


Liebe Leserinnen, liebe Leser,

arbeitsreiche Monate im Deutschen Down-Syn-
drom InfoCenter liegen wieder hinter uns.
Nicht nur sind im Sommer die Bestellungen fir
die Down-Syndrom-Woche zu erledigen, die
September-Ausgabe unserer Zeitschrift
vorzubereiten, wir bekommen auch dadurch,
dass unser Center immer bekannter wird, sehr
viele Anfragen nach Informationen.

Manchen Eltern und Fachleuten kénnen wir weiterhelfen, viele
Interessierte aufklaren. Aber es gibt nattrlich auch schwierige
Fragen, fur die wir keine sofortige Losung parat haben. Am
meisten zu schaffen machen uns die Probleme von &alteren
Menschen mit Down-Syndrom. Verzweifelte Geschwister oder
Eltern von erwachsenen Menschen rufen uns an und erzahlen,
wie es dem Bruder oder der Schwester, dem Sohn oder der
Tochter mit Down-Syndrom geht. In welch schlechter
gesundheitlicher Verfassung diese Menschen haufig sind, wie
schnell plotzlich der geistige Abbau einsetzt, wie wenig
zufriedenstellend die Wohn- und Arbeitssituation ist, und vor
allem, dass es niemanden gibt, der hilft, der sich auskennt, der
noch eine positive Perspektive geben kann. Das Interesse bei den
Fachleuten scheint nachzulassen. Fur Babys, Kinder, Teenager
und junge Erwachsene sind heute viele Hilfen vorhanden. Fir
Menschen mit Down-Syndrom uber dreif3ig Jahre scheint
niemand mehr zustandig zu sein.

Dies bedrtickt mich sehr, auch aus personlichem Interesse, denn
irgendwann wird meine Tochter auch so alt sein. Wird es ihr
dann &hnlich ergehen?

Wir missen beginnen, uns fir die alteren Menschen mit Down-
Syndrom zu interessieren, und versuchen, flr sie bessere
Lebensbedingungen zu schaffen. Die Geschichte von Spencer
(Seite 20) ist nur ein Beispiel daftr, wie vieles schief gehen kann.
Dies ware nicht passiert, wenn es besser informierte Fachleute
gegeben hatte mit einem wirklichen Interesse fur den Menschen
mit Down-Syndrom.

Nicht nur kénnen wir so vielleicht den Erwachsenen mit Down-
Syndrom und ihren Familien helfen, wir bereiten gleichzeitig ein
besseres Umfeld vor fur unsere eigenen Kinder.

Ara fTalaleS
i
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Nachrichten aus dem
Deutschen Down-Syndrom
InfoCenter

Deutsche Down-
Syndrom-Woche
03.-10. Okt. 1999

Allméhlich ist die Aktionswoche rund
um das Down-Syndrom zu einem Selbst-
laufer geworden. Wir freuen uns iiber
die vielen Bestellungen fiir das diesjih-
rige Poster. Wir sind gespannt auf Thre
Erfahrungen und Aktionen in dieser Wo-
che. Bitte schreiben Sie uns.

Alle Kinder sind unsere Zukunft und
die Zukunft der Kinder ist gleichzeitig
unsere eigene. Frohlich und zuversicht-
lich wandern unsere Kinder hier einer
hoffentlich fiir sie alle lebenswiirdigen
Zukunft entgegen.

Die Kinder aufunserem Poster besu-
chen alle die Montessorischule in Lauf
a.d. Pegnitz, eine Schule, in die u.a. drei
Schiilerinnen mit Down-Syndrom ge-
hen. Miriam Ruppert auf unserem Pla-
kat ist eine von ihnen. Ein herzlicher
Dank an die Kinder, die zwei Stunden
lang frohgemut fiir uns Modell standen!

Wie finanziert Ihr das eigentlich?

iese Frage wird uns héufig gestellt.

Die Antwort lautet: Indem bis zu
zehn Ehrenamtliche wochentlich jeweils
zwischen fiinf und 40 Stunden in das
Center investieren und die einzige be-
zahlte Angestellte noch mindestens 55
Stunden hinzufiigt.

Viele Leser unserer Zeitschrift und
die allermeisten Menschen, die bei uns
Rat und Informationen einholen, sind
sich nicht bewusst, dass die meiste Ar-
beit von uns auf ehrenamtlicher Basis
geleistet wird und dass wir keinerlei
staatliche Unterstiitzung oder Zuschiis-
se aus irgendeinem ,offiziellen“ Topf
bekommen. Unsere Beratungstitigkeit
nehmen zwar Hunderte Eltern und Fach-
leute jeden Monatkostenlosin Anspruch,
bei der Finanzierung unseres Info-Cen-
ters und unserer Projekte sind wir je-
doch hauptsédchlich auf Spenden ange-
wiesen.

Die Einrichtung unseres Down-Syn-
drom InfoCenters war ohne Zweifel der

Deutsche
Down-Syndrom-Woche
3.-10. Oktober 19959

richtige Schritt. Die enorme Nachfrage
nach Informationen aller Art ist dafiir
der beste Beweis. Und tagtiglich besté-
tigen uns viele Eltern und Fachleute,
wie gliicklich sie sind, eine Infoquelle
gefunden zu haben.

Die Arbeitistinzwischen so umfang-
reich geworden, dass sie nicht mehr nur
auf ehrenamtlicher Basis geleistet wer-
den kann. Eine Verwaltungskraft z.B.
ist unbedingt notwendig, um die tdglich
anfallenden Biiroarbeiten zu erledigen.

Auflerdem haben wir einige wichti-
ge Projekte in der Schublade liegen, die
wir nicht realisieren kénnen, weil uns
dazu die finanziellen Mittel fehlen.

Es fiihrt daher kein Weg daran vor-
bei, stindig aufder Suche nach Geldern
zu sein, was leider sehr zeitaufwendig
und hiufig sehr frustrierend ist.

So freuen wir uns natiirlich iiber
jede Spende, die wir fiir unsere Bera-
tungs- und Offentlichkeitsarbeit einset-
zen konnen.

Poster zur Deutschen
Down-Syndrom-Woche
3.-10. 10. 1999

vorne, v.l.n.r.: Simon
Tannert, Miriam
Ruppert, Melissa Betz

hinten, v.l.n.r.: Nora
Gradert, William
Wittmann, Nikola
Burkhart

Leben mit Down-Syndrom Nr. 32, Sept. 1999 3



Wissenschaftlicher Redaktionsbeirat
fUr Leben mit Down-Syndrom

Wir freuen uns, dass wir
einige namhafte Fachleute
auf dem Gebiet Down-
Syndrom fur unseren
wissenschaftlichen Redak-
tionsbeirat gewinnen
konnten. Sie werden fur
die Zeitschrift Leben mit
Down-Syndrom ab und zu
Beitrage liefern und die
Redaktion bei bestimmten
Themen beraten. Auch
Fragen von Lesern kdnnen,
wenn von allgemeinem
Interesse, in Leben mit
Down-Syndrom beantwor-
tet werden.

Durch diese kompetente
Unterstitzung ist die
inhaltlich hohe Qualitat
der Zeitschrift weiterhin
gewahrleistet.

Frau Prof. Dr. Etta Wilken

Institut fiir Sonderpddagogik, Universi-
tat Hannover

Schwerpunkt: piddagogische Themen
und Integration

Prof. Dr. Werner Dittmann

Institut fiir Sonder- und Heilpddagogik,
Universitdt Rostock

Schwerpunkt: psychologische und all-
gemeine Themen

Frau Ines Boban

Sonderpddagogin, Hamburg
Schwerpunkt: schulische und berufli-
che Integration

Dr. Wolfgang Storm

Kinderklinik, St.-Vincenz-Krankenhaus,
Paderborn

Schwerpunkt: medizinische Themen

Spenden

Folgende Firmen unterstiitzten mit ei-
ner Spende die Arbeit des Deutschen
Down-Syndrom InfoCenters
— Siemens Immobilien Management
Erlangen, DM 1.000,-

— Novartis Pharma GmbH, Niirn-
berg, DM 500,

- Geissendorfer Film&Fernseh-
produktion GmbH, DM 500,-

Mit grof3ziigigen Spenden als Anerken-
nung fiir unsere Arbeit bedankten sich:
— Fam. Wartenberg-Muecke, Fiirth

DM 1000,-

— Fam. Schreiner, Bayerisch Gmain
DM 1000,-
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Die Firma Fahner Druck aus Lauf a. d.
Pegnitz sorgte dafiir, dass das Down-
Syndrom InfoCenter einen PC mit Moni-
tor, Drucker und Software bekam. Zu-
néchst sammelten die Mitarbeiter die-
ser Firma spontan 600 DM, den restli-
chen Betrag, um die Hardware zu kau-
fen, wurde von Fahner Druck gespen-
det. Die Hardware wurde von der Firma
FMC-Electronics zum Selbstkostenpreis
zur Verfligung gestellt und adb-Soft-
ware schenkte passende Software fiir
die Homepagegestaltung.

Hier nochmals ein 6ffentliches Dan-
keschon an die beteiligten Firmen.

Christian Schétz, Marketingleiter bei
Fahner Druck, bei der Ubergabe des
neuen Computers an Cora Halder,
Leiterin des Down-Syndrom InfoCenters



VVon Mongolen und Menschen
mit Down-Syndrom

Cora Halder

Anlasslich der Eroffnung
des Deutschen Down-
Syndrom InfoCenters war
eine Musikgruppe aus der
Mongolei eingeladen.

Eine gute Gelegenheit in
der Festansprache, aus
der wir hier den betref-
fenden Teil wiedergeben,
auf die problematischen
M-Worter hinzuweisen.

ie haben sich vielleicht gewun-

dert, dass heute bei uns eine Mu-
sikgruppe aus der Mongolei auftritt. Hat-
ten wir nicht besser eine lokale Gruppe
einladen sollen, statt Musiker vom an-
deren Ende der Welt? Oder hétten nicht
einige junge Menschen mit Down-Syn-
drom musizieren konnen?

Ja, das hitten wir natiirlich schon so
organisieren konnen, aber wir haben
ganz bewusst die mongolische Gruppe
Egschiglen zuuns eingeladen. Weshalb?
Was haben Mongolen mit Down-Syn-
drom zu tun? Doch wohl gar nichts?
Genau! Mongolen und Menschen mit
Down-Syndrom haben gar nichts mit-
einander zu tun.

Aber trotzdem scheint es eine Ver-
bindung zu geben. Wer kennt nicht die
hésslichen Worter, die in Verbindung
mit Down-Syndrom benutzt werden und
die irgendwie mit dem Wort Mongolen
zusammenhédngen. Wie konnte das pas-
sieren?

Dies haben wir Dr. John Langdon
Down zu verdanken, der vor mehr als
100 Jahren als Erster die Merkmale
dieses Syndroms beschrieb und auf die
Bedeutung der Forderung von Menschen
mit dem Syndrom hinwies, gleichzeitig
aber leider auch diese Menschengrup-
pen, also die Mongolen und die Men-
schen mit der Chromosomenauffillig-
keit, miteinander in Verbindung brachte.

Dr. Down folgte einer damals weit ver-
breiteten Pseudo-Theorie, die sich an
die darwinsche Evolutionstheorie an-
lehnte. Diese absurde Rassentheorie
ging davon aus, dass die Gattungs-
geschichte der Menschheit sich iiber die
Rassenstufen entwickelte. Es wurde be-
hauptet, dass die asiatische Menschen-
rasse am niedrigsten, die arisch-euro-
péische am hochsten entwickelt sei. Die
Geburteines Kindes mit dem einen Chro-
mosom mehr stellte in diesem unzu-
linglichen Denkgebédude einen Riickfall
auf eine in der Rassenentwicklung be-
reits tiberwundene, weit zuriickliegen-
de Entwicklungsstufe dar. Die Fehldeu-
tung der schrig gestellten Augen spie-
gelt die rassistische Arroganz des Her-
renmenschentums dieser Zeit wider.

Ein Irrtum also. Die von dem Wort
Mongolen abgeleiteten Begriffe, die in
Verbindung mit Menschen mit Down-
Syndrom benutzt wurden und leider
hdufignoch benutzt werden, sind rassis-
tisch und diskriminierend.

Sie stellen einerseits eine Beleidi-
gung der mongolischen Rasse dar und
andererseits sind diese so genannten
~M-Worter” so negativ belastet, dass sie

Die mongolische Gruppe ,,Egschiglen*

Entwicklungschancen von Menschen mit
Down-Syndrom von vornherein einen-
gen.

Die Mongolei hat iibrigens schon
1965 im Weltgesundheitsrat folgenden
Antrag gestellt: ,Der Name unserer Ras-
se soll nicht mehr in Verbindung mit
dieser Behinderung benutzt werden.*
Ein Antrag, der einstimmig von allen
Mitgliedsldandern angenommen wurde,
auch von Deutschland.

Menschen mit Down-Syndrom gibt
es iiberall auf der Welt, wie bei uns in
Mittelfranken so natiirlich auch in der
Mongolei. Weltweit leben ca. fiinf Mil-
lionen Menschen mit dem Down-Syn-
drom.

Mongolen jedoch leben hauptsédch-
lich in der Mongolei. Und so ist es eine
echte Besonderheit, heute einige von
ihnen beiuns zu Gastzuhaben. Dass die
Gruppe Egschiglen sich bereit erklért
hat, bei unserer Veranstaltung mitzu-
wirken, ist sicherlich nicht selbstver-
standlich, in Anbetracht dieses histori-
schen Hintergrundes.

Ich bin ihnen deshalb sehr dankbar,
dass sie die Einladung trotzdem ange-
nommen haben.
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Malta: Vierter Europaischer
Down-Syndrom-Kongress

Cora Halder

Der vierte Europaische
Down-Syndrom-Kongress
auf Malta liegt schon wie-
der etliche Monate hinter
uns, aber bestimmte Dinge
klingen nach: So hangt an
meiner Pinnwand seitdem
die ,,Newham’s Integration
Policy”, ein offizielles
Statement der Gemeinde
Newham, eines Stadtteils
von London, zum Thema
Integration, das mich sehr
beeindruckt hat und hier
noch erwéahnt werden soll.

Weiter wird der Vortrag
von Prof. Pueschel wieder-
gegeben und das Thema
frihe Hilfen angesprochen.

Schulische Integra-
tion in Europa

Situation in den Niederlanden
Osterreich und Deutschland
Selbstverstidndlich stand auch das The-
ma schulische Integration auf dem Pro-
gramm. Ein Extra-Workshop mit fiinf
Vortrdgen aus den Niederlanden, aus
England, Osterreich, Deutschland und
Malta wurde diesem Bereich gewidmet.
Ich selbst war als Referentin einge-
laden, um die Situation in Deutschland
zu schildern. Darauf brauche ich hier
nicht weiter einzugehen, denn diese ist
unseren Lesern hinreichend bekannt.
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Auch nicht weiter verwunderlich, ob-
wohl sehr frustrierend die Feststellung,
dass Deutschland in Sachen Integration
meilenweit hinten liegt. Da tut sich so-
gar auf der Insel Malta noch mehr. Ob-
wohl auch in den Niederlanden die Si-
tuation noch lange nicht befriedigend
ist, sind deutlich erste Schritte gemacht
und im Grundschulbereich haben heute
in Holland die meisten Kinder mit Down-
Syndrom sicher eine Chance, die Regel-
schule in ihrer Nachbarschaft zu besu-
chen. Ein dullerst positiver Film {iber
Integration in den Niederlanden ,,Down
to Earth“ zeigt, wie gelungene schuli-
sche Integration aussehen kann.

Dass in Osterreich die Integration in
der Schule wenigstens per Gesetz schon
Tatsache ist, wissen wir. Dass sie nicht
iiberall perfekt funktioniert, kann man
auch verstehen. Wenigstens haben dort
die Eltern eine Handhabe, die Integrati-
on ihrer Kinder durchzusetzen.

Beispielhaft: Situation in Newham,
London

Aus England kamen Linda Jordan und
Chris Goodey, Pddagogen und Eltern
einer Teenagertochter mit Down-Syn-
drom. Beide haben seit Anfang der
achtziger Jahren eine wichtige Rolle
gespieltin dem politischen Kampf, schu-
lische Integration in Newham, einem
multikulturellen Stadtteil von London,
durchzusetzen. Der Kampf um schuli-
sche Integration ist die Fortsetzung des
Kampfes gegen Diskriminierung von
Menschen auf Grund ihrer Hautfarbe,
ihres Geschlechts oder ihrer ethnischen
Herkunft. Schulische Integration von
Kindern mit Handikaps ist hier eine
Sache von Menschenrechten.

Schon 1986 wurde vom Gemeinde-
rat von Newham eine sehr radikale Re-
solution verabschiedet. Darin stand z.B.,
dass Unterricht in Sonderschulen eine
Form von Diskriminierung darstelle, die
aullerdem dazu beitrdgt, dass die Dis-
kriminierung von Menschen mit einem
Handikap auch auf Dauer fortbesteht!

Es wurde entschieden, die Sonderschu-
len allméhlich zu schlieBen, denn wenn
sie weiter existieren wiirden, bilden sie
eine bleibende Bedrohung fiir die Inte-
gration! 1986 besuchten ca. tausend
Kinderin Newham Sonderschulen, heu-
te sind es nur noch 80. Dies sind haupt-
sdchlich dltere Kinder, deren Eltern die-
se Verdnderung nicht wollten. Alle jun-
gen Kinder fangen automatisch in den
Regelschulen an, in denen das ehemali-
ge Personal der Sonderschulen integriert
ist.

Auch wenn das Kind einen sehr ho-
hen Forderbedarf hat, es wird dafiir
gesorgt, dass diese Hilfe da ist. Die Pra-
xis zeigte jedoch, dass zur Befriedigung
dieses Forderbedarfs man nur zu einem
Teil auf die Hilfe von Experten zuriick-
greifen musste — die nicht behinderten
Kinder itbernahmen automatisch diese
Rolle!

Die Newham’s Integration Policy
nimmt auch Bezug auf die Situation der
nicht behinderten Kinder: ,Es ist das
Recht von Schiilern ohne Behinderung,
eine reale Umgebung zu erfahren, in
der sie lernen kénnen, dass Menschen
nicht alle gleich sind und dass diejeni-
gen, die zuféllig ein Handikap haben,
nicht anders behandelt werden diirfen,
genau wie das fiir Menschen von unter-
schiedlicher ethnischer Herkunft gilt.
Sie haben ein Recht darauf, aus erster
Hand diese Erfahrung zu machen, auch
in Hinblick auf ihre eigene Zukunft, in
dersie zujeder Zeitauch in der Rolle der
Selbstbetroffenheit oder als Eltern ge-
raten konnen.“

Und auBerdem, ,indem die Sonder-
pddagogen integriert werden in die
Regelschulen, kann man auch dort den
Bediirfnissen von vielen lernschwachen
Kindern besser gerecht werden®.

Linda Jordan und Chris Goodey be-
haupten nicht, dass in Newham para-
diesische Zustdnde herrschen, sie beto-
nen jedoch, dass die Situation von Jahr
zu Jahr besser wird. Die Menschen in
Newham, auch die Politiker, haben ver-
standen, dass alle Menschen gemein-
sam in einer Welt zurechtkommen miis-
sen und dass es keine Dauerlosung ist,
fiir bestimmte Gruppierungen extra ab-
gesonderte Welten zu schaffen.

Schulische Integration, so Linda und
Chris, sei der erste Schritt auf dem Weg,
Vorurteile gegeniiber Menschen mit Be-
hinderungen zu 4ndern und ihrer Dis-
kriminierung entgegenzuwirken.



Leben als Erwachsener mit Down-Syndrom

IN der Gemeinschaft

Siegfried M. Pueschel

Mit seinem Vortrag versuchte Siegfried M. Pueschel den
Ubergang des Jugendlichen mit Down-Syndrom in die
Welt der Erwachsenen zu verdeutlichen.
Weiterfuhrende Bildungsangebote fir Menschen mit
Down-Syndrom wie auch berufliche Mdglichkeiten
wurden von ithm angesprochen, u.a. das Schaffen von
geeigneten Arbeitsplatzen, der Jobtrainingsbereich und
die Arbeitsassistenz. Der Autor entwickelte dabei ein
Konzept, das Menschen mit Down-Syndrom dazu
befahigt, ein selbststandiges Leben in der Gemeinschaft
zu fuhren.

Die Bedeutung von Freizeitangeboten wurde von Dr.
Pueschel hervorgehoben und er betonte, wie sinnvolle
Hobbys dazu beitragen kénnen, das Selbstwertgefuhl
und das Selbstbewusstsein des jungen Menschen zu
starken und seine Kreativitat zu fordern.

Die Weiterentwicklung von sozialen und kommunika-
tiven Fahigkeiten, die Beziehungen zu den Mitmenschen
und Themen die Sexualitat betreffend wurden von

Dr. Pueschel vorgetragen. Ebenso ging er ein auf einige
besondere medizinische und psychische Aspekte, die in
Bezug auf den jungen Erwachsenen mit Down-Syndrom,
der seinen Platz in der Gemeinschaft einnimmt, von
Bedeutung sein kénnen.

Einfuhrung

Frither nahmen die meisten Men-
schen mit Down-Syndrom nicht ak-
tiv am Leben in der Gemeinschaft
teil. Personen mit Down-Syndrom
lebten damals héufig in Institutio-
nen, getrennt von der Gesellschaft.
Ihnen wurden fast alle elementéren
Leistungen vorenthalten. Thre medi-
zinische Versorgung war weit unter
dem normalen Standard, geeignete
Bildungsangebote und eine passen-
de Freizeitbeschiftigung existierten
kaum und ihre Lebensumstédnde lie-
Ben viel zu wiinschen iibrig.

Wihrend der letzten 20 Jahre hat
sich gliicklicherweise vieles zum Po-
sitiven verdndert. Viele grof3e Insti-
tutionen wurden geschlossen und die
meisten Menschen mit Down-Syn-
drom leben nun innerhalb der Ge-
meinschaft. Heute stehen wir vor der
Herausforderung, wie wir Personen
mit Down-Syndrom so in die Gesell-
schaft integrieren konnen, dass sie
die bestmogliche Lebensqualitit er-
reichen. Da tun sich viele Fragen auf,
denn viele junge Menschen stehen
jetzt auf der Schwelle in die Erwach-
senenwelt.

- Sind Menschen mit Down-Syn-
drom auf péddagogischem, berufli-
chem und psychologischem Gebiet
geniigend vorbereitet, um als Er-
wachsene zu funktionieren, sodass
sie ein erfolgreiches und erfiilltes Le-
ben fithren kénnen?

- Wie werden Menschen mit
Down-Syndrom ihre erworbenen
Féhigkeiten in der Zukunft einset-
zen?

—Welche Wohn- und Arbeitsmog-
lichkeiten stehen in der Gemeinschaft
zur Verfligung und sind diese den
Bediirfnissen aller Personen mit
Down-Syndrom angepasst ?

—Gibtes gentigend geeignete Frei-
zeitangebote, die das Selbstbewusst-
sein fordern und zur Kreativitdt er-
ziehen?

— Werden Menschen mit Down-
Syndrom Freunde finden, Beziehun-
gen kniipfen konnen, in der Lage
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sein, zu heiraten und Kinder zu bekom-
men?

