erndhrung
oder Rehabilitation, die gleichzeitig
etwas von Kindern mit Down-
Syndrom verstehen.

Ein Buch, das auf alle medizinischen
Probleme, die bei Kindern mit Down-
Syndrom auftreten koénnen, griindlich
und umfassend eingeht. Es ist in erster
Linie geschrieben fir Eltern, aber
sicher auch ein groRer Gewinn fur alle
Fachleute, die mit Kindern mit Down-
Syndrom zu tun haben.

Ein sehr empfehlenswertes Buch fiir
alle, die Uber gute Englischkenntnisse
verfligen.
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Gastro6sophagealer Reflux

Hilfe! Ich habe ein ,Spuck"kind.

Monika Braig

Vor zwei Jahren suchte Frau Braig iiber Leben mit
Down-Syndrom Rat bei anderen Eltern, die ein sog.
L.Spuckkind” haben. Einige haben sich bei ihr gemeldet.
Ihre Erfahrungen decken sich mit dem, was Monika
Braig mit ihrer Tochter Darlene erlebte.

Zur Information und als Trost fiir diejenigen, die noch in
einer solchen Spuckphase stecken, schrieb sie ihre

Geschichte auf.

arlene hat von Geburt an gespuckt.
Als sie mit einem Jahr anfing, sich
fortzubewegen, wurde das Spucken
schlagartig schlimmer. Sie krabbelte
nicht, sie lief im VierfiiBlergang, bei
dem der Kopfunten und der Po oben ist.
Dadurch schwappte Fliissiges die Spei-
serohre hoch und sie spuckte. An ihrem
ersten Geburtstag wog sie 7800 Gramm
und nahm dann nicht mehr zu. Der
Kinderarzt riet uns, ihre Milch mit
Nestargel einzudicken, das half aber
nichts. Dann wurde Darlene Propulsin
verschrieben, das immer vor dem Es-
sen genommen werden musste, und man
iiberwies uns in die Gastroenterologie
in Ulm. Dort hatte man gleich den Ver-
dacht, dass bei Darlene ein gastro-
osophagealer Reflux vorlage.
Dabei ist der MagenschlieBmuskel
schlaffund deswegen schwappt Fliissig-

nahrung aus dem Magen die Speisersh-
re hoch. Das kann auf Dauer zu einer
Reizung und Entziindung der Speise-
rohre fithren. Uns wurde in der Klinik
gesagt, dass so etwas aufhort, wenn der
Korper sich aufrichtet und sie zu laufen
anfangt.

Um die Diagnose zu sichern, wurde
Darlene Ende Mai 1997 (mit 18 Mona-
ten) in die Kinderklinik Memmingen
eingewiesen, um eine 24-Stunden-pH-
Metrie zu machen. Dabei bekommt das
Kind eine Magensonde, die mit einem
kleinen Apparat verbunden ist, der 24
Stunden lang aufzeichnet, wie oft der
Magen einen Reflux hat. Darlene ertrug
die Untersuchung tapfer. Nach dem
zweiten Tag hatte sich der Verdacht
bestétigt — es lag tatséchlich ein gastro-
osophagealer Reflux vor.

Nun wussten wir wenigstens, was

Die dreijahrige Darlene,
keine Spuckprobleme
mehr

Was ist ein gastro6sophagealer
Reflux?

Darunter versteht man einen Riick-
fluss von Mageninhalt in die Spei-
serohre (Osophagus = Speiserdh-
re, Gastro = Magen).

Die Ursache ist haufig ein geringer
Tonus des MagenschlieBmuskels.
Bei Menschen mit Behinderungen
kommt gastro6sophagealer Reflux
besonders héufig vor, dabei wer-
den Kinder mit Down-Syndrom an
erster Stelle erwéhnt.

Quelle: Wolfgang Storm: Das Down-
Syndrom. Medizinische Betreuung vom
Kindes- bis zum Erwachsenenalter

sie hat, und auch, zum Glick, dass eine
Operation nicht notwendig war. Ein
gastroosophagealer Reflux ist zwar kei-
ne lebensbedrohende Krankheit, aber
Darlene wog immer noch nur acht Kilo-
gramm und wir machten uns grof3e Sor-
gen um sie.

Sie bekam dann ein Medikament
(Antra), das die Magensédure neutrali-
siert, auBerdem wurde die Propulsin-
Dosis nochmals erhoht, besser wurde
es aber nicht. Ich konnte ihr nur sehr
wenig zu trinken geben, weil sie dann
noch mehr spuckte. Als dann Aptamil
AR, eine neue Sauglingsnahrung fir
Spuckkinder, auf den Markt kam, wur-
de es ein bisschen besser.

Als Darlene 22 Monate alt war, fuhr
ich mit beiden Kindern in eine Kur.
Wihrend dieser drei Wochen lernte Dar-
lene laufen und nun wurde es tatsidch-
lich sofort viel besser. Ich musste zwar
noch eine ganze Weile das Trinken do-
sieren, aber sie nahm zu, spuckte nicht
mehr und wir alle waren dariiber natiir-
lich ganz gliicklich

Inzwischenist Darlene drei Jahre alt
und gesund. Sie besucht seit ihrem ers-
ten Lebensjahr die Krabbelgruppe hier
im Ort und seit sie zweieinhalb Jahre alt
ist, geht sie mit mir begeistert zum Mut-
ter- und Kind-Turnen. Seit ihrem drit-
ten Geburtstag besucht sie die Forder-
gruppe im Behindertenkindergarten und
wird im September 1999 in den Regel-
kindergarten in Allmendingen wechseln.

Sie ist ein hiibsches, lustiges Mad-
chen und wir sind iiberzeugt, dass sie
ihren Weg im Leben finden wird.
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Eine Weltneuheit!
Das erste Kinderbuch, geschrieben
in Bliss-Symbolen

Text und Illustrationen: Helga Hornung
Verlag: rex verlag luzern

St. Karliquai 12, CH-6000 Luzern
ISBN 3-7252-0680-5

Preis: DM 29,80 / sFr. 28,80 / 0S 218,-

D er kleine Laluist ein einsames Kind
ohne Freund und Freundin. Er fiihlt
sich verlassen und so bleibt ihm die
Welt verschlossen. Eines Nachts begeg-
net ihm der Mondprinz. Er nimmt Lalu
in seine Arme und akzeptiert ihn ein-
fach so, wie erist. Spiter schenkt er ihm
Sira, einen wunderbaren Vogel, die sei-
ne Begleiterin wird. Die Begegnung mit
dem Mondprinzen dndert das Leben
des kleinen Lalu. Er beginnt mit allen
seinen Sinnen, mit den Hinden, Augen
und Ohren die Welt zu entdecken. Er
findet Zugang zur Natur und am Schluss
auch Gliick in der Begegnung mit einem
anderen Kind. Diese Geschichte wirkt
in wenigen Worten symbolhaft und regt
in Verbindung mit den ganzseitigen,
ausdrucksstarken Bildern Phantasie und
Trdume von Kindern und Erwachsenen
an. Der Mond, gezeichnet in allen Pha-
sen seines Zyklus, begleitet durch das
Buch.

Ein besonderes Buch

Der kleine Lalu — eine Weltneuheit

Der kleine Lalu ist das erste im Buch-
handel erhéltliche Buch, dessen Text
sowohl in normaler deutscher Schrift-
sprache als auch mittels Bliss-Symbo-

20 Leben mit Down-Syndrom Nr. 31, Mai 1999

DER KLEINE LALU = %

UL

Der kleine Lalu

len dargeboten wird. Und besonders ist
das Buch auch durch die ausdrucks-
starken Bilder. Sie wurden mit leuch-
tenden Acrylfarben gemalt und strah-
len Freude und Zuversicht aus. Helga
Hornung hat sich u.a. inspirieren lassen
durch die Kultur der indianischen Vél-
ker.

Dies ist mehr als nur ein Buch fiir
Kinder mit einer Sprachbehinderung.
Es ist einfach ein wunderschones Bil-
derbuch, das vielen Menschen Spaf3
machen wird, vor allem denjenigen, die
Kinderbilderbiicher sammeln! Und die
Kinder, denen ich das Buch zeigte, wa-
ren alle fasziniert von der ,Geheim-
schrift® und machten sich daran, sie zu
entziffern.

Was ist Bliss?

Bliss — eine Weltsprache fiir stark
Sprachbehinderte

Charles Bliss, der Erfinder dieses Sys-
tems, lebte von 1897 bis 1985. Nach
seiner Flucht aus dem KZ hatte er in
China Kontakt mit der chinesischen
Schrift—sein Schliisselerlebnis. In lang-
jahriger Arbeit entwickelte er darauf-
hin eine Schriftsprache aus graphischen
Symbolen, in der Absicht, ein esperanto-
artiges sprachunabhéngiges und daher
weltweit anwendbares Kommunikati-
onssystem zu schaffen, ein kiinstliches
Gebilde im Gegensatz zur Schrift- und
Lautsprache sowie zur Gebdrdenspra-
che der Gehorlosen. Anfang der 70er
Jahre wurden die Symbole in Kanada

beiKindern erprobt, die nicht oder kaum
verstdndlich sprechen konnten. Auch
Charles Bliss selbst war von der Idee
und dem Erfolg begeistert und beteiligte
sich aktiv an der Weiterentwicklung des
Systems. 1980 kam das System nach
Deutschland. Das erste deutsche Wor-
terbuch enthielt rund 1500 Bliss-Sym-
bole. Heute existieren rund 2500 stan-
dardisierte Symbole.

Der Benutzer fithrt das fiir seine
Bediirfnisse notige Zeichenarsenal auf
Tafeln am Rollstuhl oder im Taschen-
format mit sich, die ihm seine Betreuer
in enger Zusammenarbeit mitihm selbst
zusammengestellt haben. Er mussnicht
in diesem Code schreiben konnen, fiir
die Kommunikation reicht es, dass er
die Zeichen auf den Tafeln zeigen kann.
So kann er mit seiner Umgebung — auch
mit Fremden - kommunizieren, denn
iber jedem Zeichen steht die laut-
sprachliche Bezeichnung. Und da er ja
gesprochene Sprache versteht, kann der
Gespriachspartner weiter fragen.

Heute wird das Bliss-Kommunikati-
onssystem in iiber 30 Lindern ange-
wendet, speziellin Nordeuropa bei Men-
schen ,mit groBen Ausfillen im Bereich
der Sprachproduktion®, seien sie kor-
perlich oder geistig behindert, Apha-
siker, Kinder mit Sprachentwicklungs-
verzogerungen. Bliss ist eine der mitt-
lerweile zahlreichen erprobten Moglich-
keiten der so genannten gestiitzten Kom-
munikation, mittels deren die Verstin-
digungschancen mancher Behinderten
stark erweitert werden konnen.

Das ganze Bliss-System ldsst sich in
die alphabetische Schrift iibersetzen,
und da jedes neue Symbol fiir seine
Standardisierung von BCI (Blissymbolics
Communication International) akzep-
tiert werden muss, ist das System welt-
weit und sprachunabhéngig giiltig.

Literatur

—Frey Hermann: Mein Mund ist stumm,
aber mein Verstand spricht.

Eine Information iiber die Bliss-Sym-
bol-Kommunikationsmethode (1992)
Hg. Bundesverband fiir spastisch Ge-
lahmte und andere Korperbehinderten,
— Das Bliss-System in Praxis und For-
schung (1994)

ISBN 3-87276-710-0

Hg. Heinz Becker, Manfred Gangkofer

Beide Biicher sind im Julius Groos Ver-
lag, Heidelberg erschienen



ANTHROPOSOPHIE

Waldorfpadagogik, was bedeutet das?

Eltern, die auf der Suche nach einem geeigneten
Kindergarten oder einer Schule fiir ihr Kind mit Down-
Syndrom sind, treffen manchmal auch auf einen sog.
Waldorfkindergarten oder -schule. Was bedeutet das?
Wie wird dort gearbeitet? Kann ein solcher Kinder-
garten oder eine solche Schule eine Alternative sein
zum Besuch einer Schule fiir geistiqg Behinderte oder gar
zu einer integrativen Moglichkeit?

Wir bekommen hdufig Anfragen zu diesem Thema und
haben unsere Leser gebeten, uns ihre Erfahrungen zu
schicken. So erreichte uns eine Fiille von Artikeln iiber
anthroposophische Einrichtungen, die wir nur zum Teil
hier veroffentlichen konnen (in folgenden Ausgaben von
Leben mit Down-Syndrom werden wir aber immer
wieder auf den verschiedenen Berichte zuriickgreifen).

Auffallend bei den Erfahrungsberichten war das
iiberaus positive Bild, das Eltern uns aus ihren
Kindergdrten und Schulen schildern!

Eine , heile Welt, die nichts mit der Realitdt zu tun hat”,
so werden die anthroposophischen Einrichtungen von
den Kritikern oft gesehen. Ist also diese heile Welt dann
gerade das Richtige fiir Kinder mit Down-Syndrom?

Im folgenden Artikel werden kurz die Grundlagen und
einige besondere Aspekte der Waldorfpddagogik vor-
gestellt. Die Erfahrungsberichte der Eltern beschreiben,
wie diese Pddagogik in die Praxis umgesetzt wird.

D ie Grundlage der Waldorfpddagogik
sind die geisteswissenschaftlichen
und menschenkundlichen Erkenntnis-
se Rudolf Steiners. Diese werden in
Waldorfkindergédrten und -schulen seit
80 Jahren erziehungspraktisch umge-
setzt und sind als Waldorfpddagogik in
der ganzen Welt bekannt.

Aus freier christlicher Grundlage be-
trachten wir das Kind als schicksalsmit-
bringende Personlichkeit. Seine Ent-
wicklung zu einem verantwortungsvol-
len, christlichen, gemeinschaftsfahigen,
miindigen und freien Menschen ist das
oberste Ziel.

Folgende Aspekte spielen eine wich-
tige Rolle in der Erziehung in einem
Waldorfkindergarten:

Rhythmischer Tages- und Jahreslauf

Die Gestaltung des Kindergartenjahres
vollzieht sich im Einklang mit den Ge-
schehnissen der Natur und findet seine
Hohepunkte im Vorbereiten und Feiern
der christlichen Jahresfeste. Lieder,
Mérchen und Brauchtum usw. erleben
die Kinder im sich wiederholenden,
rhythmisch gegliederten Tagesablauf.

Vorbild und Nachahmung

Das Kind lebt in den ersten sieben Jah-
ren ganz in der Nachahmung. Der Er-
zieher muss in seinem duferen Verhal-
ten sowie in seinen Gedanken stete
Selbsterziehung tiben, um Vorbild sein
zu konnen. Aus dieser Bemiihung he-
raus schafft er fiir das Kind iiberschau-
bare Tétigkeiten, die vom Kind mitge-
tan und nachgeahmt werden konnen.
Nicht an ausgedachten ,Lernstunden®,
sondern im nachahmenden Tun sinn-
voller Handlungen entwickelt das Kind
Denken, Fiihlen und Wollen.

Sinnenpflege

Der Sinnenpflege wird breiter Raum
geschenkt. Dazu gibt es einfach gestal-
tetes Spielmaterial aus der Natur und
werden lebendige Farben bei den die
Kinder umgebenden Dingen verwen-
det.

Zusammenarbeit mit den Eltern

Aufeine enge und intensive Zusammen-
arbeit wird sehr viel Wert gelegt.
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.Freies Spiel fiir freie Kinder” oder
rhythmischer Tag ohne Reiziiberflutung?

Sabine Hausler

Es sind zwei villig unterschiedliche Ansdtze, die sich in
den beiden von uns erlebten Kindergartenkonzepten
verwirklichten. , Freies Spiel fiir freie Kinder” kann
sicher auch zu einer positiven Erfahrung fiihren und ein
rhythmischer Tagesablauf kann auch einengen. Es ist
von der Umsetzung der Konzepte durch die einzelnen
Kindergdrten abhdngig, welcher Kindergarten fiir
welches Kind am geeignetsten ist.

Integrativer Kindergarten

Es fing alles damit an, als unsere Toch-
ter Carla (ohne DS) in den Kindergarten
kommen sollte. Es gab einen neuen
integrativen Kindergarten mit Kinder-
tagesstitte in Wohnortndhe und einen
Waldorfkindergarten, der in zehn Mi-
nuten mit dem Auto zu erreichen ist. Da
damals (1995) der Waldorfkindergarten
erst Kinder ab vier Jahre aufnahm und
wir wegen Axels Therapien und Arztbe-
suchen fiir Carla bereits ab drei Jahren
einen Kindergartenplatz suchten, mel-
deten wir sie in dem integrativen Kin-
dergarten an.

Jahreszeitentisch
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«Freies Spiel fiir freie Kinder"

In Carlas erstem Kindergartenjahr im
integrativen Kindergarten lernten wir
den modernen piddagogischen Ansatz,
der heute in vielen Kindergérten prakti-
ziert wird, kennen. Ich will das Motto
dieses Kindergartens als ,Freies Spiel
fiir freie Kinder® bezeichnen: Es gab ein
Jreies Friihstiick“ (jedes Kind a3 wann,
mit wem und was es wollte), ,freies
Spiel im Gruppenraum® mit einem sehr
reichhaltigen Spielzeugangebot, iiber
das die Kinder frei verfiigen konnten.
An wenigen unregelméifigen Wochen-
tagen gab es vor dem Gang in den Gar-

ten einen 30-miniitigen Stuhlkreis, der
noch seltener projekthezogen eingesetzt
wurde. Das ,freie Spiel im Garten*® stell-
te sich dar wie auf dem Spielplatz. Das
Jfreie Turnen“ einmal in der Woche
erfolgte unter Einsatz eines reichhalti-
gen Turngerédteangebotes, aus dem sich
die Kinder ,frei“ wihlen konnten, wo-
mit, mit wem, wie und was sie turnen
wollten. Die Kindergartenleiterin eines
anderen ,freien Kindergartens®, der so-
gar ,freie Gruppen® hatte, erkldrte mir
einmal als Erziehungsziel ihres Kinder-
gartens: ,Die Kinder sollen lernen zu
wissen, was sie wollen und was nicht,
und es dann auch zu tun.”

Wenig Kommunikation zwischen
Erzieherinnen und Eltern

Die Erzieherinnen in dem ,freien Kin-
dergarten®hatten auflerdem wenig Lust,
den Eltern ihr Konzeptnahe zu bringen,
auf Fragen einzugehen, sich iiber Prob-
leme einzelner Kinder mit den Eltern
auszutauschen, geschweige denn Pro-
jektideen aufzunehmen. Selbst in der
Integrativgruppe wurde in die Hefte der
Taxi-Kinder selten etwas eingetragen.
Diese Einrichtung erschien uns fiir Axel
(mit DS) ungeeignet. Auch Carla wollten
wir nicht langer als notig dort lassen.

Waldorfkindergarten

Wir meldeten Carla in den Waldorf-
kindergarten um, den sie bis zu den
Sommerferien 1998 gerne besuchte. Fiir
Axel beantragten wir eine Einzel-
integration in der zweiten Gruppe des
Waldorfkindergartens, obwohl die
Geschwisterkinder hier iiblicherweise
dieselbe Gruppe besuchen. Aber unsere
Lebenshilfe hatte uns fundiert begriin-
det davon abgeraten.

Alles ist Rhythmus

Im Waldorfkindergarten stellte sich al-
les ganz anders dar. Es fand ein reger
Austausch zwischen Erzieherin und El-
tern statt. Wir wurden im ersten
Kindergartenjahr von Carlas Kindergért-
nerin zu Hause besucht. Der Tagesab-
lauf ist rhythmisch und ohne Reiziiber-
flutung: Er beginnt mit dem freien Spiel
morgens. Die Kinder iiben sich in Rol-
lenspielen, bei denen ihnen lediglich
Naturalien (Holz, Korken, Kastanien,
Stiihle, Tische, Tiicher, Stoffpuppen
usw.) zur Verfiigung stehen, oder malen
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mit Wachsmalblocken und -stiften. Dann
geht es gemeinsam zur Toilette und
nach dem Hindewaschen gibt es einen
»goldenen Tropfen® Rosendl fiir jedes
Kind. Das Friihstiick ist gesund und es
wird gemeinsam in der Gruppe geges-
sen, die Kinder kénnen sich in der Zeit
desfreien Spiels an der Speisenbereitung
beteiligen. Nach dem Friihstiick gibt es
einen Stuhlkreis mit Fingerspielen, Rei-
gen, Gruppenspielen. Die Kinder erle-
ben die Jahreszeiten mit ihren Festen
sehr intensiv und bewusst. Zwischen elf
Uhr und zwolf Uhr spielen sie im Garten
oder machen Spaziergidnge in die Na-
tur. Zum Ausklang des Vormittages be-
kommen sie ein Marchen erzdhlt oder
erleben es als Puppenspiel. Einmal wo-
chentlich gibt es vor dem Friihstiick
Wasserfarbenmalen, was ausschlieBlich
mit den Grundfarben auf dickem nas-
sem Papier erfolgt, bzw. Eurythmie.

Austausch zwischen Erzieherinnen
und Eltern klappt besser

Als Axel mit dreieinhalb Jahren in den
Waldorfkindergarten kam, erhielt ich
jeden Tag von seiner Kindergértnerin
beim Abholen ein Feedback iiber die
wichtigsten Tageserlebnisse. Ich konn-
te Fragen stellen, konnte, wenn ich tiber
ein Thema besser nicht in Axels Beisein
sprechen wollte, auch einen Brief abge-
ben, derimmer sehr dankbar angenom-
men wurde. Es gab mehrere abendliche
Gesprichstermine mit und ohne Unter-
stiitzung der Frithforderung.

GrofB3es Engagement des gesamten
Kindergartenteams

Axel lebte sich dank des rhythmischen
Tagesablaufes sehr schnell ein. Die Fin-
gerspiele ergénzten die zu Hause prak-
tizierte gebdrdenbegleitende Spracher-
ziehung. Selbststindiges Essen und
Trinken sowie Schneiden (sie bastelten
im Herbst Drachen und Laternen in der
Freispielphase) und Malen mit Pinsel
und Wasserfarbe wurden im Kinder-
garten angebahnt. Wenn Axel auf Aus-
fliigen noch nicht die notige Ausdauer
im Laufen hatte, wurde er in einem
Leiterwagen gezogen und im Kinder-
garten wurde die Rutschbahn im Aus-
lauf mit Gummimatten versehen, damit
Axel auch bei Nédsse rutschen darf. Die
groBen Kinder erhielten Aufpassfunk-
tionen, wenn es um das Weglaufen ging,
was inzwischen eigentlich nicht mehr
vorkommt. Natiirlich gibt es immer mal

wieder schwierige Zeiten (er lernte das
Wort ,um® und schiittete tdglich alle
Kérbchen mit Kastanien, Eicheln usw.
um).

Axel war sehr schnell voll integriert.
Anfanglich durfte er in den Gruppen-
spielen (im Schiff, Auto, Flugzeug, Haus,
von den Kindern gebaut aus Stiihlen,
Tischen und Tiichern) dabei sein, in-
zwischen baut er selbst mit. Er hat eini-
ge Freundschaften zu jiingeren und
gleichaltrigen Kindern geschlossen und
auch an der Eurythmie nimmt er gerne
teil.

Waldorfkindergarten - eine
Moglichkeit

Ich weil}, dass nicht jeder integrative
Kindergarten so ist wie bei uns und
nicht jeder Waldorfkindergarten arbei-
tetso engagiert und ist bereit, behinder-
te Kinder einzeln zu integrieren. Es
kommt immer auf die jeweiligen Erzie-
her und die Umsetzung des vertretenen
Konzeptes an. Wir fiir uns sind sehr
zufrieden und koénnen nur dazu raten,
diesen Weg auch als eine Moglichkeit in
Erwédgung zu ziehen.

Waldorfschule

Carlabesuchtinzwischenim ersten Jahr
die Waldorfschule. Thre Klasse umfasst
im Hauptunterricht sowie in Eurythmie
und in den Englisch- und Franzosisch-

»Schiff“fahren
Max lenkt, Janus hélt das Segel
und Axel (3 Jahre) fahrt mit

Epochen 36 Schiiler. In den Fachern
Musik, Turnen, Handarbeit, Religion ist
die Klasse geteilt. Die Unterrichtsinhalte
und das schulische Konzept halten wir
fiir sehr geeignet, auch fiir Axel. Doch in
einer so grof3en Klasse konnten wir uns
Axel nicht vorstellen. Der moderne
Unterrichtstrend entwickelt sich aber
an einigen Schulen in Richtung innova-
tive Unterrichtsformen. Bei einem sol-
chen Unterrichtsstil wire eine innere
Differenzierung in der Klasse moglich.
In einer integrativen Klasse mit kleine-
rer Schiilerzahl und unter dem Einsatz
innovativer Unterrichtsformen konnte
Axel eine ideale schulische Situation
erleben. Doch ist es eine Frage der fi-
nanziellen Mittel, der rdumlichen Mog-
lichkeiten und der Bereitschaft der gan-
zen Schule, Lehrer- und Elternschalft,
sich auf solch ein Projekt einzulassen.
Hier ist noch keine Losung in Sicht.
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Leben und Lernen in einer
anthroposophischen Einrichtung

Beispiele aus der Karl-Ko6nig-Schule in Niirnberg

Die Karl-Konig-Schule in Niirnberg ist eine staatlich
genehmigte, private Sonderschule mit schulvorbe-
reitender Einrichtung, Werkstufe und Tagesstdtten-
bereich fiir geistig behinderte Kinder und Jugendliche.

Aus therapeutischer Arbeit (Heileurythmie und Sprach-
gestaltung) mit seelenpflegebediirftigen Kindern und
dem Bediirfnis betroffener Eltern entstand 1973 als
schulvorbereitende Einrichtung ein heilpddagogischer

Kindergarten.

Die Initiative einer Werkstattgriindung an der Karl-
Konig-Schule in Niirnberg ist urspriinglich aus dem
Wunsch vieler Eltern entstanden, nach der Schulzeit
fiir ihre Kinder einen Arbeitsplatz zu bekommen.

Der Werkstatt am Goldbach wurde im Verbund mit
Hausenhof und Miinzinghof die behordliche Genehmi-

gung im Juli 1990 erteilt.

Florian im Kindergarten

Unser Florian, geboren im April 1995,
darf nun seit September 1998 diesen
Kindergarten zu besuchen, wofiir wir
sehr dankbar sind. Florian wird jeden
Morgen (mit seinen beiden Schwestern
Melanie und Natalie) mit dem Bus (Fahr-
dienst des ASB) abgeholt.

Nachdem am Morgen alle Kinder
eingetroffen sind, beginnt ein sich tag-
lich wiederholender Rhythmus. Die
GruppengroBBe umfasst ca. sechs Kin-
der. Sie sitzen im Kreis um den Jahres-
tisch zur BegriiBung. Bei Kerzenlicht
horen die Kinder ein Lied auf der Kinder-
harfe und sprechen ihr Morgengebet.

Danach haben die Kinder Raum, um
ihre spielerischen Elemente entfalten
zu konnen, z.B. Kochen in der Puppen-
ecke, Einkaufen und Verkaufen im Kauf-
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laden, Hauser bauen mit bunten Bau-
klotzen.

Die Spielsachen — natiirlich Natur-
produkte —werden zum Teil in der Werk-
stufe oder der Camphill-Werkstatt am
Goldbach hergestellt. Da kann ein Holz-
stiick vom letzten Spaziergang durch-
aus die Funktion eines Autos oder Flie-
gers einnehmen.

Das gemeinsame Friihstiick ist nur
eine soziale Komponente im morgendli-
chen Ablauf. Die Kinder sitzen immer
zusammen mit den Erzieherinnen und
diirfen ihre Brote streichen oder am
Miislitag das Obst selbst schneiden.

Florian erlebt auf wunderbare Wei-
se, ,wie Kinder nun mal in seinem Al-
ter”, den Effekt der Nachahmung. Wir
erleben an vielen Beispielen zu Hause,

im Spiel mit seinen Geschwistern, diese
Lebensphase. Dassim Kindergarten die
Bereitschaft zur Nachahmung beson-
ders gefordert wird, ist spiirbar, wenn
Florian dort ein ganzes Schwarzbrot
isst — was er zu Hause immer noch
ablehnt.