- Werden Menschen mit Down-Syn-
drom in der Lage sein, sich zu behaup-
ten in der Gesellschaft mit allen ihren
Gefahren, Freiheiten und Verlockun-
gen?

-Sind Menschen mit Down-Syndrom
in einer guten physischen und psychi-
schen Verfassung, um ein Leben in der
Gemeinschaft so gut wie moglich zu
bestehen?

Ich méchte hier versuchen, einige Ant-
worten auf diese und viele andere Fra-
gen zu dem Thema ,Leben in der Ge-
meinschaft® zu geben. Weil es jedoch
nicht moglich ist, auf alle Aspekte aus-
fithrlich einzugehen, werde ich meine
Aufmerksamkeit einigen ausgewahlten,
aber wichtigen Punkten, die dieses Le-
ben eines Menschen mit Down-Syndrom
in der Gemeinschaft betreffen, widmen.

Obwohl manches auf wissenschaft-
lichen Untersuchungen und Ergebnis-
sen verschiedener Studien basiert, soll-
te man bedenken, dass es iiber einige
Bereiche zum Thema , Leben in der Ge-
meinschaft” noch keine zuverldssigen
Studien gibt und ich lediglich allgemei-
ne Beobachtungen weitergeben kann.
Es sind weitere Untersuchungen not-
wendig, um noch Genaueres zu erfor-
schen.

Der Ubergang von der Kindheit ins
Erwachsenenleben

Der Ubergang von der Kindheit in das
Erwachsenenleben ist eine Zeit voller
Herausforderungen im Leben eines je-
den Menschen. Diese kann schon fiir
Menschen ohne mentale Einschrinkun-
gen eine schwierige Zeit bedeuten, die
Probleme von Menschen mit Down-Syn-
drom sind haufig noch viel intensiver.
Menschen mit Down-Syndrom werden
oft Schwierigkeiten haben, sich loszulo-
sen aus der Rolle des Kindes, und wer-
den vielleicht nicht geniigend darauf
vorbereitet, Verantwortung, die ein je-
der Heranwachsende fiir sich {iberneh-
men muss, zu tragen. Viele junge Men-
schen mit Down-Syndrom sehen wie
Jugendliche ohne Behinderung aus, es
mangelt ihnen jedoch oft an den kogni-
tiven Fahigkeiten und an den passen-
den Verhaltensmustern, um den Anfor-
derungen, die die Umgebung an sie stellt,
oder ihrem eigenen Wunsch nach Un-
abhéngigkeit gerecht zu werden.
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Noch vor 20 Jahren wurden Menschen
mit Down-Syndrom als die ,ewigen Kin-
der® angesehen. Sie wuchsen sehr be-
schiitzt aufund bekamen nicht die Chan-
ce, um verantwortungsvolle Mitglieder
der Gesellschaft zu werden. Haufig war
es ihnen gar nicht gestattet, ihre per-
sonlichen Fahigkeiten zu entfalten, um
ein unabhédngiges und produktives Le-
ben als Erwachsene zu fiihren.

Zum Glick haben sich die Zeiten
gedndert. Wahrend der letzten zehn
Jahre bekam diese Ubergangsperiode
ins Erwachsenenleben fiir Menschen,
bei denen eine Entwicklungsverzo-
gerung vorliegt, also auch bei Menschen
mit Down-Syndrom, grofe Prioritét.
Heutzutage ist dieses Thema ein immer
bedeutsamer werdender Bestandteil der
Sonderpiddagogik und der Rehabilitati-
on.

In der Vergangenheit hat man den
Begriff Transition in erster Linie be-
nutzt, um den allméhlichen Ubergang
von der schulischen Umgebung in die
Arbeitswelt zu beschreiben. 1984 defi-
nierte das Office of Special Education
and Rehabilitation Services das Wort
Transition mit ,ein Prozess, der durch

Martin Dannowski
arbeitet in einer Backerei

ein breites Angebot von Dienstleistun-
gen und Erfahrungen zum Ziel hat, zu
einer beruflichen Tétigkeit hinzufiih-
ren®. Sowurde Transition also beschrie-
ben als eine Briicke zwischen der siche-
ren und strukturierten Umgebung, die
eine Schule und das Zuhause bieten,
und den Risiken eines mehr unabhéngi-
gen Lebens als Erwachsener.

Dieser Prozess der Transition sollte
von einer offiziellen Stelle begleitet wer-
den, die ihre Dienstleistungen in einer
Umgebung zur Verfiigung stellt, die am
wenigsten einschridnkend ist und Ar-
beit, Freizeit, Wohnen und andere ge-
sellschaftliche Bereiche beinhaltet. Es
gibt durchaus eine Reihe wichtiger
Aspekte, die Transition zu einem positi-
ven Erlebnis machen konnen. Diese
Aspekte beinhalten z.B. das Lernen, wie
man sich in einer natiirlichen und inte-
grierten Umgebung verhilt, das Zusam-
menstellen eines individuellen Zukunfts-
planes und das Einnehmen eines sinn-
vollen Arbeitsplatzes. Damit dies alles
gut funktioniert, ist es wichtig, dass
sowohl Eltern, die begleitenden Dienste
und die Jugendlichen selbst miteinan-
der kooperieren.



Wihrend dieser Ubergangsphase soll
das Bestreben um eine optimale Le-
bensqualitdt des Menschen mit Down-
Syndrom im Mittelpunkt stehen. In den
vergangenen Jahren hat sich diese Zu-
kunftsplanung verbessert, sie ist viel
inhaltsreicher und anspruchsvoller ge-
worden. Wesentliche Bereiche dieser
Zukunftsvorbereitung umfassen z.B.
Konsumentenverhalten, Leben in der
Gemeinschaft, das Erkennen der eige-
nen Bediirfnisse und das Organisieren
von Dienstleistungen. Diese Artvon Vor-
bereitung auf die Zukunft kann Perso-
nen mit Down-Syndrom auch eine gute
Gelegenheit bieten, ihre Trdume und
Interessen mit anderen zu teilen.
Zunéchstist wihrend dieser Zeit ein
arbeitsvorbereitender Unterricht in der
Schule wichtig. Diese Vorbereitung soll-
te u.a. das Erwerben von beruflichen
Féhigkeiten und die Erziehung zur rich-
tigen Arbeitshaltung beinhalten. Es sollte
die Moglichkeit bestehen, aus verschie-
denen Berufen auszuwéhlen, die Gele-
genheit geboten werden, verschiedene
Arbeitsbereiche und den Arbeitsplatz
selbstkennen zulernen. Diese fiinf Kom-
ponenten miissen die Basis des indivi-
duellen Trainingsprogramms bilden.

Weiterfuhrende Bildungsmalf3-
nahmen

Wiéhrend fiir die meisten Menschen mit
Down-Syndrom die Schullaufbahn mit
dem Verlassen der Highschool abge-
schlossenist, normalerweise mit 21 Jah-
ren, mochten einige junge Menschen
vielleicht in anschlieBenden Férderpro-
grammen weiterlernen. Eine Vielzahl
solcher Programme wird angeboten von
Handelsschulen, Berufs- oder Techni-
kerschulen, von Schulen fiir Hauswirt-
schaft oder in speziellen Kursen fiir
Handel und Industrie. Es sollte sorgfil-
tig liberlegt werden, welche Art von
weiterfiihrenden schulischen Mafnah-
men fiir den jeweiligen Jugendlichen in
Betracht kommt.

Wenn man beschlossen hat, dass
der Jugendliche einen weiterfithrenden
Kurs oder eine weiterfithrende Schule
besuchen soll, muss tiberpriift werden,
ob das jeweilige Programm den akade-
mischen, sozialen und emotionalen Be-
diirfnissen des Auszubildenden ent-
spricht.

Es gibt verschiedene Modelle, die
speziell fir Schiiler mit Down-Syndrom
im reguldren, integrativen Unterricht

entwickelt wurden. Eines davon, das so
genannte ,pull-out Programm®, ist ganz
individuell zugeschnitten und beinhal-
tet alle Aspekte eines Studentenlebens,
wie Wohnen, Freizeitaktivititen, medi-
zinische Versorgung, Praktika und
Transport. Ein anderes Modell z.B. bie-
tet Studenten mit einem Handikap, die
sich fiir eine technische Ausbildung
anmelden, Extraunterstiitzung. Die Ju-
gendlichen nehmen teil am normalen
Trainingsprogramm, erhalten aber zu-
sdtzlich Unterstiitzung, um den Erfolg
sicherzustellen. Dienstleistungen wie
Tutoring, Projektarbeit, angepasste
Lernbedingungen, Berufsbheratung und
Arbeitssuche werden angeboten. Eine
dritte Moglichkeit ist so gestaltet, dass
der Schiiler zwar in der Klasse am regu-
laren Programm teilnimmt, innerhalb
der Klasse jedoch unterstiitzt wird.

Obwohl Untersuchungen iiber das Er-
gebnis weiterfithrender Bildungsmaf-
nahmen noch weitgehend ausstehen,
kann man aus den wenigen bekannten
Studien schlieBBen, dass Menschen mit
Down-Syndrom wirklich von dieser Art
der Férderung nach der Schulzeit profi-
tieren. Durch gute Planung, das Bereit-
stellen kompetenter Hilfen und das En-
gagement aller Betroffenen kann dieses
erweiterte Forderangebot dazu beitra-
gen, dass die Trdume von Menschen mit
Down-Syndrom wahr werden und sie
ihre Ziele erreichen.

Fragen zur Arbeitssituation

Wie schon oben erwihntsollte die Uber-
gangszeit auf das spitere Berufsleben
vorbereiten. Es gilt herauszufinden, wo
die Starken des jungen Menschen mit
Down-Syndrom liegen, welche Form der
Arbeitsassistenz zur Verfiigung steht
und welche Strategien man anwenden
muss, um den richtigen Arbeitsplatz zu
finden. Um den gewiinschten Arbeits-
platz zu bekommen, ist es von grofiter
Bedeutung, den Arbeitgeber kompetent
zu informieren. (Wehmann et al. 1997)

Nach Wehmann et al. 1997 sind die
Schliisselfaktoren beim Jobtraining, das
Lernverhalten desjungen Menschen und
seine Vorlieben zu kennen, weiter das
Auswihlen der besten Trainingsstrate-
gien und dann das ganze Training zu
iiberwachen.

Unterstiitztes Arbeiten kann inner-
halb verschiedener Betriebe stattfinden
und auch kombiniert werden mit be-

rufsbhegleitenden Malnahmen. Das un-
terstiitzte Arbeiten hat verschiedene
positive Aspekte. Auf jeden Fall sind die
Verdienstmoglichkeiten viel besser.
Mehr Lohn bedeutet fiir den Jugendli-
chen eine groflere Unabhingigkeit. Au-
Berdem bedeutet dies eine bessere Ren-
te sowie eine bessere medizinische und
zahnmedizinische Versicherung. Wich-
tig ist natiirlich, mit nicht behinderten
Menschen gemeinsam zu arbeiten und
nicht ausgegrenzt zu sein. In einer sol-
chen integrativen Umgebung sind auch
Freundschaften zwischen Menschen mit
und ohne Handikap mdglich.

Es gibt immer noch viele Menschen
mit Down-Syndrom, die in einer Werk-
statt flir Behinderte arbeiten. Dies hat
zum Teil mit dem noch geringen Arbeits-
angebot flir diesen Personenkreis in der
freien Wirtschaft zu tun. Es kann auch
sein, dass einige Personen mit Down-
Syndrom so stark beeintridchtigt sind,
dass sie vielleicht nichtin der Lage sind,
in einem normalen Betrieb zu arbeiten.

Die Arbeit, die in einer beschiitzten
Werkstatt angeboten wird, ist oft ste-
reotyp, monoton und langweilig. Es kann
auch passieren, dass es Zeiten gibt, in
denen nicht genug Arbeit da ist. AuBBer-
dem gibt es nur sehr wenige oder gar
keine Mdglichkeit, mit nicht behinder-
ten Mitarbeitern Kontakt zu haben. Ob-
wohl einige Personen die Unterstiitzung
und die Uberwachung, die in solchen
Werkstidtten vorhanden ist, brauchen,
ist der heutige Trend doch der, Men-
schen mit einem Entwicklungsriick-
stand, darunter auch Menschen mit
Down-Syndrom, in dienormale Arbeits-
welt zuintegrieren. Das Arbeitsangebot
innerhalb der beschiitzenden Werkstét-
ten wird fiir Menschen mit Down-Syn-
drom und fiir jene mit anderen Behin-
derungen als zu eingeschrankt angese-
hen.

Kiernan et al. (1986) untersuchte in
einer nationalen Studie, in welchen Ar-
beitsbereichen Menschen mit einem
Entwicklungsriickstand arbeiteten. Da-
bei stellten sie fest, dass es eine ziemli-
che Vielfalt gab. Am hiufigsten arbeite-
ten Menschen mit einem Handikap im
Gaststéittenbereich oderin der Baubran-
che.

Das US-Arbeitsministerium ordnete
1995 an, dass im Dienstleistungssektor
eine zunehmende Zahl an Arbeitsplat-
zen fiir behinderte Menschen geschaf-
fen werden muss. Viele dieser Jobs for-
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dern viel mehr Kontaktfahigkeit und
adédquates Arbeitsverhalten als eine Rei-
he vorher antrainierter Fertigkeiten.

Ergebnisse aus verschiedenen an-
deren Studien beweisen, dass eine Ar-
beit in einer normalen, richtigen Ar-
beitssituation fiir Personen mit Down-
Syndrom einen enormen Zuwachs an
Lebensqualitit bedeutet. Die Art der
Jobs ist zunédchst auf einem etwas nied-
rigen Niveau angesiedelt; es ist jedoch
die Pflicht der Fachleute, die in diesem
Bereich tétig sind, sicherzustellen, dass
eine Weiterentwicklung der Aufgaben
gegeben ist. Arbeit muss als ein dyna-
mischer Prozess angesehen werden und
kann auch bedeuten, dass man iiber die
Jahre unterschiedlichen Arbeiten nach-
geht.

Die Griinde fiir einen Arbeitsplatz-
wechsel oder fiir die Beendigung eines
Arbeitsverhéltnisses kénnen in so ge-
nannten internen und externen Griin-
den zusammengefasst werden. Interne
Griinde sind z.B. Temperament, Charak-
ter, soziales Bewusstsein sowie zwi-
schenmenschliche Beziehungen. Die ex-
ternen Griinde sind wirtschaftlicher und
logistischer Natur

Verschiedene Studien haben sich mit
den Griinden, weshalb ein Arbeitsver-
héltnis beendet wurde, befasst. Foss &
Peterson (1981) ermittelten, welche Fak-
toren fiir ein positives Verhéltnis zwi-
schen Arbeitgeber und Arbeitnehmer
wichtig sind. Hervorgehoben wurden
die Fahigkeit, Anweisungen auszufiih-
ren, Kritikfahigkeit, Selbststdndigkeit,
ein addquates Arbeitsverhalten und die
personliche Erscheinung. Andere Stu-
dien fanden heraus, dass wenn Men-
schen mit Down-Syndrom einen Arbeits-
platzhaben oder halten wollen, es dabei
in erster Linie auf das gute Funktionie-
ren aufder zwischenmenschlichen Ebe-
ne ankommt, viel mehr als auf die tat-
sdchlich erbrachte Leistung. (Karan
1987, Hanley-Maxwell 1986)
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Wohnmdglichkeiten

Obwohl es in der Vergangenheit fiir
Arzte und andere Fachleute die iibliche
Praxis war, eine Heimunterbringung fiir
Menschen mit Down-Syndrom zu emp-
fehlen, wissen wir heute, dass Men-
schen mit einem Entwicklungsriick-
stand, darunter auch die Menschen mit
Down-Syndrom, in der Lage sind, in-
nerhalb der Gesellschaft zuleben, wenn
man ihnen die dabei nétigen finanziel-
len und sozialen Hilfen zur Verfiigung
stellt. Nach der Schulzeit werden einige
junge Menschen erwédhnen, dass sie aus-
ziehen mochten, um irgendwo selbst-
stindig zu leben. Es gibt jedoch auch
Grinde, weshalb ein Jugendlicher es
bevorzugt, zu Hause wohnen zu blei-
ben. Héufig berichten die Eltern, dass
die Person mit Down-Syndrom ihren
Beitrag zu einem harmonischen Famili-
enleben liefert und sich sicher und zu-
frieden in der h&uslichen Umgebung
fithlt.

Es kann auch andere Situationen
geben, wobei die Eltern nicht bereit
sind, sich von dem Jugendlichen zu 16-
sen und ihren Sohn oder ihre Tochter
Jfesthalten”, unter dem Vorwand, er
oder sie wire nicht in der Lage, ein
unabhédngiges oder semi-unabhéngiges
Leben zu fithren. Es kann auch passie-
ren, dass Menschen mit Down-Syndrom
zu Hause wohnen bleiben miissen, weil
es einfach keine Gelder gibt, eine
Wohngruppe, eine Wohnung oder ein
anderes alternatives Wohnmodell zu fi-
nanzieren.

Die Vorbereitung ihres Sohnes oder
ihrer Tochter auf den Umzug in eine
Wohngemeinschaft oder eine Wohnung
fallt den Eltern haufig sehr schwer, weil
sie Angst um das Wohlergehen ihrer
Kinder haben. Obwohl niemand sicher
ist vor Unféllen oder Unannehmlichkei-
ten, kann ein sorgfiltiges Training doch
die Wahrscheinlichkeit, dass uner-
wiinschte Dinge passieren, verringern.

Halpern (1986) machte eine Studie
iiber betreute Wohnmodelle. Das Durch-
schnittsalter derjenigen, die dieses offe-
ne Wohnen praktizieren, lag bei 28 Jah-
ren, es waren nur sehr wenige Men-
schen iiber 40 Jahre betroffen. Die Band-
breite der untersuchten Personenreichte
von Schwerstbehinderten bis zu denje-
nigen, die mit ihren Fahigkeiten fast im
Normalbereich liegen. Ungefahr zwei
Drittel der Personen hatten einen IQ von
30 bis 70. Aber nur sehr wenige Perso-

nen mit schwersten Beeintrdchtigun-
gen waren in den alternativen Wohn-
projekten zu finden. Das Ergebnis die-
ser Studie zeigt auf jeden Fall, dass
Menschen mit einem Entwicklungs-
riickstand, darunter eben auch die Men-
schen mit Down-Syndrom, in der Lage
sind, innerhalb der Gemeinschaft zu
leben. Der IQ ist nicht unbedingt der
beste Indikator fiir den Erfolg, wichtig
sind die Moglichkeit weiterfithrender
Trainingsmafnahmen und eine Unter-
stliitzung, die sich nach den Fihigkeiten
und Bediirfnissen der jeweiligen Person
richtet. Die Kombination offizieller Hil-
fen durch ein Wohnprojekt und inoffizi-
elle Hilfen durch Familie, Freunde oder
Begleiter sowie das Engagement der
Betroffenen selbst scheinen das Beste
fiir ein gutes Gelingen zu sein.

Verschiedene Studien, u.a. die von
Berkson & Romer (1981), Halpern et al.
(1986), Landesman-Dwyer & Berkson
(1984) haben gezeigt, wie wertvoll
Freundschaften und andere soziale Kon-
takte fiir Erwachsene mit Down-Syn-
drom sind und wie die ihre Lebensqua-
litat beeinflussen.

AuBler einer Wohnung brauchen
Menschen mit Down-Syndrom auch
Nahrung, Kleidung, Liebe und Aner-
kennung und das Gefiihl, von anderen
gebraucht zu werden. Sie miissen, da-
mit sie so selbststindig wie mdoglich
leben konnen, iiber soziale und haus-
wirtschaftliche Kenntnisse verfiigen und
in der Lage sein, sich weitgehend selbst
zu versorgen. Sie brauchen auflerdem
eine gute gesundheitliche Vorsorge,
eventuell Ergotherapie oder Kranken-
gymnastik und Freizeitmoglichkeiten.
Das ideale System miisste in der Lage
sein, jedem Menschen diese unterschied-
lichsten Dienstleistungen zur Verfiigung
zu stellen.

Freizeitmalnahmen

Es gibt nur wenig Literatur tiber Frei-
zeitprogramme fiir Personen mit Down-
Syndrom. So kann z.B. die erfolgreiche
Teilnahme an Freizeitbeschaftigungen
das Selbstwertgefithl und das Selbst-
bewusstsein eines jungen Menschen
sehr steigern. Die Interaktion mit ande-
ren Menschen kann das eigene soziale
Netzwerk vergroBern, kann Freund-
schaften fordern und im Allgemeinen
forderlich sein fiir die Entwicklung der
sozialen Kompetenz. Teilnahme an Ak-
tivitdten im sportlichen Bereich wie Ski



fahren, joggen, schwimmen, Basketball
usw. konnen die Fein- und die Grob-
motorik sowie die Beweglichkeit ver-
bessern, die Muskulatur stirken und
den Kreislauf anregen. Auch die ver-
schiedensten Aktivitdten im kiinstleri-
schen Bereich wie bildhauern, malen,
tanzen oder ein Instrument spielen kén-
nen den Menschen mit Down-Syndrom
dazuanregen, seine Begabung und Krea-
tivitdt zu entfalten. Auerdem kann man
ein besseres Gefiihl fiir Autonomie er-
reichen. Die Jugendlichen lernen mehr
Selbststiandigkeit, weil sie aus dem Haus
gehen miissen, um diese Aktivitdten aus-
zuiiben. Gleichzeitig werden andere Fer-
tigkeiten, wie mit Geld umgehen, 6ffent-
liche Verkehrsmittel benutzen, sich an
fremden Orten zurechtfinden und mit
anderen Menschen Kontaktaufnehmen,
durch solche Freizeitbeschiftigungen
weiterentwickelt. Diese positiven Fol-
gen konnen natiirlich sehr zur Lebens-
qualitit des jungen Menschen beitra-
gen. (Heyne et al. 1997)

Der erste Schritt, um Menschen mit
Down-Syndrom in Freizeitbeschéftigun-
gen einzubeziehen, ist herauszufinden,
wasihre Bediirfnisse und Vorlieben sind.
Dabei sollen die Fédhigkeiten des Ju-
gendlichen in den Mittelpunkt gestellt
werden, seine Begabung und seine kor-
perlichen Madglichkeiten viel mehr als
irgendwelche Kenntnisse, die er gar
nicht besitzt.

Schleien et al (1997) hat ein syste-
matisch aufgebautes Handbuch entwi-
ckelt, in dem auf verstandliche Art und
Weise aufgezeigt wird, wie man be-
stimmte Funktionen im Freizeitbereich
unterrichten kann, um so die Teilnah-
me an Sport und Spiel zu Hause, in der
Schule und in der Gemeinschaft zu er-
moglichen. Ein solches Instrument bie-
tet einen individuellen Zugang bei der
Anleitung von Freizeitaktivititen, zeigt
auf, wie man Aufgaben in kleine Schrit-
te gliedern kann, und liefert Ideen, wie
das Gelernte ausgefiihrt oder vorgefiihrt
werden kann.

Dieses Handbuch, The Recreation
Inventory for inclusive Participation lie-
fert ein gutes Modell, um die Fortschrit-
te der Programmteilnehmer vom An-
fang bis zum Ende des Programms zu
dokumentieren. Ein solches Kontrollsys-
tem ermdglicht es dem Pddagogen oder
Begleiter, wahrend man mit dem Pro-
gramm arbeitet, einerseits eventuelle
Stolpersteine bald zu erkennen, und an-

dererseits eine Ubersicht zu bekommen
iiber die Fortschritte in den verschiede-
nen Bereichen.