Nach dem Friihstiick beginnt dann
montags die Backstunde, dienstags
Malen mit Aquarellfarben, mittwochs
Bastelstunde, donnerstags Eurythmie
und freitags Spielturnen. Nicht zu ver-
gessen das immer am Freitagnachmit-
tag stattfindende Puppenspiel mit selbst
gebastelten Handpuppen, begleitet von
Leiermusik und einem von einem Erzie-
hervorgetragenen Text. Aufdiese rhyth-
mische Wiederholung und rhythmisches
Tun wird grof3er Wert gelegt.

Nach dem gemeinsamen Mittages-
sen (das in unserer Schulkiiche taglich
frisch zubereitet wird) und dem Mit-
tagsschlaf wird noch eine Kleinigkeit
gevespert — und so klingt dann der Tag
mit einem Kreisspiel und dem Schluss-
spruch aus. Gegen 15.30 Uhr ist dann
die Abfahrt vom Schulhof. Florian
kommtimmer als gliickliches Kind nach
Hause.

Gisela Harpers

Melanie in der
Camphill-Tages-
werkstatt

Heute schreiben wir das Jahr 1999 -
Melanie, unsere dlteste Tochter, hat sich
mit ihren 24 Jahren zu einer jungen
Dame entwickelt

Gute, wirklich gute Gedanken be-
gleiten uns, wenn wir uns ihren Lebens-
weg vor Augen fiihren. Uber das Institut
Eckwilden, die Karl-Koénig-Schule in
Niirnberg, erreichte sie einen weiteren
Meilenstein auf ihrem Weg in die Werk-
statt am Goldbach. Die Werkstatt am
Goldbach ist eine Tageswerkstatt, in
der momentan 13 junge erwachsene
Menschen um 8.30 Uhr ihr Tageswerk
aufnehmen und gegen 15.30 Uhr die
Heimfahrt antreten.

Melanie hat nach neunjéhriger
Schulzeit eine dreijahrige Werkstufen-
zeit absolviert. Ziel der Werkstufenzeit
sind die Einfithrung in das Arbeitsle-
ben, die Vermittlung von Erfahrungen
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mit verschiedenen Materialien sowie
eine weitere allgemeine Fortbildung.

Heute arbeitet Melanie mit grofer
Begeisterung und viel Intensitit am
Webstuhl. Sie produziert unter ande-
rem bunte Rucksicke in verschiedenen
GroBen, Tischsets, Tischldufer, Badvor-
leger und vieles mehr.

Damit ist ihre schopferische Kraft
nochnicht zu Ende. Sie ndht, biigelt und
ganznebenbei verkauft sie die Produkte
aufdenjihrlich stattfindenden Advents-
basaren in Niirnberg und Umgebung.

Melanies beruflicher Alltag hat viele
natiirliche Begleiterscheinungen. In ers-
ter Linie werden die jungen Erwachse-
nenvon einem Team ausgebildeter Fach-
kréfte betreut, die sehr behutsam und
mit viel Einfiihlungsvermogen die jun-
gen Leute an die einzelnen Arbeitsfel-
der heranfiihren.

Die Teilnahme an den kulturellen
Angeboten —von der Karl-Konig-Schule
ausgerichtet — wie z.B. die Jahresfeste,
Konzerte, Theaterauffithrungen, Eu-
rythmie, Oberuferer Weihnachtsspiele,
Johannifeier und vieles mehr, ist selbst-
verstdndlich.

Jahrlich einmal verbringt das kom-
plette Team eine Woche Freizeit (natiir-
lich ohne Eltern). Die jungen Leute kon-
nen ohne die sonst stindige Nestwidrme
den Umgang mit sich selbst und den
Weg zur Selbststdndigkeit erobern und
kennen lernen. Dies geschieht mit viel
Begeisterung.

Heute, 24 Jahre nachdem Melanie
mit ihren gro3en Augen das Licht der
Welt erblickte, ist sie ein gliicklicher
Mensch.

Die Verkniipfung Elternhaus, Ge-
schwister, kulturelle Ereignisse der Karl-
Konig-Schule, Freunde und Freundin-
nen, Kollegen und Kolleginnen der Werk-
statt tragen zu einer umfassenden Bil-
dung der Gesamtpersonlichkeit bei.

Daraus schopft sie ihre Kraft und
den Mut, um die immerwéhrenden Prii-
fungen des Lebens zu meistern.

Gisela Harpers

Uli in der Schule

Einleitung

Unser Sohn Uli besucht seit mehr als
sechs Jahren die Karl-Konig-Schule in
Niirnberg. Diese Schule nenntsich nicht
Sonderschule fiir geistig Behinderte,
sondern Schule fiir seelenpflegebediirf-
tige Kinder und Jugendliche.

Die Unterrichtsmethoden und der
Ablauf des Schulalltags sind angelehnt
an den Lehrplan der Waldorfschulen,
ergidnzt durch heilpddagogische Zu-
satzangebote (z.B. Krankengymnastik,
Sprachtherapie, etc.). Der geistige Hin-
tergrund des Waldorflehrplans ist die
anthroposophische Lehre Rudolf Stei-
ners.

In der Schule gibt es neun Klassen,
die von den Kindern dem Alter entspre-
chend besuchtwerden. Jede Klasse wird
fiir sich unterrichtet. Wie in anderen
Schulen findet am Vormittag Unter-
richt statt, der von Lehrkriften gehal-
ten wird, unterstiitzt von Klassen-
helfern.

Mit dem Mittagessen iibernehmen
dann Tagesstdttenmitarbeiter (meist
Erzieher oder Heilerzieher oder Pé-
dagogen mit &hnlicher Ausbildung) die
Klasse. Auch sie werden von den Klas-
senhelfern unterstiitzt.

Nach dem Mittagessen ist fiir die
ganze Schule Ruhezeit. Die Kleinen
schlafen oder ruhen sich aus, die Gro-
Beren diirfen leise spielen, lesen oder
sich unterhalten. Von klein an wird
hier Riicksichtnahme geiibt, und das
klappt erstaunlich gut.

Die Werkstufe

Nach den neun Schuljahren kénnen die
Jugendlichen die Werkstufe besuchen.
Hier sind drei Jahre vorgesehen, Ver-
langerungen sind aber méglich, sodass
manche junge Menschen auch vier oder
gar flinf Jahre hier verbringen.

Das Werkstufengebidude liegt etwa
fiinf Gehminuten entfernt in einem an-
deren Gelinde, was meiner Meinung
nach mehrere Vorteile hat. Vor allem
in der Mittagspause haben die Jugend-
lichen oft weniger Bediirfnis nach Ruhe
als nach Bewegung, sportlicher Betéti-
gung oder auch lauten Gespridchen.
Sobald das Wetter es zulédsst, wird drau-
Ben eine Tischtennisplatte aufgebaut
und der fest installierte Basketballkorb
fleiBig benutzt. Aber auch in den Rau-

men gibt es viele Betdtigungsmoglich-
keiten (Brettspiele, Biicher etc.).

Ein fiir mich wichtiger Punkt dieser
rdumlichen Trennung von der Schule ist
auch, dass der Eintritt in einen neuen
Lebensabschnitt fiir die jungen Menschen
so noch deutlicher erfahrbar wird.

Unser Sohn besucht das erste Jahr
die Werkstufe und legt groften Wert
darauf, nicht mehr in der Schule zu sein.

In der Werkstufe gibt es keinen fes-
ten Klassenlehrer mehr. Der Unterricht
findet weiterhin in Epochen statt (darauf
komme ich noch zurtick ), wobei nun der
Vormittag dem handwerklichen Tun und
Lernen gewidmetist und am Nachmittag
der theoretische Hintergrund vermittelt
wird. Wie durch alle Jahre hindurch
wird auch hier Wert auf die Anwendung
der Kulturtechniken bei der Fiihrung
von Heften gelegt.

Lehrplan

Der Lehrplan, nach dem unterrichtet
wird, richtet sich nach dem Lehrplan der
Waldorfschulen. Ein wesentliches Ele-
ment ist die Vermittlung des Stoffes in
Epochen. Das bedeutet, dass iiber meh-
rere Wochen ein bestimmter Themenbe-
reich den Unterricht bestimmt. So wird
z.B. Geschichte erzéhlt, gespielt, es wer-
den Bilder gemalt, passende Musik ge-
hort, evtl. etwas gekocht, Ausfliige ge-
macht mit Besichtigungen und Museums-
besuchen, etc.

Ein grofer Unterschied zu den meis-
ten anderen Schulen ist der Verzicht auf
moderne Medien. Es wird davon ausge-
gangen, dass ein Mensch mit seiner Spra-
che, Gestik und Mimik und der Méglich-
keit, unmittelbar auf Reaktionen der Kin-
der einzugehen, der beste Vermittler ist
und kein technisches Hilfsmedium
braucht. Da der Lehrer eine zentrale
Rolle im Schulleben der Kinder spielt,
wird angestrebt, dass wiahrend der ge-
samten Schulzeit derselbe Lehrer die
Klasse fiihrt. Nach Moglichkeit sollte auch
der Nachmittag von einer festen Bezugs-
person iiber die Jahre geleitet werden,
dies ist aber oft nicht moglich.

Alles im Rhythmus

Im Unterricht spielen Rhythmus, immer
wiederkehrende Abldufe, Regelmifig-
keiten zeitlicher wie d4uflerlicher Art eine
grof3e Rolle. Es hilft den Kindern, sich zu
orientieren und im Schulalltag zurecht-
zufinden. So ist der Schultag immer in
der gleichen Weise aufgeteilt. Zu Beginn
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sammelt sich die Klasse im Morgen-
kreis, sodass sich alle begriien und in
Ruhe ankommen konnen (oft sind die
Anfahrtswege lang und geprégt von viel
Verkehr, Staus etc., sodass die Kinder
unruhig sind).

Dann beginnt der Unterricht. Nach
ca. eineinhalb Stunden ist dann Friih-
stiickspause. Das Friihstiick wird von
der Schule gegen Kostenbeteiligung der
Eltern gestellt und moglichst mit voll-
wertigen Nahrungsmitteln bestiickt. Das
gemeinsame Friihstiick dient auch dem
Erlernen von ,Efmanieren®, dem Um-
gang mithauswirtschaftlichen Tatigkei-
ten, wie den Tisch zu decken, abzurdu-
men, Geschirr abzuwaschen und wie-
der einzurdumen, und der gegenseiti-
gen Hilfe fiir schwichere Schulkamera-
den.

Viel Raum ist auch fiir Spiele im
Pausenhof oder auf dem im letzten Jahr
eingerichteten Schulspielplatz oder auch
fiir Spaziergiinge oder Ausfliige. Vor
allem im Winter, wenn Schnee liegt,
gehoren die Ausfliige mit den Schlitten
zum Goldbach-Berglein immer dazu.

Nach dem Friihstiick beginnt dann
die zweite Unterrichtshélfte. Diese dau-
ert bis zum Mittagessen. Das Essen fin-

det fiir alle gemeinsam in den Speise-
rdumen statt, die Mahlzeiten werden
tdglich frisch in der eigenen Schulkiiche
zubereitet. Auch hier wird Wert auf
gesunde und vollwertige Kost gelegt.
Nach dem Essen ist dann die schon
erwihnte Ruhezeit, die um 14.00 Uhr
endet.

Am Nachmittag finden dann ver-
starkt handwerkliche Angebote, musi-
sche Ubungen, Sportund Hauswirtschaft
etc. statt. Auch Geburtstage werden am
Nachmittag gefeiert.

Eurythmie

Ein Unterrichtsfach, das an anderen
Schulen fehlt, ist die Eurythmie. Dies ist
eine Bewegungslehre oder Bewegungs-
kunst, die von Rudolf Steiner entwickelt
wurde und heute an allen Waldorf-Ein-
richtungen gelehrt wird. An der Karl-
Konig-Schule wird sie ergidnzt durch
Heileurythmie, die als speziell abge-
stimmte Therapie angeboten wird.
Eurythmie gibtes auch als ,,Vorfiihr-
kunst®, die den Kindern jeden Montag-
frith zum Wochenbeginn im groen Saal
auf der Bithne gezeigt wird, oder die in
Form von eigenen Bithnenauffiihrungen
zu Festen oder bei eigenen Veranstal-

Thomas J. Weihs

Das

gestorte
L

Kind

Heilpadagogische

Erfahrungen in

entwicklungs-

Camphill-Gemeinschaften

Das Buch zum Thema:

Eine Einflihrung in die
anthroposophische
Heilpddagogik

ISBN 3-596-25529-5
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tungen zu besonderen Terminen den
Schulalltag ergénzt

Alle Kinder fithren zu den unter-
schiedlichen Themenbereichen Epo-
chenhefte. Wenn ein Kind nicht in der
Lage ist, selbst zu schreiben oder zu
zeichnen, helfen ihm die Klassenhelfer
oder die Klassenkameraden; wenn es
auch mit Hilfe nicht selbst geht, wird
das Heft von einem Vertreter gefiihrt.
Dadurch hat jedes Kind den gelernten
Stoff gesammelt, denn es gibt keine
Schulbiicher.

Aus meiner Erfahrung kann ich sa-
gen, dass Uli sich angeregt durch die
Schule viele Informationen aus Blichern
oder aus Fernsehsendungen geholt hat.
Entscheidend ist fiir mich, dass allen
Kindern Inhalte angeboten werden, die
ihrem Alter und nicht dem Grad ihrer
Behinderung entsprechen. So haben die
Kinder die Moglichkeit, von Dingen zu
erfahren, an denen man ihnen oft kein
Interesse zutrauen wiirde.

Unser Sohn hat z.B. Freude an der
Altertumsforschung gefunden. Da es ja
viele schone Bildbdnde, gute Filmbe-
richte und auch Museen und Ausstel-
lungen gibt, ldsst sich sein Wissens-
durst relativ einfach stillen. Da Uli sich
gerne mitteilt, erfahren auch wir viel
Neues und erleben ,Schule“ noch ein-
mal etwas anders mit.

Feste feiern

Neben dem immer gleichméfigen Ta-
gesablauf wird an dieser Schule grof3er
Wert gelegt auf das Erleben der Jahres-
zeiten. Der Rhythmus des Menschen
wird ja durch den Jahreslaufbeeinflusst
und sollte bewusst gemacht werden. So
finden viele Jahreszeiten-Feste statt, wie
z.B. Ostern, Pfingsten, Johanni, Advents-
beginn, Weihnachten und andere. Die
Feste werden stets in feierlicher Atmo-
sphire gefeiert, Musik gehort immer
dazu. Auch hier gilt, dass Musik von
Menschen vorgefiihrt wird, die Kinder
erleben Instrumente und Gesang direkt.
Auch bei Angeboten wie Volkstanz,
Eurythmie etc. ist die Musikbegleitung
Llive®.

Mehrmalsim Jahr finden so genann-
te Monatsfeiern statt, bei denen die Klas-
sen Gelegenheit haben, auf der Bithne
den anderen Schulkameraden, Lehrern
und eingeladenen Eltern zu zeigen, was
sie gelernt haben. Hier werden Gedich-
te vorgetragen, Lieder gesungen, aus
dem Unterricht kleine Beispiele ge-
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bracht. Die Kinder sind sehr stolz, auf
der Bithne zu stehen, und geben sich
viel Miihe.

Elternarbeit

Damit die Arbeit der Schule fruchtbar
sein kann, ist die Zusammenarbeit mit
dem Elternhaus wichtig. So gibt es meh-
rere Klassenabende, bei denen die El-
tern manchmal auch etwas tun sollen
(z.B malen, etwas fertigen, singen), um
so zu spiiren, was ihre Kinder gerade in
der Schule lernen. Es werden auch Bei-
spiele aus dem Schulalltag gezeigt oder
geschildert, damit Verstdndnis fiir die
Besonderheiten dieser Piadagogik ent-
stehen kann.

Neben den Klassenelternabenden
gibt es auch ,grofBe Elternabende®, zu
denen alle Eltern zu bestimmten The-
men eingeladen werden. Auch zu allen
Schulfesten sind Eltern willkommen.

Es gibt an dieser Schule keinen El-
ternbeirat, sondern andere Moglichkei-
ten der Mitbeteiligung. Sie hier zu be-
schreiben, wiirde zu weit fiihren.

Es gibt einen Eltern- und Freundes-
kreis, der dhnlich dem Forderverein
anderer Schulen um die Schule herum
Kontaktpflege, konkrete Hilfen und auch
finanzielle Unterstiitzung anbietet. Zu
den Aufgaben dieses Kreises zahlen die
Vorbereitung und gemeinsam mit den
Schulmitarbeitern die Durchfithrung der
beiden groB3en Schulfeste. Dies sind das
Sommerfest am letzten Sonntag vor den
Sommerferien und der Adventshasar
am 2. Advent.

Ich-Pflege

Da der behinderte Mensch in der an
dieser Schule herrschenden Auffassung
kein Mensch mit Defiziten ist, die es zu
korrigieren oder zu beseitigen gilt, son-
dern ein Mensch, dessen Ich an der
Entwicklung gehindert ist, wird auf die
Starkung dieses Ich-Bewusstseins grof3-
ter Wert gelegt. Den Erfolg dieser Be-
mithungen kann ich beim Besuch der
Schule immer wieder erleben an den
Kindern, deren Entwicklung ich nun
mehr als sechs Jahre beobachten konn-
te.

Michaela Kanawin

Eine Insel fiir die Pflege der Seelen

Die ,,Seelenpflegebediirftigkeit” stand im Vordergrund,
als Anja die Schule wechselte. Eine Mutter erzdhlt, wie
gerade dieser Aspekt der Waldorfpddagogik fiir sie und

ihre Tochter wichtig war.

Anja wurde am 24. Januar 1983 mit
Down-Syndrom geboren. Thre
Grundstimmung ist freundlich und hei-
ter, sie hat einen starken Willen und
unterliegt groBen Stimmungsschwan-
kungen. Thr schulischer Werdegang
schien vorgezeichnet. Erst SVE, dann
eine G-Schule. Die G-Schule besuchte
Anja fiinf Jahre in dem Ort, in dem wir
wohnen. Es war die vorgesetzte Pé-
dagogik, stupides Lernen und das Un-
vermdogen von Betreuern und Lehrkraf-
ten, auf die individuellen psychischen
Bediirfnisse und kognitiven Fahigkei-
ten der Kinder einzugehen, was mich
immer mehr irritierte.

Auch Anja litt. Fast jeden Tag kam
sie mit Aggressionen nach Hause. Ge-
sprache mit Lehrkraften, Betreuern und
Schulleiter fiihrten zu nichts, es wurde
mir erkldrt, Anja miisse Einsicht in ihr
Verhalten zeigen und sich unterordnen.

Wennich sie von der Schule abholte,
wurde mir stindig erzédhlt, wie fiirch-
terlich Anja sich auffiihre, und irgend-
wann sagte mir eine Lehrkraft, dass
niemand vom gesamten Personal Anja
in der Klasse oder Tagesstétte ,haben
mochte®. Ich fithlte mich damals wirk-
lich hilflos!

Als Anja auch noch korperliche Ge-
waltangetan wurde, entschlossich mich,
nach einer anderen Schule zu suchen,
einer Chance fiir Anja, damit sie letzt-
endlich nicht zerbrechen sollte.

Von einer Arbeitskollegin erfuhr ich
von der Karl-Konig-Schule, einer Schu-
le fiir seelenpflegebediirftige Kinder und
Jugendliche. Sie ist eine private Forder-
schule zur individuellen Lebensbewél-
tigung und arbeitet auf der Grundlage
anthroposophischer Heilpddagogik und
des Lehrplans der Freien Waldorfschu-
len nach Rudolf Steiner. Es war dieser
Begriff der ,,Seelenpflegebediirftigkeit®,
der mich spontan beriihrte. Ja, und
seelenpflegebediirftig waren Anja und
ich seinerzeit gleichermafien.

Nach einem Telefonat und ausfiihr-
lichem Gesprdch mit dem Klassenleh-

rer der 9. Klasse durfte Anja zunéchst
14 Tage hospitieren, dann sollte die
Entscheidung fallen, ob sie in die Schule
aufgenommen wird. Besonderes Krite-
rium war u.a. Anjas Sozialverhalten.
Ich erinnere mich noch sehr gut an
diese 14 Tage und meine ersten Ein-
driicke von der Karl-Koénig-Schule.

Wie eine Oase inmitten von Verkehrs-
ldrm, Einkaufstrubel und Geschéftigkeit
breitet sich hinter dem Tor zur Karl-
Konig-Schule der gerdumige Innenhof
aus und gibt einen Blick frei auf das
Schulgebdude, in dem Werden und Ent-
wickeln, die Pflege der Seele Grundbau-
steine setzen fiir die Schule des Lebens.

Anja wurde in die 9. Klasse aufge-
nommen und ich kann mit Worten nicht
beschreiben, wie unendlich erleichtert
ich war. Bereits nach kurzer Zeit spiirte
ich eine Verdnderung an Anja. Sie wur-
de zunehmend frohlicher und ich mit ihr.

Wiirdevoll ist der Kontakt zwischen
Lehrkréften und Schiilern. Jedes Kind
wird einzeln begrii3t und es herrscht
eine freundliche Atmosphire. Keine
schlecht gelaunten oder unfreundlichen
Lehrkréfte mehr. Nie wieder horte ich,
wie unmoglich Anja sei, tagtiglich er-
fuhr ich, was Anja gebastelt, geschrie-
ben, gekocht habe und wie hilfsbereit
sie sei.

Somit ging es mir Stiick fiir Stiick
psychisch besser. Ich gehe heute ohne
Panik zur Werkstufe, um Anja abzuho-
len, und freue mich, wenn meine Toch-
ter freudestrahlend auf mich zulduft.
Wenn ich sie frage, wie es denn war,
antwortet sie stets: ,Gut, schon.”

Auch heute unterliegt Anja grof3en
Stimmungsschwankungen und ihr star-
ker Wille ist ungebrochen, gelenkt aller-
dings in andere, verstdndnisvolle und
hilfestellende Bahnen von dieser Schule
der ,Seelenpflegebediirftigkeit”. Dieser
Schule, die weif}, dass behinderte Men-
schen mit ihrem Willen nur ihre Ohn-
macht ausdriicken, ihren Willen nach
ihrer Art Leben durchzusetzen.

Eva Heil
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Eine Schule mit Charme

Die Friedel-Eder-Schule in Miinchen

Judith ist neun Jahre alt, hat Down-Syndrom und
besucht seit der ersten Klasse die Friedel-Eder-Schule
in Miinchen — eine anthroposophische Schule. Angelika
Pollmdicher erzdhlt, warum sich ihre Tochter in dieser

Schule so wohl fiihlt.

W enn man sich in der Miinchner
Friedel-Eder-Schule umschaut,
dann ist es wirklich auffillig, wie viele
Kinder und Jugendliche mit Down-Syn-
drom dort zu finden sind. Ich glaube,
dass dies kein Zufall ist.

Miinchen bietet als GrofBstadt un-
terschiedliche Schulmodelle an. Da ist
z.B. eine integrative Montessorischule.
Doch schon bei der telefonischen An-
frage stellte sich heraus, dass Judith
dort keine Chance haben wiirde, ge-
nommen zu werden. Mehrere andere
Einrichtungen habe ich mir daraufhin
angeschaut, doch iiberall blieb das
ungute Gefithl eines unpersonlichen,
von Personalmangel iiberschatteten
Schulbetriebs, auf den am Nachmittag
der unumgéngliche Hortbesuch folgt.
Nicht sehr gut kam mir dabei vor, dass
nachmittags meistandere Erzieher und
Praktikanten/innen die Kinder betreu-
en, sodass diese mit sehr vielen unter-
schiedlichen Personen auskommen
miussen.
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Der einmaligen Atmosphére in der Frie-
del-Eder-Schule konnte ich mich dage-
gen nicht entziehen, als ich das erste Mal
mit Judith dorthin kam. Hier passte sie
hin, daran bestand gar kein Zweifel!

Natiirlich kann ich hier keinen Uber-
blick iiber anthroposophische oder so
genannte Waldorfschulen bieten. Ich
kann nur berichten und ein bisschen
vorschwidrmen, wie es in dieser Schule
zugeht.

Ein kleines Paradies

Welch ein kleines Paradies tat sich hier
auf! Lehrer, die vormittags und nachmit-
tags zur Verfligung stehen. Unterrichts-
facher, die geradezu maBgeschneidert
sind fiir jedes Kind und seine Fahigkei-
ten.

Dass musische Féacher eine beson-
ders wichtige Rolle spielen, kommt dabei
Kindern mit Down-Syndrom sehr entge-
gen. Im Hauptunterricht wird allerdings
—wie in jeder Schule — Lesen und Schrei-

Angelika Pollméacher
und ihre Tochter Judith

ben geiibt. Rechnen kommt ebenfalls
immer mal wieder dran, auch wenn’s
bei den Kindern nicht gerade auf grof3e
Gegenliebe stoft. Der Unterricht wird
dabei moglichst so eingeteilt, dass jedes
Kind entsprechend seinen Fahigkeiten
gefordert wird. So gibt es einige Kinder
in Judiths Klasse, die schon Schreib-
schrift lesen und schreiben konnen. Fiir
sie ist ein Text auf einer Tafelhélfte in
Schreibschrift geschrieben. Judith und
einige andere Kinder sind erst bei den
Druckbuchstaben. Sie schreiben eben
von der anderen Tafelhélfte ab. Ein paar
konnen gar nicht schreiben und sie pro-
bieren, Linien auf einem Blatt Papier
nachzufahren.

Grundsétzlich wird in jedem Jahr
eine oder mehrere so genannte ,Epo-
chen® durchgenommen. Dabei handelt
es sich um Themen wie: ,Hausbau®. Da
wurde Stein fiir Stein ein kleines
Ziegelsteinhduschen im Sandkasten in
der Klasse erbaut. Dann wurde ,Land-
wirtschaft“ durchgenommen. Auf Aus-
fligen in Bauernhdfe der Umgebung
lernten die Kinder, wie ein Bauer arbei-
tet, wie Kése gemacht wird, woher die
Milch kommt und vieles mehr. Unter-
stiitzt wurde dieser Unterricht dann
durch das Anlegen eines Kartoffelbeets
im Schulgarten, das umgepfliigt, be-
pflanzt und versorgt wurde, bis nach
ein paar Monaten die Ernte stattfand.
Auch ich bekam ein ganzes Kilo Kartof-
feln geschenkt.

Sowohl die Bilder, die gemalt wer-
den, die Bastelarbeiten, als auch die
Texte, die die Kinder schreiben, haben
dann mit dieser Epoche zu tun. Sie
lernen dabei von ganz unterschiedli-
chen Aspekten her eine Menge tiber das
jeweilige Thema.

Eurythmie
Ganz wichtig in anthroposophischen
Schulen ist das Fach Eurythmie. Diese
Kombination aus Tanz, Sprechgesang
und Bewegung gefillt Judith besonders
gut. Ich selbst habe so meine Schwierig-
keiten damit — wie ich bei einigen El-
ternabenden feststellen konnte. Ganz
anders meine Tochter, sie kommt gele-
gentlich nach Hause und schwebt regel-
recht iibers Parkett, zeigt Formen und
Figuren, die sie im Euythmieunterricht
gelernt hat.

Doch nicht nur tdnzerische Bewe-
gungen lernt Judith. Einmal in der Wo-
che ist Schwimmen angesagt — auch
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ausgesprochen beliebt! Bewunderns-
wert finde ich die unendliche Geduld
des Klassenlehrers, des jeweiligen Zivis
und der Praktikantin beim Knopfe-auf-
Knopfe-zu-Spiel, Haarekdmmen und
Fonen, Schuhebinden und all den Klei-
nigkeiten, die man bei zwdlf Kindern
beim An- und Ausziehen ziemlich oft
wiederholen muss!

Ein Highlight des Schuljahres ist der
Schullandheimaufenthalt. Da fahren die
Kinder fiir eine Woche weg. Meist auf
einen Hof in der Umgebung, aber — wie
ich horte — sind bei den Gréferen auch
weitere Ausfliige drin.