Ein wichtiges Ereignis im Freizeit-
bereich sind die Special Olympics. Die
Teilnahme an diesen Sportwettkdmp-
fen erfordert ein intensives Training,
das fiir die korperliche, geistige und
soziale Entwicklung von jungen Men-
schen mit einer mentalen Retardierung
ganz wesentlich ist. Der Effekt eines
solchen Trainings und die Teilnahme
an den Wettkdmpfen iibersteigen in der
Regel sogar die positiven Ergebnisse
eines rein funktionellen Sporttrainings,
weil das Selbstvertrauen enorm gestirkt
und die Akzeptanz in der Gesellschaft
dadurch verbessert wird.

1996 publizierten Dykens & Cohen
von der Yale Universitit die Ergebnisse
ihrer Studie {iber soziale Kompetenz
und Selbstbewusstsein bei Menschen
mit einem Entwicklungsriickstand. Sie
fanden heraus, dass die Teilnahme an

den Special-Olympics in direktem Zu-
sammenhang stand mit der sozialen
Kompetenz eines behinderten Men-
schen. Die Special-Olympics-Athleten
hatten ein bedeutend besseres Selbst-
bewusstsein und ein viel positiveres
Selbstbild als diejenigen, die noch nie
an einer solchen Sportveranstaltung teil-
genommen hatten.

Wenn wir also jungen Menschen mit
Down-Syndrom die Gelegenheit bieten,
sinnvollen Freizeitbeschiftigungen
nachzugehen, wir dabei von ihren Stér-
kenund Féahigkeiten ausgehen und wenn
wir dafiir sorgen, dass sich innerhalb
der Gemeinschaft immer mehr integra-
tive Freizeitmoglichkeiten fiir Menschen
mit Down-Syndrom entwickeln, dann
werden diese jungen Menschen dort
einen Platz finden. Sie werden aufbli-
hen bei vielen kulturellen und sportli-
chen Aktivitdten und zu Leistungen an-
geregt, die frither fiir sie unerreichbar
schienen.

Sebastian Grasse nimmt in
seiner Freizeit teil an einem
Metallkurs

b
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Ehepaar mit Down-Syndrom

Jodi Zimmerman (31) und Jim Mason (28), beide mit Down-Syndrom, haben vor
kurzem in Kansas City geheiratet. Sie hatten sich vor vier Jahren bei einer
Tanzveranstaltung kennen gelernt. Sie arbeiten jetzt beide in einer Werkstatt fir
Behinderte und leben gemeinsam in einer komfortablen Vierzimmmerwohnung in
Gladstone.

Ob die beiden fir sich selbst sorgen kdnnen? Waschen und Putzen gelingen gut,
aber das Kochen nicht so ganz. Deshalb wird einige Male pro Woche das Essen
angeliefert. Und wenn sie selbst kochen, ist es etwas Einfaches, das man so in die
Mikrowelle stellen kann. Nun, das kommt ja in den besten Familien vor! Jodis Bruder,
Troy Zimmerman, wohnt nebenan und schaut ab und zu nach dem Rechten.

Kinder? lhre Mutter haben sie davon Uberzeugt, dass das nicht solch eine gute Idee
ware. Wenn tberhaupt moglich, denn man nimmt an, dass die allermeisten Méanner
mit Down-Syndrom nicht zeugungsféhig sind. Zur Sicherheit bekommt Jodi die
Dreimonatsspritze.

Auch in den USA sind Ehen zwischen Menschen mit Down-Syndrom noch selten,
aber wie in dem Artikel in der Kansas City Star treffend bemerkt wurde: ,,Je mehr
Menschen mit Down-Syndrom lernen, ihre eigenen Entscheidungen zu treffen, desto
mehr und desto bessere Entscheidungen werden sie auch treffen!**

Quelle: Kansas City Star,

entdeckt in Down + Up, das Magazin
der Stichting Down’s Syndroom

aus den Niederlanden.
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Soziale Kompetenz, Freundschaft,
Sexualitat

Fiir jede Person mit Down-Syndrom
sollten von der Pubertdt an bis ins
Erwachsenenalter sexualpddagogische
Angebote bereitgestellt werden. Soziale
Fahigkeiten, wie z.B. ein addquates Ver-
halten im Umgang mit Fremden, sollte
man schon vom Kindesalter an trainie-
ren. Gute Umgangsformen sind wichtig
fiir die Integration und fiir die Akzep-
tanz durch Gleichaltrige. Nach Edwards
(1997) sind Menschen mit Down-Syn-
drom in der Lage, Informationen, die
bei der Sexualerziehung vermittelt wer-
den, zu verstehen. Dieser gezielte Un-
terricht ist gerade fiir Menschen mit
Down-Syndrom so wichtig, weil sie nur
selten die Gelegenheit haben, auf dem
normalen Weg (z.B. durch Kontakte mit
anderen) entsprechende Kenntnisse zu
erwerben.

Effektives soziales Sexualverhalten
beinhaltet das Beherrschen von motori-
schen, kognitiven und emotionalen Fa-
higkeiten, die den Umstdnden, der Um-
gebung und der Person angepasst sein
miissen. (Eisler, 1976). Trower et al.
(1978) gibt folgende Fahigkeiten und
Verhaltensweisen als wichtig an:

- Nonverbale motorische Verhal-
tensweisen, wie Mimik und Gestik

- verbale Verhaltensweisen, u.a.
GrifBlen, Plaudern, Fragen stellen

— emotionale Verhaltensweisen wie
das Ausdriicken von Gefiihlen oder
Gedanken, Sympathie erwidern
konnen usw.

- zwischenmenschliche Konflikte
l6sen konnen, das Verstehen von
sozialen Normen (Edwards, 1988).

Soziale Kompetenz kann geiibt werden
bei wiederholten, unterschiedlichen und
positiven zwischenmenschlichen Kon-
takten. Diese Interaktion fdngt schon
an, wenn Menschen sich zum ersten
Maltreffen. Anderen addquat zubegeg-
nen und zu begriiBen, entgegengebrach-
te Sympathie herzlich zu erwidern, sau-
ber gekleidet und iiberhaupt gepflegt zu
sein, konnen ausschlaggebend sein fiir
die Akzeptanz in der Gemeinschaft.

Es gibt verschiedene Konzepte, die
Eltern und Pddagogen bei der Erzie-
hung einsetzen konnen. Edwards be-
schreibt schon 1988, dass es mehr als
50 Trainingsprojekte gibt, in denen jun-
ge Menschen mit Down-Syndrom Sozial-
kompetenzlernen. Die wesentlichen Tei-



le eines solchen Programms sind Selbst-
erfahrung, das Wahrnehmen der ande-
ren, das Treffen von Entscheidungen,
Kommunikation und Selbstbestimmung.

Genauso wie Jugendliche ohne
Down-Syndrom brauchen unsere jun-
gen Menschen Sexualerziehung. Diese
sollte nicht nur das Kennenlernen der
verschiedenen Korperteile und des Ge-
schlechtsaktes beinhalten, sondern auch
eingehen auf personliche Beziehungen,
auf Gefiihle und Bediirfnisse sowie Be-
nehmen und Werte. Es ist wichtig, dass
Menschen mit Down-Syndrom lernen,
was akzeptables Verhalten ist und wie
sie unakzeptables Verhalten vermeiden.
Ein Lehrplan, der die individuellen Be-
diirfnisse beachtet und aktive Lern-
situationen bietet, ist wesentlich fiir ein
erfolgreiches Sexualerziehungskonzept.

Einige Menschen mit Down-Syndrom
wiinschen vielleicht sexuelle Befriedi-
gung und haben ein echtes Bediirfnis
nach sexuellen Kontakten und Stimula-
tion. Viele soziale und sexuelle Bediirf-
nisse miissen nicht unbedingt in einer
Zweierbeziehung befriedigt werden. Es
wird durchaus Menschen mit Down-
Syndrom geben, die innerhalb einer
guten Beziehung sehr wohl sexuellen
Umgang geniefen, andere jedoch sind
ein Leben lang Freunde, ohne intimeren
Kontakt zu haben. Beide Arten der Be-
ziehungen kénnen befreien vom Allein-
sein und so dem Leben wieder neuen
Sinn geben.

Sex, sexuelle Aktivitit und Heirat
sind wohl die meistgefiirchteten Aspek-
te des Trainings. Sie sind aber wichtige
Bestandteile des Trainingsprogramms.
Diese Aspekte dem Menschen mit Down-
Syndrom vorzuenthalten verstofit ge-
gen ihr personliches Recht.

Die meisten Menschen mit Down-
Syndrom haben die gleichen Bediirfnis-
se wie alle jungen Menschen: Sie moch-
ten einen Freund haben, jemanden, mit
dem sie reden konnen, den sie strei-
cheln kénnen, jemanden, der ihnen die
Hand auf die Schulter legt und sagt: Ich
habe dich gern!, jemanden, der sagt: Du
bist ok! Sie brauchen Zuneigung, eine
Umarmung, Liebe. (Edwards, 1988)

Das Thema, wie sexueller Miss-
brauch verhindert werden kann, muss
auch behandeltwerden. Weil junge Men-
schen mit Down-Syndrom immer unab-
héngiger werden, sind sie gewissen Ge-
fahren und Risiken heutzutage mehr
ausgesetzt. Daher sollte nochmals be-

tont werden, wie wichtig ein durchgén-
giges Trainingsprogramm mit dem
Schwerpunkt auf dem Schutz vor sexu-
ellem Missbrauch ist.

Zusammenfassung

Wie vorher erwidhnt kénnen Menschen
mit Down-Syndrom heute innerhalb der
Gemeinschaft ihren Platz finden. Wir
wissen, dass sie in der Lage sind zu
arbeiten und dass sie hart arbeiten kon-
nen. Sie kdnnen Spal3 haben, eingebun-
den sein in unterschiedliche Freizeitbe-
schiftigungen und sie konnen aktiv das
Gemeinschaftsleben mitgestalten. Per-
sonen mit Down-Syndrom werden ein
erfiillteres Leben fithren kénnen, wenn
wir ihnen eine gute medizinische Ver-
sorgung, ein exzellentes Bildungsange-
bot, sinnvolle berufsbegleitende und
freizeitbezogene Erfahrungen und al-
ternative Wohnmaglichkeiten bieten.
Obwohlsichin denletzten 20 Jahren
die Situation von Menschen mit Down-
Syndrom sehr gebessert hat, wird es in
der Zukunft noch genug Miithe und Kraft
kosten, alle Menschen mit Down-Syn-
drom in allen Lebensbereichen voll zu

integrieren. Thr Lebenswert wird im-
mer noch in Frage gestellt. Es gibt im-
mer noch irgendwelche Aufenseiter,
die Menschen mit Down-Syndrom als
~subhuman®betrachten. Erst wenn alle
Vorurteile und die oft elterliche Uber-
behutsamkeit aus dem Weg gerdumt
sind, erst dann konnen Menschen mit
Down-Syndrom ihre legitimen Rechte
wahrnehmen, ihre Ziele erreichen und
als produktive Biirger in der Gemein-
schaft anerkannt leben.

Auch dann, wenn alle Menschen of-
fiziell gleichgestellt sind, respektiert und
anerkannt werden, bleibt immer das
Risiko bestehen, dass es vereinzelt Men-
schen geben wird, die Personen mit
Down-Syndrom als nicht menschlich
und nicht lebenswert betrachten. Das
Leben von Menschen mit Down-Syn-
drom wird daher verletzbar bleiben.

Deshalb ist es zwingend, dass wir als
Fachleute, als Eltern und Freunde von
Menschen mit Down-Syndrom sie voll
und ganz als Mensch anerkennen und
dariiber wachen, dass ihre Rechte und
Privilegien als Biirger in einer demokra-
tischen Gesellschaft gesichert sind.

EORPER UKo

SEXUALITAT

und geistige
Behinderung

Die Broschire ,,Sexualitat und
geistige Behinderung“ wurde von
Pro Familia, Deutsche Gesellschaft
fur Familienplanung, Sexualpéada-
gogik und Sexualberatung e.V.
herausgegeben.

Bezug (kostenlos):

Pro Familia, Bundesverband,
Stresemannallee 3

60596 Frankfurt

Tel.: 069 / 63 90 02
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Geschichte und Ziele der Fruhférderung

Sue Buckley

Dem Thema Fruhforderung war beim européaischen
Kongress in Malta ein eigenes Symposium gewidmet.
Prof. Sue Buckley gab in ihrem Vortrag zunéchst eine
Ubersicht Uber die Geschichte und die Ziele der so
genannten ,,Early Intervention®.

Ihre Mitarbeiterinnen gingen auf die sprachlichen
Forderungsmoglichkeiten innerhalb der ,,Early

Intervention* ein.

eute nicht mehr wegzudenken aus

der Forderung behinderter Kinder
sind die frithen Hilfen, die gerade bei
Kindern mit Down-Syndrom schon sehr
frith beginnen, ndmlich von Geburt an.
Ging man frither davon aus, dass man
beiihnen so frith noch gar nichts bewir-
ken konnte (wenn iiberhaupt), wurde
seit den siebziger Jahren immer mehr
klar, wie wichtig diese friihe Férderung
ist. Heute wird den Eltern nahegelegt,
sich so bald wie mdoglich nach der Ge-
burt ihres Kindes mit einer Frithforder-
stelle in Verbindung zu setzen.

Die ersten Friithférderprogramme
stammen aus Australien und Amerika.
In speziellen Zentren zeigten Fachleute
den Eltern, wie man gezielt mit dem
Baby ,arbeiten“ konnte. Eltern sollten
so frith wie mdoglich damit anfangen und
die Ergebnisse, also die Fortschritte,
die die Kinder machten, zeigten schon
bald ganz deutlich, wie Eltern mit nur
wenig Anleitung und Unterstiitzung von
Fachleuten die Entwicklung ihrer Kin-
der giinstig beeinflussen konnten, weit
hinaus iiber das, was man damals von
Kindern mit Down-Syndrom erwartete.

Es entstanden verschiedene neue
Programme in vielen Lindern der Welt,
die Fortschritte der Kinder wurden im-
mer wieder iiberpriift, wobei die be-
kannten Standard-Testverfahren eine
Rolle spielten.

Eine Neuigkeit in GroB8britannien
war 1980 das Portage-Programm, das
nicht mehr an ein spezielles Zentrum
oder Institut gebunden war, sondern als
,shome based program® bekannt wur-
den. Die Portage-Therapeutinnen be-
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suchten das Kind regelméig zu Hause
und leiteten die Eltern an bei der Beglei-
tung ihres Kindes (wie die Hausfriih-
forderung in Deutschland). Heutzutage
bestehen beide Modelle nebeneinander
oder auch in Kombination miteinander.
Dieser Service steht nun weltweit den
meisten Familien mit einem Kind mit
Down-Syndrom zur Verfiigung.

Die Friihforderung hat den Beweis
geliefert, dass die Entwicklung aller Kin-
der ein dynamischer, fortlaufender Pro-
zess ist, den man beeinflussen kann.
Die Entwicklungsmdglichkeiten werden
zwar von den Genen mitbestimmt, sind
aber nicht von vornherein unabédnder-
lich fixiert.

Alle Kinder werden in ihrer Ent-
wicklung geprédgt durch die Qualitdt und
Quantitdt der ihnen angebotenen Lern-
moglichkeiten und der sozialen Kontak-
te. Dass die sich normal entwickelnden
Kinder aktive Partner in diesem Lern-
prozess sind, ist seit langem bekannt.

Die Ziele der Fruhfoérderung

Sue Buckley fasste die Ziele der Friih-
forderung wie folgt zusammen. Die Friih-
forderung soll:
dafiir Sorge tragen, dass das Kind
sein volles Potential erreicht

sicherstellen, dass es sozial inte-
griert ist

die Familie informieren und emotio-
nal unterstiitzen

vermitteln, dass ein normales
Familienleben moglich ist, indem
das Kind akzeptiert und geliebt
wird.

Weshalb brauchen nun Kinder mit
Down-Syndrom diese frithen Hilfen?
Weshalb miissen wir es bei seiner Ent-
wicklung unterstiitzen, lenken, trainie-
ren? Kinder mit Down-Syndrom zeigen
weniger Eigeninitiative, sie haben mehr
Schwierigkeiten, sich kompetent an ge-
meinsamen Aktivititen mit anderen
Kindern zu beteiligen. Oft werden sie
durch spezifische Schwierigkeiten da-
ran gehindert, sich zu entfalten.

Dies allesmiissen die Friihforderpro-
gramme beriicksichtigen. So kann die
Friithforderung Eltern dabei helfen, gute
Lernsituationen fiir ihr Kind zu schaf-
fen, sie kann Wege aufzeichnen, wie
Entwicklungsschwierigkeiten zu umge-
hen oder auszugleichen sind, damit ein
Weiterlernen doch moglich ist.

Die Programme selbst sollen orien-
tiert sein an der normalen Entwicklung
eines Kindes, gehen aber mit kleinen
Schritten vorwérts, auerdem miissen
héufig noch Zwischenschritte eingebaut
werden. Manchmal auch wird von dem
normalen Entwicklungsmuster abgewi-
chen und muss man ungewohnliche
Wege gehen, z.B. beim Erlernen der
Sprache sollten bei Kindern mit Down-
Syndrom Methoden wie frithes Lesen
oder eine Gebdrdensprache eingesetzt
werden.

Gut geeignet, sowohl fiir die Kinder
als auch fiir die Eltern, ist jenes Modell,
bei dem zunédchst eine Hausfriihfor-
derung stattfindet und dann, wenn das
Kind 18 Monate ist, in Abwechslung mit
dem Fordertermin wochentlich eine
Kindergruppe angeboten wird. Ab drei
Jahren konnte die Forderung ganz in
einer Kleingruppe mit fiinf oder sechs
Kindern stattfinden.

Qualitatskontrolle

Eine durchgehende Dokumentation
iiber die Fortschritte, die das Kind
macht, ist dringend erforderlich. In re-
gelméBigen Abstdnden sollte das Kind
getestet werden. Wenn in speziellen Be-
reichen keine Fortschritte erzielt wur-
den, muss iiberlegt werden, ob der ein-
geschlagene Weg der richtige ist und ob
eine andere Methode vielleicht effekti-
ver ware.

Durch eine ausfiihrliche Dokumen-
tation schérft man den eigenen Blick fiir
die Schwierigkeiten, die das Kind viel-
leicht hat, und lernt man besser auf
seine speziellen individuellen Entwick-
lungen einzugehen.



Sprachférderung

In zwei Vortrdagen von Mitarbeiterinnen
von Sue Buckley aus dem Sarah Duffen
Center wurde néher auf die Sprachent-
wicklung eingegangen. Pat Le Prevost
zeigte sehr anschaulich auf Videos, wie
man in einer Gruppe mit kleinen Kin-
dern mit Down-Syndrom sprachlich ar-
beiten kann: Eswurde gelesen mit Wort-
karten, gebidrdet und gemeinsam ge-
sungen. Gerade solche praxisbezogene
Beispiele regen an, die neuen Methoden
selbst auszuprobieren.

Michel Whitcombe und Gilian Bird,
seit langem am Sarah Duffen Center
tétig, berichteten von ihren Erfahrun-
gen mit dem frithen Lesenlernen. Sie
haben in den letzten Jahren mit vielen
Kindern nach dieser Methode gearbei-
tet und Eltern dabei begleitet. Es wurde
noch einmal ausgefiihrt, wie positivsich
das friithe Lesen auf die Sprachentwick-
lung und auf die sprachlichen Fahigkei-
ten der Kinder auswirkt.

Die Ergebnisse einer Studie zeigten
die Erfolge der Kinder auf. Freilich ver-
laufen die Entwicklung sowie das Tem-
po, in der Fortschritte erzielt werden,
bei den verschiedenen Kindern ganz
individuell, auch das jeweils erreichte
Sprachniveau ist unterschiedlich, aber
insgesamt profitieren alle Kinder von
dieser Methode.

Leider wird in diesem Zusammen-
hang nie erwidhnt, wie mit eventuellen
Schwierigkeiten, die bei der Arbeit mit
diesem Leseprogramm mit Sicherheit
auch auftauchen werden, umgegangen
wird.

Frihforderung auf dem
Prufstand — Ergebnisse einer

Umfrage

Nicole Schweiger

Bereits vor langerer Zeit wurde ein Fragebogen zum
Thema Fruhférderung an die Mitglieder der Selbst-
hilfegruppe verschickt. Die Resonanz bestand aus einem
Rucklauf von 70 Fragebdgen und einem Meinungsaus-
tausch via Internet. In der Januar-Ausgabe der Zeit-
schrift ,,Leben mit Down-Syndrom* war bereits eine
kurze Zusammenfassung der Umfrageergebnisse zu

lesen.

Aufgrund zahlreicher Nachfragen mochte ich mit
diesem Beitrag eine detailliertere Darstellung geben.

Was fallt Ihnen zum Thema Frih-
forderung noch ein?

»Zu starr, unflexibel, verselbststandigt,
keine Qualitdtskontrolle, keine Ideen,
keine Kreativitit, keine Beteiligung der
Eltern im Hinblick auf die Effektivitat
der geleisteten Arbeit.“

,Die Friihforderung zeigt immer In-
teresse an den Forderprogrammen, die
wir Eltern ausprobieren, z.B. Gebér-
densprache, frithes Lesen etc. ... Es be-
stand und bestehtimmer ein enger Kon-
takt und Austausch zwischen uns, was
ich sehr optimal finde.“

Die Bandbreite der Stellungnahmen
zu dem Punkt ... was [hnen noch zum
Thema Frithforderung einfillt® war
grof3. Erkldren lidsst sich dieses Phédno-
men wohl am ehesten mit der allgemein
festgestellten Tatsache, dass die Quali-
tidt der Forderstunden mit dem jeweili-
gen Pddagogen steht und fallt.

Insgesamt 22 Punkte umfasste der
herausgegebene Fragebogen. Erstaun-
lich war, dass sich auch Eltern beteilig-
ten, deren Kinder sich lingst nicht mehr
im Friihforderalter befinden. Die Ge-
burtsdaten der Kinder bewegten sich
zwischen 1975 und 1997.

32 Friithforderstellen wurden durch
die Umfrage erfasst.

Erfreulich ist die Tatsache, dass Friih-
forderung bereits recht bald einsetzt,
bei 78 % der Kinder schon wiahrend der
ersten sechs Lebensmonate (wobei ein
Schwerpunkt mit 56 % auf den ersten
drei Monaten liegt). Im Alter zwischen
null und zwolf Monaten ist der Anteil bei
96 %.

80 % der Kinder bekommen einmal
wochentlich eine Forderstunde.

Stunden fallen h&ufig aus

Dabei klagen 70 % der Eltern iiber hdu-
figes Ausfallen der Stunden. Als Griinde
wurden neben der Krankheit des Kin-
des und Schulferien vor allem Krank-
heit oder Fortbildung des Therapeuten
sowie nicht selten Therapeutenwechsel
genannt. Damit lagen 30 % der Ausfall-
griinde aufseiten der Familie gegeniiber
70 % bei der Friihforderung.