Dass hier der Mensch nicht nur Schii-
ler ist, kommt Judith sehr entgegen. So
gab es neben dem Klassenzimmer in
der ersten Klasse einen gemiitlichen
Nebenraum mit einem traumhaften Pup-
penhaus. Da konnte man sich auch mal
zuriickziehen und einfach spielen. In
der zweiten Klasse gab es eine grof3e
Terrasse vor der Balkontlir mit Fahr-
zeugen aller Art, gerade recht, um gele-
gentlich wild zu toben. Auflerdem ka-
men der Hase Blacky und zwei Meer-
schweinchen hinzu, die seither den Ne-
benraum bewohnen und die man zwi-
schendurch fiittern, streicheln oder
sonstwie verwohnen kann.

Unbedingt erwidhnen sollte man auch
die vielen Theaterauffithrungenim Saal.
Da spielt eine Klasse der anderen etwas
vor, da zeigen alle Klassen den Eltern
und Verwandten, was sie so konnen,

oder die Zivis und Praktikanten/innen
spielen fiir die Kinder ,Rduber Hotzen-
plotz“ und die Lehrer zeigen beim ,Pa-
radies- und Christgeburtsspiel® in der
Weihnachtszeit, was sie gemeinsam ein-
studiert haben. Das Theaterspielen
scheint eine besondere Leidenschaft der
Down-Kinder zu sein. Wie viele kleine
und groB3e Talente habe ich bei diesen
Auffiihrungen erlebt. AuBBerdem gehort
schon eine Portion Mut dazu, sich auf
der Bithne sicher zu bewegen. Diese
Sicherheit bringt natiirlich auch etwas
im normalen Alltag, davon bin ich tiber-
zeugt.

AuBerdem wird in der Friedel-Eder-
Schule gerne gefeiert. Mal im grof3en,
mal im kleinen Kreis. Man isst, trinkt
und ratscht miteinander. Dabei treffen
sich die Eltern, die ja normalerweise
nicht in die Schule kommen, weil die
Kinder mit dem Bus hin- und heimge-
bracht werden, z.B. beim Elternabend.
Nach dem offiziellen Teil werden wir
meistens mit kostlichen Schnittchen,
Siften und Wein bewirtet, sodass man
gerne ldnger bleibt! Bei anderen Gele-
genheiten konnen auch Geschwister,
GroBeltern, Freunde und Verwandte die
Schule und die Klassenkameraden, Leh-
rer und Lehrerinnen sowie alle anderen
Betreuer kennen lernen. Der Martins-
markt im Winter oder das Johannifest
im Sommer sind solche Anlédsse.

Noch ein paar Worte zu den immer
wieder geduBerten Vorurteilen, die sich
hartnéickig in Bezug auf anthroposophi-
sche Einrichtungen halten: Zugegeben,
auch ich hatte am Anfang ein bisschen
Bedenken, man miisse jetzt seinen gan-
zen Lebenswandel umstellen. Schliel3-
lich gibt es bei den Anhédngern Rudolph
Steiners, nach dessen Konzept die an-
throposophischen Schulen ja arbeiten,
manchmal etwas weltfremde Vorstel-
lungen. Doch in Judiths Schule ist das
nicht so. Da ist man offen, ohne die
steinerschen Ideale zu verraten. Da
miissen Eltern nicht mit Leib und Seele
Anthroposophen sein, um sich wohl zu
fiihlen. Dennoch ist es natiirlich von
Vorteil, wenn man sich ein bisschen
auskennt, um den Sinn und die Idee der
steinerschen Paddagogik zu verstehen.
Dann kann man mit Erstaunen und
Vergniigen miterleben, wie aus Kindern
selbstbewusste Schiiler werden, die es
verstehen, ihr Leben in vollen Ziigen zu
genief3en.

Tatsédchlich glaube ich, fiir Judith
die ideale Schule gefunden zu haben,
und in ihrer Klasse sind von zwolf Kin-
dern immerhin vier Down-Kinder, de-
ren Eltern — soweit ich weill — genauso
denken.

Angelika Pollmdcher, Journalistin
Tannenweg 45, 80992 Miinchen
Tel.:089/8113315-Fax: 8144548

Einige pddagogische Prinzipien
der Waldorfschule

Epochenunterricht

Die Féacher Lesen, Schreiben, Rechnen
und Heimatkunde (in den untersten
Klassen), Deutsch, Mathematik, Phy-
sik, Chemie, Geschichte, Kunsterzie-
hung, Biologie, Erdkunde (in den fol-
genden Klassen) werden so unterrich-
tet, dass jeweils nur ein Fach in drei-
bis vierwochigen Epochen behandelt
wird. Nach einer gewissen Zeit wird
dieses Fach in einer weiteren Epoche
aufgegriffen und fortgefiihrt.

Fremdsprachen

Der Unterrichtin Englisch und Franzo-
sisch beginnt in der ersten Klasse. Er
ist in diesen Klassen auf die Entwick-
lung eines lebendigen Sprachgefiihls

und den Erwerb eines Wortschatzes
und von Redewendungen aus dem tidg-
lichen Leben ausgerichtet. Erst in der
vierten Klasse tritt die schriftliche
Arbeit hinzu.

Musische und handwerkliche
Facher

Jeder Unterricht soll kiinstlerisch
durchdrungen sein, um die Kraft des
schopferischen eigenen Gestaltens in
den Kindern zu wecken. Innerhalb
des Hauptunterrichts wird die Wort-
kunst durch Rezitieren und Dramati-
sieren gepflegt; es wird gemalt, ge-
zeichnet und plastiziert.

Organisation

Der Klassenlehrer begleitet seine Kin-
der durch acht Jahre hindurch. Er
erteilt den Hauptunterricht.
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Integration soll fortgesetzt werden

Eine Klasse mit geistig behinderten Kindern wird an

eine Waldorfschule ausgelagert

Unsere Tochter Lea, geboren im April
1992, besucht seit Herbst 1995 den
hiesigen Waldorfkindergarten (Reut-
lingen). Thre beiden dlteren Briider wa-
ren auch dort und die Kindergértnerin
kannte Lea. Bisher hatte der Kindergar-
ten noch keine geistig behinderten Kin-
der integriert, unsere diesbeziigliche
Anfrage wurde aber mit Offenheit auf-
genommen. In den Prozess, ob Lea auf-
genommen werden kann, war das ge-
samte Kindergartenkollegium eingebun-
den. Wir empfanden als es positiv, dass
vor einem Entscheid zundchst kldrende
Gespriche stattfanden, denn hier konn-
ten die tatsdchlichen Anforderungen an
den Kindergarten und an Lea angespro-
chen und gemeinsam iiberlegt werden,
ob und wie diese zu bewiltigen seien.
Lea sprach zu diesem Zeitpunkt nur
einzelne Worte, musste noch gewickelt
werden und lief gerne fort.

Die Kindergértnerin informierte sich
eingehend iiber Down-Syndrom und
beschloss dann, die Kindergartenzeit
mit Lea zu versuchen. Vor der Aufnah-
me besuchte sie unsin den Ferien einige
Male daheim, um Lea besser kennen
und verstehen zulernen. Lea hatte spon-
tan einen guten Kontakt zu ihr, wére
das Wort nicht so abgegriffen, kénnte
man sagen ,Liebe auf den ersten Blick".
Auch umgekehrt entwickelte sich eine
liebevolle Beziehung — das ist so geblie-
ben und war das tragfidhige, gute Fun-
dament dieser Aufgabe in allen ihren
speziellen Schwierigkeiten.

Dann ging eslos —zunédchst mit einer
halben Stunde! Nur ganz allméhlich stei-
gerten wir diese Zeit—immer, wenn Lea
mit einem neuen Teil des rhythmischen
Ablaufs vertraut war, wurde der folgen-
de Abschnitt hinzugenommen. Die be-
absichtigte und konsequent verfolgte
rhythmische Wiederkehr von Abldufen
mit ihren dazugehorigen Versen, Lie-
dern, Gewohnheiten kam Lea sehr ent-
gegen und hat ihr die Orientierung bis
heute sehr erleichtert. Da die Abfolge
im Tagesverlauf vom Freispiel iiber
Aufraum-, Toilettenzeit, Friihstiick, Rei-
gen, Freispielim Freien, Erzédhlzeit sich
wiederholte, wobei auch noch die ein-
zelnen Abschnitte ritualisierte Beginn-
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und Schlussphasen hatten, wusste Lea
immer genau, was gerade zu tun war,
was als Néachstes folgte, und konnte es
selbstverstdndlich mittun. In der ersten
Zeit, als ihr die Ordnungen noch nicht
so vertraut waren, musste man sehr gut
auf sie Acht geben - sie ging gerne auf
»~Weltentdeckungsreisen® — je mehr sie
in den Ablauf eingebunden war, desto
seltener kam dies vor.

Auch die Folge der Tage wurde ihr
allméhlich klar, es gibt den Brotchen-
tag, den Maltag, den Miislitag etc. Sehr
liebt Lea die verschiedenen Jahresfeste,
sie spricht und spielt dies versunken
auch viel daheim und welches Gliick,
wenn sie beispielsweise in der Weih-
nachtszeit heimkam und strahlend er-
zahlte: ,Ich e Emele torn“ — Ich war der
Engel mit dem Stern. Das Miteinander
der Kinder durchlief verschiedene Pha-
sen. Anfangs war sie das allerseits be-
liebte und in allen Rollenspielen gut
brauchbare ,Baby*, das mitspielte, wie
es sollte. Dass sie manches nicht konn-
te, verzieh man ihr — weil sie so klein
und siil war - nach dem Motto: ,Wird
schonnoch.“Mit dem Alterwerden wur-
de allen - Kindern und Eltern — dann
immer deutlicher, manches blieb an-
ders und jetzt fing die Integrations-
aufgabe eigentlich erst an — Lea anzu-
nehmen, ihr einen Platz einzurdumen,
obwohl sie anders ist.

In einem der vielen Gesprédche auf
den Elternabenden wurde hieran deut-
lich, Integration ist nicht der Anfang
eines solchen Unternehmens, sondern
das Ziel, wohl ein lebenslanges! Uber-
haupt waren uns diese Gesprache mit
den anderen Eltern sehr wichtig — auch
hier fand durch das Aussprechen der
Erlebnisse, der Fragen, der Unsicher-
heiten und der Angste eine Integration
statt und wir als Eltern erhielten eine
hilfreiche Unterstiitzung. Hatte ich z.B.
frither einmal gedacht: ,Und zu einem
Kindergeburtstag wird Lea wohl auch
nie eingeladen werden ..., straften mich
die anderen Miitter alsbald Liigen. Lea
wurde eingeladen, obwohl sie nicht sa-
gen konnte, welchen Kuchen sie essen
wollte (verstdndlich machen konnte sie
sich allerdings, wenn man sie aufs Klo

setzen musste, und wenn die Haustiire
von innen abgeschlossen war, wenn ich
sie abholen kam, wusste ich dann schon,
warum ...) Und sie wurde nicht nur
einmal eingeladen, sondern immer wie-
der.

Alsich den ersten richtigen wechsel-
weisen Streit zwischen ihr und einem
anderen Kind horte, war ich, so para-
dox das klingt, froh: ,Jetzt gehort sie
dazu - trotz allem®, war meine Empfin-
dung.

In der Schule soll es weitergehen

Einmal fragte mich eine andere Mutter:
.Wie soll das eigentlich weitergehen
nach dem Kindergarten—das wére doch
schade, wenn diese Begegnungsmog-
lichkeit ein Ende fande, auch fiir unsere
Kinder!“ Das war der AnstoB3, in Rich-
tung Schulzeit zu denken und aktiv zu
werden. Aus unserer Selbsthilfegruppe
heraus entwickelte sich eine ,Schul-
gruppe” von sieben Familien mit gleich-
altrigen Kindern mit geistiger Behinde-
rung (nicht nur Down-Syndrom).

Wir haben uns auf die Suche ge-
macht nach derzeit in Baden-Wiirttem-
berg gesetzlich erlaubten Formen des
schulischen Miteinanders und folgende
Moglichkeit entdeckt. Unsere Kinder
werden Schiiler der hiesigen staatlichen
Schule fiir geistig behinderte Kinder.
Diese Schule schickt sie als Klasse mit-
samt ihren Lehrern in eine Gastschule,
in diesem Fall die hiesige Waldorfschu-
le. Dort haben sie ein eigenes Klassen-
zimmer, diirfen aber mit den entspre-
chenden Parallelklassen gemeinsam un-
terrichtet werden.

Im einzelnen wird dieses Projekt
derzeit von einer Arbeitsgruppe, in der
Mitglieder der beteiligten Schulen, der
Eltern, des Schulamtes sind, ausgear-
beitet. Im Herbst soll es starten — gege-
benenfalls kann ich spéter hiervon aus-
fiihrlicher berichten. Wir geben unsere
Erfahrungen gerne weiter — unsere An-
schrift erhalten Sie tiber das Down-Syn-
drom InfoCenter.

Renate Mrusek
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Die Camphill-Bewegung

er Wiener Arzt und Heilpddagoge

Dr. Karl Konig (1902-1966) hat
1939 in Schottland, in Camphill bei
Aberdeen, mit der Betreuung seelen-
pflegebediirftiger Kinder und Jugendli-
cher begonnen. So wurden Heimschulen
und spéater auch ,,Camphill-Dorfgemein-
schaften” ins Leben gerufen.

Derzeit existieren Schulen, Heime
und Dorfgemeinschaften dieser Bewe-
gung in vielen Lidndern Europas, in
Amerika und in Afrika. Sie alle sind von
dem christlichen Weltbild der Anthro-

posophie Rudolf Steiners durchdrungen
und arbeiten auf der Grundlage der von
ihm fiir die Heilpddagogik gegebenen
Anregungen. Dorfsiedlungen fiir erwach-
sene behinderte Menschen gibt es seit
1956. In diesen Gemeinschaften leben
Menschen mit den verschiedensten Fé-
higkeiten und auch Behinderungen. Je-
der soll mit seinem unverwechselbaren
Wesen und seiner Befahigung an dem
gemeinsamen Leben teilhaben konnen.
Die Begriffe ,normal® und ,nicht nor-
mal® finden dabei keine Anwendung.

Richtunggebend fiir die Camphill-Ge-

meinschaften soll die Bemiihung sein,

die durch Rudolf Steiner aufgezeigte

Dreigliederung des sozialen Organis-

mus zu verwirklichen:

I Freiheit in der individuellen Gestal-
tung des Geisteslebens,

0 Gleichheit in der Sphére des Rechts-
lebens,

I Briiderlichkeit im Gestalten des
Wirtschaftslebens.

Die Struktur der Dorfgemeinschaft

Zusammenleben

in Hausgemeinschaften

In jedem Haus bildet eine Familie mit
ihren eigenen Kindern, oder auch allein
stehende Menschen, den familidren
Hintergrund. Um diesen Kern findet
sich dann eine neue Schicksalsgemein-
schaft, die bis zu zehn behinderte Men-
schen aufnehmen kann. Alle zusam-
men bilden sie eine Hausgemeinschaft.
In einer besonderen Weise kann durch
die unterschiedlichsten Fahigkeiten und
Behinderungen der Einzelnen sich das
Christuswort ,Ein jeder trage des ande-
ren Last” realisieren, was fiir jeden zu
einem sozialen Ubungsfeld werden
kann. Aus diesem ernsthaften Bemii-
hen entsteht eine Atmosphére des Ver-
trauens, in der jeder Mensch, ob behin-
dert oder nicht, sich aufgenommen fiih-
len kann.

Das kulturelle Leben

Die eigentliche Kraftquelle des Zusam-
menlebens und -arbeitens bildet das
kulturelle Leben auf christlicher Basis.
Das Lern- und Entwicklungsbediirfnis
der Menschen mit Behinderungen wird
geweckt und gefordert. Das Bemiihen
um Interessenbildung wirkt einem vor-
zeitigen Altern entgegen. In verschiede-
ner Weise wird das Bewusstsein fiir die
aktuelle Lage der Welt gepflegt.

Durch kiinstlerisches Uben (Eu-
rythmie, Volkstanz, Chorsingen, Instru-
mentalmusik, Malen, Plastizieren usw.)
wird die Erlebnisfihigkeit der in der
Dorfgemeinschaft lebenden Menschen
geschult. Der Tages-, Wochen- und
Jahreskreislauf wird bewusst aufgegrif-
fen und gestaltet. Im Erarbeiten be-
stimmter Themen und Einiiben von Spie-
len zu den Festzeiten wird auf die Feier-
lichkeiten hingelebt.

Arbeits- und Werktherapie

Die Arbeit hat einen hohen Stellenwert.
Sie fordert das Bewusstsein und die
Kraft, dem Mitmenschen einen Dienst
zu leisten, je nach den Moglichkeiten,
die ein jeder hat.

Ein sehr hoch gestecktes, aber er-
strebenswertes Ziel fasst Rudolf Steiner
in folgenden Worten zusammen: ,Den
Sinn der Welt verwirklicht die von Weis-
heit erleuchtete und von Liebe durch-
wirmte Tat des Menschen.“ In diesem
Sinne wird Arbeit zur Therapie. Arbeit
fordert den Menschen auf, Neues zu
erlernen und seine Fahigkeiten zu ent-
falten. Arbeiten und Lernen sind eng
miteinander verkniipft. Daher spielt ge-
rade der praktische Bereich in den Dorf-
gemeinschaften eine wesentliche Rolle.
Einbreit gefichertes Arbeitsangebot bie-
tet jedem Dérfler ein Betédtigungsfeld
entsprechend seinen Fahigkeiten.

Quelle: Broschiire Camphill
Dorfgemeinschaft Hausenhof
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Bericht aus der
Dorfgemeinschaft
Hausenhof

Hallo,

mich kennt jeder, ich bin der Harald
Heckmann. Ich wohne in der Dorfge-
meinschaft Hausenhof. Zwischen Haus
Saphir und Haus Topas wohne ich im
Haus Smaragd. Ich lebe mit meinen
Hauseltern, ihrem Sohn Konrad, Su-
sanne Grell, Eva Kniipfer, unseren zwei
Praktikanten und sieben Dorflern im
Haus Smaragd. Hier gibt es sechs Hiu-
ser, und ein neues groes Werkstatt-
gebdude. Ich habe mit dem Bauunter-
nehmer gesprochen. Es werden im Friih-
jahr noch zwei weitere Wohnhéduser
gebaut.

Katharinaist eine fabelhafte Kochin,
sie kocht jeden Tag fiir uns im Haus
Smaragd. In der Friih sage ich gelegent-
lich den Tischspruch.

Die Arbeit

Ich arbeite vormittags in der Weberei.
Damit unsere Frauen nicht krank wer-
den, webe ich schone Schals aus Seide.
Am Nachmittag helfe ich Robert in der
Kerzenzieherei. Wir produzieren mas-
senweise Bienenwachskerzen. Unser
Erich schreibt fiir Geburtstage und Hoch-
zeiten die Namen mit Gold auf die Ker-
zen. Ich tauche die Kerzen ins heiBe
Wachs. Auf verschiedenen Markten im
Sommer und Advent verkaufe ich die
Kerzen und die Schals. Da packen wir
alles in einen Bus, auch die Wurst von
der Landwirtschaft und das Gemdiise
von der Gértnerei, und fahren es zum
Markt oder Basar.

In unserem neuen Wf{B-Gebdude
(Werkstattgebdude) gibt es unten einen
Arbeitstrainingsbereich, eine Obst- und
Gemiiseverarbeitung, eine Bickerei fiir
die Brodle und Kuchen, alles drum und
dran und eine Késerei. Ich bin ein Kédse-
Fan.

Im ersten Stock gibt es eine Wiasche-
rei und gegeniiber die Kerzenzieherei
und die Weberei. Ganz oben sind die
Biiros. Konstantin hat mir versprochen,
dass ich die neuen Telefonnummern
vom Biiro bekomme. Meine Mutter
braucht die ja auch, damit sie anrufen
kann. Wenn ich Rechnungen und Kopi-
en brauche, gehe ich zu meinem Kon-
stantin ins Biiro.
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Dorflerrat und Freizeit

In der Dorfversammlung haben sie mich
gewihlt als Dorflerrat. Das wichtigste
Amt am Hausenhof. Ich bespreche das,
was anféllt an Terminen und Veranstal-
tungen. Und die Geburtstage und das
Dichterische machen andere.

Ich war auch schon in der Zeitung
als Josef von unserem Christgeburts-
spiel. Wir haben viele Spiele hier und
jetzt kommt bald der Fasching. Bei der
Faschingsfeier spiele ich Schlagzeug.
Und iibrigensam 17. Februar an Ascher-
mittwoch, wo alles vorbei ist, habe ich
Geburtstag. Da steigt die Fete, da wird’s
losgehen.

Wenn der Schnee wieder schmilzt
und es wieder warm wird, wiirde ich sie
gerne herumfithren auf dem Hausen-
hof.

Herzliche GriiSe von Harald
(niedergeschrieben von Marion Josek)

Harald Heckmann
lebt gern in Hausenhof

Dorfgemeinschaft Hausenhof

Das unter Denkmalschutz stehende
Anwesen ,Hausenhof* wurde von
der Camphill-Gemeinschaft Niirn-
berg e.V. 1983 kiuflich erworben.
Zum Hausenhof gehoren 28 Hektar
Landereien. Er liegt im mittel-
frankischen Landschaftsschutzgebiet
Steigerwald.

In sechs Hausern bildet jeweils ein
Hauselternpaar, z.T. mit ihren eige-
nen Kindern, sechs bis neun betreu-
ten Menschen und zwei Praktikan-
ten eine familiendhnliche Gemein-
schaft.

Ein breites Arbeitsangebot bietet je-
dem ein Betédtigungsfeld. Es gibt z.B.
folgende Werkstétten (als WfB aner-
kannt): eine Weberei, Backerei, Wé-
scherei, Dorfmeisterei, Kaserei, Ker-
zenzieherei, Hauswirtschaft, Obst-
und Gemiiseverarbeitung, eine bio-
logisch-dynamische Landwirtschaft
und eine Gértnerei.




THERAPIE

Chirophonetik

Eine Therapie zur Sprachanbahnung
und eine Methode zur Forderung
der Selbstwahrnehmung

Renate Kiesecker

Noch eine neue Therapie?

So neu ist die Chiropho-
netik gar nicht. Sie wurde
etwa 1970 von Dr. Alfred
Baur entwickelt, einem
Logopdden aus Linz in
Osterreich. Zusammen mit
seiner Frau, die Arztin ist,
fiihrt er eine sprachheil-
pddagogische Praxis.

Die gedankliche Grundlage
fiir die Chirophonetik ist
die Anthroposophie, aus
der z.B. auch die Waldorf-
pddagogik hervorging.

Die Bezeichnung Chiropho-
netik setzt sich aus zwei
griechischen Wortern zu-
sammen: Chiros fiir Hand
und Phonos fiir Laut, d.h.
mit den Handen wird eine
bestimmte Form vorwiegend
auf dem Riicken des Kindes
gestrichen und gleichzeitig
der Vokal oder Konsonant
dazugesprochen.

Von der Idee zur Praxis

Dr. Baur hatte immer wieder Kinder zu
betreuen, die trotz all seines Bemiihens
nicht zum Sprechen kamen. Da ent-
stand die Idee: ,Ich muss die Sprache
noch deutlicher - sozusagen hautnah —
an diese Kinder heranbringen.“ Es wa-
ren ihm die Luftstromungsformen, wie
sie die gesprochenen Laute im Mund-
raum bilden, bekannt. Diese Luftstro-
mungsform, die bei jedem Laut anders
ist, ibertrug Dr. Baur in einer Art sanf-
ter Massagestriche auf den Riicken des
Kindes (auch in der Gehorlosenpé-
dagogik wird der Riicken als sensibler
Hoérraum miteinbezogen, indem darauf
geklopft und gleichzeitig dazu gespro-
chen wird).

Esstellten sich bald erstaunliche Er-
folge bei Kindern mit erheblichen
Sprachverzogerungen ein. Im Laufe der
Zeit zeigte sich folgendes Phdnomen:
Kinder, deren sensorische oder motori-
sche Schadigung so stark war, dass sie
nicht zum Sprechen kamen, verdnder-
ten sich in ihrem Verhalten positiv. Sie
verbesserten ihr Sprachverstdndnis, in-
teressierten sich mehr fiir ihre Umwelt,
wurden wacher und zufriedener.

Wirksamkeit der Chirophonetik
Tastsinn

Die Wirksamkeit der Chirophonetik be-
ruht hauptsichlich auf den Wahrneh-
mungen iiber den Tastsinn. Die Chiro-
phonetik wird auch als Wahrnehmungs-
therapie bezeichnet. Uber den Tastsinn,
iiber die Haut, nehme ich mich selbst als
eigene Person wahr. Das Kind erlebt die
Abgrenzung: Hier bin ich, da ist die Welt.

Diese Selbstwahrnehmung iiber die
Haut bildet die Grundlage fiir jede wei-
tere Entwicklung, auch beim gesunden
Kind. Das Kind entwickelt iiber die
Kérperwahrnehmung ein einfaches Bild
von sich selbst. Das Kérperschema bil-
det sich aus. Aus verschiedenen Unter-
suchungen ist heute bekannt, dass Be-
rithrungsreize z.B. bei Frithgeborenen
eine wichtige Quelle fiir das Wohlbefin-
denund die Entwicklung des Kindes sind.

Nachahmungsfahigkeit

AuBer der Selbstwahrnehmung iiber den
Tastsinn wird iiber das Horen der Laute
auch die Nachahmungsfahigkeit ange-
regt. Diese wird auch durch Finger- und
Kreisspiele geilibt. Grobmotorische und
feinmotorische Bewegungen nachah-

men zu kdnnen ist eine Voraussetzung
zum Sprechenlernen. Das Allerwichtig-
ste aber ist das Innehalten-Kénnen von
Bewegungen und dabei auf das Gehorte
zu lauschen: Gerade dieses Lauschen
wird mit der Chirophonetik geiibt. Durch
Studien wurde bekannt, dass bei Kin-
dern mit Down-Syndrom das auditive
Gedéchtnis schwach ausgebildetist. Die
Sinne kénnen jedoch durch geeignete
Betédtigung nachreifen und geschult
werden. Die Chirophonetik kann also
auch hier weiterhelfen.

Konzentrationsfidhigkeit

Das Bewusstsein des Kindes wird auf
einen Punkt gerichtet. Es findet gezielte
Wahrnehmung, eine Konzentrations-
steigerung, eine Fokussierung statt. Das
Kind nimmt genau die Stelle wahr, an
der gestrichen wird, und hort gleichzei-
tig den Laut.

Die Vibration

Ein weiteres Phanomenist die Vibration,
die beim Sprechen und Streichen er-
folgt. Es vibrieren auch die Bande der
Kehlkopfes mit. Da jeder Laut mehr-
mals wiederholt wird, kann das Vibrie-
ren die Sprache, die bis jetzt wie im Leib
versunken war, hervorlocken.

Der Rhythmus

In der Chirophonetik wird auch viel mit
dem Rhythmus gearbeitet. Es werden
Verse gesprochen und dabei bestimmte
Formen auf Riicken, Arme oder Beine
gestrichen. Man kann damit, je nach
therapeutischer Absicht, beruhigend
oder anregend auf das Kind einwirken.

Anwendungsgebiete der
Chirophonetik

Sprachanbahnung
Sprachverzogerung (auch in Kombi-
nation mit Logopédie)
Down-Syndrom

Mutismus

Autismus

Epilepsie

Motorische Aphasie

Hilfe zur Selbstwahrnehmung
Nachreifung der Sinne

Harmonisierung von Verhaltenssto-
rungen wie Unruhe, Antriebs-
schwiche, Einschlafstorungen und
Bettndssen
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Die Eltern als Co-Therapeuten

Die Chirophonetik ist eine Therapie, bei
der die Eltern mit einbezogen werden.
Sie werden angeleitet, zu Hause mit
ihrem Kind zu arbeiten. Dabei werden
sie das Kind mit bestimmten Lauten
behandeln, die ihnen der/die Thera-
peut/in zur Wiederholung und Verstér-
kung der Hor- und Tasteindriicke ver-
mittelt. Diese Mithilfe der Eltern ist sehr
wichtig.

Zusammenfassung

Die Vorstellung dieser Therapieform
sollte deutlich machen, dass die
Chirophonetik eine sensorische Thera-
pie ist, bei der durch Tasteindriicke die
Selbstwahrnehmung verstirkt und so-
mit das Ich-Bewusstsein angebahnt
wird. Das Sprachverstdndnis und der
Wille zum Sprechen werden angeregt.
Durch Rudolf Steiner wurde die heilsa-
me Wirkung der Laute in der Heil-

Der Begriff Chirophonetik leitet sich
aus dem Griechischen ab: Er weist
darauf hin, dass mit den Hénden
(chiros) der Laut (phonos) auf den
Menschen iibertragen wird. Dabei
wird die fiir jeden Laut charakteris-
tische Luftstromungsgestalt, die
wahrend der Artikulation entsteht,
auf den zuvor eingedlten Riicken,
auf die Arme und Beine bzw. Fiile
gestrichen. Das Kind kann so den
Lautentstehungsprozess intensiv
miterleben, was zu einer erhéhten
Sprachwahrnehmung und Impul-
sierung der Sprachnachahmung
fiihrt.

Die Ubertragung der Luftstro-
mungsformen auf den Korper er-
folgt nach Metamorphosegesetzen:
Es wird davon ausgegangen, dass
die menschliche Gestalt als ein ein-
heitlicher Organismus in jedem sei-
ner Glieder diese Ganzheit des Men-
schen in sich tragt. Man denke z.B.
an die Reflexzonenmassage, wo tiber
die Behandlung des Ohres, der Fiile
oder der Hiande, wenn auch unter
anderen Gesichtspunkten, der gan-
ze Mensch erreicht werden kann.

Eine praktische Darstellung soll
das oben Gesagte verdeutlichen: Ar-
tikulieren wir z.B. das ,, L.“, so driickt
die Zunge gegen eine bestimmte Stel-
le am Gaumen hinter den oberen
Schneidezdhnen. Die Ausatmungs-
luft, die den Ton tragt, umflie3t die
Zunge und verldsst in zwei Armen
den Mund. Der Punkt am Gaumen

findet sich metamorphiert zwischen
den Schulterblédttern wieder, d.h., wie
im Mund muss auch am Riicken diese
von der Luft umstromte Stelle ausge-
lassen werden. Die Hinde der Thera-
peuten streichen in einem Bogen um
diese ,Auslassung“ herum. So kom-
men wir zu der hier skizzierten
Luftstromungsgestalt des L.

(Dieter Schulz: Chirophonetik — eine
Therapie mit den Krdften der Laute,
Schlossecho, Zeitschrift der Gustav-

Werner-Schule Ulm Nr. 19 / 1989
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eurythmie zur therapeutischen Anwen-
dung gebracht. Mit dieser heilsamen
Wirkung der Laute wird auch in der
Chirophonetik gearbeitet.

Literatur:

Alfred Baur: Lautlehre und Logoswirken —
Grundlagen der Chirophonetik,
Mellinger Verlag Stuttgart

Dieter Schulz: Friihforderung in der
Heilpddagogik, Verlag Freies Geistesleben,
Stuttgart

Erfahrungen mit der Chirophonetik
- Eine Mutter berichtet

Meine Tochter hat das Down-Syndrom.
Sie ist jetzt neun Jahre alt und hat sich
sehr langsam entwickelt. Sie lernte erst
mit sechs Jahren das Gehen und bis vor
zwei Jahren konnte sie nur sehr verein-
zelte Laute sprechen, wie z.B. ,Mama*“,
,Abo® (fiir Emanuel, ihr Bruder), ,eden®,
was essen bedeutet, ,ada“. Ich bin kein
Fachmann, aber wenn ich mich auf die
Entwicklung meines Sohnes besinne, so
vermochte er sich mit ca. elf Monaten in
dieser Art zu duBern. Seraphina verfiigt
allerdings iiber eine dulerst priagnante
Zeichensprache, sodass mir dieses De-
fizit reichlich spét auffiel. Ich wusste ja,
sie ist behindert, ... und hegte fataler-
weise keine groen Erwartungen.

Doch dann lernte ich Frau Kiesecker
kennen. Wir freundeten uns an. Sie er-
zahlte mir, dass sie Chirophonetikerin
ist. Es bedurfte vieler Gespriache, bisich
mir vorstellen konnte, dass diese The-
rapieform meiner Tochter helfen wiir-
de. Arzte, Logopédden und andere Fach-
leute hatten mich langst tiberzeugt, dass
eine Sprachentwicklung jenseits des 7.
Lebensjahres nicht mehr maglich ist.
Die liebevolle Zuwendung an mich und
meine Tochter lieBen jedoch neue Hoff-
nung keimen. Ich beantragte die Kos-
teniibernahme der Therapie, die mir
nach eingehender Priifung auch geneh-
migt wurde.

Seit zwei Jahren behandelt Frau
Kiesecker meine Tochter. Es war am
Anfang nicht einfach, denn Seraphina
sollte ja fiir wenigstens 20 Minuten auf
der Liege ruhigliegen. Doch mit der Zeit
freute sich meine Tochter, die neue
Kérpererfahrung machte ihr Spa83, z.B.



ERFAHRUNGSBERICHT

der Laut ,R*, dieser hiipft von der Taille
bis hoch iiber den Kopf hinaus. Mich
beeindrucktimmer wieder, wie ihr Kor-
per dem gesprochenen Laut und der
dazugehorigen Korperberiihrung folgt.
Manche Laute lassen mein Kind ganz
still werden, andere horchend, wieder
andere erweckend. Und das lustige R
hiipft eben.

Mittlerweile liebt meine Tochter die-
se Therapie. Kommt Frau Kiesecker,
macht sie sich sogleich bereit: Auszie-
hen und den Arbeitsplatz herrichten ...
freudestrahlend!

Heute spricht Seraphina jedes Wort,
das sie hort, nach. Fiir AuBenstehende
verstidndlich verfiigt sie iber einen Wort-
schatz von etwa 50 Wortern. Sie spricht
kleine Sédtze wie: ,Seraphina selber
machen®, ,Jana will essen, oder ,Ma-
ma, komm mal her®.

Erfolge machen Mut

Ein kleiner Erfolg? Fiir mich als betrof-
fene Mutter ein ganz wesentlicher: Die
Therapie hat mich aus einer Lethargie
und Hoffnungslosigkeit gehoben, meine
Tochter ist hoch motiviert, schaut ih-
rem Gegeniiber auf den Mund, willnach-
sprechen, formt die Laute. Sie spricht
unentwegt. Vieles bleibt mir noch un-
verstdndlich, es ist noch eine fremde
Sprache, doch alles sind Laute, die es in
unserem Sprachgebrauch gibt. [hr Spre-
chen gleicht einem Durcheinander-
mischen der 26 Buchstaben.

Noch iiberldsst sie es zum grof3en
Teil ihrem Gegeniiber, die Buchstaben
zuordnen. Doch ihr Mut und ihr Zutrau-
en wachsen, so gelingt es ihr immer
ofter, dies selbst zu tibernehmen. Und -
wenn es klappt, wenn wir sie verstehen,
dann ist die Freude {iber diesen Erfolg
riesengrof3. Es ist genau diese Freude,
die mich wissen lasst, auch hier gilt: Der
Weg ist das Ziel. Oder warum sonst gibt
es schwierige Lebensumstidnde?

Doris Anita Prestele

Mikrobiologische Therapie

Beate und Stefan Zydek

Unsere Tochter Cleo, vier Jahre alt, hatte friiher
besonders im Winterhalbjahr ihre Nase immer so richtig
verstopft. Zdahes, griines Sekret klebte in Cleos Nase.
Verbunden mit diesem Schnupfen war auch eine

deutliche Infektanfdlligkeit.

Dies ist in diesem Winter nun nicht mehr der Fall! Im
Friihjahr letzten Jahres haben wir den Weg zu einem
Heilpraktiker gefunden, der bei Cleo eine ,,Mikrobiolo-
gische Therapie” durchgefiihrt hat.

Die Mikrobiologische Therapie hat zum
Ziel, durch Anwendung abgetoteter
oder/und lebender, z.T. auch koérper-
eigener Keime das Abwehrsystem in
seiner Gesamtheit positiv zu beeinflus-
sen.

Am Anfang stand natiirlich eine aus-
fithrliche Diagnostik. Cleos Stuhlprobe
wurde u.a. im Institut fiir Mikrobiolo-
gie und Biochemie in Herborn gezielt
untersucht; korpereigene Keime (Auto-
vakzine) speziell fiir Cleo hergestellt.
ZuBeginn der Therapie wurden Symbio-
flor-Tropfen langsam steigernd oral
verabreicht; spater Symbioflor I, Trop-
fen oral und zusétzlich mit der Pipette in
die Nase gegeben. Die im Institut in
Herborn in fliisssiger Form hergestellten
Autovakzine haben wir gezielt dosiert
auf Cleos Haut im Ellenbogenbereich
aufgetragen (sog. Einreibevakzine). Im
Verlauf der Therapie wurde ProSym-
bioflor ausgeblendet; zum Schluss er-
hielt Cleo Symbioflor II Tropfen oral.

Der Erfolg spricht fiir sich. Nicht nur
Cleos Nase ist nun den ganzen Winter
vollkommen frei — auch die korper-
eigenen Abwehrkrifte sind so stark,
dass Cleo seither keinen Infekt mehr
hatte.

Seit wir die Mikrobiologische Thera-
pie kennen gelernt haben, konnen wir
den so oft gehorten Aussagen: ,Infekt-
anfalligkeitund Schnupfen gehéren zum
Down-Syndrom*“nicht mehr zustimmen.

Informationen zur Mikrobiologischen
Therapie erhalten Sie beim Institut fiir

Mikrobiologie und Biochemie, Auf den
Liippen 8, 35745 Herborn

Cleo Zydek, jetzt
gesund und munter
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Ein Kind mit Down-Syndrom
lernt wieder trinken

Eine Trinktherapie fiir Claudia

Dorothea Smetan

Is Claudia vor drei Jahren geboren

wurde, war ich erst einmal tiber-
rascht und etwas verunsichert. Ich hat-
te mir zwar Gedanken zum Thema
Down-Syndrom gemacht und hatte noch
wihrend der Schwangerschaft in Dis-
kussionen mit Bekannten den Stand-
punkt vertreten, dass es keinen Grund
gébe, ein Kind mit Down-Syndrom ab-
zutreiben. Dass ich selbst ein Kind mit
Down-Syndrom bekommen wiirde, hat-
te ich nicht erwartet.

Bin ich dieser Aufgabe gewachsen?
Werde ich dieses Kind lieben kénnen
wie meine groBle Tochter? Wird sie
gliicklich sein? Wie wird es, das Leben
mit einem behinderten Kind? Nun war
sie da, lag in meinen Armen und sah
mich so vertrauensvoll an, als wiirde sie
mich ewig kennen - als blickte sie in die
Seele.

Mein Kind. Ich wusste von diesem
Moment an, fiir dieses Kind wiirde ich
alles tun. Dass dies auch bald von mir
gefordert wiirde, war mir in diesem
Moment nicht klar. Vorerst lag sie an
meiner Brust und trank friedlich. Sie
war zwei Tage alt.

Claudia trinkt nicht mehr

Als wir sie ca. zwei Wochen spéter aus
der Kinderklinik in Landshut mitneh-
men wollten, kam der erste Schreck.
Claudia hatte, wie viele Kinder mit
Down-Syndrom, einen kompletten AV-
Kanal. Das wussten wir. Welche Aus-
wirkungen dieser Herzfehler haben
konnte — bis auf die Gabe verschieden-
ster Medikamente —, war uns nicht klar.

Bisher konnte ich sie einwandfrei
stillen. Praktisch iiber Nacht war das
nicht mehr moglich. Sie konnte nicht
mehr trinken. Der Herzfehler beein-
trachtigte sie so stark, dass sie einfach
nicht die Kraft aufbrachte zu trinken.
Sie brauchte die Energie dafiir, den
Kreislauf aufrechtzuerhalten. Fiir uns
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Eltern war dies schwer zu begreifen,
noch dazu, wo sie am Tag vorher vollig
normal getrunken hatte. Nun musste sie
also sondiert werden.

Ich lernte eine Magensonde zu le-
gen, d.h., ihr einen kleinen, diinnen
Schlauch durch die Nase in den Magen
zu schieben. Hatte mir frither jemand
erzéhlt, dass ich einmal so etwas tun
wiirde, hétte ich denjenigen fiir ver-
riickt erklért.

Aber man weif3 nie, wozu man fahig
ist, wenn es notwendig ist. Man hat viel
mehr Kraft, als man glaubt. Ich denke,
so geht es den meisten Eltern von Kin-
dern mit Behinderungen, stdndig iiber-
schreitet man Grenzen. Man wichst mit
und an der Aufgabe.

Claudia wurde also sondiert und ich
musste weiter Milch abpumpen. Leider
zeitversetzt, Claudia alle drei Stunden,
ich musste alle vier Stunden pumpen.
Die Ndchte waren alles anders als zum
Schlafen da, aber so geht es auch ande-
ren Mittern. In die Milch wurden die
verschiedensten Medikamente ge-
mischt, NaCl, Lanicr, Lasex und wie sie
alle hieBen, ich kam mir manchmal wie
eine Apothekerin vor.

Die Herzoperation

Dann bekam Claudia hohes Fieber. Sie
musste zurilick in die Kinderklinik. Die
Zeit vor ihrer Herz-OP war wirklich
sehr hart, da Claudia wochenlangin der
Landshuter Kinderklinik wegen Fiebers
behandelt wurde. Kaum hatte ich sie
mal fiir ein paar Tage zu Hause, bekam
sie wieder hohes Fieber. Ich fiihlte mich
wie eine Versagerin.

Immer wieder bekam sie Infusionen
mit den verschiedensten Antibiotika.
Einmal wurde sie zehnmal gestochen,
bis endlich eine Vene getroffen wurde.
Ich horte sie quer durchs ganze Kran-
kenhaus briillen. Als sie Monate spéater
wieder bei mir zu Hause war, briillte sie

jedesMal wie am Spiel3, wennich sie auf
den Wickeltisch legte, in panischer
Angst, wieder gestochen zuwerden. Ich
gab ihr eine Bachbliitenmischung, in-
nerhalb weniger Tage hatte sie auf dem
Wickeltisch keine Angst mehr.

Trotzdem war sie der Sonnenschein
der Klinik. Die Kinderkrankenschwes-
tern kiimmerten sich herzlich um sie.
Und oft wurde mir von anderen Miittern
erzihlt, dass, wenn von uns Eltern mal
keiner da war, eine Schwester am Bett
stand und mit ihr flirtete.

Endlich hatten wir einen Termin fiir
den Herzkatheter. Ich bestand darauf,
Claudia noch einmal eine Woche zu
Hause zu haben. SchlieBlich muss man
der Tatsache ins Gesicht sehen, dass so
eine OP auch mal nicht gut ausgeht, da
wollte ich mein Kind wenigstens noch
einmal bei mir haben. Sie war erst vier
Monate alt.

Der Herzkatheter wurde im Herz-
zentrum in Miinchen gemacht. Der Arzt
unterstiitzte unsere Bitte nach einer bal-
digen OP. Erst bekam sie noch einmal
Infusionen, wieder hatte sie Fieber und
diesmal erwischten sie den Keim. Clau-
dia konnte operiert werden. Alles ging
,Gott sei Dank“ gut. Die ersten Tage
nach der OP waren schwer. Claudia
bekam Morphium. Aber sie hatte ihren
Troster dabei: ihre Spieluhr. Die Schwes-
tern sagten, dass Claudia auf die ver-
traute Melodie beruhigt reagierte. Sie
kannte die Melodie seit der Schwanger-
schaft, ich hatte die Spieluhr auf mei-
nem Bauch gehalten. Claudia erholte
sich sehr gut und wurde bald aus der
Intensivstation entlassen.

Unsere Hoffnung, sie bald mitneh-
men zu konnen, wurde aber enttduscht.
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Sie hatte wieder Fieber, ein Kranken-
hauskeim! Und sie trank nicht. Wir hat-
ten eigentlich gehofft, dass sie bald nach
der OP trinken konnte.

Dies war nicht der Fall. Versuchte
ich sie zu stillen, saugte sie zwar die
Milch ein, aber dann hatte sie den Mund
voll und fing an zu schreien. Sie wusste
einfach nicht, wohin mit der Milch.

Esstherapie ohne Erfolg

Es wurde eine Esstherapie durchge-
fiihrt, das hie3, ihr wurden Karotten
gegeben. Ein paar Loffel konnte sie es-
sen, aber spétestens bei zehn Loffeln
war Schluss. Es ging nicht mehr. Dann
machten sie im Krankenhaus die Probe
aufs Exempel: Claudia wird die Sonde
gezogen, sie soll hungern. ,Wenn sie
Hunger hat, wird sie schon essen. Sie ist
nur zu faul. Bei uns haben noch ganz
andere das Essen gelernt.”

Mir hat es das Herz zusammengezo-
gen. Als Mutter spiirte ich, dass das
nicht stimmte. Ich merkte, wie sehr sie
wollte, aber sie konnte nicht, denn sie
hatte das Schlucken verlernt.

Wie zu erwarten, funktionierte diese
brachiale Methode nicht. Claudia nahm
ab. Die Sonde musste wieder gelegt wer-
den, schon allein damit sie nicht aus-
trocknete. Ich habe es bis heute nicht
begriffen, wie ausgebildete Kranken-
schwestern und ansonsten hervorra-
gende Arzte ernsthaft glauben konnten,
dass ein Kind vorsétzlich nicht trinkt.

Nach zdhem Ringen bekam ich sie,
als ihre Blutwerte besser waren, nach
Hause. Wegen eines Schnupfens woll-
ten die Arzte sie eigentlich noch da
behalten, aber wennich als Mutter nicht
einmal mehr mit einem Schnupfen klar-
komme, dann kann ich es gleich aufge-
ben.

Zum Abschied gaben sie mir noch
auf den Weg, dass Claudia nicht mehr
lernen wiirde, aus der Flasche zu trin-
ken. Sie wiirde nur mehr lernen, feste
Nahrung zu essen.

Therapie von Frau Pérnbacher hilft

Gott sei Dank war meine Heilpddagogin
in der Friihforderstelle anderer Mei-
nung. Sie gab mir Unterlagen mit {iber
eine Therapie von Frau Pornbacher.
Eigentlich war sie bisher nur bei Er-
wachsenen angewendet worden, die
nicht mehr schlucken konnten. Wir
machten bei Claudia die Probe aufs Ex-
empel. Claudia hatte verlernt zu schlu-

Laborflasche mit Rohre ...

cken, also musste man versuchen, den
Schluckreflex wieder auszuldsen.

Dazu besorgte ich eine so genannte
Laborflasche. Die Milch kam in die Fla-
sche und wurde tropfenweise mit Hilfe
der Réhre oben in die Kiefertaschen
gespritzt, sodass die Milch hinten im
Schlund entlanglief und den Schluck-
reflex ausloste. Dabei musste ich die
Flasche aufBlerhalb des Gesichtsfeldes
halten, damit Claudia nicht abgelenkt
wurde. (s. Abb.)

Da es schwierig war, eine Labor-
flasche zu bekommen, versuchte ich es
zundchst mit einer einfachen Spritze
(natiirlich ohne Nadel), das ging genau-
So0.

Nach fiinf Wochen kann Claudia
wieder trinken

Claudia saf3 vor mir auf dem Kiichen-
tisch, im Maxi Cosi — so konnte sie sich
nicht tiberstrecken —und ich spritzte ihr
die Milch in den Mund. Sie hat es gehasst
und brillte wie am Spie8. Manchmal
briillte sie so, dass sie, auch wegen des
Sondenschlauchs, den sie immer noch
drinnen hatte, die mithsam geschluckte
Milch wieder ausspuckte.

Es war flir uns beide anstrengend.
Aber eine Anstrengung, die sich gelohnt
hat. Nach vier bis fiinf Wochen konnte
sie wieder trinken. Hatte ich das vorher
gewusst, hitte ich nicht kurz abgestillt,
allerdings war es nach dem ganzen
Stress ein Wunder, dass ich iberhaupt
so lange Milch hatte.

Eigentlich hatten sie in Miinchen ja
gesagt, sie wiirde nie mehr lernen, aus
der Flasche zu trinken. Und auch in
Landshut gingen sie davon aus, dass es
gut ein halbes Jahr dauern wiirde, bis
sie essen konnte! Auch Arzte und Kran-
kenschwestern wissen nicht immer al-
les. Aber ich weil3 heute, auf mein Ge-

... musste aulerhalb des Gesichtsfeldes
gehalten werden  (Abb.: Frau Smetan)

fithl und meine Intuition als Mutter kann
ich vertrauen.

Heute ist Claudia ein wahrer Won-
neproppen. Sie isst gerne, trinkt ganz
normal aus dem Glas und entwickelt
sich sonst auch ganz prima.

Fiir mich ist Claudia das Beste, was
mir in meinem Leben passiert ist. Sie
zeigt mir immer wieder, wie einfach es
sein kann, gliicklich zu sein. Und durch
sie habe ich gelernt, wie viel Kraft wirk-
lich in mir steckt. Auch heute gibt es
immer wieder Vorurteile, gegen die ich
wegen Claudia ankdmpfen muss. Aber
da geht es mir wie allen anderen Eltern
von Kindern mit Behinderungen auch.
Und auBlerdem ist das eine andere Ge-
schichte ...

Jetzt genieBt Claudia ihr Essen
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Sina

Susanne Doster und Uwe Benner

Sina kommt nicht nur mit Down-Syndrom auf die Welt,
sie hat zusdtzlich einen schweren Herzfehler und einen
selten vorkommenden Schddeldefekt. Wie die Familie
Schritt fiir Schritt in die Normalitdt zuriickkehrt, davon

erzdhlt dieser Bericht.

ie fiir die meisten Eltern eines
behinderten Kindes war die
Mitteilung nach der Geburt, dass unsere
Tochter Sina Down-Syndrom hat, ein
grof3er Schock. Der mitteilende Arzt war
zwar in unserem Alter und sehr einfiihl-
sam, er hatdie Situation und die Lebens-
perspektive realistisch dargestellt und
uns viel Positives erzihlt, jedoch ist die
Tatsache allein, dass das Kind behin-
dert ist, so schockierend, dass man
denkt, die Welt dreht sich nicht mehr.
Am Tag nach der Geburt wurde ich
aus dem Krankenhaus entlassen und
Sina kam zur weiteren Diagnostik in
eine Kinderklinik, weil ein Herzfehler
vermutet wurde und eine Schidelvor-
wolbung (evtl. Geburtsgeschwulst?) vor-
handen war.

Herzfehler und Schadeldefekt

Am ersten Tag wurde uns gesagt, dass
sie einen typischen Herzfehler fiir Kin-
der mit Down-Syndrom habe, einen
kompletten AV-Kanal. Am dritten Tag
machte man einen Ultraschall des Sché-
dels und stellte fest, dass ein Teil der
Schédeldecke nicht vorhanden und das
Gehirn an einer Stelle nur durch die
Hirnh&dute und die Kopfhaut geschiitzt
war. Man nannte das einen parieto-
occipitalen Kalottendefekt. (Hinten oben
am Kopf waren ungefdhr zwei Fiinf-
markstiick-groe Locher im Schédel-
knochen.) Mein Schmerz war fast nicht
zu ertragen, die Behinderung allein war
schon schlimm genug, aber auch noch
ein Herzfehler, der operiert werden
musste, und ein Schadeldefekt, von dem
man gar nicht wusste, wie er sich aus-
wirken wiirde. War das Gehirn auch
betroffen? Wie wirkte sich das dann
aus? Wurden dadurch Gehirnzellen zer-
stort? Waren epileptische Anfédlle mog-
lich? Fragen iiber Fragen — und keiner
konnte sie beantworten.
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Sina braucht uns

Ich war an der Grenze dessen was ein
Mensch ertragen konnte. Wenn noch
mehr kommt, halte ich das nicht mehr
aus, dachte ich und weinte stunden-
lang. Mein Mann war genauso betrof-
fen, aber er kiimmerte sich rithrend um
mich und Sina. Sie war sein Kind und er
wollte sie beschiitzen und zu ihr halten.

Trotz aller Trauer brauchte sie uns.
Der Papa wiarmte das winzige Wiirmlein
immer, wenn er kam, und wir brauch-
ten kein Warmebett. Da Sina dreiein-
halb Wochen zu friih auf die Welt kam,
ein wenig Gelbsucht hatte und natiirlich
hypoton war, trank sie sehr schlecht.
Wir fiitterten oft eine bis zwei Stunden,
um ihr 30 ml einzufl6Ben, und sie
brauchte zum Gliick keine Magensonde.
Sie war so winzig und zart und brauchte
so viel Hilfe.

Eine groBle Stiitze waren fiir uns
unsere Eltern und Freunde. Sie standen
hinter uns, haben uns Mut gemacht, sie
haben uns und Sina nicht abgelehnt.
Das war in der ersten schweren Zeit
sehr wichtig.

Nach zwei Wochen durften wir nach
Hause, es folgte eine sehr anstrengende
Zeit mit zweieinhalb Stunden pro Still-,
Abpump- und Fiittereinheit. Ich hatte
keine Zeit mehr fiirandere Dinge. Ich af3
sogar vor der Milchpumpe, um Zeit zu
sparen.

Die erste Hiirde: Herz-OP

Nach zwei Monaten machten wir am
Heiligen Abend zum ersten Mal einen
kleinen Ausflug samt Milchpumpe, zu
meiner Schwester. Es war aber auch
eine sehr bewusste Zeit. Wir machten
lange Spaziergdnge, schmusten, san-
gen viel, da Sina schon frith auf Musik
und Singen reagierte. Wir wollten viel
Zeit mit ihr verbringen, da ja mit sechs
Monaten eine Herz-OP geplant war und
wir nicht wussten, ob sie danach noch
bei uns ist. Der Herzfehler war erst
einmal im Vordergrund und in gewisser
Weise half er uns auch iiber die Sorge
des Down-Syndroms hinweg.

Ich habe sehr viel iiber das Down-
Syndrom gelesen und verschlang buch-
stdblich jede Art von Literatur dariiber.
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Ich hatte einen Wissensdurst, wie ich
ihn sonst noch nie in dem Mafe entwi-
ckelt hatte.

Mit sechs Monaten wurde Sina dann
am Herzen operiert. Es war eine herbe
Zeit. Ich wusste jetzt, wie das war, wenn
man sagt: ,Es bricht einem das Herz.”
Das Kind hat hohes Fieber, ist iiberall
an Kabel und Geréte angeschlossen,
man kann es nicht in die Arme nehmen
und ist machtlos, weil man nicht helfen
kann. Trotz der ersten Schwierigkeiten
und nach acht Tagen Intensivstation
hatte Sina die OP gut tiberstanden und
wir durften nach drei Wochen und ei-
nem Tag nach Hause. Jedoch das Essen
ging auch nicht schneller und mehr
Gewichtszunahme als in den ersten
sechs Monaten war auch nicht drin.
Sina war und blieb eben ein zartes Kind.

Im Herbst, rund ein halbes Jahrnach
der OP, machten wir erstmals eine Wo-
che Urlaub im Schwarzwald. Und das
tat gut nach den vielen turbulenten Mo-
naten.

Die erste Hiirde war geschafft. Die
zweite Hiirde hie3 Kopf-OP ja oder nein?

Schwierige Entscheidung: Schadel-
operation jetzt oder spdter?