Etwa zwei Drittel der Stunden fin-
den in der hduslichen Umgebung statt.
Da der Teil der Friithférderung, der im
Kindergarten durchgefithrt wird, recht
geringist, nehmen doch erstaunlich viele
Eltern einen hiufig lingeren Anfahrts-
weg in Kauf.

Etwa die Héilfte der Einrichtungen
begleitet das Kind im Kindergarten. Am
haufigsten (55 %) gestaltet sich dies in
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einem regelméafigen Austausch der Pa-
dagogin mit der zustdndigen Erziehe-
rin. Eher selten werden Familienmit-
glieder hier einbezogen. Bedauerlich ist
die Aussage einer Mutter, die beschrieb,
dass der Kindergarten eine Zusammen-
arbeit abgelehnt hatte, da Bevormun-
dung und Beaufsichtigung befiirchtet
wurden.

Vielfaltiges Angebot der
Fruhforderung

Erstaunlich vielfaltig ist die Fiille der
Angebote, die manche Einrichtungen
iiber die ,normalen” Férderstunden hi-
naus machen. Spitzenreiter sind hier-
beiKrankengymnastik und Schwimmen,
dicht gefolgt von Logopédie, Klein-
gruppenangeboten und Ergotherapie.
H&ufig genannt wurden auch die Kon-
taktvermittlung zu anderen Eltern, In-
formationsveranstaltungen, Miitter-
kreise und Eltern-(Geschwister)-Kind-
Kreise.

Eher seltene Angebote sind Familien-
nachmittage, Psychomotorikgruppen,
PEKiP (Prager Eltern-Kind-Programm)
und therapeutisches Reiten. Weiterhin
wurden psychologische und &rztliche
Betreuung, eine Selbsthilfegruppe
Down-Syndrom, eine integrative Krab-
belgruppe und Esstherapie aufgefiihrt.

Die bestehenden Angebote wurden
von den meisten der befragten Eltern
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sehr gerne angenommen. Es zeigten
sich grofe Aufgeschlossenheit und ein
enormer Bedarf.

Nicht immer Hilfe bei Integration

Beiihrer Suche nach einem integrativen
Kindergartenplatz wurden die Eltern zu
55 % von der Friihforderstelle unter-
stiitzt. Dies geschah durch Empfehlun-
gen, Weitergabe von Adressenlisten und
die konkrete Anleitung der Erzieherin-
nen. Etwa die Hélfte der Einrichtungen
riet den Eltern jedoch vehement ab und
dringte zu Sondereinrichtungen bzw.
kiimmerte sich nicht um die Problema-
tik, sodass viele Eltern sich alleine ge-
lassen fiihlten.

Bei der Schulfrage ergab sich ein
nahezu identisches Bild. Einige Eltern
empfanden Gespriche, in denen ihnen
zu einer Sonderbeschulung geraten wur-
de, nicht als Beratungsgespréch.

Forderprogramme

Eindeutig waren die Antworten der El-
tern zu der Frage, ob mit ihrem Kind
nach einem bestimmten Programm ge-
arbeitet wiirde. 76 % verneinten dies,
wobei viele Undurchsichtigkeiten der
Forderstunden und Unwissen beklag-
ten. Sie vermissen eine Aufklarung tiber
die Therapieziele und die eingesetzten
Mittel sowie eine Qualitdtskontrolle tiber
erreichte Ziele.

Zum vielféltigen Angebot der
Fruhférderung gehort haufig
Ergotherapie

Einige Friithforderstellen lehnen den
Einsatz von so genannten Programmen
ab und begriinden dies z.B. damit, dass
das Kind in seiner Andersartigkeit ak-
zeptiert werden miisse. Andere Einrich-
tungen sind sehr offen, besonders ge-
genitber dem Macquarie-Programm.
Hierbei erleben sich allerdings eher die
Eltern als Fachleute, da entsprechende
Fortbildungsangebote fiir Mitarbeiter/
-innen der Frithférderung offenbar nicht
stattfinden oder angenommen werden.

Bessere Transparenz bei der
motorischen Foérderung

Ein Schwerpunkt der Férderung in den
ersten Lebensmonaten liegt nach An-
sicht der Eltern in der Motorik. Eltern,
die angegeben hatten, dass nach einem
bestimmten Konzept gearbeitet wird,
nannten die Sensorische Integra-
tionstherapie (SI) und die Psychomoto-
rik. Mit diesen verstdndlichen Forder-
konzepten kann auch gut zu Hause ge-
arbeitet werden, z.B. um die insgesamt
doch betriachtliche Zahl an ausgefalle-
nen Stunden zu iiberbriicken. Héufig
wurde der Vergleich der pddagogischen
Frithforderung zu Krankengymnastik
und Ergotherapie gezogen, deren Auf-
bau fiir die Eltern in der Regel transpa-
renter gemacht wird und nachvollzieh-
bar ist.



Alle Forderbereiche abgedeckt

Nach dem sonstigen Aufbau der
Forderstunden gefragt, antworten die
meisten Eltern mit freiem Spiel je nach
Interesse des Kindes ohne fiir sie er-
kennbaren Sinn. Dem ist ganz sicher
nicht so, doch zeigen diese Aussagen,
welche Eindriicke entstehen konnen,
wenn die Eltern nicht mit in das
Fordergeschehen einbezogen werden.

Weiterhin genannt werden Wahr-
nehmungsforderung (in allen Berei-
chen), fein- und grobmotorische Ubun-
gen, Forderung des Sozialverhaltens,
der Sprache und der Kognition, musika-
lische Inhalte sowie ganz allgemein
entwicklungsgemédfe Forderangebote.
88 % der Eltern glauben, dass alle Be-
reiche (motorische, sprachliche, soziale
etc.) in den Forderstunden angespro-
chen werden. Der gleiche Prozentsatz
bestitigt, dass das Kind Spal3 bei den
Forderstunden hat.

79 % geben an, dass sie von der
betreuenden Pddagogin Anleitung und
Anregung zur Forderung ihres Kindes
bekommen. Auch bei Fragen fiihlten
sich iiber zwei Drittel kompetent bera-
ten.

Zufrieden mit der Frihférderung,
trotzdem noch viele Winsche

Das Resultat der Frage ,,Sind Sie mit
Threr Frihforderstelle zufrieden?* fiel
dann doch recht positiv aus. Nur 12 %
sind unzufrieden. Von den verbleiben-
den 88 % &uBerten sich die meisten
Eltern mit ,Ja, aber ...“.

Die Notwendigkeit einer Verédnde-
rung wurde in folgenden Punkten gese-
hen:

I Die Friihforderung soll nach einem
fiir die Eltern verstandlichen Kon-
zept arbeiten.

I Eltern sollen in ihren Vorstellun-
gen und Wiinschen ernster genom-
men werden.

I Die Pddagogen sollen mehr Enga-
gement zeigen. Die Qualitdt der
Friithférderung darf nicht von der
Person abhingen.

I Die Einrichtung soll offen fiir
Integration sein.

I Die Pddagogen sollen ein besseres
Fachwissen iiber das Down-Syn-
drom haben.

I Die Frithforderarbeit muss fiir die
Eltern transparent gemacht werden.

I Die Ausfallzeiten vonseiten der
Friihférderung sollen reduziert
werden.

I Die Eltern sollen besser angeleitet
werden.

In der Wunschliste folgen:
I Abschaffung von Wartelisten,

I entwicklungsorientiertere Arbeit
mit den Kindern,

I bessere Aufkldrung und Informati-
on der Eltern (z.B. Beantragung von
Pflegegeld),

I weniger Therapeutenwechsel,

I mehr zusétzliche Angebote und
Familienfreundlichkeit.

Weiterhin fordern Eltern
I Qualitdtskontrolle (Wurden die
festgelegten Ziele erreicht?),

I Mitbestimmung durch Eltern-
gremien,

I flexiblere Zeiteinteilung,
I Nachholen ausgefallener Stunden,

I Weiterfithrung der Frithférderung
auch nach dem Kindergarteneintritt
(bei Sondereinrichtungen),

I mehr Kenntnis bzw. bessere

Beratung iiber weitere Einrichtun-

gen in der Region.
Zusammenfassung
Die Umfrage zeigt insgesamt, dass die
Frithférderung von den meisten Eltern
geschétzt und angenommen wird. Hau-
figster Kritikpunkt ist die mangelnde
Transparenz der Forderung (Nach wel-

chem Konzept geht die Pddagogin ei-
gentlich vor?). Hier ist wohl Kommuni-
kation auf beiden Seiten gefragt. Eltern
und Pddagogen/innen miissen sich da-
riitber im Klaren sein, was sie a) von der
Forderung und b) von der Zusammen-
arbeit erwarten.

Habe ich als Mutter vielleicht be-
stimmte Vorstellungen und bin ent-
tduscht von den Forderstunden, traue
mich aber nicht damit heraus, weil die
Pddagogin mich ja ohnehin nur als un-
wissenden Laien betrachtet? Habe ich
als Frithforderin Bedenken, nicht kom-
petent zu wirken, wenn ich den Rat-
schligen einer Mutter folge?

Im Gesprich kénnen Wiinsche und
Erwartungen der Eltern sowie Moglich-
keiten und Grenzen der Friihforderung
erortert werden. Missverstdndnisse und
Frustrationen lassen sich so am ehesten
ausrdumen.

AbschlieBen mochte ich mit einer
Bitte an manche Eltern. Als ebenso mit
Vorurteilen behaftet und veraltet wie
den Begriff ,mongoloid“ empfinde ich
die Bezeichnung ,Friihfordertante. Si-
cherlich wird er nicht vorsétzlich als
Abwertung gebraucht. Deshalb diirfte
es auch nicht schwer fallen, ihn durch
anderes Vokabular zu ersetzen.

Es gibt unendlich viele Moglichkei-
ten sich misszuverstehen. Eine optima-
le Forderung des Kindes setzt jedoch die
Zusammenarbeit von Eltern und Pa-
dagogin voraus. Ich denke, Offenheit ist
eine grofie Chance.

Auch Schwimmen wird von vielen
Frihforderstellen angeboten.
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,,Der wird bestimmt nie Soldat werden!**

Eine Studie aus England Uber die Haltung von Medizinern gegenuber
Menschen mit Down-Syndrom

Die englische Down’s Syndrome Association (DSA) hat
im vergangenen Jahr eine Studie unter ihren Mit-
gliedern durchgeftihrt tber den Umgang von Medizinern
und medizinischem Personal mit Menschen mit Down-
Syndrom.

Anlass dazu war die Geschichte von Spencer, die Sie auf
Seite 20 in dieser Zeitschrift lesen kdnnen. Es stellte
sich heraus, dass diese Geschichte nur ein herz-
zerreil3endes Beispiel daftr ist, wie das System an
Menschen mit Down-Syndrom scheitern kann.

Die DSA sandte einen Fragebogen an alle ihre Mit-
glieder. Sie wollte untersuchen, ob es tatsachlich eine
ungleiche Behandlung bei der medizinischen Vorsorge
von Menschen mit Down-Syndrom gibt und wie diese im
Einzelnen aussieht. Aus den 1509 Antworten ging
hervor, dass 72 % der Familien zufrieden waren mit der
Qualitat der medizinischen Vorsorge und den Behand-
lungen, jedoch berichteten 28 % Uber &ul3erst negative
Erfahrungen.

Obwohl also eine bessere medizinische Versorgung von
Menschen mit einem Handikap seit zehn Jahren von
staatlicher Seite sehr unterstutzt wird, scheinen
Veranderungen nur sehr langsam zu greifen.

Man muss sich auflerdem fragen, ob die zunehmende
Verfugbarkeit von pranatalen Untersuchungsmoglich-
keiten nicht auch die Meinung der Mediziner und ihre
Haltung gegenuber Menschen mit Down-Syndrom
negativ beeinflusst.

In dem Bericht ,,He’ll never join the army* fasste die
DSA die Ergebnisse der Studie zusammen, eine
erschutternde Aufstellung von Vorurteilen und
Beleidigungen. Einige Aussagen von Eltern geben wir
hier wieder.

18 Leben mit Down-Syndrom Nr. 32, Sept. 1999

Nach der Diagnose

,Unsere Kinderdrztin hat uns nie etwas
Positives gesagt. Vielmehr vermittelte
sie uns, dass er nie zu etwas taugen und
uns eine lebenslange Last sein wiirde.
Wir wissen, dass das nicht stimmt.*
Mutter eines 18-monatigen Jungen

,Als sie gerade geboren war, sagte der
Arzt uns, dass es wirklich besser wire,
sie wiirde sterben.

Mutter eines 17-jahrigen Méadchens

-,Nach der Geburt sagte man uns, wir
sollten heimgehen und dafiir sorgen,
ein neues Baby zu bekommen. Wenn
wir wollten, koénnten wir ihn in der
Klinik lassen.*

Eltern eines Zehnjahrigen.

Die M-Worter

LAls wir mit unserem sechs Wochen
alten Baby zu einer Untersuchung zum
Arzt kamen, sagte er uns: Unter Kolle-
gen nennen wir sie immer die ,gliickli-
chen Idioten’, und iibrigens, es kommt
regelmidfig noch ein kleiner Mongo zu
mir.”

»Eigentlich haben wir bis jetzt die bes-
ten Erfahrungen mit Arzten gemacht.
Aber wir waren schockiert und erstaunt,
als wir entdeckten, dass Gabriels Daten
im Computer unter ,Down’s syndrome/
Mongolismus’ gespeichert waren. Als
wir den Arzt auf diesen diskriminieren-
den, nicht medizinischen Begriff an-
sprachen, sagte er uns, dass er leider
nichtin der Lage war, dieses zu @ndern,
weil das so programmiert war.

Wir sind nun dabei, dies auf einer
hoheren Ebene zu dndern.”

Unreflektierte, unnotige
Bemerkungen

Jack ist zwei Jahre alt. Der Kinderarzt
zu seiner Mutter: ,Ein Hirnspezialist
wird er wohl nie werden!*®

Bei Tom, 13 Jahre, wird festgestellt,
dass er schlecht sieht. Der Augenarzt zu
den Eltern: Na ja, wir werden ihn nicht
mit einer Brille plagen, schlieSlich han-
delt es beiihm ja nicht um das, was man
so ,Universitdtsmaterial’ nennt.”

.Das Problem bei solchen Kindern ist,
dass sie entweder hyperaktiv oder phleg-
matisch sind“, Augenarzt zu der Mutter
des elfjahrigen Stephen.



»Solche wie Luis wird es nicht mehr viel
geben, wenn er dlter ist, denn die meis-
ten werden heute abgetrieben.*
Eltern von Luis, zwei Jahre alt

Das macht nichts - sie hat ja Down-
Syndrom

Zuerst wollte man meinem Sohn keine
Brille verschreiben, weil ,er ja nicht so
gut zu sehen brauchte wie andere Kin-
der*®.

Mutter eines Vierjahrigen

Als mein Sohn drei Jahre war, stellte
der Arzt fest, dass er nicht gut horte.
Darauf sein Kommentar: ,Das macht
nichts, er ist geistig behindert und dann
spielt das keine Rolle.”

,Als unsere Tochter fiinf Jahre alt war,
sagte uns ein Arzt, sie werde bestimmt
ihr Leben lang Windeln brauchen. Au-
Berdem bemerkte er, dass solche Kin-
der alle Ubergewicht bekdmen und dau-
ernd alles kaputtmachen wiirden.“

Menschenrechte

Unser Sohn wurde von einem é&lteren
Arztals eine nicht akzeptable Belastung
im medizinischen, sozialen und erzie-
herischen Bereich abgestempelt.
Vater eines achtjahrigen Jungen

»Als Peter zehn Wochen alt war, musste
er wegen einer schlimmen Bronchitis
an ein Atemgerét. Dann fragte man mich,
ob ich die Behandlung wirklich fortset-
zen wollte oder ob ich méchte, dass sie
aufhorten damit.“

Mutter von Peter, jetzt zehn Jahre alt

Herzprobleme

,Man erzihlte uns, dass die Operation
mindestens 10.000 Pfund kosten wiirde
und dass man dieses viele Geld lieber in
ein ,normales’ Kind investieren wiirde.“
Eltern eines Achtjahrigen

LDer Arzt behandelte ihn wie ein Ding
mit Down-Syndrom, statt wie einen klei-
nen Jungen mit einem Herzfehler.®
Mutter eines Zweijahrigen

Zusammenfassung

Auch wenn eine grof3e Gruppe der Be-
fragten zufrieden war mit ihren Medizi-
nern, ist es die Meinung der DSA, dass
jede Art von Diskriminierung gegen-
iiber Menschen mit Down-Syndrom
nicht akzeptabel ist. Dass eines von vier
Elternpaaren negative und diskriminie-
rende Erfahrungen mit ihrem Kind ge-
macht hat, darf nicht ignoriert werden.
Deshalb hat die DSA folgenden For-
derungskatalog aufgestellt:

Ist die Situation In
viel besser?

Das mdochten wir herausfinden und
deshalb liegt dieser Ausgabe der Zeit-
schrift Leben mit Down-Syndrom der
gleiche Fragebogen bei, wie der eng-
lische Verein ihn fiir seine Mitglieder
zusammenstellte. So konnen wir uns
erstens ein Bild machen von der Si-
tuation in Deutschland und zweitens
waére es nicht uninteressant, die Er-
gebnisse in den beiden Ldndern zu
vergleichen.

Sicher ist, dass gerade beim so
wichtigen Erstgesprach noch vieles
im Argen liegt. Das bekommt unser
Team hier im Deutschen Down-Syn-
drom InfoCenter hdufig genug zu ho-

Deutschland

ren. Aber wie sieht es danach aus?
Was sagen hier die Augen- und Oh-
renédrzte zu unseren Kindern. Und
wie viel Ahnung hat der Kinderarzt?
Wird ein Kind mit Down-Syndrom
aufgrund seiner Behinderung abge-
lehnt, nicht gleich behandelt wie ein
anderes Kind?

Machen Sie bei der Umfrage mit

Beantworten Sie die Fragen. Wir
werden die Ergebnisse fiir die Zeit-
schrift Leben mit Down-Syndrom zu-
sammenfassen und, genau wie in
England, wenn notig, diese als ,, Denk-
zettel” verbreiten.

I Es gibt Richtlinien fiir medizini-
sches Personal, die ihm helfen, die
Schwierigkeiten beim Erstgespréach
mit den Eltern iiber die Diagnose
besser zu bewiltigen. Alle Kliniken
in GroBbritannien sollen nach
diesen Richtlinien vorgehen.

I Die DSA fordert, dass Eltern, die
eine prianatale Untersuchung
ablehnen, und Eltern, die, nachdem
bei einer solchen Untersuchung
Down-Syndrom festgestellt wird,
sich fiir das Kind entscheiden und
die Schwangerschaft nicht unterbre-
chen, in ihrer Entscheidung respek-
tiert und so wie andere Eltern
behandelt werden.

I Die DSA empfiehlt, dass alle Neu-
geborenen mit Down-Syndrom auf
Herzfehler untersucht werden mit-
tels Herzkardiogramm. Wenn eine
Klinik dies nicht macht, kann sie
wegen Unterlassung verklagt wer-
den.

I Die DSA fordert, dass keiner
Person mit Down-Syndrom aufgrund
ihrer Behinderung eine Behandlung
verwehrt werden darf. Wenn eine
Klinik eine Behandlung verweigert,
kann sie angezeigt werden.

I Die DSA fordert, dass Medizinstu-
denten besser vorbereitet werden
auf den Umgang mit Menschen mit
Retardierungen.

Weiter sollen Mediziner nicht verges-
sen, dass
I Personen mit Down-Syndrom
Menschen sind, die das Recht ha-
ben, anerkannt und respektiert zu
werden.

I Menschen mit Down-Syndrom
jeder fiir sich ein Individuum ist.
Nur weil sie zuféllig das gleiche
Stigma tragen, bedeutet dies nicht,
dass sie alle die gleichen Merkmale
und Besonderheiten aufweisen. Das
gilt genauso fiir ihre Eltern.

Die Mediziner sollen sich aullerdem
merken,
I nie das Wort mongoloid zu benut-
zen, weil es kein medizinischer
Begriff und duferst beleidigend ist,
I keine Fragen zu stellen, die nicht
der Sache dienlich sind, blof3 um die
eigene Neugier zu befriedigen,
I auf Ratschldge bei nicht medizi-
nischen Themen zu verzichten.
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Unser Kampf um Spencer

Mary Tutty

Ubersetzung: Angela Sitzman

Die Geschichte uber Spencer Tutty war mit ein Anlass
einer Studie, ausgefuhrt durch die Down’s Syndrome
Association in England, zur medizinischen Diskrimi-
nierung von Menschen mit Down-Syndrom.

Uber die Ergebnisse dieser Studie, die durchaus auch
fur Deutschland interessant sind, berichten wir auf

Seite 18.

Ein kleiner Abschnitt im Leben
meines Sohnes Spencer

Unsere Probleme mit Spencer sind
hauptsédchlich medizinischer Art. Mein
Mann und ich bekamen Spencer, als wir
24 Jahre alt waren (wir sind jetzt beide
49). Wir haben noch einen Sohn, er ist
jetzt 32 und ,normal” (ich hasse dieses
Wort ,normal®). Als Spencer geboren
wurde, sagten uns die Arzte, dass abge-
sehen von seinem Down-Syndrom er
ganz gesund wire. Er war ein wunder-
bares Baby und wir liebten ihn sehr.
Von Geburt an bis zu seinem neunten
Lebensjahr war er gesund und fit, abge-
sehen von einer Lungenentziindung und
Bronchitis. Die Arzte stellten auch ein
leichtes, rasselndes Herzgerdusch fest,
als er vier war. Sie sagten uns, wir soll-
ten uns darum nicht sorgen, es wiirde
sich geben und so etwas wire typisch
bei Kindern mit Down-Syndrom. Wir
glaubten den Arzten, weil Spencer so
aktiv war — er rannte, war belastbar, er
machte allerlei Unsinn, ein richtiger
Bengel! Er war so quirlig, dass wir hiu-
fig fast mit den Nerven fertig waren. Wir
dachten nicht mehr an sein Herzge-
rdusch — Spencer war zu aktiv. Er ging
jeden Tag zur Schule.

Als Spencer neun Jahre alt war, be-
kam er eine schlimme Lungenentziin-
dung und wurde mit Blaulicht ins Kran-
kenhaus gebracht. Dann erst sagten uns
die Arzte, dass Spencer einen schweren
angeborenen Herzfehler hatte, der nicht
behandelbar ist, und dass wir uns damit
abzufinden hétten, dass Spencer viel-
leicht die Woche nicht iiberleben wiir-
de. Wir waren betdubt, empdrt und tief-
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traurig, aber wir glaubten einfach nicht,
dass unser Liebling sterben wiirde, weil
wir tief in uns wussten, dass Spencer
ein Kdmpfer war und sein Leben liebte.
Die Arzte sagten uns, wir sollten Spencer
nach Hause mitnehmen, da sie nichts
mehr flir ihn tun kénnten, auBer ihm
Penicillin zu geben. Spencer iiberlebte.
Er ging zwei Wochen spéter wieder zur
Schule und war wie immer gliicklich
und aktiv, ohne Zeichen von Herz-
schwierigkeiten. Aber die Arzte waren
immer pessimistisch, sie sagten uns,
Spencer wiirde nicht dlter als zehn Jah-
re werden, dann, er wiirde die Teen-
agerjahre nicht tiberleben, und spiter,
er wiirde nicht 20 werden!

Spencer genoss sein Leben, und tut
das jetzt noch. (Anm. der Redaktion:
Spencer ist mittlerweile 26 Jahre alt.)

Fliegen verboten

Die Zeit verstrich, seine Herzprobleme
rlickten in den Hintergrund unseres
Bewusstseins und unser Leben ging
weiter. Wir nahmen Spencer auf viele
Urlaubsreisen mit nach Deutschland,
Frankreich, Spanien, Tunesien, Tene-
riffa und Jugoslawien. Wir flogen, ohne
zu wissen, dass die Arzte Spencer fiir
fluguntauglich hielten. Erst als wir den
Arzten gegeniiber einmal erwihnten,
wir wiirden Spencer nach Florida, in
die USA (Spencer liebt amerikanische
Filme) mitnehmen, erfuhren wir von
seinem Flugverbot. Sie sagten: ,Nein, er
darf nicht fliegen, er ist nicht gesund
genug.“ Aus war Spencers Traum, in
die USA zu gehen. Bill und ich gingen
alleine nach Florida, um herauszufin-

den, ob es Spencer dort gefallen wiirde,
wihrend Bills Schwester und seine Mut-
ter sich um Spencer kiimmerten. Wir
wussten sofort, dass Florida der ideale
Platz fiir Spencer wére. Wir halten die-
sen Traum lebendig, Spencer in die USA
mitzunehmen, weil wir vielleicht eines
Tages einen Weg finden werden, ihn
sicher dorthin zu bringen.

Sieben Jahre Steroide gegen
Psoriasis

Spencer verlie3 die Schule, als er 17
war. Er fing an, schneller zu ermiiden,
und wurde zunehmend atemlos. Er be-
kam auch eine schwere Psoriasis iiber
den ganzen Koérper. Wir brachten ihn in
die ortliche dermatologische Klinik. Die
dortigen Arzte behandelten ihn mit
steroiden Cremes (damals sagten sie
uns nicht, dass die Cremes Steroide
enthielten). Sie sagten uns, wir sollen
die Cremes so lange gebrauchen, bis die
Psoriasis abgeklungen sei. Diese Be-
handlung dauerte sieben Jahre.

Nach der Schule

Spencer war nun dauernd bei uns zu
Hause, da er die Schule verlassen hatte.
Es gab nichts fiir ihn zu tun. Er konnte
nicht in die Stadt gehen, weil es keine
medizinische Hilfe gab, falls ihm etwas
zustoBen wiirde, wihrend er weg von
zu Hause war. Spencer wurde auch im-
mer selbststindiger und wollte seine
eigenen Freirdume. Bill baute also eine
Erweiterung an unseren Bungalow an
fiir eine gerdumige Bude, die nur Spencer
gehorte.

Er hat seinen eigenen grofen Fern-
seher und Videoplayer und eine Samm-
lung von iiber 1000 Videofilmen. Seine
Lieblingsvideos sind Laurel und Hardy,
die kleinen Rascals (ich kaufe die klei-
nen Rascals von Amazon aus dem
Internet, weil sie in England nicht er-
héltlich sind). Er liebt jeden Film, der
mit ungezogenen Kindern und Tieren
(hauptsdchlich Hunden) zu tun hat.
Spencer liebt auch Musik. Er ldsst im-
mer seinen Walkman und CD-Player
laufen. Er ist fasziniert von Elvis und
Buddy Holly, aber im Allgemeinen mag
er alle Arten von Musik. Er versteht sich
auch gutmit seinem dlteren Bruder, von
ein paar Themen abgesehen. Sein Bru-
der ist nun verheiratet und hat selbst
zwei Kinder. Sein &ltester Sohn Grant
ist zehn. Grant und Spencer sind sich in
ihren Ansichten einig und Grant nimmt



unseren Platz ein, wenn er am Wochen-
ende jedes Mal mit Spencer spielt.

Kein Existenzrecht?

Nun, unsere Hausérzte scheinen zu den-
ken, Spencer verdient nicht zu leben
oder am Leben zu bleiben, da er das
Down-Syndrom und ein unheilbares
Herzleiden hat.

Ich weil3, das sind harte Worte, aber
esist wahr. Ich versuche die schlimmen
Dinge so kurz wie mdoglich zu erkldren.
Ungefahr zwei Monate nachdem wir die
Schuppenflechte zu behandeln begon-
nen hatten, fing Spencer an, zuzuneh-
men und immer mehr atemlos zu wer-
den. Ein Routinebluttest zeigte, dass
Spencers Blut dickfliissiger wurde
(Polyzythdmie), was bedeutet, dass ein
gewisser Teil des Blutes von Spencer
entnommen werden sollte, um durch
eine Salzlosung ersetzt zu werden. Die
Herzspezialistin sagte, wir sollten ihn
auf Didt setzen, ihm einen Rollstuhl
besorgen und ihm Sauerstoff und Aspi-
rin geben (um das Blut zu verdiinnen).
Wir fragten: ,Wie lange kann das dau-
ern?“ Ihre Antwort war: ,Wie lang ist
ein Stiick Seil?“ Sie sprach nie mit
Spencer, wahrend er in ihrer Behand-
lung war. Wir bemerkten auch, dass
Spencer in der Klinik nicht mehr gewo-
gen wurde (alle anderen Kinder wurden
es) bzw. keine Rontgenaufnahme oder
EKG gemacht wurde.

Spencers Gewicht nahm dramatisch
zu. Er konnte nicht schlafen, er hatte
dauernd Schmerzen, er hatte gro3e rote
Pusteln auf seinem Kérper, sein ganzer
Korper begann anzuschwellen und war
bedeckt mit purpurfarbenen Dehn-
streifen. Er bekam auch wirklich schlim-
mes Nasenbluten. Er horte nicht auf,
vor Schmerz zu schreien — wir konnten
ihn nicht einmal mehr kiissen und um-
armen, es wire zu schmerzvoll fiir ihn
gewesen. Er beklagte sich nie iiber alle
diese Schmerzen. Wir, als seine Mama
und sein Papa, waren benommen von
unserem eigenen Schmerz und mussten
machtlos zusehen, wie unser Liebling
so litt.

Was ist los mit Spencer?

Wir schleppten Spencer zu acht ver-
schiedenen Arzten: einen Dermatolo-
gen, einen Kardiologen sowie zu Hals-,
Nasen-und Ohrenérzten. Sie alle sagten
das Gleiche: ,Was erwarten Sie eigent-
lich? Spencer hat ein krankes Herz,

seine Lungen sind beschidigt (pulmo-
nédre Hypertension), er hat Down-Syn-
drom - sie (Menschen mit Down-Syn-
drom) sind eben anders gebaut. Warum
konnen Sie sich nicht damit abfinden,
dass Sie Spencer verlieren werden?*
Aber wir sagten: ,Nein, wir werden dies
nicht so einfach akzeptieren.*

Tief in uns hatten wir das Gefiihl,
dass noch etwas anderes mit Spencer
nicht in Ordnung war. Bis dahin war
Spencers Gewicht auf 20 Stone ange-
stiegen (vor der Psoriasis-Behandlung
wog er gewdhnlich zehn Stone). Auf
einem unserer endlosen Trips zu den
Krankenhdusern trafen wir zuféllig auf
einen neuen australischen Arzt. Wir ba-
ten ihn, Spencer zu untersuchen;
Spencers Hautfarbe war auch sehr gelb.
Der australische Arzt teilte uns mit,
dass Spencer sehr schlimm dran war
und er dringend arztlicher Behandlung
bedurfte. Er rief daraufhin unseren All-
gemeinarzt in unserer Gegenwart an
und teilte ihm mit, wie er Spencer zu
behandeln hétte. Unser Arzt sagte uns,
dass Spencer schlimme Odeme hétte.
Spencer bekam 80 mg Frusemide, die
taglich einzunehmen waren, und hiel3
uns, Spencer nach Hause zu nehmen.
Nachdem Spencer zwei Wochen Fru-
semide eingenommen hatte, hatte er
vier Stone Gewicht verloren (er wire
fast in seiner eigenen Korperfliissigkeit
ertrunken).

Spéter wurde uns von einer anderen
Arztin mitgeteilt, dass Spencer tatséich-
lich einen Herzinfarkt erlitten, aber tiber-
lebt hatte. Wir fragten, warum er nicht
ins Krankenhaus eingeliefert wurde. Sie
erwiderte: ,Oh, wir wollten ihn nicht
belasten, und auBBerdem ist er ein Kimp-
fer, nicht wahr?“ Bill und ich waren
sprachlos. Wir gingen zu unserem All-
gemeinarzt und baten ihn, einen ande-
ren Herzspezialisten konsultieren zu
konnen, um eine zweite Meinung zu
horen. Wir sagten dem Allgemeinarzt,
wir wiren der Meinung, Spencer wird
nicht richtig behandelt. Seine Antwort
war: ,Es wird schwierig sein, einen
anderen Spezialisten zu finden, mit all
den Problemen Spencers und seinem
Down-Syndrom, aber wir werden se-
hen, was wir tun kénnen.“

Wieder Hoffnung - Ein neuer
Kardiologe

Etwa zwei Monate spater bekamen wir
einen Brief mit einem Termin bei einem

neuen Kardiologen, der erwachsene
Patienten behandelte (der andere Arzt
Spencers war ein Pddiater). Wir waren
sehr aufgeregt, Spencer war es auch.
SchlieBlich war er nun 22 und ein jun-
ger Erwachsener. In dem Schreiben
stand, wir sollten uns auf einen langen
Tag einrichten, da viele Tests ausge-
fiihrt werden sollten, weil Spencer ein
neuer Patient war. Bill und ich dachten:
,Gut, vielleicht werden sie nun endlich
herausfinden, was Spencer fehlt, abge-
sehen von seinen Herz- und Lungen-
problemen.*

Spencer — eine Last fur das Gesund-
heitswesen

Aber wie es sich zeigte, war es nicht
unser Gliickstag. Als wir in die Klinik
kamen, wurden keine Tests, keine Ront-
genaufnahmen, kein EKG, auch kein
Bluttest oder keine Gewichtskontrolle
gemacht—nichts! Als wir den Spezialis-
ten sahen, war er freundlich genug, er
gab uns sogar die Hand, auch Spencer,
was fiir uns eine Uberraschung war,
weil kein anderer Arzt bisher Spencer
die Hand gegeben hatte. Er sagte dann
zu uns: ,Was mochten Sie, dass ich mit
Spencer tue? Was soll ich im Auge be-
halten? Sie beide wissen, Spencer ist
schlimm dran und nichts kann fiir ihn
getan werden, aber, wenn Sie es wiin-
schen, werde ich Sie wiedersehen.“ Und
das war’s.

Auf dem Weg nach Hause begriffen
wir, Spencer war eine Last fiir das Ge-
sundheitswesen. Keiner sagte uns, was
unserem Sohn fehlte, und keiner war
bereit, ihn zu behandeln. Es traf uns
auch hart, dass unser Sohn sterben soll-
te und wir niemanden hatten, an den
wir uns wenden konnten. Wir fiihlten
uns schmerzlich im Stich gelassen, aber
wir sind nicht die Art Leute, die sehr
lange niedergeschlagen sind. Schlief3-
lich war Spencer immer noch unter uns
und gut aufgelegt, und so sagten wir:
~Komm Spencer, pack deine Taschen
und deine Playstation, ruf Grant an und
sag ihm, er soll ebenfalls seine Taschen
packen; wir gehen alle ans Meer. Zur
Hélle mit der Hausarbeit und den Arz-
ten!“ Spencer liebt das Meer, besonders
die Buden am Strand.

Mittlerweile musste Spencer, jedes
Mal wenn wir ausgingen, den Rollstuhl
benutzen und die Sauerstoffflasche war
auch immer dabei. Wir brachten ihn oft
ans Meer.
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Lass doch diesen Jungen mit Down-
Syndrom sterben!

Etwa zwei Monate spédter begann ein
Bein Spencers anzuschwellen. Es war
rot und sehr schmerzhaft; er konnte
iiberhauptnicht mehr gehen. Wir riefen
die Arztin an. Sie sagte, sie sehe keine
Veranlassung, selbst zu kommen, sie
wirde stattdessen eine Krankenschwes-
ter vorbeischicken, um ihm Ibutrofen
zu geben. Als die Krankenschwester
endlich kam, sagten wir ihr: ,Vielleicht
wire Spencer besser dran, wenn wir
ihn zum Tierarzt bringen wiirden.“ Sie
widersprach nicht. Die Woche darauf
wurden wir in der Frith von Spencer
geweckt, der nach uns rief. Er hustete
Mengen von Blut aus. Wir dachten ehr-
lich, eswiére das Ende. Wir hitten schrei-
enwollen, aber wir blieben um Spencers
willen ruhig. Wir riefen einen Kranken-
wagen und Spencer wurde in das ortli-
che Krankenhaus gebracht. Er wurde
auf Blutgerinnsel in der Lunge behan-
delt. Man dachte wieder, er wiirde nicht
iiberleben.

Mittlerweile hatten Bill und ich das
Gefiihl, wir rannten gegen eine Mauer —
wiirden wir verriickt werden? Wir wa-
ren wie Roboter auf Autopilot einge-
stellt. Wir weigerten uns, Spencers Kran-
kenzimmer zu verlassen, und blieben
die ganzen zehn Tage lang, in denen er
im Krankenhaus war, bei ihm - wir
schliefen sogar auf dem Boden neben
seinem Bett. Wir trauten niemandem.
Spencer erholte sich ein wenig. Man
gab ihm Antibiotika und Warfarin (zur
Blutverdiinnung). Die Arzte wiesen uns
an, ihn nach Hause zu nehmen, da sie
nichts mehr fiir ihn tun konnten und
weil sie nicht wollten, dass Spencer sich
eine Infektion im Krankenhaus zuzoge.
Sie sagten uns, wir wiirden einen sehr,
sehr bedauernswerten Jungen nach
Hause bringen. Sie sandten uns zwei
Krankenschwestern, die uns auf Spen-
cers Tod vorbereiten sollten. Wir wei-
gerten uns aber, sie zu treffen, verlie-
Ben das Zimmer und nahmen Spencer
mit nach Hause.

Weshalb wir das nicht akzeptieren
wollten
Spéatestens jetzt miissen Sie denken:
,+Warum sind Bill und Mary so unein-
sichtig? Warum akzeptieren sie nicht,
was die Arzte ihnen sagen - sie sollten
Spencer sterben lassen?*

Sie sagten, unser junger, 23-jahri-
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ger Sohn sei ein junger Mann im Korper
eines alten Mannes (,,wir itbergeben ihn
vielleicht der Geriatrie?“) und er hétte
lange genug gelebt. ,Habt ihr zwei (Bill
und ich) nicht ein Leben, das weitergeht
(ohne Spencer)?“ ,,Warum sehtihrnicht
ein, dass er nur ein Junge mit Down-
Syndrom ist und dass alle Menschen mit
Down-Syndrom und Herzproblemen
bald sterben?“ (Wie bald? Spencer ist
jetzt 25.) Ich werde Ihnen sagen, warum
wir nicht akzeptieren, was die Arzte uns
zu sagen versuchten.

Spencer will nicht sterben

Sie, selbst Eltern eines Kindes mit Down-
Syndrom, miissen ja wissen, dass alle
unsere Kinder was Besonderes sind. Sie
haben alle etwas ganz Spezielles. Ich
kann dasnicht gut ausdriicken, aber bei
Spencer sind es seine Augen. Sie schei-
nen ihren Blauton zu d&ndern (viele Leu-
te haben Bemerkungen iiber das Beson-
dere in seinen Augen gemacht, vor
allem wenn es ihm schlecht ging).

Spencers Augen scheinen uns zu
sagen: ,Ich bin noch nicht bereit, euch
zu verlassen, Mama und Papa, aber
wenn es so weit ist, werde ich es euch
wissen lassen.”

Die Arzte verstehen vom Down-
Syndrom so viel wie ein Fisch vom
Radfahren

Wie konnen wir das den Arzten erkli-
ren? Sie sind diejenigen, die meinen, sie
seien Gotter und denken, sie haben das
Recht zu bestimmen, wer leben darf
und wer nicht. Einige Arzte, die wir
besucht haben, haben so viele Kennt-
nisse iiber unsere besonderen Kinder
wie ein Fisch vom Radfahren. Wir wis-
sen, dass man nicht alle Arzte iiber
einen Kamm scheren darf. Das geht aus
dem Rest der Geschichte hervor.

Wir stolRen zuféllig auf einen
Artikel Uber eine Herzambulanz
Etwa zwei Wochen nachdem wir
Spencer wieder nach Hause gebracht
hatten, las ich per Zufall in einer iiber-
regionalen Zeitung, die wir sonst nie
lesen, einen Artikel iiber eine sehr be-
kannte Herzspezialistin (nun Professo-
rin) Dr. Jane Somerville in London, die
eine besondere Abteilung (genannt
G.U.C.H.- Abteilung) fiir junge Erwach-
sene mit angeborenen Herzfehlern im
Royal Bromton Hospital leitete. Ich rief
sofort nach Bill, damit er den Artikel

auch las, und sagte dann: ,Ich frage
mich, ob sie sich Spencer anschauen
wiirde.“ Bill antwortete: ,,Wir konnen
siejafragen. Wir haben nichts zu verlie-
ren auller unseren Spencer.“ Wir fassten
Mut, riefen die Sekretérin dieser Arztin
an und informierten uns, ob Dr. Somer-
ville sich Spencer anschauen wiirde.
Die Sekretédrin antwortete: ,Ja, bringen
Sie Spencer nach London und wir un-
tersuchen ihn.“ Wir fragten dann noch:
,Wird sie sich ihn auch anschauen,
wenn er Down-Syndrom hat?“ Sie ant-
wortete: ,Selbstverstindlich wird sie das
tun.”

Endlich Klarheit: Spencer hat das
Cushing-Syndrom

Wir verabredeten uns fiir zwei Wochen
spater. Bill und ich waren sehr aufge-
regt, genauso wie Spencer. Zwei Wo-
chen danach waren wir in ihrer Klinik.
Dr. Somerville war sehr betroffen iiber
den schlechten Zustand, in dem Spencer
sich befand, und nahm ihn in ihrer
Abteilung in London auf. Sie und ihr
Team machten eine Reihe Tests mit
Spencer, einschlieBlich Rontgen, EKG,
Ultraschall von seiner Brust und viele
Bluttests. Sie schickte ihn dann zu ei-
nem Spitzendermatologen und einem
Endokrinologen, beide in London.

Sie wollte herausfinden, warum
Spencer auf ein Herzversagen zusteuer-
te und alle diese Probleme schon in
seinem jungen Alter von 23 Jahren hat-
te. Sein Herz und seine Lungen (obwohl
nicht behandelbar) rechtfertigten nicht
seine anderen Probleme. Nach acht
Tagen voller Tests kamen Dr. Somerville
und die anderen Arzte alle zur selben
Diagnose: Spencer hat das Cushing-Syn-
drom, eine Krankheit, verursacht durch
laingeren Gebrauch steroider Cremes
und schierer Missachtung und Mangel
an Uberwachung durch unsere ortli-
chen Arzte und Krankenhiuser.

Fehlerhafte Behandlung mit
steroiden Cremes

Dr. Somerville diagnostizierte auch, dass
Spencer Diabetes hatte sowie Schlaf-
Apnoe. Alle diese Krankheiten waren
durch die Steroid-Cremes verursacht.
Die ortlichen Arzte hatten Spencer die
Cremes iiber sieben Jahre lang fiir seine
Psoriasis verordnet, wihrend iiblicher-
weise der Gebrauch dieser Cremes nur
fiir eine Drei-Wochen-Kur bestimmt ist.
Bill und ich wurden dariiber nie aufge-



klart. Tatsdchlich wussten wir gar nicht,
dass diese Cremes Steroide enthielten
und solch groBen Schaden anrichten
konnten. Dr. Somerville riet uns, nie
mehr irgendwelche Cremes fiir Spencer
zu gebrauchen, sie rief dann unsere
Allgemeindrzte an, um ihnen ihre Mei-
nung zu sagen und sie zu fragen, warum
sie diesen Zustand so lange Zeit gedul-
det hatten. Sie bat uns um Erlaubnis,
die volle Verantwortung fiir die weitere
medizinische Behandlung von Spencer
iitbernehmen zu diirfen. Wir sagten bei-
de zu.

Gluck, Trauer und viel Wut

Bill und ich waren so gliicklich, dass
unsere Gefiihle {iber irgendwelche an-
dere Krankheiten, abgesehen von sei-
nem Herz und seinen Lungen, sich als

richtig erwiesen hatten. Wir waren nicht
verriickt. Was wire gewesen, wenn wir
dem Rat der Arzte gefolgt wéren und
Spencer einfach hitten sterben lassen?
Nichts von alledem wire ans Licht ge-
kommen; man hétte alles auf sich beru-
hen lassen.

Aber wir waren auch sehr, sehr trau-
rig, weil die zustéindigen Arzte sieben
Jahre seines Lebens geraubt hatten. Was
sie Spencer und uns als Familie angetan
haben, war nichts anderes als Quilerei.
Wir kénnen uns nicht vorstellen, wel-
ches Leid Spencer durchmachte, aber
er kimpfte sich durch alles, was sie ihm
auferlegten, und tiberlebte. Und das al-
les nur, weil er Down-Syndrom hat!

Ja, Spencer hat tiberlebt und lebt
weiter. Seine Lebensqualitdt ist viel-
leicht nicht so gut, aber er liebt sein

Leben und wir lieben ihn mehr als alles
andere auf der Welt. Wir halten immer
noch Spencers und unseren Traum am
Leben, nach Amerika zu reisen —nun ist
es in Gottes Hand. Bill und ich wundern
uns oft, was uns dazu brachte, ausge-
rechnet diese Zeitung, die wir sonst nie
lesen, in die Hand zu nehmen. Musste
das alles so passieren oder steckt mehr
hinter unseren besonderen Kindern, als
wir ahnen?

Nun zu einer mehr praktischen Sei-
te: Wir haben jetzt einen Anwalt genom-
men und gehen gerichtlich gegen die
ortliche Gesundheitsbehérde und Arzte
vor: unterlassene Hilfeleistung und Dis-
kriminierung gegeniiber Spencer, auf-
grund des Down-Syndroms.

Fotos fur die neue Down-Syndrom-
Broschire gesucht

Aufklarungsbroschire tber Down-
Syndrom bald fertig

Eine ausfiihrliche Aufklarungsbroschiire
zum Thema Down-Syndrom gibt es bis
jetztin deutscher Sprache nicht. So eine
Informationsschrift ist jedoch dringend
notwendig. Tagtdglich bekommen wir
Anfragen nach gerade so einer allge-
meinen Information iiber das Down-
Syndrom. Nicht nur Eltern und Fach-
leute fragen an, auch Journalisten, Stu-
denten und Schiiler, Ausbildungsstét-
ten, genetische Beratungsstellen, Klini-
ken usw. mdchten mehr tiber Down-
Syndrom erfahren.

Wer stellt Fotos zur Verfuigung?