Wir mussten uns entscheiden, ob wir
Sina wegen des Schideldefektes am
Ende des ersten Lebensjahres oder mit
drei bis vier Jahren operieren lassen
sollten. Da sie einen kleinen Kopf hatte,
wusste man nicht, inwieweit das Kno-
chenwachstum gestort war. Mit einem
Jahr gibt es eine andere OP-Technik als
mit drei bis vier Jahren. Und wenn wir
Pech hatten, hatte Sina am Ende vier
statt zwei Locher, wenn der Knochen
iiberall abgebaut werden wiirde. Mit
drei bis vier Jahren ist der Schadelkno-
chen erfahrungsgeméf dicker, sodass
man eine Scheibe wegmachen kann,
um die Locher zu decken. Das klang
erfolgversprechender, auflerdem viel-
leicht heilt ja ein Teil von alleine zu,
jedoch war ja auch die stindige Verlet-
zungsgefahr da. Zwei Millimeter Haut
iiber dem Gehirn ist eben nicht sehr viel
Schutz bei einer Verletzung! Obwohl
der Neurochirurg ein sehr liebevoller
Arzt war und sich grof3e Miihe gab mit
dem Erkldren der verschiedenen OP-
Techniken, gab es keine grof3en Erfah-
rungswerte auf diesem Gebiet, da es
Kalottendefekte so selten gibtund schon
gar nichtim Zusammenhang mit Down-
Syndrom. Wir suchten Hilfe bei mehre-

ren kompetenten Stellen (unter ande-
rem Auskiinfte bei Herrn Dr. Storm und
FrauProf. Dr. Wilken), doch keiner konn-
te von dhnlichen Fillen berichten bzw.
auf Erfahrung mit Schadeldefekten zu-
riickgreifen und Rat geben.

Es war bisher die schwerste Ent-
scheidung unseres Lebens. Wir entschie-
den uns zuwarten, bis sie drei ist, zumal
sie ja erst die Herz-OP hinter sich ge-
bracht hatte. Wir beantragten einen
Helm zum Schutz, den Sina auf hat,
wenn wir in fremder Umgebung sind
oder wenn viele Kinder in ihrer Ndhe
sind.

Alternative Wege

Zusétzlich fuhren wir zu einer Frau, die
versuchte, die Selbstheilungskréfte von
Sina zu aktivieren. Es ist eine &ltere
Frau, die sehr viel Warme und Liebe
ausstrahlt, und in deren Hdnden Sina
erst einmal aufseufzte, wie um zu sa-
gen: , Tut das aber gut.”

Medizinisch war diese Aktion sehr
fraglich und manche Mediziner beld-
chelten uns deshalb, jedoch bestreitet
sicherlich keiner, dass jeder Mensch
Selbstheilungskréafte besitzt, und scha-
den kann es sicherlich nicht, wenn man
versucht, diese zu stiarken.

Als Eltern greift man eben nach je-
dem Strohhalm.

Sina hort nur auf einem Ohr

Mit knapp einem Jahr wurde bei einer
HNO-Untersuchung festgestellt, dass
Sina auf einem Ohr so gut wie nichts
hort (es grenzt an Taubheit, man ver-
mutet eine Innenohrfehlbildung), auf
dem anderen Ohr so gut wie normal. Da

wir beobachteten, dass sie auf Gerédu-
sche reagierte und der Ohrenarzt sagte,
esreiche fiir die Sprachentwicklung aus,
mit einem Ohr zu horen, waren wir
zwar dankbar, dass sie auf einer Seite
gut horen konnte, doch wir hatten na-
tirlich auch Angst, ob das so bleiben
wiirde. In jedem Fachbuch liest man,
dass Mittelohrentziindungen auftreten
kénnen bzw. Ergiisse im Mittelohr recht
hédufig wiren, und dann hat sie eben
nur ein Ohr zum Horen.

Ich empfand die Welt als sehr unge-
recht. Viele Eltern mit nicht behinder-
ten Kindern wissen gar nicht zu schét-
zen, wie gut sie es haben. Sie machen
sich in den wenigsten Fillen Gedanken
dariiber, dass ihre Kinder einfach so
sehen, horen, laufen, sprechen.

Eine spétere Kernspinuntersuchung
ergab keine Fehlbildung im Innenohr-
bereich und uns wurde mitgeteilt, dass
die Medizin noch nicht so weit wire, um
z.B. Schdden an der neurologischen
Weiterleitung oder am Hornerv zu un-
tersuchen, und dass ein Ohr zum Héren
und zur Sprachentwicklung ausreichen
wiirde. Wir hoffen und beten, dass die-
ses eine Ohr auch immer ausreichen
wird.

Sina hat eine sehr einseitige Fort-
bewegungsmethode. Sie robbt und
schiebt sich tiber die rechte Seite, wahr-
scheinlich um das gesunde Ohr zum
Hoéren anzubieten.

Logopddische Behandlung

Mit eineinhalb Jahren waren wir wegen
der Frage einer Gaumenplatte in einer
zahnmedizinischen Ambulanz und eine
Logopédin riet uns, da Sina immer noch
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sehr hypoton war, eine Intensivtherapie
in ihrer Praxis im Schwarzwald durch-
zufiihren, um den Tonus anzuregen.

Also fuhren Sina und ich mit Oma im
Juli fir eine Woche in den Schwarz-
wald. Dort wurde nach Padovan geturnt
(Ziel der neurologischen Reorganisati-
on), und es wurden uns verschiedene
Mundiibungen gezeigt.

Sina gefiel sehr gut, dass bei jeder
Ubung gesungen oder ein Verslein auf-
gesagt wurde, da sie das liber alles liebt.
Zu Hause waren die Ubungen fiir uns
unrealistisch, da man, um die Therapie
korrekt durchzufithren, zu dritt sein
sollte, um das Kind am Kopf, an den
Armen und den Beinen zu bewegen.
Also gaben wir dies zu Hause wieder
auf. AuBerdem turnten wir ja zu Hause
schon nach Bobath, zuvor eine Zeit lang
nach Vojta, und dazwischen machten
wir auch Mundiibungen nach Castillo
Morales. Und als Eltern muss man die
Therapie auch selektieren. Ein Kind und
eine Familie bestehen nicht nur aus
Therapie!

Als sehr positiv empfanden wir die
Anregung fiir ein Bilderbuch mit Fotos
von Sinas Spielsachen, Omas, Opas usw.
und Ideen fiir Spiele, Mundmotorik-
stimulation und die Versuche, aus klei-
nen Rohrchen Saft zu trinken. Wir {ib-
ten dies hdufig zu Hause und nach we-
nigen Wochen konnte Sina ihre Apfel-
schorle mit dem Strohhalm trinken.

AuBerdem fand die Logopadin, dass
Sina ein erstaunlich gutes Sprach-
verstdndnis habe und als Eltern tut ei-
nem das besonders gut, wenn man mal
die positiven Seiten der Entwicklung
hervorhebt und nicht immer nur die
therapiebediirftigen Seiten!

Trampolin entdeckt

In diesem Sommer machte ich fiir mich
personlich eine Fortbildung (da ich Kran-
kengymnastin bin, jedoch keine Kinder-
therapeutin) in proprioceptiver neuro-
muskuldrer Trampolintherapie, um mal
wieder was flir mich und meinen Beruf
zu tun. Zum einen hat es mir viel Spa3
gemacht und zum anderen wurde mir
bewusst, dass die Ziele dieser Therapie
ja sehr gut fiir mich und Sina zu gebrau-
chen sind.

Kurzerhand kauften wir uns ein
Trampolin (trimilin med) und seitdem
schwingen wir tdglich mehrmals drei
bis vier Minuten auf dem Trampolin. Im
Sitzen, im Stehen, Sina auf dem Riicken,
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auf dem Bauch, auf meinen Armen, und
singen dabei lauthals.

Wirmachen das ungefahr seit einem
halben Jahr und Sina hat eine enorme
Freude daran, wenn wir sie fragen, was
sie machen will, sagt sie ,hoppa“ (iiber-
setzt Trampolin) und sie singt gleich
mit, wenn wir dann gemeinsam auf
dem Trampolin schwingen.

Wirnutzen die verschiedenen Rhyth-
men der Lieder, Verse aus und schwin-
gen in verschiedenen Geschwindigkei-
ten mit, klatschen und Sina plappert viel
dabei. Inzwischen klettert sie schon al-
leine auf das Trampolin. Thr Tonus hat
sich wesentlich verbessert. Sie will viel
stehen und gehen, wobei der Rumpf-
bereich noch sehr instabil ist, alleine
kommt sie noch nicht in den Sitz. Die
Kopfkontrolle ist deutlich besser gewor-
den.

Ichnehme an, dass es Sina so gefillt,
da sie sich besser beim Schwingen spiirt,
der Rhythmus ihr Freude bereitet und
es eine Therapie ist, die Mama, Papa
und Kind einfach SpaB3 macht.

Inzwischen ist Sina zweieinhalb Jah-
re. Sie ist ein aufgewecktes Madchen,
versuchtalles Mogliche nachzuplappern
(Mama, Papa, Uwe, Ba fiir Ball, Pi fiir
Pinkeln, Milch usw.). Beim Wickeln pin-

kelt sie meistens ins Topfchen, sie liebt
Musik, Baden und Schlittenfahren, hasst
Augen auswaschen und will noch keine
Zahne putzen. Eben wie viele andere
Médchen auch.

Sie hat uns schon vieles gelehrt und
selbst Oma und Opa, die am Anfang nur
sehr schwer Sinas Behinderung akzep-
tieren konnten, lieben sie tiber alles und
miissen bei ihrem herzhaften Lachen
einfach mitlachen. Wir sind dankbar fiir
jeden Tag, den sie hort und ihre Spra-
che erweitern kann, und hoffen, dass
dies immer so bleiben wird.

Die Operation am Kopf steht uns
wahrscheinlich zwischen Sinas viertem
und fiinftem Lebensjahr noch bevor,
jedoch genieen wir bis dahin die Zeit
mit ihr und schwingen eifrig auf dem
Trampolin, vielleicht wéachst ja der
Knochendefekt dabei etwas zu.

Kontakt zu anderen Familien

Sollten Eltern, die mit Schddeldefekten
bzw. Operationen Erfahrunghaben, die-
sen Bericht lesen, wiirden uns die ge-
machten Erfahrungen sehr interessie-
ren, da wir in der Literatur (auf das
Down-Syndrom bezogen) keinerlei In-
formationen gefunden haben.
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Proprioceptive neuromuskulare

Trampolintherapie

Susanne Doster

Nachfolgend mdchte ich ein paar Ziele
und Gedanken zur Trampolintherapie
angeben, da wir (meine Tochter mit
Down-Syndrom zweieinhalb Jahre und
ich) sehr positive Erfahrungen damit
gemachthaben und das Schwingen und
Singen auf dem Trampolin riesig Spaf3
macht. Vielleichtist der eine oder ande-
re Therapeutinteressiert, sich in dieser
Richtung fortzubilden.

Ziele bzw. Wirkung der
Trampolintherapie:

Aufrichtung des Korpers (Muskeln,
die in der Aufrichtung arbeiten,
bekommen Impulse)

Erh6hung des Muskeltonus

Erniedrigung des Muskeltonus (z.B.
fiir Entspannung bzw. Schlaf)

Anregung der Darmperistatik (gut
bei Verstopfung)

Losen von Sekret (Schleim in den
Atemwegen)

Schulung des Gleichgewichts

Forderung der Tiefensensibilitdt und
Wahrnehmung

SpaB, Freude an der Bewegung und
somit eine positive Einstellung zur
Therapie

Motivation zum Singen, positiv auf
die Psyche, Animation zu Sprache,
Lautbildung

Schulung der Kondition, Koordinati-
on und Geschicklichkeit

Aktivierung der Stoffwechselvorgin-
ge und der Atmung

durch stindigen Wechsel von Druck
und Zug Bildungsreize fiir Knochen,
Knorpel und kollagenes Gewebe mit
gleichformiger Belastung durch alle
Gelenke (auch gut bei Osteoporose)

Der Rhythmus des Trampolins scheint
mir auch von Bedeutung zu sein. Jede
gesunde Bewegung, jeder biologische
Lebensablauf ist Rhythmen unterwor-
fen. Der Herzschlag, die Atmung, die
Wehen beider Geburt, die Mondphasen,

die Gezeiten, die Jahreszeiten u.v.m.
Hier noch ein paar Uberlegungen mei-
nerseits zur atlantooccipitalen Instabi-
litdt (Instabilitdt zwischen Kopf und 1.
Halswirbel). Beim Schwingen bleibt die
ganze Fuflsohle auf der Sprungmatte
und man holt aus dem Kérper heraus
Schwung. Die Belastung beim Schwin-
gen auf die Gelenke ist niedriger als
beim Gehen. Springen bis ungefédhr zehn
Zentimeter Sprunghohe (wahrschein-
lich sogar noch hoher) ist héchstens
eine Belastung wie beim Gehen mit deut-
lich kiirzerer Belastungsphase (vgl. frii-
here NASA-Studien mit einem grof3en
Trampolin).

Also habe ich wahrscheinlich nicht
mehr Belastung auf den Gelenken bzw.
Instabilitdt als beim normalen Gang,
sondern noch weniger. Wichtig jedoch
ist die Bremsung, da weniger Belastung
auf das Skelettsystem kommt und die
Bewegung harmonischer ablduft. Des-
halb sind eine weiche elastische Matte
und eine bestimmte Form der Federn
wichtig. Diese Voraussetzungen sind
beim Trampolin trimilin med gegeben.

(Erhdltlich bei Sport & Therapie Be-
darf, Firma Heymanns GmbH & Co. KG
Gisostrafe 10 in 82296 Schiongeising.
Preis ca. DM 300 bis 350)

Viel Resonanz bekam unser Aufruf
nach Erfahrungsberichten fiir Leben
mit Down-Syndrom. Auffallend hiufig
schreiben Eltern tiber Therapien, die
sie mit ihren Kindern durchfiihren,
deshalb haben wir in dieser Ausgabe
zunéchst einige solche Geschichten
zusammengestellt.

Es ist erstaunlich zu sehen, wie
Eltern sich auf den Weg machen nach
Hilfen fiir ihr Kind und was sie dabei
alles entdecken. Der Therapiemarkt
erscheint unerschopflich, stindig bie-
ten neue Therapeuten neue Therapi-
en an, die dabei helfen sollen, unsere
Kinder selbststindiger, gestinder oder
kliiger zu machen.

Wohnt man in der GroBstadt, hat
man einen leichteren Zugang zu den
unterschiedlichsten Foérderangeboten,
dadurch gleichzeitig die Qual der Wahl.
Wohnt man auf dem Land, bleibt ei-

Therapien hin, Therapien her

nem dies erspart, da es gar kein grof3es
Therapieangebot gibt. Ist das besser?
Keineswegs. Ein schlechtes Gewissen,
dem Kind Wichtiges vorzuenthalten, ist
die Folge.

Wie viel Therapie braucht mein
Kind? Braucht es iiberhaupt eine The-
rapie? Wenn das Kind in kranken-
gymnastischer Behandlung ist, dazu
noch Frithforderung bekommt, ist denn
das nicht genug?

Einerseits sollte man sich als Eltern
informieren iiber das, was heute auf
dem Therapiemarkt angeboten wird.
Aber nichts von alledem ist vielleicht fiir
das Kind notwendig. Anregung, soziale
Kontakte, Bewegung usw. kann der All-
tag oder konnen normale Freizeitklubs
genauso bieten. Statt eine halbe Stunde
irgendwie , therapiert zu werden (dazu
kommtmeistens noch eine Stunde Fahr-
zeit), hat ein Spaziergang im Wald, ein

Gesellschaftsspiel in der Familie oder
ein paar Runden Schwimmen im Hal-
lenbad mit den Nachbarskindern oft
den gleichen Effekt.

Miteiner Therapie sind immer auch
Kosten verbunden, denn Krankenkas-
sen zahlen nur die iiblichen Forder-
angebote. Schon bei einer Reit- oder
Horchtherapie winken sie ab. Die El-
tern miissen fiir die Kosten aufkom-
men. Dazu kommen noch die vielen
Stunden Fahrzeit und, bei den heuti-
gen Verkehrsverhéltnissen, noch stra-
pazierte Nerven. Lohnt sich der Auf-
wand?

Eine Therapie ist nur dann ange-
sagt, wenn wirklich eine Stérung vor-
liegt, die man tatsdchlich nur mit fach-
kundiger Hilfe beheben kann. Aber
eine Therapie blof3 der Therapie we-
gen, blo weil es gerade eine Mode-
erscheinung ist?
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Wie wir uns tiber Wasser halten ...

Jutta Harbauer

Heute noch bin ich erstaunt dariiber,
damals nicht ertrunken zu sein. Da-
mals, das war vor 15 Monaten, als unse-
re Tochter Clara geboren wurde. Mit
der Diagnose Down-Syndrom wurde ich
—vollig ohne Vorwarnung — ins eiskalte
Wasser geworfen. Ich habe gezappelt,
um nicht zu ertrinken. Erst allméhlich
haben wir es gelernt, uns gegenseitig
iiber Wasser zu halten. Heute sind un-
sere Bewegungen sicherer geworden,
aber von Zeit zu Zeit erwischt uns im-
mer noch die eine oder andere hohe
Welle.

Die erste iiberraschte uns gerade in
dem Moment, als die schlimme Diagno-
se an Schrecken verloren hatte, als wir
erfahren mussten, dass Clara nicht nur
behindert, sondern schwer krank ist.
Sie wurde am Herzen operiert, und in
dieser Zeit trieben wir ziemlich orien-
tierungslos auf dem weiten Meer. Seit-
dem lernen wir wieder einfache
Schwimmbewegungen. Aber heute wis-
sen wir, dass uns auch die beste Tech-
nik nicht vorm néchsten Untertauchen
schiitzt. Denn immer wieder wurde und
wird Clara sehr krank, immer wieder
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miissen wir ins Krankenhaus, unser Fa-
milienleben vollig umkrempeln, lang-
fristige Planungen aufgeben und ler-
nen, mit Angst zu leben. Trotzdem: In-
zwischen sind wir auf hoher See gar
nicht mal so schlecht. Sicher, da sind
andere, die uns souverdn iiberholen.
Die Profis, die fur sich selbst und ihr
Sorgenkind immer das Beste gefunden
haben, die besten Arzte, die besten The-
rapeuten, die besten Biicher, die besten
Kindergarten und Schulen.

Aber es gibt auch viele wie uns,
denen noch einige Schwimmziige miss-
raten, die leicht aus dem Takt kommen
und nicht selten vor Wut und Erschop-
fung das Wasser treten. Manchmal wiir-
de ich mich auch gerne zu den Zuschau-
ern ans Ufer retten. Einige rufen uns
gute Ratschldge zu: die Krankengym-
nasten, Ergotherapeuten, Physiothera-
peuten, Arzte, Krankenschwestern. Wir
haben es gelernt, uns das auszusuchen,
was uns wichtig und sinnvoll erscheint,

bei vielem aber auch den Kopf wegzu-
drehen und zu Clara hinzuschauen, die
vollig unbeirrt mit ihrer eigenen Tech-
nik und Geschwindigkeitin unserer Mitte
schwimmt.

Andere schauen weg oder drgern
sichinsgeheim, dass wir ihnen die scho-
ne Aussicht auf die See versperren. Vie-
le aus unserem Freundes- und Famili-
enkreis feuern uns an und wissen in-
zwischen, dass sie sich nicht zu viele
Gedanken tiber die richtigen Worte
machen miissen.

Momentan kommen wir ganz gut
voran. Aber vielleicht braut sich schon
irgendwo das ndchste Unwetter zusam-
men? Oder einem von uns geht fiir kur-
ze Zeit die Puste aus? Wir werden sie
schon meistern, diese unruhigen Ge-
wasser.

Dabei war ich eigentlich keine gute
Schwimmerin. Ich war immer froh, fes-
ten Boden unter meinen Fii3en zu spii-
ren. Ich bin nie weit vom Ufer wegge-
schwommen. Clara hat uns aufs offene
Meer gezwungen. Manchmal schaffen
wir es sogar, ruhig auf dem Riicken vor
uns hinzutreiben. Ohne Clara hétten
wir nie gewusst, wie wunderbar dann
der Blick in die Wolken ist.

Jonas' erste Ballettstunde

Dorothee Zachmann

Heute habe ich wieder eine ganz neue
Erfahrung mit meinem Sohn gemacht,
die wahrlich erzdhlenswert ist.

Direkt nach dem Mittagessen fuhr
ich mit Jonas in die Ballettschule im
Nachbarort, wo er zu einer Probestunde
in der rhythmischen Fritherziehung an-
gemeldet war. Noch bevor wir die Um-
kleidekabine betreten hatten, entwisch-
te mir Jonas und rannte in den Ubungs-
raum, der ihn sichtlich begeisterte. Ich
fing mir das Biirschlein ein und trug es
unter grofftem Protest aus dem Raum,
um es erst einmal umzuziehen. Als wir
dannwiederin den grof3en, hellen Raum
kamen, starrte Jonas zunichst faszi-
niert in die beiden sich gegeniiber lie-
genden Spiegelwédnde. Sofort fing er an,
diese ndher zu inspizieren. Er entdeck-

te prompt, dass jede Wand aus zusam-
mengestellten einzelnen Spiegelschrin-
ken bestand, sodass er diese natiirlich
sofort zu 6ffnen begann, um herauszu-
finden, was sich in ihrem Inneren ver-
birgt. Da ich gleichzeitig mit dem Aus-
ziehen von Mantel und Schuhen sowie
dem Jonas-in-Schach-Halten beschéf-
tigt war, entging mir zunichst, wie die
anderen Kinder und Miitter das Schau-
spiel verbliifft, zum Teil schockiert be-
obachteten. Als dann die Leiterin den
Raum betrat, stellte ich Jonas und mich
vor. Sie begriifite uns herzlich und sag-
te, sie sei gespannt darauf, wie er wohl
mitmachen werde und ob er sich in die
Gruppe einfiigen konne. (Wem sagt sie
das?)
Bis alle Kinder versammelt waren
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und es richtig losging, rannte Jonas
durch den Raum, lie3 sich dann plotz-
lich fallen, um auf den Knien weiterzu-
rutschen, und iibte sich im Fratzen-
schneiden vor dem Spiegel. Ich setzte
mich an den Rand und beobachtete so-
wohl Jonas als auch alle anderen Anwe-
senden und deren Reaktion auf sein
Verhalten. Es war wie im Zirkus: Jonas
zog in der Manege die Riesenshow ab,
wiahrend er sich darin sonnte, von den
Umstehenden gesehen zu werden. Das
,Publikum®war aber nur teilweise amii-
siert.

Fast horte ich die Leute fragen, wie
ich dazu kdme, so ein Kind hierher zu
bringen. Jetzt erst fiel mir auf, dass alle
anderen Kinder (acht Madchen), bis auf
eines, das heute ebenfalls zum ersten
Mal da war, dem Klammergriff an Mut-
ters Hose nach zu urteilen, in rosarote
Ballettanziige mit Rockchen und dazu
passenden Schithchen gekleidet waren.
Jonas wirkte daneben in seiner Kluft
eher etwas deplatziert. Er trug eine rote
Strumpthose, die den Windelpo gerade
zubetonen schien, ein verwaschenes T-
Shirt und zur Krénung noch die abge-
tragenen Turnschldppchen, die er von
Eliane geerbt hatte. Fast wollte sich so
etwas wie Scham bei mir einstellen,
aber da Jonas, iiber solche du3erlichen
Unwichtigkeiten erhaben, selbstsicher
seinen ganzen Charme ausspielte, konn-
te ich mir ein Grinsen nicht verkneifen.
Er fegte durch den Raum, als wollte er
sagen: ,So Méidels, jetzt zeig ich euch
mal, wie man den Saal hier anstindig
aufmischt!”

Nun ging es los. Die Leiterin setzte
sich in die Mitte des Raumes und alle
Kinder versammelten sich um sie. Jonas
ebenfalls. Nun verlas sie die Namen der
Kinder und diese hoben die Hand, wenn
sie aufgerufen wurden. Jonas nannte
sie zum Schluss und voller Stolz, dazu-
zugehoren, betonte er sein Strecken mit
einem lauten ,Jaahh!“, was allerseits
Gelachter hervorrief. Nun sollten die
Kinder im Stehen einen Kreis bilden,
die FiiBe schlieBen und die Hande in die
Taille stemmen. Abgesehen davon, dass
Jonas die Hande auf seinen Po gelegt
hatte, war seine Haltung fast perfekt.

Dann hieB3 es ,,Plie“ und ,.zweite Po-
sition“, wieder SchlieBen und nun auf
Zehenspitzen kleine Mduschenschritte
machen. Das Ganze dann auf Musik im
Kreis herum. Es war zum Piepen. Jonas
gab sich die groBte Miihe, alles richtig

zumachen. Natiirlich kannte er die fran-
zosischen Ballettbegriffe nicht, aber er
imitierte einfach die anderen Kinder.

Bis zum Ende der Stunde war er voll
konzentriertbeider Sache und es machte
ihm sichtlich viel Spaf3. Und ich habe
mich schon lange nicht mehr so gut
amiisiert, es war der reinste Augen-
schmaus. Gegen Ende hatte Jonas auch
verstanden, wo seine Taille sitzt. Im
Vergleich zu den zierlichen Mddchen in
ihren hitbschen Anziigen wirkte er noch
plumper, als er von Natur aus ist, aber
dadurch, dass er so bemiiht war, dazu-
zugehoren und alles richtig nachzuma-
chen, war es eine Freude, ihm zuzu-
schauen. Ich glaube, sowohl die Leite-
rin als auch die anderen Miitter waren
ebenso verbliifft dariiber, wie unkom-
pliziert er sich selbst in die Gruppe
integriert hatte. Ich war richtig stolz auf
meinen Sohn.

Als die Leiterin die Stunde fiir been-
det erklédrte, ging Jonas zu ihr, um ihr
die Hand zum Abschied zu geben, so
wie er im Kindergarten gelernt hatte
und taglich praktizierte. Sie war freudig
iiberrascht iber diese Geste. Dann sag-
te sie mir, dass sie Jonas gerne aufneh-
men wolle, da er so schon mitgemacht
und ein gutes Rhythmusgefiihl habe.

Kaum war der festgelegte Rahmen auf-
gehoben und Jonas wieder angezogen,
ging der Stress mit ihm wieder los: Er
wollte wieder alle Schrianke 6ffnen und
Handabdriicke auf den Spiegeln hinter-
lassen. AuBlerdem hatte er keine Geduld
mehr, abzuwarten, bis ich den Auf-
nahmebogen ausgefiillt hatte, sodassich
ihn dreimal wieder aus dem Treppen-
haus zuriickholen musste, ehe alles er-
ledigt war. Dann aber verlieBen eine
stolze Mutter und ihr siiBer kleiner Tén-
zer das Haus.
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Reizthema Integration

Peter Aymanns

Warum ist es so schwer, iiber das Thema Integration
zu sprechen? Gedanken eines Vaters von einem sechs-
Jjahrigen Jungen mit Down-Syndrom.

Anlasshch eines Elterntages treffen
sich Eltern behinderter Kinder. Das
eine Kind besucht eine Sonderschule,
ein anderes Kind wird gemeinsam mit
nicht beeintradchtigten Kindern unter-
richtet und ein drittes Kind besucht die
Grundschule, aber eine Umschulung in
die Sonderschule stehtan, weil die Regel-
schule sich nicht in der Lage sieht, das
Kind weiter zu fordern. Das Gespriach
kommt bald auf das Thema Integration.
Schnell werden klare Positionen pro und
kontra bezogen. Nach kurzer Zeit wird
das Gesprédchsklima zunehmend emo-
tional: Ein jeder versucht, den Weg zu
rechtfertigen und zu verteidigen, den
sein Kind geht oder gezwungen ist zu
gehen. Irgendwann erinnert das Ge-
sprach an einen Glaubensstreit, wie er
frither zwischen den Angehorigen un-
terschiedlicher Religionen iiber den
wahren Weg zum Heil iiblich war: Jeder
ist davon iiberzeugt, auf dem rechten
Weg zu sein und voller Bemiihen, den
anderen von seinen irrigen Uberzeu-
gungen abzubringen.