Schon seit einiger Zeit arbeiten wir an
dieser Broschiire, die Texte sind nahezu
alle geschrieben. Erfreulicherweise kon-
nen wir jetzt durch eine grofziigige
Spende dieses Projekt ziigig zu Ende
fithren. Dazu brauchen wir allerdings
noch ein wenig Mithilfe von unseren
Lesern. Wir brauchen fiir die Broschiire
noch einige aussagekriftige, gute Farb-
fotos. Wer stellt uns schone Bilder zur

Verfiligung? Nicht nur Fotos von Babys
und Kindern, auch von Teenagern und
Erwachsenen! Und nicht nur Portrét-
aufnahmen, auch ,Action“fotos, Inte-
grations-, Geschwister- und Familien-
bilder sind gefragt. Zum Thema Friih-
forderung, Krankengymnastik, Thera-
pie, Kindergarten, Schule. Freizeit, Ur-
laub, Arbeit, Arzt, Krankenhaus usw.
Vergessen Sie nicht, auf der Riickseite
des Bildes Name und Alter des Kindes
anzugeben.

Und wenn die Bilder nicht alle in die
Broschiire passen, konnen wir sie fiir
die Zeitschrift, fiir Poster und Postkar-
ten, fiir unsere Alben und andere Aktio-
nen brauchen.

Jacqueline Roos wird einen
Platz in der neuen Broschire
bekommen
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Hepatitis-B-Infektion

Sind Menschen mit Down-Syndrom

mehr gefahrdet?

Die niederlandische Stichting Down’s Syndroom
widmete dem Thema ,,Hepatitis-B und Menschen mit
Down-Syndrom* eine Sonderausgabe ihrer Zeitschrift
Down + Up. Dies zeigt, wie wichtig man dieses Problem
dort nimmt. Was ist Hepatitis-B und weshalb sind
Menschen mit Down-Syndrom mehr gefahrdet?

I n der Einleitung von Down + Up
special, Frithling 1999 schreibt Erik
de Graaf, Vorsitzender der ,Stichting
Down’s Syndroom® u.a.:

»,Es war schon langer bekannt, dass
Erwachsene mit Down-Syndrom hiufig
Hepatitis-infiziert waren. Die Hepatitis-
B-Viren kommen im Blut, in der Samen-
und Scheidenfliissigkeit, aber auch im
Speichel oder in der Trdnenfliissigkeit
vor.

Eine solche Infektion kann einen sehr
unangenehmen Verlaufnehmen, au3er-
dem haben chronische Hepatitis-B-Pa-
tienten eine erhohte Chance, Leberzir-
rhose oder Leberkrebs zu bekommen.
Deshalb hat man in den letzten Jahren
unter den Bewohnern von grof3en Insti-
tutionen fiir Behinderte grof} angelegte
Impfkampagnen durchgefiihrt. Weil die
jingere Generation von Menschen mit
Down-Syndrom nicht mehr in solchen
grof3en Wohnheimen untergebracht ist,
ging diese Impfkampagne an ihnen vor-
bei.

Zunédchst dachten Eltern insbeson-
dere von Kindern und Jugendlichen, die
integriert aufwachsen, dass es eigent-
lich keinen Grund gab, ihr Kind impfen
zu lassen, weil diese doch nicht in Kon-
takt kimen mit Trédgern des Hepatitis-
B-Virus. Vom niederlidndischen Gesund-
heitsministerium kam aber die Emp-
fehlung, alle Kinder mit Down-Syndrom
zu impfen, auch wenn sie zu Hause
wohnen, weil sie als Risikogruppe ange-
sehen werden miissen.

Eine Uberlegung war dabei, dass
das Virus immer héufiger in unserem
normalen Umfeld auftaucht, weil im-
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mer mehr Menschen reisen in oder
kommen aus Teilen der Welt, in denen
sehr viele Personen mit diesem Virus
angesteckt sind.

AuBer den schon erwidhnten Argu-
menten miissen wir noch Folgendes
bedenken:

— Menschen mit Down-Syndrom
stecken sich leichter mit dem
Hepatitis-B-Virus an.

— Eine Hepatitis-B-Infektion verlduft
bei Menschen mit Down-Syndrom
meistens ohne bemerkt zu werden.

— Weil man die Infektion nicht
feststellt, konnen Menschen mit
Down-Syndrom unbemerkt zum
Tréger werden und dadurch andere
anstecken.

— Wenn Kinder mit Down-Syndrom
dlter werden, kommen sie, auch
wenn sie zundchst eher in einer
integrativen Umgebung aufgewach-
sen sind, doch haufiger in Kontakt
mit anderen Menschen mit einem
Handikap (z.B. dann wenn sie einen
Lebenspartner suchen).

— Menschen mit Down-Syndrom
reagieren, wenn sie dlter sind, nicht
mehr so gut auf die Impfung.

Insgesamt Griinde genug fiir die ,,Stich-
ting Down’s Syndroom®, zusammen mit
dem Nationalen Infocentrum Hepatitis
in Utrecht eine Aufklarungskampagne
zu starten.”

So weit der Text von Erik de Graaf.

Was ist Hepatitis-B?
Hepatitis-B ist eine Entziindung der Le-
ber, die durch das Hepatitis-B-Virus
verursacht wird. Sie duflert sich in der
Gelbsucht, die von Fieber, Abgeschla-
genheit, Bauchschmerzen und Verdau-
ungsbeschwerden begleitet ist. Die Er-
krankung kann in seltenen Fiillen sehr
heftig verlaufen und zu einer vélligen
Zerstorung der Leber und zum Tode
fithren; meist heilt sie aber nach einer
Dauer von zwei bis sechs Wochen aus.

Bei etwa flinf bis zehn Prozent aller
Erkrankten verbleibt der Erreger aller-
dings in der Leber, die Folge ist oft eine
chronische Leberentziindung, die bei
einem Drittel der Betroffenen zu einer
sich nicht selten tiber Jahre hinziehen-
den fortschreitenden Zerstérung der
Leber fiihrt. Es kommt zu einer Verhér-
tung der Leber, der so genannten Le-
berzirrhose oder Schrumpfleber, und
zu einem allméhlichen Ausfall der Leber-
funktionen. Die Betroffenen weisen hau-
fig eine ausgepragte Miidigkeit auf, fith-
len sich schwach und ihre Leistungsfa-
higkeit ist oft stark eingeschrankt. Ver-
dauungsbeschwerden und rheuma-
dhnliche Erscheinungen konnen dazu-
kommen. Im Endstadium konnen eine
Bauchwassersucht, Blutungen aus der
Speiserohre und Beeintrdchtigung der
Gehirnfunktion bis zur Bewusstlosigkeit
auftreten.

Eine weitere Folge einer chronischen
Leberentziindung ist die Entstehung ei-
nes Leberkrebses.

Wie wird Hepatitis-B tGbertragen?
Das Hepatitis-B-Virus findet sich nicht
nur in der Leber, sondern auch im Blut
und in bestimmten Korperfliissigkeiten
des infizierten Menschen. Die Erkran-
kungkann daher durch Blut, bluthaltigen
Speichel, aber auch Samenfliissigkeit
und Scheidensekret tibertragen werden.
Eintrittspforten sind kleine und kleinste
Verletzungen der Haut oder der Schleim-
héute, die mit virushaltigen Fliissigkei-
ten in Berithrung kommen.

So kann die Infektion etwa unter
kleinen Kindern durch Kratzen und
Beilen weitergegeben werden. Sie kann
aber auchinnerhalb einer Wohngemein-
schaft durch gemeinsame Benutzung
von Gegenstinden des tdglichen Lebens,
wie zum Beispiel Nagelscheren, Nagel-
biirsten oder Rasierapparaten, mit de-
nen man sich hdufig geringfligig ver-
letzt, verbreitet werden. Ein besonders



wichtiger und bei uns hiufiger Uber-
tragungswegist der Geschlechtsverkehr.

SchlieBlich kann es bei Miittern, die
Trégerinnen des Virus sind, zu einer
Ubertragung der Infektion auf das Neu-
geborene kommen.

Wie haufig ist die Hepatitis-B?

Die Hepatitis-B ist in vielen Teilen der
Welt, so etwa in weiten Teilen Afrikas
oder Siidostasiens, eine der hidufigsten
schweren Infektionskrankheiten, die
weit iiber die Hilfte der Bevdlkerung
betrifft. Aber auch in bestimmten Ge-
bieten Ost- und Siidosteuropas und des
Vorderen Orients ist die Erkrankung
nicht selten.

In Deutschland wie in den meisten
Industrienationen Nord- und Westeu-
ropas wird eine Hepatitis-B weniger oft
beobachtet; immerhin kommt bei uns
aber fast jeder Zehnte im Laufe seines
Lebens mit dem Hepatitis-B-Virus in
Beriihrung. Etwa 0,6 bis 0,8 % der Be-
volkerung — rund 600.000 Menschen —
sind in Deutschland chronische Trager
des Hepatitis-B-Virus und bilden damit
das Reservoir dieses Erregers, der nur
den Menschen befillt; 1.500 bis 2.000
Menschen sterben jahrlich in Deutsch-
land an den Folgen einer Hepatitis-B.

Was kann man gegen Hepatitis-B
tun?

Wenn chronische Virustridger von ihrer
Infektion wissen, konnen sie selbst da-
fiir sorgen, dass sie den Erreger nicht
auf andere iibertragen. So kann die
Weitergabe der Erkrankung durch mit
Blut verunreinigte spitze oder scharfe
Gegenstdnde dadurch verhindert wer-
den, dass der Infizierte Gebrauchsge-
genstinde wie Nagelscheren oder Ra-
sierapparate strikt alleine benutzt. Die
sexuelle Ubertragung kann durch Kon-
dombenutzung weitgehend vermieden
werden.

Die sicherste und daher wichtigste
Methode, sich vor Hepatitis-B zu schiit-
zen, stellt aber die aktive Impfung gegen
diese Erkrankung dar. Der seit iiber 15
Jahren benutzte Hepatitis-B-Impfstoff
hat sich als sicher, wirksam und sehr
vertriglich erwiesen. Er gewéhrleistet
einenlang anhaltenden Schutz vor allen
Arten der Ubertragung des Hepatitis-B-
Virus. Der Impfung kommt ein beson-
derer Stellenwertauch dadurch zu, dass
es nur begrenzte Moglichkeiten gibt,
eine Hepatitis-B zu behandeln. Fiir eine
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akute Hepatitis-B gibt es keinerlei Be-
handlungsmethoden; bestimmte For-
men der chronischen Infektion kann
man zwar behandeln, ein Erfolg tritt
aber nur in weniger als der Hilfte aller
Fille ein.

Wer soll gegen Hepatitis-B geimpft
werden?

Nach ihrer Einfithrung wurde die He-
patitis-B-Impfung zunéchst nur fiir
Menschen empfohlen, die ein beson-
ders hohes Risiko haben, sich mit dem
Erreger zu infizieren; dazu gehoren
z.B. alle, die in medizinischen Berufen
titig sind. In den letzten Jahren musste
man aber erkennen, dass durch diese
Impfpolitik zwar die Geimpften ge-
schiitzt sind und so etwa die Infektio-
nen im medizinischen Bereich stark
abgenommen haben, dass aber in der
gesamten Bevolkerung kaum weniger
Hepatitis-B-Falle auftraten.

Der Grund dafiir liegt vor allem da-
rin, dass die Hepatitis-B sehr hédufig
auch durch Geschlechtsverkehr iiber-
tragen wird und auch Infektionen im
hduslichen Bereich, wie oben aufge-

fiihrt, keine Seltenheit sind. Die deut-
schen Gesundheitshehérden haben sich
daher entschlossen, die Hepatitis-B-Imp-
fung fiir alle zu empfehlen, denn nur
wenn die ganze Bevilkerung geschiitzt
ist, kann diese Erkrankung véllig zum
Verschwinden gebracht werden.

Deswegen wurde die Hepatitis-B-
Impfung in die Gruppe der bisher iibli-
chen und empfohlenen Impfungen bei
Sauglingen und Kleinkindern mit aufge-
nommen: Alle Sduglinge und Kleinkin-
der sollen im dritten, fiinften und 15.
Lebensmonat auch den Hepatitis-B-Impf-
stoff erhalten. Da die Gefahr, sich mit
Hepatitis-B zu infizieren, in der Alters-
gruppe der 15- bis 25-Jdhrigen sprung-
haft ansteigt—dann ndmlich, wenn erste
sexuelle Kontakte aufgenommen wer-
den -, sollten auch alle Jugendlichen
geimpft werden. Das muss so lange ge-
schehen, bis die bereits als Kleinkinder
Geimpften dieser Altersgruppe angeho-
ren.

Text Ubernommen aus einer Informations-
broschire des Instituts fur Medizinische
Mikrobiologie und Hygiene der Universitat
Regensburg, Autor: Wolfgang Jilg
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Hepatitis-B und Besonderheiten
bel Menschen mit Down-Syndrom

Wolfgang Storm

Im folgenden Artikel fasst Dr. med. Wolfgang Storm von
der Kinderklinik St. Vincenz in Paderborn und Leiter
der dort angegliederten Down-Syndrom-Ambulanz
zusammen, welche reelle Gefahren fuir Menschen mit
Down-Syndrom in Bezug auf eine Hepatitis-B-Infektion
bestehen und wie man vorbeugen kann.

In Deutschland sind zwischen 0,3 und
0,8 % der Bevélkerung von einer Le-
berentziindung durch Hepatitis-B-Viren
betroffen. Nach Uberwindung der Er-
krankung erwirbt man eine lebenslan-
ge Immunitét. Bei ca. 10 % der Infizier-
ten heilt die Hepatitis aber nicht aus,
sondern wird chronisch. Dartiber hi-
naus sterben in Deutschland jéhrlich
mehr als 1.000 Erkrankte an dieser
Infektion.

Der Infektionsweg der Viren erfolgt
vor allem iiber Blutkontakt, sie konnen
aber auch iiber andere Korpersekrete
iibertragen werden. Hauptiibertra-
gungswege der Virus-Hepatitis-B sind
so genannte nosokomiale, d.h. im Kran-
kenhaus erworbene Infektionen, sexu-
elle Kontakte und die Ubertragung von
der Mutter auf das Kind im Verlauf der
Schwangerschaft, wahrend oder nach
der Geburt. In Abhédngigkeit vom Aus-
mal der nachweisbaren Viren im Blut
bei einer Schwangerschaft liegt ein
Infektionsrisiko fiir Kinder von Hepati-
tis-B-positiven Miittern bei 10 bis 90 %
der Schwangerschaften vor. Mindestens
90 % dieser Infektionen bei Neugebore-
nen gehen — im Vergleich zu den oben
genannten ca. 10 % in der Gesamthevdl-
kerung - in eine chronische Hepatitis-
B-Infektion iiber. Im Hinblick auf sexu-
elle Kontakte ist hervorzuheben, dass
das Hepatitis-B-Virus eine um den Fak-
tor 100 héhere Infektiositit im Ver-
gleich zu den AIDS verursachenden Vi-
ren hat.
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Die entscheidende Rolle fiir die Manifes-
tation von Krankheitssymptomen
kommt dem Immunsystem zu, das bei
der Abwehr der Virusinfektion auch die
Leberzellen zerstort. Bei der Ubertra-
gung von der Mutter auf das Kind tritt
die Infektion zu einem Zeitpunkt auf, in
dem das Immunsystem des Neugebore-
nen noch unreifist. Die vermehrte Hiu-
figkeit der chronischen Verldufe bei
Neugeborenen ist deswegen nicht ver-
wunderlich.

Hepatitis-B haufiger in Heimen fur
geistig behinderte Menschen

Neben den genannten Hauptiibertra-
gungswegen der Hepatitis-B wird in
zahlreichen Artikeln der wissenschaft-
lichen Literatur davon berichtet, dassin
Institutionen, in denen Menschen mit
einer geistigen Behinderung betreut
werden, der Anteil der mit Hepatitis-
viren Infizierten gewohnlich deutlich
hoher alsin der Gesamtbevdlkerung ist.

Besonderheiten bei Menschen mit
Down-Syndrom

Fiir dieses erhohte Risiko einer Hepati-
tis sind vor allem zwei Umstidnde ver-
antwortlich gemacht worden.

1. Vermehrte Ubertragungsmdoglich-
keiten

,Es gibt gut dokumentierte Berichte iiber
eine Ubertragung iiber die Haut des
Hepatitis-B-Virus durch Biss- und Kratz-
verletzungen sowie durch eine gemein-

Obwohl in den Niederlanden nun
den Eltern dringend empfohlen wird,
ihre Kinder mit Down-Syndrom ge-
gen Hepatitis-B zu impfen, scheint
man in Deutschland die Situation
nicht als ganz so dringlich zu sehen.

Dr. Wolfgang Storm verfasste No-
vember 1998 fiir die Zeitschrift
Zusammen folgenden Bericht. Er
weist vor allem darauf hin, dass es
nicht geniigend Klarheit dariiber
gibt, wie effektiv die Impfung gerade
in den ersten Lebensjahren ist.

Eine Impfung zu einem spéteren
Zeitpunkt jedoch, ndmlich dann,
wenn der junge Mensch mit Down-
Syndrom ofter Kontakt hat mit an-
deren behinderten Menschen, ist
durchaus zu empfehlen.

same Benutzung von Zahnbiirsten und
Rasierapparaten. Da Kinder mit einem
Down-Syndrom im Vergleich zu Kin-
dernmiteiner altersgerechten Entwick-
lung ein atypisches Verhaltensmuster
zeigen und schwieriger zu einem hygie-
nischen Verhalten zu erziehen sind,
kann davon ausgegangen werden, dass
sie wihrend des Aufenthaltes in einer
Gemeinschaftseinrichtung stdarker ge-
fahrdet sind, eine Hepatitis-B-Infektion
zu akquirieren, als ein normal entwi-
ckeltes Kind“ (Scholz 1994).

2. Vermuteter Immundefekt

Klinische Beobachtungen haben schon
seitvielen Jahren vermuten lassen, dass
bei Menschen mit Down-Syndrom eine
Art ,immunologische Schwiche“ vor-
zuliegen scheint. Obwohl kein einheitli-
cher spezifischer Immundefekt bisher
nachgewiesen worden ist, konnen doch
bei einigen Patienten Besonderheiten



der Immunreaktionen beobachtet wer-
den.

Gesundheitsstrategien zur
Vorbeugung einer Hepatitis-B-
Infektion

Obwohl es in den letzten Jahren thera-
peutische Ansatzpunkte zur Behand-
lung einer vor allem chronischen Hepa-
titis-B-Infektion gegeben hat (u.a. mit
Interferon), ist hiervon zurzeit nur in
einigen Fillen eine Heilung zu erwar-
ten. Schwerpunkt der Bemithungen soll-
ten deswegen vorwiegend vorbeugende
Strategien sein, eine Infektion erst gar
nicht entstehen zu lassen.

Hierbei kommt der Impfung eine he-
rausragende Bedeutung zu. Eine Imp-
fung ahmt in abgeschwéchter Form das
nach, was auch bei einer Ansteckung
passiert. Der Vorteil der Impfung ist
jedoch, dass man die Krankheit nicht
durchmachen muss, um Abwehrkréfte
zu entwickeln. Der Impfstoff gegen He-
patitis-B enthélt Teile des Virus, die das
Abwehrsystem dazu anregen, Abwehr-
stoffe (Antikérper, Immunglobuline) zu
bilden. Dieser heute gentechnologisch
hergestellte Impfstoffist dabeiso verdn-
dert, dass er keine Krankheit auslost —
er sorgt nur fiir die Ausbildung des
Schutzes. Kommt ein Geimpfter mitdem
Virus in Kontakt, erinnert sich das
Immunsystem daran, dass es den Erre-
ger bereits kennt, und aktiviert die
erforderlichen Abwehrmechanismen.
Die Krankheit kann nicht ausbrechen.

Untersuchungen zur Wirksamkeit
der Impfung haben gezeigt, dass der
konsequente Einsatz der Hepatitis-B-
Impfung bei Risikogruppen wie medizi-
nisches Personal oder Neugeborenen
von Hepatitis-B-positiven Mittern zu
einer signifikanten Abnahme der Hepa-
titis-B-Fille gefiihrt hat.

Neben der Impfung von Risiko-
gruppen gehort die Impfung aber mitt-
lerweile auch zur empfohlenen Impf-
strategie aller Kinder, die ab dem drit-
ten Lebensmonat beginnt.

Lassen sich die Empfehlungen einer
generellen Impfung gegen Hepatitis-B
fiir alle Kinder auch auf Menschen mit
Down-Syndrom anwenden?

Kritische Anmerkung

Die vermeintlichen vermehrten Uber-
tragungsmoglichkeiten gehen meist von
der Unterbringung in Gemeinschafts-
einrichtungen aus. Dies trifft aber fiir

die meisten Kinder und Jugendlichen
mit Down-Syndrom nicht mehr zu, da
sie in der heutigen Zeit vorwiegend im
familidren Milieu aufwachsen. Die ge-
meinsame Benutzung von Zahnbiirsten
und Rasierapparaten sollte deswegen
auch nicht mehr angenommen werden.

Die Annahme, ,dass Kinder mit
Down-Syndrom frither oder spéter ver-
gleichbare Fiirsorgeeinrichtungen fiir
Zerebralgeschidigte oder Verhaltens-
gestorte besuchen werden“ (Schulz
1994), scheint mir zum gegenwértigen
Zeitpunkt zunehmender Bemiihungen
zur Integration dieser Menschen in der
Gemeinschaft mehr als spekulativ.

Es gibt Untersuchungen von im fa-
milidren Milieu aufgewachsenen Men-
schen mit Down-Syndrom, die zeigen
konnten, dass bei ihnen anscheinend
keine vermehrte Haufigkeit von Hepati-
tis-B-positiven Personen im Vergleich
zur Gesamtbevdlkerung vorliegt.

Der vermutete Immundefekt bei
Menschen mit Down-Syndrom scheint
zu einer vor allem vermehrten Haufig-
keit von Infektionen der Atemwege zu
fiihren. Kinder mit Down-Syndrom sind
aber meist sehr wohlin der Lage, Virus-
erkrankungen wie Masern oder Wind-
pocken komplikationslos zu iiberstehen.

Eine andere Frage im Hinblick auf
einen vermuteten Immundefekt betrifft
die Moglichkeit, nach einer Impfung
iiberhaupt eine adaquate Impfreaktion
entstehen zu lassen. Wegen der zum
Teilnachgewiesenen verminderten Anti-
koérperantwort nach anderen Impfun-
gen sind fiir Kinder mit Down-Syndrom
schonin der Vergangenheit Abweichun-
gen vom normalen Impfplan empfohlen
worden. Widerspriichliche Erfahrungen
liegen iiber die Immunantwort nach ei-
ner Hepatitis-B-Impfung vor. Hier wird
sowohl von einer suboptimalen Anti-
korperreaktion als auch von einer nor-
malen Immunreaktion berichtet. Hier-
zu konnen also die Akten noch nicht
geschlossen werden.

Letztlich ist noch zu erwéhnen, dass
gegen eine generelle Impfung im ersten
Lebensjahr auch bei anderen Kinder
ohne Down-Syndrom spricht, dass die
erreichten Antikorperspiegel nach we-
nigen Jahren absinken, die grif3te Ge-
fahrdung der Geimpften jedoch erst 20
bis 30 Jahre spéter eintritt, zu einem
Zeitpunkt, zu dem der Impfschutz (ohne
Auffrischimpfung) nicht mehr sicherist.