Alle wollen das Beste fiir ihr Kind

Ahnliche Erfahrungen kann man iiber-
all machen, wenn man iiber das ,Reiz-
thema Integration®ins Gesprach kommt.
Dabei geht es ja auch um etwas sehr
Wichtiges: um die Zukunft unserer be-
hinderten Kinder. Denn alle Eltern wol-
len ihrem Kind einen Weg ebnen, der es
ihm erlaubt, sich zu entfalten und sein
Leben nach seinen Madglichkeiten zu
gestalten oder zumindest mitzugestal-
ten; sie alle wollen ihrem Kind mdg-
lichst viele Chancen er6ffnen, zumal sie
wissen, wie diinn diese flir behinderte
Menschen immer noch gesét sind. Und
niemand will sein Kind wissentlich iiber-
fordern. Aber warum ist es dann so
schwierig, sachlich miteinander iiber
Integration in der Schule zu sprechen?
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Hoffnungen, Sorgen ...

Nach meinem Eindruck gibt es hierfiir
vor allem zwei Griinde. Der erste Grund
liegt darin, dass sich gerade bei diesem
Thema die vielfdltigen Gefiihle, die wir
als Eltern angesichts der schulischen
Situation unserer Kinder erleben, nicht
ausblenden lassen. Fiir Eltern, die sich
fiir einen gemeinsamen Unterricht ein-
setzen, iiberwiegt die Hoffnung. Bei-
spielsweise die Hoffnung, dass die
Beriithrungsidngste vor dem spastischen
Rollstuhlfahrer endlich abgebaut wer-
den, wenn nicht beeintrichtigte Kinder
schon in der Schule koérperbehinderte
Kinder kennen lernen und sie deren
ungelenke Bewegungen mit ansehen
kénnen. Oder die Hoffnung, dass dem
eigenen Kind einmal andere Wege offen
stehen als allein die Werkstédtten fiir
Behinderte und es in einem gestiitzten
Arbeitsverhéltnis lernt, die eigenen Féa-
higkeiten auszubauen und den Kontakt
zu nicht behinderten Menschen im All-
tag zu erhalten. (Damit soll die Bedeu-
tung der Werkstétten als eine wichtige
Errungenschaft auf dem Weg, behin-
derte Menschen aus Untitigkeit heraus-
zufithren und ihnen ein strukturieren-
des Tagesangebot zu machen, nicht ge-
schmaélert werden.) Oder die Hoffnung,
dass nicht alleine die Familie dafiir zu-
stindig ist, dass behinderte Kinder am
Alltagsleben der nicht behinderten Men-
schen teilhaben koénnen, sondern auch
die Offentlichkeit ihre Verantwortung
wahr- und ernst nimmt.

Eltern, deren Kind eine Sonderschu-
le besucht, haben die Hoffnung, dass ihr
Kind dort jenen Schutzraum erhélt, den
es bendtigt, um sich zu entfalten, ohne
an den stindigen Vergleichen mit den
nicht behinderten Kindern zu leiden.

Gemeinsam ist aber vielen Eltern
die Sorge, dass ihr Kind an dem Lern-
ort, an dem es gerade lernt, etwas

verpasst, was ihm an einem anderen
Lernort gewdhrt werden konnte, hier
Schutz- und Schonraum der Sonder-
schule, dort die Anregungen und Forde-
rungen durch die Gemeinschaft mit den
Nicht-Behinderten.

... und Verzweiflung

Bei vielen Eltern beeintridchtigter Kin-
der kommt bei dem Thema ,Schule®
aber auch Verzweiflung auf. Nach mei-
nem Eindruck gilt dies fiir viele Eltern,
deren Kind auf eine Schule fiir Lernbe-
hinderte umgeschult werden soll und
die sich am Schulsystem und an der
Auseinandersetzung mit den vielen An-
laufstellen wund gerieben haben. Wie
sagte eine Mutter: ,Wenn mein Sohn
jetzt in die Sonderschule in unserem
kleinen Dorf gehen muss, dann wissen
alle, der schafft die normale Schule ja
doch nie, und mit so jemandem will
freiwillig keiner spielen.” In Zeiten, in
denen sich Freundschaften bilden, be-
deutet die Uberweisung in die Sonder-
schule auch oft soziale Aussonderung.
Eltern erleben dies oft als krdankend und
stigmatisierend fiir sich selbst und fiir
ihr Kind. Sie fragen sich zu Recht: ,Wa-
rum gibt es an unserem Ort keine inte-
grierte Forderung, sondern nur in der
nichstgelegenen Stadt, 50 Kilometer
entfernt? Warum stellt unsere Schule
keinen Antrag auf zusétzliche Forder-
stunden?”“ Wer auf solche Fragen keine
angemessene Antwort bekommt, fiihlt
sich ungerecht behandelt und kann ei-
gentlich nur mit Wut und Ohnmacht
reagieren. Und viele Eltern erleben sich
als ohnméchtig, weil ihnen immer noch
das Recht verweigert wird, fiir ihr be-
hindertes Kind die Schulform zu wah-
len, die sie selbst fiir angemessen hal-
ten.

Wie soll Integration aussehen?

Neben diesen vielfaltigen Gefiihlen, die
ins Spiel kommen, machtnoch ein zwei-
ter Aspekt das Gesprach oft so schwie-
rig. Es fehlen sachliche Informationen
dariiber, wie integrativer Unterricht in
der Praxis tatsdchlich aussieht. Wenn
wir von den Erfahrungen ausgehen, die
wir selbstvor vielen Jahren in der Grund-
schule gemacht haben, dann mochte
sich keiner sein behindertes Kind in der
Klasse vorstellen, in der er selbst einmal
unterrichtet worden ist. Dies ist tat-
sdchlich unvorstellbar, denn gemeinsa-
mer Unterricht geht nur, wenn sich die
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Schule verdndert. In den herkémmli-
chen Strukturen der Grundschule und
der weiter fithrenden Schulen kann In-
tegration kaum gelingen. Erst die Be-
reitschaft, zieldifferenziert zu unterrich-
ten und das Anderssein als dazugehorig
und normal zu betrachten, ermoglicht
Integration. Da sich Schulen nach der
Ansicht amerikanischer Evaluations-
forscher aber langsamer verdndern als
Kirchen, ist fiir viele Eltern gar nicht
vorstellbar, dass sich die Schule in ab-
sehbarer Zeit in diese Richtung verdn-
dern wird.

Den Konigsweg gibt es nicht!

Zweifellos 16st Integration nicht alle
schulischen und sozialen Probleme, die
mit einer Behinderung verbunden sind.
Aber die nicht gelosten Probleme spre-
chen nicht gegen die Integration. Der
Erfolg der Integration hdngt von den
Menschen ab, die sie machen, von den
Lehrerteams, die sie umsetzen, von der
Bereitschaft der Kollegien, das Profil
einer Schule zu verdndern, und der Be-
reitschaft der Eltern, sich zu engagie-
ren. Gescheiterte Kooperationsbezie-
hungen diskreditieren die Idee der Inte-
gration ebenso wenig, wie die Zahl der
Ehescheidungen dagegen spricht, eine
Partnerschaft einzugehen. Das Thema
JIntegration“ verfithrt zum Schwarz-
weil3-Denken und setzt so all jene, die in
diesem Bereich arbeiten, unter einen
enormen Erfolgsdruck.

Es gibt nicht den Kénigsweg fiir un-
sere Kinder. Ich mochte als Vater aber
die Moglichkeit haben, zwischen ver-
schiedenen Wegen wéhlen zu kénnen,
ohne den Druck, mich fiir meine Ent-
scheidung, wie auch immer sie ausfal-
len mag, stindig rechtfertigen zu miis-
sen.

Neue Biicher zum Thema

Integration

Spvases TTiliTese Taefale
bimita iiach Skl |0 1oy

Integrations-
picﬂzogih

Naal b Wieig ¥ i
el i aille

Ao kdialsing

- IVENTAT

Titel: Integrationspiddagogik — Auf
dem Weg zu einer Schule fiir alle
Hg. Anne Hildeschmidt, Irmtraud Schnell
Juventa Verlag 1998

ISBN 3-7799-1382-8

Preis: DM 54,-

Aus dem Klappentext: ,Dieser Band be-
leuchtet unter verschiedenen Blickwin-
keln die Entwicklung der Integrations-
pddagogik im bildungspolitischen Ter-
rain, in Forschung und Theorie und in
der alltdglichen schulischen Praxis. Be-
dingungen und Wirkungen gemeinsa-
men Lebens und Lernens von Behinder-
tenund Nichtbehinderten werden eben-
so deutlich wie angemessene Veridnde-
rungen im Umfeld von Schule, im Be-
reich der Lehrer- und Lehrerinnen-
bildung und der Integrationsberatung.

Kritische Fragen zu notwendigen
Weichenstellungen weiten den Blick von
der gesellschaftlichen Eingliederung der
behinderten Kinder auf die aller heran-
wachsenden Gruppen, denen soziale
Ausgrenzung droht. Vertiefungen des
theoretischen Ansatzes und Prézisie-
rungen im Hinblick auf die didaktische
Umsetzung stellen Wegweiser auf dem
Weg zu einer Schule fiir alle dar.

Der Band stellt ein Reslimee der
Theoriebildung und empirischen For-
schung dar, spiegelt Gelingen und
Schwierigkeiten des integrativen Alltags
in der Schule wider und greift kritische
Fragenim Hinblick aufnotwendige Wei-
chenstellungen auf.“

Eine ausfiihrliche Resenzion verdsf-
fentlichen wir in der ndchsten Ausgabe
von Leben mit Down-Syndrom.

Titel: Schule ohne Aussonderung -
Idee, Konzepte, Zukunftschancen
Hg. Manfred Rosenberger
Luchterhand Verlag GmbH 1998
ISBN 3-472-03008-9

Preis: DM 45,

Aus dem Klappentext: , 1998 liegt es 25
Jahre zuriick, dass der Deutsche Bil-
dungsratdie Empfehlung padagogischer
Forderung behinderter und von Behin-
derung bedrohter Kinder und Jugendli-
cher verabschiedete. Inzwischen exis-
tieren Deklarationen von UN und EU.
Die zur Realisierung der Idee ,Schule
ohne Aussonderung‘ entwickelten Kon-
zepte, der Stand ihrer Verwirklichung
sowie die Zukunftsperspektiven in den
Bundesldndern werden dargestellt:
B Konzepte

B juristische Argumente

I schulorganisatorische Aspekte

I intelligente Umsetzungsstrategien
I Finanzierung

I integrative Didaktik in der Primar-
stufe

I Ansatzpunkte fiir die Sekundar-
stufe

Ein hervorragendes Buch, das in der
Bibliothek jedem, der sich mit Integrati-
on beschiftigt, gehort. Ein Buch, das
man immer wieder in die Hand nehmen
wird, um Argumente fiir Integration zu
sammeln, um Ideen fiir die Umsetzung
in die Praxis zu suchen und um Integra-
tionsdaten nachzuschlagen.®
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Heute sterbe ich, heute lebe ich!

Autorin: Else Wiegard

Hg. Verlag Hartmut Becker
ISBN 3-929480-23-9

Preis: DM 24,

»Karin, ein Zwillingsméadchen, hat das
Down-Syndrom, leidet unter Blutplatt-
chenmangel und ist schwer herzkrank.
Sie ist weitgehend sprachunfiahig und
weist autistische Ziige auf.

Téglich ist da die Angst um ihr Le-
ben. Jeder Herzanfall und jeder Herz-
und Atemstillstand bedeuten fiir Karin
und ihre Familie sterben und neu gebo-
ren werden. Doch trotz der schweren
kérperlichen und geistigen Behinderun-
gen erweist sich gerade der kleine ,En-
gel“ Karin als grofSte Bereicherung der
Familie iiberhaupt. Sie wird zum Mittel-
punkt und Bindeglied. Thre Angehori-
gen und Freunde bejahen gerade das
Zusammensein mit ihr als wertvolle,
sinnvolle und Freude spendende Aufga-
be.

Bei ihrem Tod mit 18 Jahren verab-
schiedet sich Karin voll bewusst von
ihren engsten Angehorigen. Nach dem
Verblassen der Trauer {iber den Verlust
eines lieben Menschen bleibt der Dank

Else Wirgard

Heute sterbe ich,
heute lebe ich!

Leten meit pimem
welrmeratbelimderten Kisd

Vierlug Harterul Becher

fiir ihr Leben bei den Familienmitglie-
dern zuriick, die bekennen: ,,Ohne das
Leben mit Karin wéiren wir nicht dieje-
nigen geworden, die wir heute sind!“

Diese Geschichte gehtunter die Haut.
Es stimmt traurig zu lesen, wie Karin
durch ihre Herzkrankheit so leiden
muss, oder es ist zu spiiren, wie schwer
es manchmal flir die Familienmitglie-

Nadja erzahlt......

Meine Mike-Maus

von Nicolette Kain

Hg. Verein Hand in Hand, Stollenweg
19, A-8700 Leoben

Preis: DM 30,-
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Mike haben wir schon als ,kleinen, gro-
Ben Sportler” in Leben mit Down-Syn-
drom kennen gelernt.

Jetzt gibt es ein kleines, nettes Buch,
in dem die jlingere Schwester Nadja
und seine Mutter Nicolette Kain iiber
Mike erzédhlen. Gemeinsam berichten

der ist, zu ihr durchzudringen, weil Ka-
rin sehr in einer eigenen Welt lebt.

Man leidet mit der Mutter, mit der
Familie mit und kann nachvollziehen,
wie schrecklich der Verlust ist, wenn
Karin stirbt.

Beim Lesen dieser authentischen Ge-
schichte wird einem wieder klar, wie
unterschiedlich Kinder mit Down-Syn-
drom sind. Meistens horen wir von den
flotten, gesunden und sich gut entwi-
ckelnden Kindern. Karin gehort zu den
Schwicheren, aber das macht fiir ihre
Familie keinen Unterschied. Karin wird
geliebt, sie gibt mehr, als ein Auenste-
hender je glauben wiirde.

Ein Erfahrungsbericht, der obwohl
er von einem Leben voller Schwierig-
keiten berichtet, doch auch von intensi-
ver Freude und Liebe erzédhlt und zeigt,
wie viel ein behinderter Mensch geben
und wertvolles Mitglied im Familien-
und Freundeskreis sein kann.

Die Autorin

Else Wiegard, Jahrgang 1936, arbeitete
als Krankenschwester. Nach zehn Jah-
ren als Ordensschwester verlief sie das
Kloster und heiratete einen alkohol-
kranken Mann, mit dem sie fiinf Kinder
hat.

die beiden aus dem quirligen Alltag der
Familie. Nachdenklich stimmende Ge-
schichten erzdhlen iiber das Anders-
sein von Mike, wie seine Schwester die
Behinderung ihres Bruders erlebt. Aber
dann gibt es auch viele schone und
lustige Dinge, die man so mit Mike erle-
ben kann. Mit vielen Farbfotos, kleinen
Zeichnungen und Berichten von ande-
ren Kindern, z.B. von Clara, die mit
Mike in eine Integrationsklasse geht, ist
dies ein frohliches Buch geworden, das
man bestens empfehlen kann.

Das Buch mit Ringband hat 30 kar-
tonierte Seiten. Ein Buch, das ausge-
zeichnet in die Buchsammlungen von
Kindergirten und Grundschulen passt,
sicher iiberall dort, wo es Kinder mit
Down-Syndrom gibt. Also iiberall!

Interessierte aus Deutschland kon-
nen Meine Mike-Maus iiber das Deut-
sche Down-Syndrom InfoCenter bestel-
len. Der Preis betrdgt DM 30,- plus
Porto und Versand. Bestelladresse Oster-
reich: Niki Kain, Kogl 30, 4822 Bad
Goisern.
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Ratgeber fiir Eltern und Erzieher
von John F. Unruh

Titel: Down Syndrom

Autor: John F. Unruh

Hg. Edition Marhold, Wissenschafts-
verlag Volker Spiess GmbH

ISBN 3-89166-194-0

Preis: DM 28,-

Dieses Buch wurde, so steht es hinten
auf dem Klappentext, speziell geschrie-
ben, um sowohl unerfahrenen als auch
bereits erfahrenen Eltern und Erzie-
hern von Kindern mit einem Down-
Syndrom zu helfen.

Leider ist die Aufmachung des Bu-
ches nicht sehr ansprechend. Ein Buch,
das vor allem auch neu betroffene El-
tern von Kindern mit Down-Syndrom
ansprechen soll, miisste meiner Mei-
nung nach mehr Positives ausstrahlen.
So wird es kaum das Buch sein, wonach
Eltern greifen werden, wenn es gleich-
zeitig mit einigen anderen zur Auswahl
angeboten wird.

Und das ist schade, denn inhaltlich
hat dieses Buch einiges zu bieten.

Zum Autor

Der Autor John Unruh ist Arzt, Neurolo-
ge und hat 1964 das Centre For
Neurological Rehabilitation gegriindet.
Er arbeitete dort hauptsédchlich mit Kin-
dernmit einer Hirnverletzung. Sein Spe-
zialgebietist es, Programme und Strate-
gien zu entwickeln, die den Familien
Unterstiitzung geben.

Fiir Kinder mit Down-Syndrom, ein
genetisch bedingter Zustand, fiihlte er
sich zunéchst nicht zustdndig. Erst all-

méhlich behandelte er auch Kinder mit
Down-Syndrom und fand heraus, dass
viele seiner Rehabilitationsprogramme
auch deren Entwicklung positiv beein-
flussten.

Zum Inhalt:

Verhalten, neurologische Probleme,
Familienkompetenz und Hap-Caps
John Unruh bespricht eine Reihe inte-
ressanter Themen, oft auch Dinge, die
in anderen Ratgebern nicht genannt
werden. So z.B. geht er ausfithrlich auf
die Bedeutung des Verhaltens des Men-
schen mit Down-Syndrom ein und stellt
fest, dass ein angepasstes Verhalten die
wichtigste Voraussetzung ist fiir Aner-
kennung, Lebensqualitdt und Produkti-
vitét.

Interessanterweise fand er durch
seine Studie ebenfalls heraus, dass ein
solch angepasstes Verhalten nicht von
den jeweiligen geistigen Fahigkeiten des
Kindes abhéingigist: Kinder, deren Leis-
tungen eher als gering eingestuft wur-
den, konnten trotzdem tiber gute Ma-
nieren und gute soziale Fahigkeiten ver-
fiigen, oder auch umgekehrt, sog. hoch-
funktionierende Kinder benahmen sich
nicht immer nett und hoflich, waren
stur und aggressiv.

Im Kapitel tiber Schulbildung be-
klagt Unruh zu Recht, dass der Unter-
richt fir Kinder mit Down-Syndrom
héufig auf einem sehr niedrigen Niveau
steht und dass viel zu wenig individuel-
le, erfolgsorientierte Programme fiir sie
existieren. Auch stellt er die Giiltigkeit
von Intelligenztests in Frage.

John Unruh geht weiter ein auf neu-
rologische Probleme, die er bei Kindern
mit Down-Syndrom beobachtete. Er
stellte fest, dass Kinder mit Down-Syn-
drom fast systematisch das Falsche zu
tun schienen, Dinge, die mit einer nor-
malen, gesunden neurologischen Ent-
wicklung nicht in Einklang waren. Da-
raus folgerte er, dass der neurologische
Reifeprozess bei Down-Syndrom gestort
ist und man diesen durch gezielte For-
derung unterstiitzen muss.

Vieles hdngt, so Unruh, ab von der
Familie des Kindes. Ist sie gut infor-
miert? Kann sie sich durchsetzen ge-
geniiber Fachleuten? Findet sie ver-
standnisvolle, kompetente Experten, die
richtige Schule fiir das Kind? Wenn ja,
dann hat das Kind sicherlich bessere
Chancen als ein Kind aus einer Familie,
die nicht so erfolgreich ist.

Diese drei Themen (Verhalten, neurolo-
gische Probleme, Schulbildung und
Familienkompetenz) bilden zusammen
mit einigen allgemeinen Kapiteln zum
Down-Syndrom den ersten Teil des Bu-
ches.

Im zweiten Teil des Buches behan-
delt der Autor zuerst eine Reihe medizi-
nischer Besonderheiten und Ernédh-
rungsfragen. Dabei geht er auch auf die
Frage nach einer Zugabe von Minerali-
en, Vitaminen usw. ein. Er empfiehlt
z.B. die sog. Hap-Caps aus dem ,,War-
ner House® in Fullerton, Kalifornien.
Diese Hap-Caps enthalten Vitamine,
Mineralien, Aminosduren und spezielle
Antioxidanzien, die SOD-1 entfernen.
John Unrubh stellt bei Kindern, die diese
Hap-Caps nehmen, eine sehr positive
Gesamtentwicklung fest.

Einsatz der Eltern

John Unruh betont immer wieder, wie
wichtig es ist, dass Eltern mit dem Kind
regelmdfBig arbeiten, in spielerischer
Weise, eingebunden im Alltag, und
spricht in diesem Zusammenhang iiber
das dankbare Gefiihl der Eltern, ihrem
Kind so zu mehr Lebensqualitdt zu ver-
helfen.

Die Suche nach der richtigen Schule
und wie das Schulsystem effektiv ge-
nutzt werden kann, ist der Titel des
letzten Kapitels. Dabei geht Unruh aus
von einer Situation, in der Eltern vollig
frei ihre Entscheidung treffen konnen,
Schulen, Lehrer, Programme gegenein-
ander abwigen konnen und das jeweils
Beste fiir ihr Kind heraussuchen. (Eine
Situation, die bei uns in Deutschland
nur sehr selten zutrifft.)

Abgesehen davon gibt John Unruh
hier sehr passende Tipps fiir den Um-
gang mit dem Lehrer, weist nochmals
darauf hin, wie unmdoglich es ist, ein
Kind mit Down-Syndrom zu testen usw.
Einige Passagen wiirde ich am liebsten
hier zitieren, sie sind ,,aus dem Leben*
gegriffen und bringen vieles auf den
Punkt.

Im Schlusswort nun folgen 20 Griin-
de, weshalb manche Familien bei der
Erziehung ihres Kindes mit Down-Syn-
drom erfolgreicher sind als andere! Na,
dann mal fleiBig iiben!
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Finanzielles und Rechtsfragen

Schon bald nach der Geburt eines Kindes mit Down-
Syndrom tauchen finanzielle, rechtliche oder versiche-

rungstechnische Fragen auf.

Steuererleichterungen, Pflegeversicherung oder
Schwerbehindertenausweis werden plotzlich Themen,
mit denen man sich auseinander setzen muss.

Um sich dariiber zu informieren, empfehlen wir die
Broschiiren vom Bundesverband fiir Korper- und Mehr-
Jachbehinderte e.V. und von der Bundesvereinigung
Lebenshilfe fiir Menschen mit geistiger Behinderung.

Da diese Broschiiren regelmdpfig iiberarbeitet werden,
sind die Informationen immer auf dem letzten Stand.

Ratgeber vom Bundesverband fiir
Koérper- und Mehrfachbehinderte

1. Mein Kind ist behindert - diese
Hilfen gibt es
In dieser Broschiire werden alle Hilfen
von der Friithférderung iiber die Hilfs-
mittelgewdhrung und die Leistungen bei
Pflegebediirftigkeit bis hin zu Hilfen im
Berufsleben dargestellt, die fiir behin-
derte Menschen und ihre Angehorigen
wichtig sind. Immer ist auch beschrie-
ben, welche Voraussetzungen erfiillt sein
miissen, wer nahere Auskiinfte gibt und
wo die Leistung beantragt werden kann.
Im Anhang finden sich die Anschrif-
ten einiger Selbsthilfeverbdande und der
Landesverbande fiir Kérper- und Mehr-
fachbehinderte sowie Hinweise aufaus-
fithrlichere Literatur. Sicherlich ein
wichtiger Ratgeber zur ersten Orientie-
rung, der Eltern, Betroffenen und Ange-
hoérigen hilft, ihnen zustehende notwen-
dige Hilfen auch wirklich einzufordern.

2. Steuermerkblatt fiir Eltern mit
behinderten Kindern

Jedes Jahr erscheint eine aktualisierte
Ausgabe des Steuermerkblattes fiir El-
tern mit behinderten Kindern. Die 20
Seiten starke Broschiire hilft betroffe-
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nen Familien, ihre Rechte in Anspruch
zu nehmen.

Eltern mit behinderten Kindern,
Familien mit behinderten Angehérigen,
aber auch berufstéitige Erwachsene mit
einer Behinderung kénnen zahlreiche
Vergiinstigungen bei der Lohn- und Ein-
kommensteuer geltend machen. Fiir die
Betroffenen ist es nicht immer einfach,
sich im Dickicht der Antrdge und For-
mulare zurechtzufinden. Die Broschiire
folgt Punkt fiir Punkt dem Aufbau der
Formulare fiir den Lohnsteuerjahres-
ausgleich und die Einkommensteuerer-
klarung. Sie hilft dem Antragsteller, die
Formulare schrittweise zu bearbeiten.
Das Steuermerkblatt weist bei kritischen
oder zweifelhaften Fragen auf Verfii-
gungen und Erlasse der Finanzverwal-
tung oder Entscheidungen des Bundes-
finanzhofes hin. So konnen Streitigkei-
ten zwischen den Steuerpflichtigen und
der Finanzverwaltung vermieden wer-
den.

3. Versicherungsmerkblatt -
Welchen Versicherungsschutz
brauchen behinderte Menschen
und Eltern behinderter Kinder?

Behinderte Menschen sind Biirger und
alssolche Trager von Rechten und Pflich-
ten. Damit werden sie wie alle Nicht-

behinderten zu Trdgern von Risiken.
Wer Risiken zu tragen hat, muss ab-
schétzen, ob er sich gegen drohende
Gefahren absichern will und ob die
Uberwélzung der Risiken auf andere —
z.B. Versicherungen - eine Risikomi-
nimierung herbeifiithren kann. Diese
Uberlegungen sind fiir behinderte und
nichtbehinderte Menschen immer
gleich.

Das Versicherungsmerkblatt zeigt
auf, welchen Versicherungsschutz be-
hinderte Menschen bendtigen. Es wer-
den mogliche Einschrédnkungen er-
wéhnt, die einem gleichwertigen Versi-
cherungsschutz Nichtbehinderter mog-
licherweise entgegenstehen konnen.
Auch werden die Grenzen der Versi-
cherbarkeit aufgezeigt, die dadurch ge-
setzt werden, dass die Leistungen von
den Sozialhilfetragern beansprucht wer-
den konnen.

Schliellich werden Versicherungen
behandelt, die ein Tridger der Behinder-
tenhilfe fiir die von ihm betreuten be-
hinderten Menschen tiberlegen und ge-
stalten sollte, also Versicherungen zu-
gunsten behinderter Menschen durch
Einrichtungstrédger.

Das Versicherungsmerkblatt wurde
von Joachim Loos erarbeitet und durch
die Mithilfe der Ecclesia/Union Versiche-
rungsdienst GmbH, Detmold aktuali-
siert.

Im Einzelbezug kostet jede Broschii-
re DM 3,00 (in Briefmarken). Das Kom-
plettpaket, alle drei Broschiiren gleich-
zeitig, kostet DM 6,00 (in Briefmarken).

Die drei Ratgeber konnen bestellt
werden beim: Bundesverband fiir Kor-
per- und Mehrfachbehinderte e.V.
Brehmstrafle 5-7, 40239 Diisseldorf.

Quelle:
Texte tibernommen aus den Presse-
meldungen des Bundesverbandes
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Ratgeber aus dem Lebenshilfe-
Verlag, Marburg

Beim Lebenshilfe-Verlag konnen Sie das
Verlagsverzeichnis anfordern, in dem
alle Titel der dort verdffentlichten Publi-
kationen aufgelistet sind. Einige wer-
den wir hier kurz erwédhnen.

Finanzielle Hilfen

Ein Klassiker, inzwischen in der 13.
Auflage. Informiert {ibersichtlich und
knapp vor allem Eltern iiber finanzielle
Hilfen fiir geistig behinderte Menschen
und ihre Angehdrigen.

DIN A5, 36 Seiten, DM 3,00
Bestellnummer: LER 013

Pflegeversicherung im hauslichen
Bereich

Der bewdhrte Ratgeber fiir Eltern und
Betroffene, die sich iiber die Pflege-
versicherung informieren wollen. Die
Anderungen durch das 1. SGB XI-Ande-
rungsgesetz vom Juli 1996 sind bertick-
sichtigt.

DIN A5, 40 Seiten, DM 7,00
Bestellnummer: LER 12

Testamente zugunsten von Men-
schen mit geistiger Behinderung
Verfassungs-, zivil- und sozialrechtliche
Aspekte

Bericht iiber ein fachlich hochrangig
besetztes Kolloquium zur Frage, wie
Eltern ihre Testamente gestalten kon-
nen, umihren behinderten Kindern eine
moglichst optimale Absicherung zu ge-
wéhrleisten. Aktualisierter Anhang mit
neuem Urteil, verbesserten Testaments-
entwiirfen, Literaturauswahl und Regis-
ter.

DIN A5, 256 Seiten, DM 39,50
Bestellnummer: LBF 201

Bestelladresse:

Bundesvereinigung Lebenshilfe fiir Men-
schen mit geistiger Behinderung
Raiffeisenstrafle 18

35043 Marburg

Betrifft: Pflegeversicherung

Bestandsschutz fiir Pflegestufe Il
bei ehemaligen Beziehern
von Krankenkassenpflegegeld

Das SG Gelsenkirchen hat eine Pflege-
kasse verurteilt, dem Kldger weiterhin
Leistungen im Umfang der Pflegestufe II
zu gewdhren, obwohl die Vorausset-
zungen fiir Pflegebediirftigkeitnach dem
SGB XI nicht mehr vorliegen.

Der 1959 mit einem Down-Syndrom
geborene Kldger erhieltbis zum 31. Mérz
1995 von der Krankenkasse Leistungen
wegen Schwerpflegebediirftigkeit ge-
mafh § 53 SGB V.

Seit dem 1. April 1995 bezog er von
der beklagten Pflegekasse Leistungen
aus der sozialen Pflegeversicherung
nach der Pflegestufe II. Nach einer Be-
gutachtung des Kldgers durch den me-
dizinischen Dienst stellte die Beklagte
die Pflegegeldzahlung mit Bescheid vom
8.Juli 1997 ab 31. August 1997 mit der
Begriindung ein, dass bei dem Kldger
keine erhebliche Pflegebediirftigkeit
mehr vorliege. Der tagesdurchschnitt-
liche Hilfebedarfin der Grundpflege und
beiden pflegeunterstiitzenden Mafinah-
men betrage insgesamt nur zehn Minu-
ten.

Hiergegen wendet sich der Klidger
mitderam 12. September 1997 erhobe-
nen Klage. Die Beklagte habe die vorlie-
gende Krankheit und die Behinderung
nicht ausreichend gewiirdigt. Dariiber
hinaus sei die Beklagte aus rechtlichen
Griinden gehindert, die einmal gewéhr-
te Pflegestufe II zu entziehen. Die Be-
klagte beruft sich dagegen auf § 48 SGB
X, wonach sie im Falle einer Besserung
erméchtigt sei, die einmal zuerkannte
Pflegestufe II abzudndern.

Das Gericht gab der Klage statt. Die
Beklagte sei nicht aus § 48 SGB X be-
rechtigt, dem Kldger die Leistungen der
Pflegestufe II zu verweigern. Der An-
spruch des Kldgers auf Gewdhrung von
Pflegeleistungen der Pflegestufe Il erge-
be sich aus Artikel 45 Abs. 1 S.1 Pflege-
versicherungsgesetz (PflegeVG). Danach
wiirden pflegebediirftige Versicherte,
die bis zum 31. Mérz 1995 Leistungen
beiSchwerpflegebediirftigkeitnach den
§§ 53 bis 57 SGB V erhalten hétten, mit
Wirkung vom 1. April 1995 ohne An-
tragstellung in die Pflegestufe II einge-
stuft und erhielten Leistungen in dem

fiir Pflegebediirftige in Sinne des § 15
Abs. 1 Nr. 2 SGB XI vorgesehenen Um-
fang. Der Kldger habe bis zum 31. Méarz
1995 Leistungen wegen Schwerpfle-
gebediirftigkeit nach §§ 53 ff. SGB V
erhalten. Infolgedessen habe die Be-
klagte den Klager zutreffend mit Wir-
kung vom 1. April 1995 ohne Antrag-
stellung in die Pflegestufe II eingestuft
und ihm Leistungen entsprechend § 15
Abs. 1 Nr. 2 SGB XI gewéhrt. An dieser
Einstufung — so stellt das Gericht fest —
sei die Beklagte gebunden. Eine Aufhe-
bung der Bewilligung gemél3 §§ 45 ff.
SGB X sei durch Artikel 45 Pflege VG
ausgeschlossen. Der Gesetzgeber habe
durch die Einfithrung von Artikel 45
Abs. 1 Pflege VG eine Ubergangsrege-
lung getroffen und dabei bewusst in
Kauf genommen, dass Versicherte in
den Genuss der Pflegeversicherung kom-
men, die die zeitlichen Voraussetzun-
gen des § 15 Abs. 1 Nr. 2 SGB XI nicht
erfiillten. Er habe sogar in Kauf genom-
men, dass Versicherte Leistungen der
Pflegestufe II erhielten, die zu Unrecht
Leistungen wegen Schwerpflegebed{irf-
tigkeit nach §§ 53 ff. SGB V erhalten
hétten.

Einzige Anspruchvoraussetzung sei
der Bezug von Leistungen wegen
Schwerpflegebediirftigkeit gemal §§ 53
ff. SGB V. Damit scheide gedanklich
eine Authebung geméf3 § 45 SGB X bei
Versicherten, die an sich nicht die Vor-
aussetzung des § 15 Abs. 1 Nr. 2 SGB XI
erfiilllten, aus. Hieraus folgert das Ge-
richt: ,Wenn aber der Gesetzgeber
bewusst in Kauf genommen hat, dass
eine Authebung gemél § 45 SGB X fiir
Personen, die von vornherein nicht die
Voraussetzungen des § 15 Abs. 1 Nr. 2
SGB XI erfiillen, ausscheidet, so gilt dies
erst recht fiir Personen, die zunéchst
die Voraussetzungen gemal3 § 15 Abs. 1
Nr. 2 SGB XI erfiillten, bei denen aber
spéter diese Leistungsvoraussetzungen
entfallen sind. Diese Personen wollte
der Gesetzgeber nicht schlechter stel-
len. Eine Zuriickstufung in die Pflege-
stufe I oder gar in die Pflegestufe O ist
somit durch Artikel 45 Abs. 1 Pflege VG
ausgeschlossen.

Die Lebenshilfe machte uns auf dieses
wichtige Gerichtsurteil aufmerksam.
Dieser Text erschien im

. Rechtsdienst der Lebenshilfe” 2/98.
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Special Olympics 1999

Ein Bericht von den alpinen Skiwettbewerben

Inge Ortlieb

ie ersten nationalen Winterspie-

le von Special Olympics fanden
unter der Schirmherrschaft von Minis-
terprasiddnt Dr. Bernhard Vogel vom
28. bis 31. Januar 1999 in Erfurt und
Oberhof in Thiiringen statt. Insgesamt
hatten sich dazu 350 Sportlerinnen und
Sportler ab 14 Jahren mit geistiger und/
oder mehrfacher Behinderung aus allen
Teilen der Bundesrepublik gemeldet.

Am Anreisetag fand eine beeindru-
ckende Eroffnungsfeier in der Eishalle
in Erfurt statt. Die Teilnehmer wurden
bei ihrem Einzug mit viel Applaus emp-
fangen und von OB Ruge, Staatssekre-
tdr Dr. Schroder, dem Présidenten des
Landessportverbandes Gosel, dem Pra-
sidenten des Deutschen Behinderten-
Sportverbandes Ziihlsdorfund dem Pra-
sidenten von Special Olympics Deutsch-
land Prof. Dr. Kapustin herzlich be-
griift. Dann wurde die Fahne herein-
getragen und unter Abspielen der olym-
pischen Hymne feierlich gehisst, alle
Lichter erloschen, die Sportler entfach-
ten ihre Leuchtfontdnen und das olym-
pische Feuer wurde entziindet. Das wa-
ren, wie bei allen Olympischen Spielen,
bewegende Momente, bei denen sicher-
lich nicht nur ich feuchte Augen bekom-
men habe. Einer der Teilnehmer sprach
den olympischen Eid: ,Lass mich ge-
winnen. Und wenn ich nicht gewinnen
kann, so lass mich mutig mein Bestes
wagen!“

Vom anschliefenden Show-Pro-
gramm mit Einlagen des Eislaufvereins
Erfurt und Gesangsdarbietungen hat
mich ganz besonders die Vorfithrung
eines jungen Mannes mit Down-Syn-
drom begeistert, der mit grof3er Sicher-
heit und Anmut ein Eislauf-Kiirpro-
gramm zeigte.

Da unser Sohn Wolfgang an den
Wettbhewerben in der Abfahrt und im
Riesentorlauf teilnahm, verbrachten wir
die nidchsten Tage in Oberhof, wo es
gerade noch rechtzeitig in den letzten
Tagen zu schneien begonnen hatte —
und in den folgenden Tagen auch nicht
mehr aufhorte.

50 Leben mit Down-Syndrom Nr. 31, Mai 1999

Jeder Teilnehmer musste zundchst zwei
Abfahrtsldufe absolvieren. Nach der
erreichten Durchschnittszeit wurde er
darauthin einer bestimmten Leistungs-
gruppe zugeordnet. Und hier liegt na-
tirlich auch der Knackpunkt fiir die
spitere Medaillenvergabe: Wenn sich
ein besserer Fahrer innerhalb gewisser
Grenzen hier mit seinen Leistungen zu-
rickhdlt, landet er in einer schwéche-
ren Gruppe und hat damit natiirlich die
grofSiten Chancen auf eine Goldmedail-
le, wihrend sehr viel schnellere Fahrer
in den stirkeren Gruppen leer ausge-
hen. Taktierende Begleiter gehen da
mitunter sehr planméBig vor. Bei einem
Rennen bricht halt doch auch hier der
Ehrgeiz durch. So haben wir eine Mut-
ter beobachtet, die — unbemerkt vom
Starter — ihrem Sohn jedes Mal mit ei-
nem kleinen Schubs zu einem schwung-
volleren Start verhalf. Vielleicht hitte er

Wolfgang Ortlieb,
bei den Special Olympics
mit dabei

aber seine zwei Goldmedaillen auch so
gewonnen!

Die Teilnehmer selbst spekulierten
nicht so, sie stlirzten sich mit vollem
Eifer ins Rennen. Das zu beobachten
war eine reine Freude! Der Wind pfiff
uns allen um die Ohren, es war eiskalt,
so manche Wartezeit war zu iiberbri-
cken — aber niemand murrte oder war
missgestimmt. Es war einfach unglaub-
lich, mit welcher Disziplin und Gelas-
senheit, Konzentration und Einsatzfreu-
de alle bei der Sache waren. Auch bei
den gemeinsamen Mahlzeiten genos-
sen wir die wohltuend liebevolle Atmo-
sphire.

Fiir manche Teilnehmer war es un-
glinstig, dass die Strecke sehr flach war,
sodass die Fahrer, um auf eine gute Zeit
zu kommen, mit den Stocken anschie-
ben mussten. Auf diese Weise waren
natiirlich die korperlich Kréftigeren sehr
im Vorteil und diejenigen, die es ge-
wohnt sind, richtige Berge mit etwas
mehr Technik zu fahren, standen da-
durch vor ungewohnten Problemen.
Letztendlich war es aber auch wichtig,
dass einfach jeder ohne Sturz hinunter-
kam.

Sehr gefreut haben wir uns dariiber,
dass doch eine ganze Reihe von Teil-
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nehmern mit Down-Syndrom dabei
waren. Das sollte allen, die daran zwei-
feln, ob ihr Kind mit dem Skifahren
anfangen soll, Mut machen. Alle konn-
ten auch selbststdndig mit dem kleinen
Lift fahren und hatten offensichtlich viel
SpaB an ihren Fahigkeiten. Uberhaupt
wirkten alle Teilnehmer sehr selbst-
stindig und auf eine natiirliche Art
selbstbewusst. Das zeigte sich auch beim
Besuch der Rennsteig-Thermen am
Abend. Etwas dngstlich hatte die Be-
treuerin davon abgeraten, die langen
Wasserrutschen zu benutzen. Aber fiir
die meisten waren diese Rutschen kein
Problem, sondern ein Vergniigen, von
dem sie nicht genug bekommen konn-
ten. Als ich mich zwischendurch etwas
neugierig umschaute, was die Einzel-
nen so alles in diesem Erlebnisbad un-
ternahmen, konnte ich nur, ganz weni-
ge ausfindig machen, aber auch nur,

weil sie in meiner Ndhe standen und ich
sie kannte, keinesfalls, weil sie in ir-
gendeiner Weise auffielen. Ich meine,
dass Sport (es muss ja nicht unbedingt
Skifahren sein) bestimmt positiv auf die
Gesamtentwicklung Einfluss hat. Die
Anfangsschwierigkeiten konnen enorm
sein, davon konnen wir ein Lied singen.
Wenn sie einmal iiberwunden sind -
und sie konnen tiberwunden werden! —
ist wieder ein ganz groBer Schritt zur
Normalitdt getan. Uns und unserem
Sohn wire ein grofes Stiick an Lebens-
qualitidt verloren gegangen, wenn wir
zu frith aufgegeben hétten.

Erwédhnenswert ist auf jeden Fall
noch das ernorme Engagement der ort-
lichen Vereine und Schulen, die nicht
nur einen reibungslosen Ablauf ermdog-
lichten, sondern sich auch herzlich und
partnerschaftlich um die Teilnehmer
kiimmerten.

Die meisten Teilnehmer kamen tibri-
gens mit ihren Werkstétten oder Verei-
nen. Auch das war sicher fiir die Teil-
nehmer wichtig, selbststdndig ohne El-
tern etwas zu unternehmen. Vielleicht
hat der eine oder andere Lust bekom-
men, auch daran teilzunehmen? Die
nachsten Winter-Special-Olympics sol-
len ndchstes Jahrim Schwarzwald statt-
finden. Es gibt aber auch Sommerspiele
mit Radfahren usw. Auskiinfte erhalten
sie bei

Special Olympics Deutschland e.V.
Institut fiir Sportwissenschaften der
Universitiat Wiirzburg

Judenbiihlweg 11

97082 Wiirzburg

Tel. 09 31/ 8 60 10

Fax 09 31 /8 43 90

WEB-Site: http://www.specialolympics.
org

Kultur im Sommer

Ein heiffer Sommer voller Integration, voller Kunst und
Kultur steht vor der Tiir. Auf zwei Veranstaltungen

mochten wir hinweisen.

Kontakte 1999

Integratives Festival in Weimar
9. bis 31. Juli 1999

Ein Festival, das die Européische Kul-
turstadt Weimar zum Schauplatz inno-
vativer kiinstlerischer Darbietungen und
vielfiltiger Kontakte machen mdchte.
Behinderte und nichtbehinderte Men-
schen sind hierzu gleichermaf3en einge-
laden als Kiinstler und Zuschauer. Be-
gegnungen in der Kunst iiber vermeint-
liche Grenzen hinweg, mit behinderten
und nichtbehinderten Kiinstler aus Bre-
men und Hamburg, London und Wien.
Professionelle Ensembles aus Deutsch-
land und weiteren europédischen Lin-
dern werden in Theater- und Tanzauf-
fithrungen, Konzerten und Ausstellun-
gen Akzente setzen. Kiinstlerische Work-
shops und Feste wollen Begegnungen
schaffen, die Impulse geben fiir eine

dauerhafte Integration —in Weimar und
dariiber hinaus.

Informationen:

Lebenshilfe-Werk Weimar / Apoldae.V.
Belvederer Allee 19, 99425 Weimar
Tel. 0 36 43/ 5 40 40

Fax 0 36 43 / 54 04 30

Kulturfestival in
Brixen, Siidtirol

Kreativitat und Bildung
Internationale Tagung der Gesell-

schaft fiir Erwachsenenbildung und
Behinderung

26. bis 28. August 1999

Die Tagung diskutiert Bildungschancen
in kiinstlerischen Arbeitsfeldern und
Wege der Integration — aufbauend auf
den kreativen Leistungen behinderter

und nichtbehinderter Menschen. Die
Tagung bietet Gelegenheit, unterschied-
liche kiinstlerische Bereiche und Tech-
niken kennen zulernen—inintegrativen
Workshopangeboten fiir behinderte und
nichtbehinderte Teilnehmer.

Die Tagung Kreativitdt und Bildung
findet statt im Anschluss und in Zusam-
menarbeit mit dem 27. internationalen
und interdisziplindren Herbst-Seminar-
Kongress fiir Sozialpddiatrie und diese
Kooperation steht unter dem Motto;
»Hier fordern Fachleute und Eltern Kin-
der — dort zeigen Kiinstler als Erwach-
sene ihre Ergebnisse®.

Das abwechslungsreiche, kunterbun-
te Programm mit Vortrdgen und Work-
shops ist viel versprechend. Das Thea-
ter Ramba Zamba aus Berlin, der Stra-
Benzirkus aus Graz, Die MusikTheater
Band ,Die Regierung® aus der Schweiz
sorgen fiir Aktion. Aber auch der Dich-
ter Georg Paulmichl, Prof. Max Kldger
von der Universitéit Heidelberg und Her-
mann Veeh, Harfenbauer, sind in Brixen
zu Gast.

Informationen:

Verein rainbow

Stadtgasse 46, [-39031 Bruneck.
Tel. 00 39 /04 74 /55 58 19
Fax 00 39 /04 74 /55 47 01
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Die Veeh-Harfe

Im Rahmen eines Elternabends informierte Johanna
Krauf3, Tochter von Hermann Veeh, der die Harfe
entwickelt hat, iiber alles Neue rund um die Harfe.
Einige unserer Teenager spielen unter der Leitung von
Frau Krauf3 in einer Musikgruppe mit und eine zweite
integrative Gruppe ist in Planung.

Die Veeh-Harfe hat es uns schon lange angetan. Wir
konnten 1995 Herrn Veeh und seinen Sohn Andreas bei
der Premiere unseres Filmes ,,So wie Du bist” spielen

horen.

Herr Veeh hat die Harfe vor zwolf Jahren fiir seinen
Sohn Andreas, der Down-Syndrom hat, entwickelt.
Inzwischen wird die Harfe ldngst nicht mehr nur fiir
Menschen mit einer geistigen Behinderung gebaut,
sondern es spielen Kindergartenkinder mit genauso viel
Freude darauf wie Senioren, wird sie bei Festen sowie
bei Gottesdiensten eingesetzt. Und einmal im Jahr
findet auf dem Hof der Familie Veeh in Giilchsheim das
beliebte Hofkonzert statt, wo Menschen mit unterschied-
lichen Begabungen gemeinsam musizieren konnen.

Unsere Leser mochten wir mit diesem Artikel auf dieses
schone, wertvolle und trotzdem so einfach zu spielende

Instrument hinweisen.

Das Instrument

Die Veeh-Harfe ist eine Weiterentwick-
lung alter, bekannter Saitenzupfinstru-
mente. Sie besticht durch ihren hervor-
ragenden Klang, eine elegante Form
und nicht zuletzt durch die einfache
Handhabung.

Das Spielen der Veeh-Harfe ist leicht
zu erlernen, sodass Kinder oder Er-
wachsene, die nie Gelegenheit hatten,
ein Instrument zu erlernen, rasch zu
horenswerten Ergebnissen gelangen.

Die Saiten bei diesem schonen Ins-
trument verlaufen parallel zueinander
auf der Vorderseite des Resonanzkor-
pers in vertikale Richtung. Die Veeh-
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Harfe kann auf dem Tisch stehend, auf
dem Schof} gegen eine Tischkante ge-
lehnt, auf dem Schof3 mit der Hand
gehalten oder im Stehen frei beweglich
gespielt werden.

Notenkenntnisse im herkémmlichen
Sinn sind nicht erforderlich. Fiir das
Instrument wurde eigens eine einfache
und deutliche Notenschrift entwickelt.
Zwischen Saiten und Instrument-
oberfliche wird ein Notenblatt gescho-
ben. Durch Anzupfen der Saiten in der
vom Notenblatt vorgegebenen Reihe-
folge ergibt sich die ein- oder zweistim-
mige Melodie. Die entsprechenden No-
tenbldtter kann man sich nach etwas

Ubung und entsprechenden Noten-
kenntnissen individuell herstellen.
(VeehPrint ermoglicht das Noten-
schreiben sogar mit dem Computer.)

Wer spielt Veeh-Harfe?

Urspriinglich wurde die Veeh-Harfe fiir
geistig behinderte Menschen entwickelt.
Fiir sie offnete sich dadurch ein Be-
reich, zu dem sie bisher kaum Zugang
hatten. Gemeinsames Musizieren von
Behinderten und Nichtbehinderten wird
somdoglich. Die integrative Komponente
des Instruments ist besonderes Merk-
mal und Stdrke zugleich.

Unterdessen findet die Veeh-Harfe
immer mehr Freunde bei Nichtbehin-
dertenin Familien, Kindergérten, Schu-
len, Senioreneinrichtungen usw.

Auch bei der Herstellung der Harfen
wird groBBer Wert gelegt auf die Beteili-
gung behinderter Menschen. Die Instru-
mente werden in Zusammenarbeit mit
Werkstéitten fiir Behinderte bzw. von
WiBs gefertigt. Die Veeh-Harfen wer-
den aus den im Instrumentenbau iibli-
chen Tonholzern (Ahorn, Fichte, Eben-
holz) oder Birkensperrholzin geschwun-
gener Pyramidalform hergestellt.
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Die Veeh-Harfen-Modelle

Die Harfen unterscheiden sich grund-
sitzlich durch zwei verschiedene Saiten-
abstdnde. Die Veeh-Harfe mit 15 Milli-
meter Saitenabstand ist besonders kon-
zipiert fiir Anfanger und Menschen, die
Schwierigkeiten in der Feinmotorik oder
mit den Augen haben. Noten kénnen
deutlicher gesetzt werden. Diese Har-
fen haben nicht alle Halbtone. Sie sind
nicht chromatisch. Daher sind nicht alle
Tonarten moglich. Dennoch sind viele
Kinder- und Volkslieder spielbar.

Die chromatischen Harfen mit 11,5
Millimeter Saitenabstand haben alle
Halbtone. Jede Tonart ist méglich und
es kann transponiert werden. Die Ton-
art wird durch seitliches Verschieben
des Unterlegblatts gewéhlt.

Schldft ein Lied in allen Dingen ...

Dieses kleine Buch anldBlich des zehn-
jahrigen Bestehens der Veeh-Harfe be-
schreibt den Werdegang des Instru-
ments und gibt einen guten Einblick in
die Arbeit mit den Harfen. Dazu haben
viele Menschen, die die Veeh-Harfe in
unterschiedlichsten Arbeitsfeldern ein-
setzen, ihre Erfahrungen eingebracht.

Auch das Bayerische Fernsehen zeig-
teinverschiedenen Sendungen den Wer-
degang dieses besonderen Instruments.

Notenmaterial

Es bestehen verschiedene Notensamm-
lungen fiir die chromatischen und fiir
die nichtchromatischen Harfen. Es sind
Weihnachtslieder, Kinderlieder, Volks-
lieder, aber z.B. auch Schubertlieder
und kleine Stiicke von grof3en Meistern.
Neues Notenmaterial wird stindig erar-
beitet.

In einem Einfiihrungskurs (u.a. beim
Fortbildungsinstitut der Lebenshilfe in
Erlangen) erlernt man den Umgang mit
dem Computerprogramm VeehPrint und
die Gestaltung einfacher Liedbléitter.

Veeh-Harfe selbst bauen in
Workshops

In verschiedenen Orten (u.a. Niirnberg,
Wiirzburg oder Erlangen) werden Kur-
se angeboten, in denen man selbst seine
eigene Harfe aus vorbereiteten Teilen
bauen kann. An einem Wochenende
konnen die Kursteilnehmer ein 18- oder
25-saitiges Instrument bauen. Dariiber
hinaus lernen sie den Umgang mit der
Harfe, das Stimmen des Instruments
und das Herstellen der Notenblétter.
Die dafiir notwendigen musikalischen
Grundkenntnisse werden im Kurs ver-
mittelt. Fiir interessierte Gruppen und
Einrichtungen werden Baukurse vor Ort
angeboten.

Hermann und Andreas Veeh musizieren
mit der Veeh-Harfen-Gruppe

CD mit Veeh-Harfenmusik

Neu auf dem Markt ist eine CD mit 24
Liedern (u.a.von Brahms, Mozart, Schu-
bert und Schumann). Es spielt das En-
semble Arpeggio, das sich zusammen-
setzt aus behinderten und nichtbehin-
derten Menschen mit unterschiedlichen
musikalischen Begabungen.

Bestellungen, Informationen,
Termine und Preise:
Hermann Veeh
Saiteninstrumente
Ochsenfurter Straf3e 32

97258 Giilchsheim

Tel. 093 35/ 328

Fax 093 35/99 88 28

Johanna Krauf3
Veeh-Harfen

Hintere Marktstraf3e 65a
90441 Niirnberg

Tel. 09 11/ 66 83 70
Fax 09 11/6 68 97 00
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Einen Kiinstler entdecken

Monika Riemenschneider

Monika Riemenschneider
ist Diplom-Politologin und
Kiinstlerin in Berlin. Sie
arbeitet seit 1991 mit An-
alphabeten. Im Laufe der
Zeit hat sie eine Methode
entwickelt, iiber die von
ihren Kursteilnehmern
selbst geschaffene Bilder
zu Worten, Sdtzen und
Themen zu finden. Die Er-
Jahrung zeigt, dass durch
die Berlicksichtigung der
Jjeweils eigenen Bediirfnis-
se motivierter, lustvoller
und mit groflerem Erfolg
gelernt wird.

Je nach Kenntnisstand der
Kursteilnehmer erfordert
das Erlernen des selbst-
standigen Lesens und
Schreibens etwa sechs
Semester Volkshochschule
bis zu jahrelangem
Training.

In diesem Artikel berichtet
Monika Riemenschneider
von einem jungen Mann
mit Down-Syndrom, der
liber diesen kiinstlerischen
Weqg zum Lesen kommt
und dabei sein Talent zum
Malen und Zeichnen
weiterentwickeln kann.
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liver Rinke, geboren 1980, ist ein

Mensch mit Down-Syndrom. Etwa
vor einem Jahr kam er in meinen Kurs
ander Volkshochschule. Er konnte kaum
zusammenhdngende Worter lesen und
schreiben, verfiigte aber tiber Buchsta-
benkenntnisse und konnte unsere
Schriftzeichen gut schreiben, was er mit
einer erstaunlichen Sorgfalt gern tat
und tut.

Ich mochte hier die Entwicklung Oli-
vers in meinem Kurs zeigen, wie ich sie
erlebte bis zu meiner Entdeckung sei-
ner kiinstlerischen Fahigkeiten.

Als Oliver neu in meinen Kurs kam,
machte er etwa eine halbe Stunde aktiv
mit, legte dann aber seinen Kopfaufden
Tisch und schlief. Ich empfand sein
Schlafen als Reaktion auf die Anstren-

Im Museum fir Volkerkunde fertigte
Oliver eine Skizze an und ...

gung durch das Befassen mit Schrift.
Vielleicht ermiideten ihn auch die The-
men der anderen. Ich hatte noch nicht
die Idee, dass er sich in Traume zuriick-
zieht, in dem Sinne, wie ein Kiinstler
traumen muss, um im Inneren Bilder
entstehen zu lassen.

Oliver war und ist hell wach, wenn
seine eigenen Erlebnisse und Bediirf-
nisse thematisiert werden. Wenn im
Lesetext sein eigener Sprachgebrauch
benutzt wird, liest er hoch motiviert.
Am klarsten von ihm benannt und als
Lesetext fiir ihn gut verstindlich war
sein Tagesablauf mit den Zeiten von
eins bis zwolf Uhr. Seine Sétze sind
kurz. Bestehen aus Zahl-Wort-Wort: 4
Uhr Sport, 5 Uhr duschen, 6 Uhr Abend-
brot, 7 Uhr meckern, usw.
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Oliver hat Talent

Thn fasziniert das Thema Wolf. Zum
entstandenen Gruppentext zeichnete er
einen ausdrucksstarken Wolfskopf. Ich
stellte zum ersten Mal seine kiinstleri-
schen Fahigkeiten fest. Wolf bedeutet
ihm Stdrke. Er liebt es, sich kraftvoll in
Zwei-Wort-Sédtzen auszudriicken.