Was also tun?

Zunichst sind sicherlich weitere Unter-
suchungen gerade bei Menschen mit
Down-Syndrom notwendig. Die Impfung
von Risikogruppen, wie z. B. medizini-
sches Personal, Drogenabhéngige oder
Neugeborene von Hepatitis-B-positiven
Miittern, kann sicherlich empfohlen wer-
den.

Als Risikogruppe konnen auch die
Menschen mit Down-Syndrom ange-
nommen werden, bei denen mit einem
Umfeld mit einem vorhersehbaren er-
hohten Ubertragungsrisiko gerechnet
werden muss (Kontakt mit Patienten,
die u.a. durch Verhaltensweisen wie
BeiBen, Spucken oder Kratzen auffal-
len).

Ob daswahrscheinlich anzunehmen-
de ,fragilere Immunsystem von Men-
schen mit Down-Syndrom schon vor
Beginn der Schulzeit oder Pubertit mit
Hepatitis-B-Virusteilen strapaziert wer-
den muss, sollte vor dem Hintergrund
der obigen Bemerkungen aber vielleicht
noch einmal tiberdacht werden.

Dieser Artikel erschien
in Nr. 9, 1998 der Zeitschrift Zusammen.
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Anthroposophische Heilpadagogik

Etta Wilken

Es ist verstandlich, dass Eltern sich orientieren, wo ihr
Kind fir sein Leben und Lernen im Vorschul- und Schul-
alter gunstige Bedingungen findet, ob in kommunalen
Kindergarten oder solchen in freier Tragerschaft, ob in
Regelschulen oder in alternativen Schulangeboten.
Dazu gehoren auch anthroposophische Einrichtungen.

Schwer ist allerdings fur viele Eltern, die verschiedenen
anthroposophischen Begriffe richtig zu verstehen. Das
merkt man deutlich an den Beitragen in Leben mit
Down-Syndrom vom Mai 1999. Die Padagogik allein zu
beurteilen nach dem, was man sieht und denkt, was da-
mit gemeint ist, reicht jedoch nicht aus und entspricht
auch nicht dem Anliegen der anthroposophischen
Erzieher. Das soll aufgezeigt werden unter Bezug auf
grundlegende anthroposophische Literatur.

Anthroposophie als Grundlage der
Waldorfpadagogik
Waldorfpddagogik kann nicht ,ohne
die nicht jedermann zugéngliche und
eingehende Anthroposophie existie-
ren“ (Lindenberg 1981, S. 161), weil
Anthroposophie als Grundlage der ge-
samten Pddagogik unverzichtbar ist.
Anthroposophische Menschener-
kenntnis bestimmt die Schulorganisa-
tion, den Jahres- und Tagesrhythmus
und das gesamte Lernen, sie fiihrt zu
einem eigenen Curriculum, zu eigener
Leselernmethodik, eigenem Rechenun-
terricht, besonderer Biologie, Zoolo-
gie, Physik und Geschichte, zuanderen
Féchern wie Eurythmie sowie zu spe-
ziellem Sport-, Musik- und Kunst-
unterricht, wobei die Eigenstdndigkeit
des Kunstunterrichts noch am leichtes-
ten an den typischen Farben und For-
men der Bilder erkennbar ist.

Aus ,iibersinnlicher Welterkenntnis
und Menschenbestimmung® kommt
Steiner auch zu sehr speziellen An-
sichten tiber die Entwicklung und iiber
die Entstehung von Behinderung. Nur
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daraus wird verstiandlich, warum ,das
Kind als schicksalsmitbringende Person-
lichkeit* betrachtet wird (LmDS, Nr. 31,
S. 21).

Sieben-Jahres-Rhythmus

Die Entwicklung vollzieht sich in Sieben-
Jahres-Stufen: bei der Geburt der physi-
sche Leib, beim Zahnwechsel der Ather-
leib, in der Pubertét der Astralleib und
mit 21 das Ich bzw. die Individualitit.
Dabei verdndern sich nach anthroposo-
phischem Verstindnis fiir gesunde wie
~gehinderte Kinder® mit diesen jeweili-
gen Lebensabschnitten ihr Verhéltnis zur
Umwelt, ihr Auffassungsvermaogen, ihre
Lernmdglichkeiten, und es wird die
stufenspezifische Auspriagung der Leib-
lichkeit méglich. Der Erziehungsweg des
Kindes sollte sich deshalb an diesem
Entwicklungsverlaufund den dazu geho-
renden Lernzielen und Lernformen ori-
entieren.

Wiedergeburt und Karma

Eine wesentliche Grundlage der Anthro-
posophie bilden Wiedergeburt und

Karma. Die ersten drei ,Leiber” sind
gebunden an das jeweilige Erdenleben,
sind eingebunden in die durch Geburt
und Tod bestimmten Grenzen, gepragt
durch Vererbung und Milieu, behaftet
mit Sterblichkeit, Krankheit und Behin-
derung - nicht aber das Ich. Das Ich, die
eigentliche Individualitét, ist iberdau-
ernd und frei.

,Der Mensch, welcher sein Erdenle-
ben durchschritten hat, kommt mit ei-
nem mehr oder weniger grof3en Ertrage
an die Schwelle des Todes. Das Licht-
volle seines Wesens ist durch die Erleb-
nisse und dulleren wie inneren Leistun-
gen dieses Lebens gesteigert oder ge-
mindert. Dieses Licht aber steht der
Seele nach dem Tode zur Verfiigung
und tragt die leibbefreite Individualitat
in die Nahe der schopferischen Geist-
wesen und macht sie fiir deren Wirken
aufnahmefdhig, wenn sie nach Verar-
beitung des vergangenen Lebens und
entsprechend langer Zeit rein geistigen
Daseins wiederum zur Verkorperung
schreitet (Pache, 1977, S. 35 f)

Leib, Seele und Geist

Die Lehre von der Reinkarnation und
von der Unverletzlichkeit des Ich —dem
eigentlichen Wesenskern des Menschen
— ist fiir das anthroposophische Ver-
stindnis von Behinderungen, von
Seelenpflegebediirftigen, wesentlich. Die
Beschreibung des Menschen nach Leib,
Seele und Geist darf deshalb nicht vor-
dergriindig und losgelést von der An-
throposophie interpretiert werden.

,Im ,Ich’ fasst der Mensch alles zu-
sammen, was er als leibliche und seeli-
sche Wesenheit erlebt. Leib und Seele
sind Trédger des ‘Ich’ ... Er darf deshalb
seinen Leib und seine Seele als die Hiil-
lenbezeichnen, innerhalb deren er lebt®
(Steiner, 1948, S. 48 f.).

Wiéhrend sehr oft unter ,Leib“ die
Korperlichkeit verstanden wird, mit
»Seele” Gemiit oder Empfindungen und
mit ,,Geist” die kognitiven Fahigkeiten,
ist das anthroposophische Verstdandnis
dieser Begriffe deutlich abweichend.
~Das Menschenbild, das sich den geisti-



gen Erkenntnismethoden Rudolf Stei-
ners ergab, zeigt uns, wie sich das see-
lisch-geistige Menschenwesen stufen-
weise der Leibesgestalt einprégt, wie es
den ererbten Leib wandelt und ergreift®
(Pache, 1977, S. 15).

Dieser Bezug von Leib, Seele und
Geist bedingt auch, dass Normab-
weichungen in der Korperlichkeit die-
sen seelischen Entwicklungsprozess
zwar nicht verhindern, aber erheblich
storen konnen. Darum benétigt das Ich,
die Individualitdt Hilfe bei der seeli-
schen Durchdringung, darum sind be-
hinderte Kinder nach anthroposophi-
schem Verstdndnis ,seelenpflegebe-
dirftig”. Die Individualitdt bleibt unver-
sehrt, aber ,,vermag sich durch das ge-
storte Instrument des Leibes nur unvoll-
kommen zu duBlern. Zwischen Leib und
Geist vermittelt die Seele. Von hier aus
kann das gestorte Verhéltnis reguliert
werden, eben durch die Pflege des See-
lischen ... Die Seele lebt im Rhythmus
und durch den Rhythmus, wie alles Mitt-
lere. Daher die umfassende Bedeutung
des Rhythmischen in der heilpddagogi-
schen Arbeit” (Holtzapfel 1978, S. 8).

Ursachen von Behinderungen

Als wesentliche Ursachen fiir Behinde-
rungen werden Unzuldnglichkeiten der
Individualitdt angesehen, die sie aus
dem vorangegangenen Leben mitbrach-
ten und die ihr in der zwischen den
einzelnen Verkorperungen liegenden
langen Zeit des rein geistigen Daseins
nicht ermoglichten, die ,in dieser oder
jener Region der vorgeburtlich geisti-
gen Welt die Gesundheit begriindenden
Urkréfte aufnehmen* zukonnen (Pache,
1977, S. 35): ,So ist begreiflich, dass
z.B. ein Erdenleben, welches in freiwil-
liger oder erzwungener Dumpfheit ver-
bracht worden ist ... nicht geniigend
Ertrag fiir das Drinstehen in dem geisti-
gen Dasein nach dem Tode erbringt.
Dann ist die Individualitit gegeniiber
den kreativen Kréften der geistigen
Wesen ohnmaéchtig, blind, und partielle
oder umfassendere Schwiche und Un-
zuldnglichkeit des néchsten Korpers
werden veranlagt® (ebd., S. 36).

In der ,vorgeburtlichen Lehrzeit der
Seele“ werden ,in einer Art Geistes-
schule die Grundlagen des Menschen-
tums erlernt®, die sich auf die drei als
rein menschlich erkannten Fahigkeiten
des ,Gehens®“, ,Sprechens” und ,,Den-

kens® beziehen. Geistig gelibt werden
diese menschlichen Anlagen, bevor die
Individualitdt sich dem ,Geistessein®
entringt, und zwar: ,Die dem Gehen
zugrunde liegende geistige Fahigkeit
wurde von der Individualitidt als eine
Art Gleichgewichthalten erlernt zwi-
schen den verschiedenen Geistwesen,
die dem Sprechen zugrunde liegende
als ein Wechselspiel zwischen Ein- und
Ausatmen geistiger Weltkréfte ... die
dem Denken zugrunde liegende als ein
Empfangen, Angeleuchtetwerden von
groBen, umfassenden Bildern des Geis-
tesgeschehens (Pache, 1977, S. 33).

So befremdlich diese Erkldrungen
wirken, die Anthroposophen gehen da-
von aus, dass ,die von Rudolf Steiner in
exakter Hellsichtigkeit erworbenen For-
schungsergebnisse fiir den denkenden
Menschen einleuchtend sind“ (ebd.).

Die Bedeutung von Vererbung und
Milieu fiir Behinderungen wird gese-
hen, doch Karma und Reinkarnation
verdndern die Relevanz. Bei abnormen
Veranlagungen der Eltern , trifft die aus
der Geistwelt kommende Seele in die-
sen ererbten Unzuldnglichkeiten beson-
dere Hindernisse an. Sie muss dann mit
der von ihr mitgebrachten individuellen
Veranlagung gegen die Vererbung an-
kdmpfen. Es kann vorliegen, dass die
herabsteigende Seele gerade nicht ge-
niigend von jenen Kraften mitbringt, die
dazu notig wéren, also aus eigener Ver-

anlagung die gleichen Schwichen hat,
wie sie auch im ererbten Leibes-
organismus, den sie zu beziehen hat,
vorliegen ... Der Kampf der Individuali-
tdt gegen die Vererbung kann ein die
ganze Kindheit durchziehender Prozess
sein. Er bewirkt die Kinderkrankheiten
... Je nach Kraft und Gesundheit der
Individualitédt, je nach Stirke und Art
des Erbschadens, nach den therapeuti-
schen und erzieherischen Hilfen, die
dem Kind gegeben werden, wird es zu
einer volligen oder teilweisen Uberwin-
dung desselben kommen, oder aber er
wird weiterhin dominieren und die
WesensauBerungen der Individualitat
suberlagern® (Pache, 1977, S. 34).

Die mit dem ,Erkenntnislicht der
Menschenkunde Rudolf Steiners” gese-
henen Beeintrdchtigungen werden deut-
lich abweichend von {iblichen sonder-
pddagogischen Beschreibungen darge-
stellt, z.B. als ,Deformation feinerer oder
groberer Art des Kopfes, unzuldngli-
cher Ausbildung des Gehirns, Fliissig-
keitsiiberschuss im Kopfe, zu starke
Vertrocknung desselben, Riesen- oder
Zwergwiichsigkeit, zu weichliche oder
zu felsige Gesamtstruktur des Leibes*
(Pache, 1977, S. 26); andere Beschrei-
bungen betreffen z.B. ,phantasieiiber-
flutete Kinder*, ,spiterwachende See-
len®, ,nur teilweise inkarnierte Kinder*
u.d. (vgl. Holtzapfel, Weihs). Von diesen
Auffélligkeiten wird dann in spezieller

Rudolf Steiner (1861-1925),
eroffnete 1919 die erste
Waldorfschule in Stuttgart
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Weise auf unzuldngliche Entwicklungs-
moglichkeiten des Seelischen geschlos-
sen und auf eine dadurch bedingte
Seelenpflegebediirftigkeit der Kinder.

Was sagt die Anthroposophie tber
Down-Syndrom?

Auch Kinder mit Down-Syndrom wer-
den in besonderer Weise beschrieben
und dem ,,Anwachsen der Zahl mongo-
loider Kinder in den letzten hundert-
zwanzig Jahren® wird aus anthroposo-
phischer Sicht eine spezielle Bedeutung
gegeben (Weihs, S. 135). ,Hat vielleicht
der mongoloide Mensch auf geheimnis-
volle Weise die Aufgabe ibernommen,
weniger eine Krankheit als ein Heilmit-
tel unserer Zeit zu sein?“ (ebd.). Auch
die Fdhigkeiten und Forderbediirfnisse
werden in einer speziellen Weise gese-
hen ... ,Mongoloide“ Menschen sind
von Uberstromender Liebe und man-
gelnder Intellektualitét ... Zudem kommt
noch, dass ein mongoloider Mensch
kaum je sexuelle Aktivitit entfaltet”
(ebd., S. 134). Sie zeigen ,.eine urtiimli-
che Scham ... Scham dariiber, mit ei-
nem unzureichenden Korperkleid in der
Welt zu leben® (ebd). ,Merkwiirdiger
aber ist es, dass ein mongoloides Kind
wie eine Erinnerung an den Buddha
wirkt, denn es vermag kaum anders zu
sitzen als mit untergeschlagenen Bei-
nen in der Buddha-Haltung, so wie jene
sitzen, die nicht mit aller &uleren Kraft
die Welt verdndern.” (ebd., S. 135 f)).
Weil das Verhalten durch Liebe und
Empfindungsfahigkeit, nichtaber durch
Intellekt und Sexualitidt gekennzeichnet
ist, wird es als deutlich vom allgemei-
nen Zeitgeist abweichend gesehen und
veranlasst Weihs zu der Frage, ob ,das
mongoloide Kind vielleicht der Bote aus
einer fernen Zukunft (ist), in der die
Werte, die das Leben der Menschen
bestimmen, ganz andere sein werden
als unsere heutigen® (ebd., S. 136). Das
freundliche Wesen der Kinder mit Down-
Syndrom wirkt sich fiir jede Kinder-
gruppe positiv aus, weil sie ,,den ande-
ren Kindern helfen konnen, Gefiihle von
Mitleid und Liebe zu entwickeln®, aber
~ein mongoloides Kind braucht im All-
gemeinen keine spezielle Erziehung und
keine besondere Therapie® (ebd.).

Eurythmie

Aus dem anthroposophischen Verstind-
nis fiir Behinderungen und der Reinkar-
nationslehre ergibt sich ,eine Grund-
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einsicht fiir jegliche Therapie. Unzu-
ldnglichkeiten, welche in geistigen Vor-
gidngen ihren Ursprung haben, kénnen
auch nicht anders als mit Mitteln gebes-
sert werden, die einen geistigen Ur-
sprung haben“ (Pache 1977, S. 36). Solch
ein wesentliches ,geistiges Mittel® ist
die Eurythmie, die jedoch nicht vorder-
griindig als harmonische Korperiibung
missverstanden werden darf(vgl. LmDS,
Nr. 31, S. 28: ,Kombination aus Tanz,
Sprechgesang und Bewegung®).

,Die Eurythmie kann in die Gefahr
kommen, aus ihrem eigenen Wesen he-
rauszufallen, und hineinzugleiten in das
Ténzerisch-Emotionelle oder in das
Unbeseelt-Gymnastische. Sie wird es
nicht, wenn der Ubende sich immer
wieder erinnert an die Reinheit der kos-
mischen Kréfte, die in ihm zur Wirk-
samkeit kommen sollten® (Bort 1977, S.
168). Die Eurythmie ist eine Kunst, die
aus dem Seelisch-Geistigen kommt, sie
hebt den Menschen ,hinaus in die Regi-
on, wo geistig-gottliche Wesen ihre Mit-
teilungen gieBen in die besondere Art
und Weise®, und so sind die ,artikulie-
renden Gebdrden der Eurythmie® zu
sehen als ,eigentlich dasjenige, was die
Erzengel miteinander sprechen® (ebd.,
S. 141). Ohne Beriicksichtigung dieser
Zusammenhénge ist die Bedeutung der
Eurythmie in der Waldorfpddagogik
nicht verstdndlich.

Die Heileurythmie

Die Heileurythmie nun entsteht ,durch
eine Metamorphose und eine Verstir-
kung der Bewegungen, die in der
Eurythmie als Kunst getibt werden®
(ebd., S. 128). Sie ist die wesentliche
Therapieform der anthroposophischen
Heilpddagogik, weil sie dem iibersinnli-
chen Bereich zugeordnet wird und von
daher umfassendere und nicht nur spe-
zielle Heilkréfte besitzt.

Steiner schreibt: ,Gott eurythmisiert
und, indem er eurythmisiert, entsteht
als Ergebnis des Eurythmisierens die
Menschengestalt ... Und wenn der
Mensch krank wird in einer gewissen
Weise, da werden schadhaft die For-
men, die seinem gottlichen Urbilde ent-
sprechen. Sie werden hier in der physi-
schen Welt anders. Was wollen wir tun?
Wir gehen zuriick zu den gottlichen
Formen, helfen nach, lassen den Men-
schen diese gottlichen Formen wieder-
um machen. Das muss so zurtickwirken
auf ihn, dass die schadhaften Formen

wiederum ausgebessert werden* (Zitat
n. Bort 1977, S. 128).

Weil in den Konsonanten die Mog-
lichkeiten gesehen wird, plastisch auf
die Leibesorganisation einzuwirken und
in den Vokalen ein Sich-Offnen der See-
le gegeniiber der Welt, gibt es dann
entsprechende Angebote bei vorliegen-
den Beeintrdachtigungen. ,Wenn es sich
darum handelt, auf Prozesse zu wirken,
wo die Seele auf den Bahnen der At-
mung und Blutzirkulation in die Men-
schengestalt sich eingliedert, werden
wir heileurhythmisch zu Vokalen grei-
fen; wenn es sich um die Deformation
der physischen Gestalt handelt, oder
um Prozesse, die sich im dichteren Stoff-
bereich abspielen, werden wir Konso-
nanten anwenden® (Bort, 1977,S.155).

Sprachtherapie

Wie die Heileurythmie nur aus der An-
throposophie zu verstehen ist, gilt das
auch fiir die besonderen Formen der
Sprachtherapie. ,Aus dem Weltall, aus
dem die Sterne auf uns niederscheinen,
da ziehen herein in die Gliedmaf3en-
menschen die Laute, die Konsonanten
und Vokale ... von jener Sphére, die die
Erde umgibt und die mit unserem mitt-
leren Menschen, dem Atmungsmen-
schen zusammentrifft ... ziehen die Sil-
ben herein, ... im Haupte ist die Organi-
sation zu sehen, mit der wir sprechen.
Denn dort werden Silben zu Worte und
Worte zu Sédtzen“ (Konig,1979, S. 38).
Dieses Verstdndnis von Sprache ermog-
licht, sowohl ,,gezielte Kérperbewegun-
gen“ umzusetzen in ,direkte Lautbil-
dungshilfen” fiir jeden einzelnen Laut
als auch Lautibungen einzusetzen, um
bestimmte psychische oder physische
Probleme zu vermindern. So wird z.B.
davon ausgegangen, dass ,bei Schwie-
rigkeiten im Safteumlauf, z.B. Kreislauf-
unregelméBigkeiten, L-Ubungen gera-
dezu Wunder*“ wirken (Dreher, 1983, S.
65). ,Die Bewegungsiibung fiir L dient
zur allgemeinen Lockerung und wird in
Zusammenhang mit der L-Artikulation
bei Kindern gemacht, die im Gesamt-
habitus verspannt sind und im Rede-
strom Verkrampfungstendenz zeigen®
(ebd., S. 26). Weil ,, der Luftstrom beim
L-Artikulieren also in eine charakteris-
tische Drehbewegung gebracht® wird,
werden als Ubungen Drehbewegungen
mit den Fingern oder Armen durchge-
fithrt, aber auch ein Riickwértsschreiten
mit leicht tibertrieben angehobenen



Knien (vgl. ebd.). Dazu werden Spriiche
aufgesagt, die nicht von der Wortbe-
deutung zuverstehen sind, sondern von
der Wirkung, die den Einzellauten zu-
geschriebenwerden, z.B. ,Limmer leis-
ten leises Lauten“ oder ,Leise lispeln
lumpige Lurche lustig (Steiner). Im
sprachlichen Bereich spielt auch das
besondere Verstindnis vom menschli-
chen Organismus als Mikro- und Ma-
krokosmos eine Rolle, nachdem in je-
dem Teil sich auch immer das Ganze
abbildet.

Aufgrund dieser Uberlegungen
kommt es dann auch in der Chiro-
phonetik zu der Feststellung, dass ,der
Punkt am Gaumen®, wo bei der Artiku-
lation des L-Lautes die Zunge anliegt,
sich ,metamorphiert zwischen den
Schulterblattern® wiederfindet (LmDS,
Nr. 31, S. 34). Eine solche Zuordnung
erkldrt sich nur aus dem speziellen an-
throposophischen Verstdndnis, nach
dem ,die Bewegungen der Hinde und
FiiBe, ja des ganzen Kérpers, metamor-
phosiert in der Gestaltung der Sprache
wieder auftreten® (Dreher, S. 10).

Verstandnis von Behinderung

Aus anthroposophischer Sicht wird in
einer besonderen Weise auch bei
schwerwiegenden Behinderungen ein
Lebenssinn gefunden. ,,Neue Ausblicke
erdffnen sich, Lebensfragen und Lebens-
moglichkeiten tun sich auf, die ohne ein
solches Kind und sein Schicksal nicht
sichtbar geworden wiren® (Holtzapfel
1978, S. 14).