Das Thema Auto schien ihn zu er-
miiden. Er schlief scheinbar im Unter-
richt, doch hatte es beim folgenden
Unterrichtstermin den Anschein, als
hétte er die Informationen gesammelt
und gespeichert. Er brachte einige
Spielzeugautos mit, aber auch ein Flug-
zeug. Dieses Flugzeug beinhaltete fiir
ihn wieder den Symbolcharakter Kraft.

Da ich mich auch den anderen
Gruppenteilnehmern widmen will, er
sich aber in diesen, fiir ihn nicht immer
interessanten Phasen nicht langweilen
soll, lief ich ihn malen. Er suchte sich
bisher immer schwarze Stifte aus (ob-
wohl er alle Farbmaoglichkeiten hatte),
mit denen er auf weiles Papier zeichne-
te. Einmal nahm er sich einen schwar-
zen Boardmarker (auch hier stehen ver-
schiedene Farben zur Auswahl) und
bemalte die etwa 1,50 mal zwei Meter
grol3e Tafel. Wunderbar!

Ein richtiger Kiinstler

Dieses Kunstwerk musste ich leider wie-
der wegwischen, weil ja die Tafel fiir die
ndchsten Kurse gebraucht wurde. Das
tat mir weh und mir war klar, dass ich
ihm eine Leinwand zum Bemalen zur
Verfiigung stellen wiirde. Ich iiberlegte
lang, welche Farben ich ihm anbieten
sollte, und entschied mich fiir das von
ihm in meinem Unterricht Gewaéhlte:
schwarz auf weilem Untergrund. Viel-
leicht bedeutet fiir ihn schwarz auf weif3
,Schrift“. Er integriert gern Schriftzei-
cheninseine Zeichnungen. Aufder Lein-
wand erschienen auch asiatische
Schriftzeichen.

Besonders erstaunt hat mich, dass
er eine kleine Skizze, die er im Museum
fiir Volkerkunde angefertigt hatte, auf
der Leinwand - ja in viel gréferem
Ausmaf —umsetzen konnte. Dasist eine
Leistung, die kiinstlerische Uberlegung
beinhaltet. Ich denke, dassich das beur-
teilen kann, da ich selbst als Kiinstlerin
arbeite. Ich erkenne einen Bildaufbau
in seinen Arbeiten, besonders auf der
Leinwand und in seinem Wolfsportrait.
Das zeigt mir, dass er besonders talen-

tiert ist. Er hat den Drang in sich zu
malen, den jeder Mensch in sich haben
muss, der Kiinstler ist. Er vergisst die
Zeit beim Malen, arbeitet ohne Pausen
zwei bis drei Stunden konsequent durch.

Seit unseren Zeichenstunden in der
indianischen Abteilung des Museums
flisstert Oliver mir bei jedem Wiederse-
hen ins Ohr, dass er so gerne malt. Ich
wiirde mich freuen, wenn ich ihn noch
lange bei seiner kiinstlerischen Entwick-
lung begleiten kann, denn ich denke,
dass wir beide durch das Schaffen von
Bildern eine gewisse Wellenldinge ha-
ben.

Wir verstehen beide etwas von der
Energie, der Anstrengung, der Ermii-
dung durch die Héarte der Arbeit bis zum
Mut, das Geschaffene zu zeigen, gar

andere Menschen bei der Arbeit zu-
schauen zu lassen.

Durch die Kunst zum Lesen

Olivers Bild wird in die Alphabetisie-
rungsarbeit seiner Gruppe integriert.
Er nennt Worte zu seinem Bild, die mir
sein Wissen demonstrieren, die aber
nicht einfach zu lesen sind, z.B. Renn-
auto, Agypten, Palme, Wasser, Méanne-
kin, Pyramide, Muskelmann. Ich fertige
Kértchen an mit seinen Worten. Er
schreibt die Worte in ein grof3eres Heft
und malt, wenn er das Wort erlesen hat,
das dazugehorige Bild daneben. So ent-
steht fiir ihn ein personliches Lesebuch.
Im Unterricht lesen wir die Worte ohne
Bild und erarbeiten dazu gemeinsam
Sétze.

... setzte diese dann im Atelier
auf der Leinwand um
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LESERPOST

Meilensteinen der Entwicklung -
wie bindend?

Leserbrief von Manuel Seeger zum Arti-
kel: ,Der Begriff der psychosozialen De-
privation und seine Bedeutung fiir die
Entwicklung von Kindern mit Down-
Syndrom*“ von Dr. Wolfgang Storm in
Leben mit Down-Syndrom No. 29, Sep-
tember 1998)

n diesem Artikel handelt es sich da-

bei speziell um die Tabelle 2, in der
das zeitliche Auftreten der Meilensteine
der Entwicklung von Kindern mit Down-
Syndrom im Vergleich zuanderen (,nor-
malen®) Kindern dargestellt wird. In-
wieweit konnen solche Tabellen denn
bisher bestitigt werden, bzw. was ist
darin denn jetzt genau aufgelistet: frii-
heste Beobachtung, Durchschnittswert
der untersuchten Kinder?

Woraufich eigentlich hinaus will ist,
dass wir das Verbreiten solcher Tabel-
len, wenigstens in dieser vereinfachten
Form fiir héchst fragwiirdig halten. Ich
meine, unsere erste (und ich schétze,
wir sind nicht die einzigen) Reaktion ist
eine immer noch andauernde Verunsi-
cherung. Angesichts unserer 18 Monate
alten Tochter Alba, die sicher nicht
durchgéngig, jedoch von Anfang an
Jfrihgefordert” wurde, und trotz herz-
haftesten Plapperns (seit vielen Mona-
ten) noch kein richtiges Wort spricht,
nichtan einer Hand oder an einer Tisch-
kante lauft, sondern erst seit zirka ei-
nem Monat iberhaupt herzhaft kriecht,
fragt man sich, ob man da nicht alles
richtig gemacht hat oder macht.

Und da kommt der zweite Punkt
hinterher; wir schauen uns um, wir
fragen herum und stellen fest, dass es
weder in unserem Bekanntenkreis im
kleinen Huesca noch im grofen Berlin
ein Kind gibt, das sich, trotz unter-
schiedlichster Friihférderprogramme,
auch nur anndhernd an den verbreite-
ten Zeitplan hélt. Wenigstens in diesem
Punkt, der Unabhéngigkeit der Forder-
methoden, kann man Storms Aussagen
bestétigen. Ich frage mich da, ob das so
denn sein muss.

Manuel Seeger, Huesca, Spanien

Dr. Wolfgang Storm antwortet:

Kommentar zum Leserbrief von Herrn
Manuel Seeger zum Artikel: ,Der Begriff
der psychosozialen Deprivation und sei-
ne Bedeutung fiir die Entwicklung von
Kindern mit Down Syndrom*
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Wenn man meinen Artikel aufmerksam
liest, so wird auffallen, dass die Tabelle
2 aus einer amerikanischen Eltern-
informationsschrift entnommen ist. So
wie ich sie interpretiere und so wie ich
sie deshalb in den Rahmen meiner Aus-
flihrungen eingesetzt habe, ist lediglich
der allgemeine Vergleich zwischen den
Daten von Kindern mit und ohne Friih-
forderung bedeutsam. Dabei sind die
absoluten Zeiten weniger wichtig als
der einfache Hinweis darauf, dass eine
Frithforderung dazu beitragen kann,
Meilensteine der Entwicklung frither
erreichen zu lassen.

Die speziellen Zeitangaben in der
Tabelle stammen aus einer amerikani-
schen Untersuchung, deren Zustande-
kommen nicht nachvollzogen werden
kann. Sie konnen und sollen aber kei-
nesfalls dazu dienen, als absolute Zeit-
vorgaben flir das Erreichen bestimmter
Fahigkeiten zu gelten.

i s il

Man sieht's — E
alles okay mit Paul (4) !
i

und Felix (3) Janousek |

Jedes Kind mit Down-Syndrom nimmt
seinen individuellen Entwicklungsver-
lauf, wobei der Vergleich zwischen
gleichaltrigen Kindern auch schon bei
Kindern ohne Down-Syndrom proble-
matisch ist. Wenn ein Kind mit Down-
Syndrom im Alter von 18 Monaten noch
nicht frei laufen kann, so liegt das in
meiner Erfahrung im normalen Spek-
trum der Entwicklungsmoglichkeiten.
Wenn es mit drei Jahren immer noch
nicht laufen konnte, so wére das fiir ein
individuelles Kind vielleicht auch noch
,hormal“, wobei aber erlaubt sein soll-
te, eventuell medizinische Griinde fiir
den auch das ,normale“ Entwicklungs-
spektrum von Kindern mit Down-Syn-
drom sprengenden Zeitpunkt zu hinter-
fragen.

Ein schlechtes Gewissen auf Seiten
der Eltern, ,ob man da aber nicht alles
richtig gemacht hat oder macht*, darf
dabei in der Regel nicht zur Debatte
stehen.




LESERPOST

Kontakte und Informationen

Wo kranke Kinder wieder lachen
lernen

Martina, meine dreijihrige Tochter, ist
auBler mit Down-Syndrom auch mit ei-
nem Herzfehler zur Welt gekommen.
Da es in der ersten Zeit unsere ganze
Kraft kostete, gegen das kranke Herz zu
bestehen, schlossen wir uns der Eltern-
initiative ,Herzkrankes Kind“ Aschers-
leben an. Noch heute fiihlen wir uns da
gut aufgehoben.

Es ist mir ein Anliegen, andere
Elterngruppen auf folgende Freizeit-
wochenenden aufmerksam zu machen.

Seit 1985 bestehen in der Rehabilita-
tionsklinik Bad Oexen in Bad Oeynhau-
sen Erfahrungen mit einem familien-
orientierten Behandlungskonzept. Die
Rehabilitationsprogramme sind spezi-
ell auf krebs- und herzkranke Kinder
ausgerichtet. Wir nahmen mit acht Fa-
milien unserer Selbsthilfegruppe an ei-
nem Probewochenende im November
1998 teil, um uns iiber gezielte Rehabi-
litationsmafBnahmen fiir unsere Kinder
zu informieren und das Konzept der
Klinik kennen zu lernen.

Aufgeschlossen und herzlich wur-
den wir dort aufgenommen. Kein Kran-
kenhausgeruch, keine Krankenhaus-
atmosphére, eher ein ganz besonderes
Ambiente war zu spiiren. Weite Parkan-
lagen, gemdiitlich eingerichtete Fach-
werkhauser und gleichzeitig ein grof3es
Angebot an therapeutischen Mdglich-
keiten fanden unseren Anklang. In den
Seminaren entstanden interessante
Gesprachsrunden, in denen unsere vie-
len Fragen kompetent beantwortet wur-
den. Alle Familien empfanden das Wo-
chenende als sehr informativund erhol-
sam.

In Bad Oexen kann man als Gruppe
selbst Seminare organisieren und Ver-
treter aus Kurverwaltungen zu sich ein-
laden. Ein Informationsbedarf besteht
doch iberall. Bei uns ging es z.B. um
Fragen wie: Wann bin ich berechtigt,
fiir mein Kind eine Kur zu beantragen?
Wie beantrage ich eine Kur und wo?
Worin liegt der Unterschied zwischen
Mutter-Kind- und Reha-Kur? In Zeiten,
wo durch den Konkurrenzkampf zwi-
schen den Kureinrichtungen solche
Angebote entstehen, sollten sie auch
genutzt werden.

Antja Wolk

Thema: Bronchien

Eine Anregung von Sabine Héusler:
Probleme mit den Bronchien scheinen
sehr viele Kinder mit Down-Syndrom zu
haben —unser Sohn Axel einschlieBlich.
Es wire vielleicht ein Thema, iiber das
es sich lohnt, ausfiihrlich zu berichten
(Bronchomalazie, Obstruktive Bronchi-
tis, Spastische Bronchitis, Asthma,
Atempausen, Schlafprobleme, Schlaf-
stellungen). Wir wiirden uns zu den
begierigen Lesern dieser Artikel zdhlen.

Die Redaktion sammelt gerne Bei-
trdge zu diesen Themen. Wer schreibt
uns?

Téglich Penicillin bis zum

18. Lebensjahr?

Nach drei vollig gesunden Jahren hatte
Franziska Stolch die erste Mandelent-
ziindung, drei Monate spéter die zwei-
te. Bei der Nachuntersuchung im Juli
1998 wurden dann plétzlich auch noch
Herzgerdusche festgestellt. Ein Inter-
nist stellte daraufhin fest, dass die linke
Herzklappe nicht mehr dicht schlief3t.
Seitdem erhélt Franziska als Prophyla-
xe tédglich 4 ml Penicillin. Zuerst wurde
das fiir ein halbes Jahr empfohlen, jetzt
wo das vorbei ist, empfiehlt der Inter-
nist diese Prophylaxe bis zum 18. Le-
bensjahr!

Ich bin damit tiberhaupt nicht ein-
verstanden. Zumal Franziskas Abwehr
immer schlechter wird, sie hatte inzwi-
schen schon wieder zweimal, kurz nach-
einander eitrige Mandeln, was mit Peni-
cillin verscheuchtwurde. Ich denke, dass
dieses tigliche Penicillin ihrer Abwehr
nicht gut tut.

Auf der anderen Seite sagt sogar
unser Homdopath, wenn Franziska die-
ses Medikament nicht bekommt die
Herzklappe vielleicht ganz kaputt geht.
Trotzdem meine ich, miisse es andere
Wege geben, das Problem zu bekdmp-
fen, ohne mein Kind tagtiglich zu ver-
giften.

Wer kennt dieses Problem? Wer hat
eine andere Losung gefunden? Ich wére
froh um einen Erfahrungsaustausch, In-
formationen, Tipps.

Sabine Stolch
Dorfplatz 4
86753 Mottingen

Studie
Geburtshoroskop

Frau Smetan, die ihre Tochter vor-
wiegend homoopathisch behandelt
und damit sehr gute Ergebnisse er-
zielt hat, trat mit folgender Bitte an
uns heran.

Fiir eine Studie ihres Homoopa-
then sucht sie nach Geburtsdaten
von Kindern mit Down-Syndrom.
Der Homoopath, der bei der Suche
nach dem passenden homdoopathi-
schen Mittel u.a. auch das Geburts-
horoskop seiner Patienten mitein-
bezieht, mochte, indem er auf mog-
lichst viele Daten zuriickgreift, Ge-
meinsamkeiten — d.h. immer wie-
derkehrende, stark im Vordergrund
stehende Konstellationen herausar-
beiten, um so eine bestmogliche und
homoopathische Therapie fiir Kin-
der mit Down-Syndrom zu entwi-
ckeln.

Fir diese Studie wire es gut,
wenn moglichst viele Eltern die Ge-
burtsdaten ihrer Kinder mit Down-
Syndrom véllig anonym zur Verfii-
gung stellen konnten.

Die Ergebnisse konnten in einer
dernéachsten Zeitschriften vorgestellt
und erldutert werden.

Wenn Sie mitmachen mochten,

beantworten Sie bitte bei den Ge-
burtsdaten ihres Kindes die folgen-
den vier Fragen:
1. genauer Geburtsort, 2. Geburts-
datum, 3. genaue Geburtszeit (mog-
lichst exakt Stunde und Minute an-
geben), und 4. weiblich oder ménn-
lich.

Bitte schicken an:
Dorothea Smetan
Tuchinger Strafie 23
85356 Freising
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VERANSTALTUNGEN

Fachtagung
Down-Syndrom

- Perspektiven fiir Menschen mit
Down-Syndrom

1. bis 3. Oktober 1999
Ruhr-Universitit Bochum

Diese Veranstaltung fiir Betroffene, El-
tern, Angehorige, Selbsthilfegruppen
und Fachleute wird veranstaltet vom
Down-Syndrom-Netzwerk Deutschland
e.V. in Zusammenarbeit mit der Ruhr-
Universitdt Bochum. Sie steht unter der
Schirmherrschaft von Bundesgesund-
heitsministerin Andrea Fischer.

Referenten/innen

Ilse Achilles, Ines Boban, Prof. Sue
Buckley, Prof. Dr. Werner Dittmann,
Stefan Doose, Erik de Graaf, Marian de
Graaf, Cora Halder, Prof. Dr. Theodor
Hellbriigge, Inge Henrich, Dr. Andreas
Hinz, Michaela Konig, Ernestine Konig,
Detchema Limbrock, Prof. Dr. Heinrich
Lenzen, Prof. Dr. Hellgard Rauh, Dr.
Christa Roebke, Dr. Wolfgang Storm,
Dr. Clemens Trudewind, Hermann Veeh,
Prof. Dr. Etta Wilken, Marlies Winkel-
heide, u.a.

Tagungsgebiihren
Erwachsene DM 150,—bzw. Euro 76,70
(inkl. Verpflegung am Freitag und Sams-
tag). Kinderbetreuung, pro Kind DM
50,—bzw. Euro 25,26 (inkl. Verpflegung
wiahrend der angegebenen Zeiten).
Oben genannter Preis gilt zur Sub-
skription bis einschlieBlich 8.8.1999
(Datum des Poststempels). Fiir spéater
eingehende Anmeldungen bis Anmel-
deschluss am 31.8.1999 (Poststempel)
erhoht sich die Anmeldegebithr um DM
50,—-. Es ist keine Tageskasse vorgese-
hen.

Information und Anmeldeformular

Tel. 089 /93 93 92 23

Fax 089 /9393 13 06

Informationen im Internet: http://

www.down-syndrom-netzwerk.de
Anmeldeformulare erhalten Sie auch

iiber den sprachgesteuerten Faxabruf

unter 03 71 /73 00 00 Dokument 500.

Anschrift: Down-Syndrom Netzwerk

Deutschland e.V.

Eifgenweg la, 51061 Koln
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«The Joy of Living"

Their Families and Professionals

7. Down-Syndrom-Weltkongress

Attitudes change"

Tel. 091 23 /98 21 21
Fax 091 23 /98 21 22

Internationale Kongresse

Auf zwei besondere Kongresse mochten wir hier aufmerksam machen:

Jerusalem, Israel 19. bis 21. Oktober 1999

An International Conference of Persons with Down Syndrome,

Sydney, Australien 23. bis 26. Madrz 2000

»Down through the ages, towards the new millennium:

Informationen und Anmeldeformulare zu den beiden Kongressen
konnen beim Deutschen Down-Syndrom InfoCenter angefordert werden.

Frithes Lesenlernen

Workshop fiir Eltern und Fachleute
Referentin: Cora Halder

An verschiedenen Orten finden in den
ndchsten Monaten Workshops zum The-
ma ,Sprachentwicklung und Friihes
Lesenlernen® statt.

Folgende Workshops sind geplant.
Erkundigen Sie sich jeweils beim Ver-
anstalter nach dem genauen Ort, Zeit
Uusw.

Workshop in Hamburg

Datum: Samstag, 5. Juni 1999
Informationen und Anmeldung
Frau Eva Jiirgensen, Hamburg
Tel. 040/ 3 80 65 56

Workshop in Dresden

Datum: Samstag, 10. Juli 1999
Informationen und Anmeldung:
Frau Patzig, Dresden

Tel. 0351/4 217651

Frau Schwiderski, Dresden
Tel. 03 51 /4 90 31 44

Workshop in Ludwigsburg

Hier geht es um das Macquarie-Friih-
forderprogramm und das frithe Lesen.
Datum: Samstag, 26. Juni 1999
Informationen und Anmeldung:

Frau Trankle, Ludwigsburg

Tel. 071 41 /92 05 67

Fiir Geschwister

»Ich bin doch auch noch da*
Geschwisterwochenende

26. bis 28. November 1999
Kronberg / Taunus
Altersgruppe: 6 bis 15 Jahre

Die Selbsthilfegruppe Down-Syndrom
Hoch-Taunus-Kreis organisiert ein Wo-
chenende fiir Geschwister von Kindern
mit Down-Syndrom unter der fachkom-
petenten Leitung von Marlies Winkel-
heide und ihrem Team.

Informationen bei: Sabine Hirte

Tel. 06196/ 7 36 87

Fax 0 61 96 / 58 04 57

Fiir Eltern

»Ich bin nicht du, du bist nicht ich"
Workshop Geschwistergeschichten

Samstag, 4. September 1999
Stadtteilzentrum Nord der AWO, Kassel

In diesem Workshop mit der Referentin
Marlies Winkelheide geht es um Fragen
und Auseinandersetzungen von Ge-
schwistern behinderter Kinder. Wie
miissen wir ihre Aussagen, Mitteilun-
gen verstehen? Wie konnen wir, als
Eltern, von den Geschwisterkindern ler-
nen?

Informationen bei: Frau Ahrens

Tel. 0 56 05 / 47 46



Folgende Informationsmaterialien sind beim Deutschen Down- Impressum

Syndrom InfoCenter erhiltlich: Herausgeber:
Selbsthilfegruppe fiir Menschen mit
Neue Perspektiven fiir Menschen mit Down-Syndrom DM 40, Down-Syndrom und ihre Freunde e.V.
Videofilm ,So wie Du bist*, VHS, 35 Min. DM 40, Erlangen
Kinderbuch ,Albin Jonathan — unser Bruder Redaktion:
mit Down—Syndrom“, 36 Seiten, 48 Farbfotos, 3eutsche§“]?lovs;n-5yndrom InfoCenter
.o . ammernone

gebunden, fiir Kinder ab 4 Jahre DM 30,- 91207 Lauf / Pegnitz
Broschiire ,Das Baby mit Down-Syndrom*®, 16 S. DM 5,- Tel.: 091 23 /98 21 21

. ) ) . Fax: 0 91 23 / 98 21 22
Broschiire »Das Kind mit DOWI’I-SdeI‘OHl m http://members.aol.com/LebenMitDS/home.html
Regelkindergarten®, 12 Seiten DM  5,- E-Mail: LebenMitDownSyndrom.Dichl@t-online.de
Broschiire ,Herzfehler bei Kindern mit Repros und Druck:
Down-Syndrom*, 36 Seiten DM  5,- Fahner Druck GmbH

. « Niirnberger Strafie 19

Sonderheft ,Diagnose Down-Syndrom, was nun? 91207 Lauf an der Pegnitz
Themen fiir den Anfang, 80 Seiten DM 20,-

Erscheinungsweise:

Poster ,Down-Syndrom hat viele Gesichter Dreimal jiihrlich, zum 30. Januar, 30. Mai

Format A2 *DM 5,— und 30. September
Die Zeitschrift ist gegen eine Spende bei der
Format A3 DM 3.- Selbsthilfegruppe erhéltlich.
Postkarte ,Down-Syndrom hat viele Gesichter” Bestelladresse:
und ,,Down-Syndrom — na und!“ (jeweils 10 St.) DM 15, Deutsches Down-Syndrom InfoCenter

Tel.: 091 23 /98 21 21

. ) 3 ou
Posterserie ,Down-Syndrom — Na und? o TO0 3T 43 20 23

jeweils 5 Poster mit verschiedenen Motiven
Beitridge sind urheberrechtlich geschiitzt.

Format A1l DM 50,- Alle Rechte vorbehalten. Nachdruck nur

Format A2 DM 30,- mit Genehmigung der Redaktion und
Quellenangabe gestattet. Meinungen,

Format A3 DM 25,- die in Artikeln und Zuschriften geduBert

* Es passen bis zu 10 Poster in eine Rolle bei gleich bleibendem Porto werden, stimmen nicht immer mit der
Meinung der Redaktion tiberein.

+ Porto nach Gewicht und Bestimmungsland ) ) o
Die Redaktion behélt sich vor, Leser-

Bestellungen schriftlich an: briefe gekiirzt zu veréffentlichen und
Manuskripte redaktionell zu bearbeiten.

Deutsches Down-Syndrom InfoCenter
Hammerhdhe 3, 91207 Lauf / Pegnitz ISSNHL 430150427
Fax 091 23/98 21 22

Zahlungsmodalitidten Ausland: nur mit Euroscheck / in bar eingeschrieben

Vorschau

fiir die ndchste Ausgabe (September 1999) von Leben mit Down-Syndrom sind geplant:

Erwachsen werden und leben in der Gesellschaft
... Beitrdage aus Malta

Computer-Lernprogramme

Erfahrungsbericht: Unser Kampf um Spencer

Wer Artikel zu wichtigen und interessanten
Themen beitragen kann, wird von der Redaktion
dazu ermutigt, diese einzuschicken.

Garantie zur Verdffentlichung kann nicht gegeben
werden. Einsendeschluss fiir die ndchsten Ausga-
ben von Leben mit Down-Syndrom: 30. Juni 1999,
30. Oktober 1999.
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DLeben mifl

oW yndrom

Dreimal jihrlich erscheint die Zeitschrift Leben mit Down-Syndrom,
in der auf ca. 50 Seiten Informationen iiber das Down-Syndrom
weitergegeben werden.

Die Themen umfassen Forderungsmaglichkeiten, Sprachentwick-
lung, medizinische Probleme, Integration, Ethik u.a. Wir geben
die neuesten Erkenntnisse aus der Down-Syndrom-Forschung
aus dem In- und Ausland wieder. Auf3erdem werden neue Biicher
vorgestellt, gute Spielsachen oder Kinderbiicher besprochen
sowie iiber Kongresse und Tagungen informiert. Vervollstindigt
wird diese informative Zeitschrift durch Erfahrungsberichte von
Eltern.

Ihre Spende ist selbstverstdindlich abzugsfihig. Die Selbsthilfe-
gruppe ist als steuerbefreite Korperschaft nach § 5 Abs. 1 Nr. 9
des Korperschaftssteuergesetzes beim FA Erlangen anerkannt.

Ja, ich mochte lhre Arbeit mit einer Spende von .......... DM unterstitzen

INAINIE (BIOCKSCITIIL) © .. et ittt et ettt e et e ettt e e e e e et e e e e e e e e e e e e e s
Unser Kind mit DS ist am ..........cccccooeiiiiiiii . geboren und heil3t ...
SEEABE - e
PLZ/OTt/(STAAL) «..neiiiiiiii e Tel./Fax ....cooiiiiiiiiiiii

Lefen it
=> Bei einer Spende ab DM 40,- erhalten Sie regelmiBig unsere Zeitschrift DOZL'TZ Syﬂdﬂ)m
Inland

[J 1Ich bin damit einverstanden, dass meine Spende jihrlich von meinem Konto abgebucht wird.
(Diese Abbuchungsermichtigung konnen Sie jederzeit schriftlich widerrufen.)

Konto Nr. oo BLZ
Bankverbindung .............coooiiiiiiiiiii Kto.-Inhaber ..o
[0 Meine Spende iiberweise ich jahrlich selbst: Konto der Selbsthilfegruppe Nr. 50-006 425, BLZ 763 500 00
bei der Sparkasse Erlangen. Unter Verwendungszweck ,Spende” Thren Namen und Ihre Anschrift eintragen.
Ausland

[0 Einzahlung der Spende bitte mit Euroscheck (EC-Karten-Nr. auf Scheckriickseite unbedingt vermerken).
Postanweisung oder im Kuvert per Einschreiben.

Datum ......ccooevviiiiiiiiiin, UnterSChrift L.

Ihre Spende ist selbstverstandlich abzugsfahig. Die Selbsthilfegruppe ist als steuerbefreite Kérperschaft nach § 5 Abs. 1 Nr. 9
des Korperschaftssteuergesetzes beim FA Erlangen anerkannt. Bei Spenden iiber DM 100,- erhalten Sie automatisch eine
Spendenbescheinigung.

Bitte ausgefiilltes Formular auch bei Uberweisung/Scheck unbedingt zuriickschicken an:
Deutsches Down-Syndrom InfoCenter, Hammerhohe 3, 91207 Lauf (Tel. 091 23/98 21 21, Fax 091 23/98 21 22)
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Bobby Brederlow, Preistrager des vom
Deutschen Down-Syndrom InfoCenter 1999
erstmals vergebenen ,Goldenen Chromosoms*,
mit der Leiterin des InfoCenters, Cora Halder

http://members.aol.com/LebenMitDS/home.html