Die anthroposophische Vorstellung
tiber Wiedergeburt und Karma fiithrt zu
einer besonderen Auffassung iiber Be-
hinderung und derzeitiges Erdenleben.
Die Seelenpflegebediirftigkeit ,deutet
auf ein vergangenes Leben, in dem die
Keime fiir die diesmalige Inkarnation
gelegt wurden; es ldsst ein kiinftiges
Erdenleben ahnen, in dem das eigentli-
che Resultat eines scheinbar ergebnis-
los verbrachten Lebens sichtbar wird®
(ebd.,S.15). Einim Zustande der Seelen-
pflegebediirftigkeit verbrachtes Leben
kann danach die Grundlage fiir ein ganz
anderes zukiinftiges Erdenleben sein:

~Rudolf Steiner hat den erstaunli-
chen Ausspruch getan, dass nach sei-
ner Forschung fast jedes Genie in ei-
nem fritheren Erdenleben durch ein
,Trotteldasein’ gegangen sei. Gerade in
der unaufhoérlichen Auseinanderset-
zung mit der Behinderung wird das

eriibt, was dann in einem néchsten,
unbehinderten Erdenleben als unge-
wohnliche Fihigkeit zur Erscheinung
kommen kann ... Damit gewinnen die
Tatigkeit des Heilpddagogen und die
Schicksale der ihm anvertrauten Kinder
eine unabsehbare Bedeutung fiir die
Zukunft® (Holtzapfel 1978, S. 15).

Da zuséatzlich davon ausgegangen
wird, dass die einzelnen Kinder ihrem
Lehrer nicht zufillig anvertraut sind,
sondern dass diese Beziehung bestimmt
wurde (Karma), damit Kinder und Leh-
rer gegenseitig das individuell Notige
voneinander in dieser Verkorperung
erlernen, wird verstdndlich, wie eng
Kinder- und Lehrerschicksal miteinan-
der verwoben sind, und welche {iber
dieses Leben hinausweisende Bedeu-
tung ihre pddagogische Beziehung hat.

Schlusswort

Alle in der Praxis als positiv erlebten
Einzelaspekte der anthroposophischen
Heilpddagogik, tiber die zumeist nur
oberflachlich beschreibend berichtet
wird, haben ihre eigentlichen Grundla-
gen in der Anthroposophie.

Eine differenzierte Auseinanderset-
zung mit dieser Pddagogik aus ,iiber-
sinnlicher Welterkenntnis und Men-
schenbestimmung® und mit den nur
daraus zu verstehenden besonderen
Beschreibungen von Behinderungen,
den speziellen Diagnose-, Unterrichts-
und Therapieverfahren ist deshalb ge-
rade in der Sonderpddagogik notwen-
dig.
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Die Familiensituation, Entwicklungsverlaufe
und Kompetenzen von Kindern mit Down-

Syndrom heute

Etta Wilken

In den letzten Jahrzehnten haben gesellschaftlich
bedingte Veranderungen und zunehmende Pluralisie-
rungsprozesse der Lebensformen zu erheblichen Aus-
wirkungen auf die Lebensbedingungen von Familien
gefuhrt.

Insgesamt ist die Kinderzahl in diesem Zeitraum
aufgrund sozialer, 6konomischer und familienplaneri-
scher Faktoren kontinuierlich gesunken. Heute gibt es
viele Zweikindfamilien, und Einkindfamilien sind

so haufig, dass mittlerweile etwa jedes dritte Kind ohne
Geschwister aufwachst. Zudem wird die Ersteltern-
schaft heutzutage immer weiter verschoben und zeitlich
spater geplant.

In Seminaren fur Eltern, die ein Kind mit Down-
Syndrom im Kleinkind- oder Kindergartenalter haben,
zeigte sich, dass ihre Familiensituation nicht deutlich
von dieser typischen Entwicklung abweicht.
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Familiensituation

Wie alt sind die Eltern von Kindern
mit Down-Syndrom?
Insgesamt entspricht das Alter der El-
tern bei der Geburt eines Kindes mit
Down-Syndrom der normalen Alters-
struktur von Eltern heute und zeigt kei-
ne deutlichen Abweichungen.

So waren bei der Geburt des Kindes
mit Down-Syndrom

von den Miittern
20% jlunger als 25 Jahre

25% zwischen 26 und 30 Jahre
45% zwischen 31 und 35 Jahre
10% tiber 35 Jahre

von den Vitern
8% jinger als 25 Jahre

24% zwischen 26 und 30 Jahre
42% zwischen 31 und 35 Jahre
26% tiber 35 Jahre

In einer Schweizer Untersuchung stellt
Jeltsch-Schudel entsprechend fest, ,,dass
die Anzahl der Kinder mit Down-Syn-
drom bei Miittern im Alter von 35 Jah-
ren und mehr abnimmt, und dass die
Zahl der Down-Syndrom-Kinder von
Miittern unter 35 Jahren ... steigt®
(1999, S. 55).

Es ist anzunehmen, dass die gene-
relle Tendenz zu einer spéteren Erst-
elternschaft ein Grund fiir diese Ent-
wicklung ist, da mit zunehmendem Le-
bensalter der Eltern die Wahrschein-
lichkeit fiir die Geburt eines Kindes mit
Down-Syndrom ansteigt.

Aufgrund einer Datenauswertung
pria- und postnatal erfasster Félle von
Trisomie 21 in der Deutsch-Schweiz
wird festgestellt, dass insgesamt ,die



Héufigkeit der mit Trisomie 21 gebore-
nen Kinder seit 1985 konstant (ist), ob-
wohlin der Periode 1992 bis 1996 rund
ein Drittel aller Fille infolge Schwan-
gerschaftsabbruch nach préanataler
Diagnosse nicht zur Welt kamen ... Die
Ursacheisteine Rechtsverschiebung der
Altersverteilung der Miitter bei der Ge-
burt. Dadurch stieg das mittlere Alter
einer Mutter zwischen 1980 und 1986
von 26 Jahren auf 30 Jahre (Binkert,
Mutter, Schinzel, 1999, S. 19).

Kinder mit Down-Syndrom wachsen
selten als Einzelkind auf

Ein Unterschied ergibt sich zwischen
Familien ohne oder mit einem Kind mit
Down-Syndrom in der Anzahl der Kin-
der. Wahrend es in der Gesamtbevolke-
rung heute relativ viele Einzelkinder
gibt, wachsen Kinder mit Down-Syn-
drom selten ohne Geschwister auf.

In den Elternseminaren waren 40 %
der Kinder mit Down-Syndrom als erste
Kinder geboren. Diese Kinder hatten
aufgrund der Seminarstruktur mit iber-
wiegend Kleinkindern, die das Down-
Syndrom hatten, oft noch keine Ge-
schwister, aber sehr hiufig wurde von
den Eltern der Wunsch nach einem wei-
teren Kind angesprochen.

In 42 % der Félle waren die Kinder
mit Down-Syndrom als zweite Kinder
geboren. Auch diese Eltern wiinschen
sich dann oft noch ein drittes Kind.

Bei 18 % waren die Kinder mit Down-
Syndrom das dritte bis siebte Kind.

In der Untersuchung von Jeltsch-Schudel
zeigte sich beim Vergleich mit durch-
schnittlichen Schweizer Familien eine
dhnliche Tendenz. ,Es gibt weniger
Einzelkinder mit Down-Syndrom, etwas
weniger Zweikindfamilien, dafiir deut-
lich hdufiger Familien mit drei und mehr
Kindern® (1999, S. 57).

Vorgeburtliche Diagnostik

In meinen Seminaren wurde in den letz-
ten Jahren zunehmend von Eltern be-
richtet, dass sie aufgrund von vorge-
burtlicher Diagnostik erfahren hatten,
ein Kind mit Down-Syndrom zu bekom-
men.

Dreimal ergab ein Tripple-Test ei-
nen auffilligen Wert, den dann zwei
dieser Eltern durch eine erginzende
Amniozentese abkldren lieen.

Zweimal wurde aufgrund eines Herz-
fehlers, der besonders hédufig bei Kin-

dern mit Down-Syndrom vorkommt,
eine Trisomie vermutet und dann durch
Amniozentese bestatigt.

Einmal wurde bei der Ultraschallun-
tersuchung in der 12. SSW ein Na-
ckenddem festgestellt, in der 20. SSW
wurde dann das Down-Syndrom besté-
tigt (keine ndheren Angaben dazu).

Einmal wurde in der 18. SSW eine
typische Magen-Darm-Anomalie festge-
stellt und darauthin nach Amniozentese
in der 22. SSW das Down-Syndrom.

Aus diesen Angaben lassen sich je-
doch keine generellen Tendenzen iiber
die Akzeptanz einer Schwangerschaft
mit einem Kind, das das Down-Syn-
drom hat, ableiten, weil keine Ver-
gleichsdaten vorliegen. Zudem sind die
Eltern, die an diesen Seminaren teil-
nehmen, besonders motiviert. Ihre Ein-
stellungen sind deshalb auch nicht zu
verallgemeinern.

In einer grofen Untersuchung in der
Deutsch-Schweiz (Binkert, Mutter,
Schinzel, 1999, S. 19) wurden von ins-
gesamt 1118 Féllen von Down-Syndrom
396 pranatalund 722 postnatal erkannt.
Dabei stieg der Anteil der prédnatalen
Erfassung mit ansteigendem Alter der
Mutter. Allerdings wurden in den letz-
ten Jahren durch die neueren Ultra-
schall- und Serum-Screening-Methoden
mittlerweile bei den 25- bis 29-Jahrigen
ein Viertel und bei den 30- bis 34-
Jahrigen ein Drittel der Falle prédnatal
nachgewiesen.

Nach einer pridnatalen Diagnose und
Beratung wurde die Schwangerschaft
von 5,5 % ausgetragen (ebd.).

Zusammenfassung

Fir die Familiensituation von Kindern
mit Down-Syndrom ergibt sich aus den
neueren Daten, dass es nur wenige Un-
terschiede zu anderen durchschnittli-
chen Familien gibt. Sowohl die Alters-
struktur der Eltern als auch die Einbin-
dung in die Geschwisterreihe zeigen
diese Gemeinsamkeiten. Da Kinder mit
Down-Syndrom nicht mehr {iberwie-
gend die Jiingsten sind mit deutlichem
Abstand zu den anderen Geschwistern,
sind sie auch in die normalen Spiel-
aktivititen und Freundschaften ihrer
Geschwister stidrker einbezogen. Sie
erhalten dadurch vielfaltigere Anregun-
gen und auch ihre Integration wird ge-
fordert.

Gesundheitliche
Bedingungen

Fiir das Aufwachsen von Kindern mit
Down-Syndrom heute ergibt sich die
Frage, ob die Normalisierung der Fami-
lien- und Lebensbedingungen, aber auch
die verbesserte medizinische Begleitung
und Behandlung zu Verdnderungen im
Lern- und Leistungsbereich der Schul-
kinder mit Down-Syndrom gefiihrt ha-
ben.

Es wurden deshalb im Rahmen ei-
nes grofleren Projektes bisher bei 58
Schulkindern die Entwicklung, die indi-
viduellen gesundheitlichen Beeintrich-
tigungen, die durchgefiihrten Therapi-
en sowie die aktuellen Fahigkeiten dif-
ferenziert erfasst und beschrieben.

Von den von uns erfassten Schulkin-
dern hatten 29,3 % einen Herzfehler,
der bei zwei Kindern inoperabel war,
und bei zwei Kindern handelte es sich
um einen leichten Herzfehler, der nicht
operiert werden musste.

Eine Mittelohrentziindung wurde bei
20,7 % der Kinder festgestellt. 19 %
erkrankten an einer Lungenentziindung
in den ersten Lebensjahren. Unter-
schiedliche Erkrankungen des Magen-
Darm-Traktes wiesen insgesamt 15,5 %
auf (Darmverschluss, Morbus Hirsch-
sprung, glatte Darminnenfldche). Eine
hohe Infektanfélligkeit wurde von den
Eltern fiir 34,5 % der Kinder angege-
ben.

Eine grof3e Anzahlverschiedener zu-
sitzlicher Beeintrdchtigungen wurde
nur fiir jeweils ein Kind festgestellt. Das
betraf u.a. Speiserohrenverengung,
Speiserohrenmissbildung, Hirnhautent-
ziindung, Kriampfe, Pfeiffersches Drii-
senfieber, Leukdmie, grauer Star, Mor-
bus Perthes, Gaumenspalte, fehlende
Ausbildung einer Nasennebenhdhle,
Pseudo-Krupphusten.

Aufgrund der verschiedenen gesund-
heitlichen Beeintrdchtigungen war fiir
65,5 % der Kinder eine Operation erfor-
derlich.

Von den Kindern trugen 43,1 % eine
Brille. Hérbehinderungen wurden fiir
12,1 % angegeben. Dabei wiesen insge-
samt die Hilfte dieser Kinder eine deut-
liche und ein Kind eine hochgradige
Schwerhorigkeit auf.
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Therapeutische MaRnhahmen

Alle Kinder mit Down-Syndrom, die wir
in unserer Untersuchung erfassten, er
hielten oder erhalten zumindest eine
Therapie. Am héufigsten wurden Phy-
siotherapie mit 79,3 % und Logopédie
bzw. Sprachtherapie mit 77,6 % durch-
gefithrt. Eine Gaumenplatte hatten
10,3 %, aber nur bei 6,9 % erfolgte auch
eine Behandlungnach Castillo-Morales.
Frithférderung erhielten 60,3 % der Kin-
der. Ergotherapie bekamen 24,1 %.

Einige Therapien erhielten nur we-
nige Kinder. Zur Reittherapie gingen
10,3 %, an einer psychomotorischen
Ubungsbehandlung nahmen drei Kin-
der teil.

Nur jeweils eines der dlteren Kinder
hatte noch in den achtziger Jahren
Frischzelltherapie oder Behandlung mit
Trockenzellen und Muskelprédparaten
bzw. Cytoplasmatische Therapie mit
Trockenzellsubstanzen erhalten.

Die meisten Kinder erhielten die an-
gegebenen Therapien auf Initiative der
Eltern, nur 10,3 % im Rahmen von Kin-
dergarten- oder Schulbesuch.

Viele Kinder erhalten auch mehrere
Therapien. Am haufigsten wurde ange-
geben, dass die Kinder Krankengymnas-
tik, Frihforderung und Logopédie/
Sprachtherapie erhalten bzw. erhiel-
ten. Das traf fiir 25,9 % zu. Insgesamt
hatten 94,8 % der Kinder mehr als eine
therapeutische MaBnahme, davon viele
drei oder vier verschiedene Therapien
und ein Kind sogar sieben!

Entwicklung

Da die Entwicklung der Kinder von den
Eltern beschrieben wurde und das Er-
innern nicht immer sehr genau sein
diirfte, enthalten diese Angaben zwar
wichtige Informationen, miissen jedoch
bezogen auf bestimmte Zeitangaben
zurlickhaltend interpretiert werden.

Die meisten Kinder lernten mit etwa
2,6 Jahren laufen. Die Streuung war
jedoch sehr grof3. So war das jlingste
Kind erst 15 Monate alt, aber auch eini-
ge andere waren noch nicht zweijahrig.
Etliche Kinder lernten mit drei oder vier
Jahren zu laufen, ein Kind mit fiinf
Jahren und ein Kind erst mit neun Jah-
ren.

Sehr unterschiedlich waren auch die
Angaben, wann das Kind sauber und
trocken war. Einige Kinder waren be-
reits mit 1,5 Jahren wihrend des Tages

34 Leben mit Down-Syndrom Nr. 32, Sept. 1999

sauber und mit etwa zwei bis drei Jah-
ren tagsiiber sauber und trocken, nachts
dann meistens ein Jahr spater. Haufig
wurden die Kinder mit vier bis fiinf
Jahren tagsiiber sauber und trocken.
Den meisten Kindern gelang die Blasen-
und Darmkontrolle am Tag sehr viel
frither als nachts, in manchen Fillen
bestand ein Unterschied von mehr als
zwei Jahren. Bei zwei Kindern wurde
angegeben, dass sie erst mit 8,6 Jahren
bzw. mit zehn Jahren sauber wurden.
Auch die Sprachentwicklung der Kin-
der zeigte die erwarteten gro3en indivi-
duellen Unterschiede. Einige Kinder
haben erste Worte schon mit 1,3 bis
zwei Jahren gesprochen. Die meisten
Kinder begannen mit zwei bis drei Jah-
ren mit dem Sprechen, aber einige erst
mit vier, fiinf oder sechs Jahren. Drei
Schiiler im Alter von neun, 13 und 20
Jahren konnten nicht sprechen.

Aktuelle Lern- und Leistungsstande
der Schulerinnen und Schuler mit
Down-Syndrom
Die verschiedenen Schulen, die die Kin-
der besuchten, spiegeln die Vielfalt der
maoglichen Alternativen in Niedersach-
sen wider.

Die meisten Kinder, namlich 78 %,
wurden in der Sonderschule fiir geistig
Behinderte oderin Tagesbildungsstétten

Kinder mit Down-Syndrom sind selten
Einzelkind. Familie Wild hat vier Kinder,
Daniel (DS) war das dritte Kind.

beschult. In kooperativ arbeitenden
Klassen, d.h. Sonderklassen, die den
Unterricht gemeinsam mit Grundschu-
len durchfiihren, waren 4 % der Schii-
ler. 6 % wurden in anthroposophischen
Sonderschulen unterrichtet. Insgesamt
12 % der Kinder waren in integrativen
MafBinahmen in der Grundschule, der
Orientierungsstufe oder der Gesamt-
schule.

Von besonderem Interesse war bei
unserer Erhebung, die sprachlichen
Kompetenzen der Kinder sowie ihre
Fédhigkeiten im Lesen, Schreiben und in
Mathematik zu erfassen.

Bei den Kindern im Alter bis zwdlf
Jahren benutzten etwas mehr als die
Halfte Mehrwortsétze, die anderen Kin-
der sprachen in Ein- und Zweiwort-
sdtzen. Nur ein Kind konnte nicht spre-
chen. Bei den Kindern tiber zwolf Jah-
ren sprachen zwei Drittel in Mehrwort-
sitzen. Zwei Kinder in dieser Alters-
gruppe sprachen nicht.

Viele Kinder, vor allem solche, die
nur Ein- und Zweiwortsédtze sprachen,
benutzten auch Gestik und Mimik, um
sich besser mitteilen zu konnen.

Recht hiufig war die Verstdndlich-
keit der Sprache beeintriachtigt. Insge-
samt wurde von 43,1 % der Kinder
gesagt, dass sie fiir Fremde nur schwer
zu verstehen seien.



Auch Sprach-, Sprech- und Stimm-
storungen wurden oft beschrieben. So
lag bei 29,3 % der Kinder eine Rede-
flussstorung vor. Dabei wurde Poltern
nur selten genannt, die meisten Anga-
ben bezogen sich auf Stottern, und zwar
Laut-, Silben- und Wortwiederholungen,
Blockierungen von Anfangslauten und
Héngenbleiben bei einzelnen Lauten.

Stimmstérungen wurden bei 22,4 %
der Kinder festgestellt. Die Stimme war
oft rau, heiser, kehlig oder gepresst.

Besonders héufig traten Aussprache-
storungen auf. Fiir 55,2 % der Kinder
wurden unterschiedlich ausgeprégte
Artikulationsprobleme beschrieben.
Dabeikam es zu Wortreduktionen, Aus-
lassung von Silben oder Lauten, vielfil-
tigen, zumeist unsystematischen Sub-
stitutionen, partieller oder multipler
Dyslalie.

Fahigkeiten im Lesen, Schreiben
und Rechnen

Die schulischen Leistungen im Lesen,
Schreiben und Rechnen werden getrennt
beschrieben fiir die Gruppe der Kinder
im Alter von sechs bis zwolf Jahren und
fiir die Gruppe im Alter von iiber zwolf
Jahren.

Von den Kindern unter zwolf Jahren
konnten 24,2 % einzelne Buchstaben
oder wenige Ganzworter lesen, zwei
Kinder iibten die Synthese und drei Kin-
der konnten lesen.

Auch bei den Schiilern iiber zwolf
Jahre konnten einige nur einzelne Buch-
staben oder wenige bekannte Worter
wiedererkennen. Andere waren fahig,
Texte mit bekannten Wortern zu lesen.
Fremde Texte sinnentnehmend lesen
konnten sechs Kinder. Unter Beriick-
sichtigung dieser groflen Streuung der
Lesefahigkeit hatten in der Gruppe der
groBeren Schulkinder insgesamt 46,6 %
einen Zugang zur Schrift gefunden.

Einige von den jliingeren Schulkin-
dern konnten beim Schreiben nur ein-
zelne Buchstaben oder Worter abma-
len. DreiKinder waren aber in der Lage,
einfache Texte selbst zu schreiben. Von
einem dieser Kinder, einem Méadchen,
das die Sonderschule fiir geistig Behin-
derte besuchte, wurde berichtet, sie wire
sehr leistungsfahig und in ihrer Klasse
oft deutlich unterfordert.

Von den Schiilern iiber zwolf Jahre
konnten fiinfKinder eigenstandig schrei-
ben, die anderen schrieben Buchsta-
ben, Worter oder einfache Sétze ab.

Insgesamt befanden sich 29,3 % auf
diesen unterschiedlichen Stufen des Um-
gangs mit dem Schreiben.

Die Leistungen in Mathematik zeig-
ten zwar auch grofB3e individuelle Unter-
schiede, aber sowohl bei den jlingeren
Kindern als auch bei den dlteren Schii-
lern bezogen sich die Inhalte iberwie-
gend aufeinen anschauungsgebundenen
Umgang mit Zahlen und Mengen.

Bei den jiingeren Kindern iibten na-
hezu die Hélfte das Zdhlen im Zahlen-
raum bis zehn und drei Kinder auch im
Zahlenraum bis 20. Im Alter unter zwolf
Jahren konnte fast die Halfte der Schii-
ler nicht oder nicht sicher zdhlen. Eine
simultane Mengenerfassung bis sechs
war insgesamt sechs Kindern maoglich,
von denen fiinf Kinder mit Hilfsmitteln
im Zahlenraum bis zehn Additionen und
Subtraktionen beherrschten.

Auch beiden gréeren Schiilern war
ein wesentliches Ziel, das Zahl- und
Mengenverstidndnis anschauungsge-
bunden zu erweitern. In dieser Alters-
gruppe waren elf Kinder in der Lage,
mit Hilfsmitteln im Zahlenraum bis 20
und ein Kind im Zahlenraum bis 100
Additionen und Subtraktionen auszu-
fithren.

Fazit

Lesen, Schreiben und Rechnen wurde
in allen Schulformen angeboten, jedoch
gab es grofle Unterschiede in den ver-
wendeten Methoden und in der Haufig-
keit. In integrativen und kooperativen
Unterrichtsformen haben die Kultur-
techniken ein deutlich stiarkeres Ge-
wicht.

Esist deshalb verstidndlich, dass die
Kinder, die Lesen und Schreiben konn-
ten und Additionen und Subtraktionen
iibten, in diesen Schulformen unterrich-
tet wurden. Nur ein Mddchen mit he-
rausragenden Leistungen im Grund-
schulalter besuchte eine Tagesbildungs-
stétte.

Lernen ist nicht nur abhédngig von
den Kompetenzen des Kindes, sondern
auch von den angemessenen Lernan-
geboten in der Schule. Das spiegeln
diese Ergebnisse zum Teil wider, aller-
dings ist das bisher vorliegende Daten-
material noch zu gering, um weiter ge-
hende Aussagen zu machen.

Interessant war auch zu priifen, in-
wieweit die Kinder, die besonders viele
Therapien erhalten haben, sich giinsti-
ger entwickelten oder durch besondere

Kompetenzen auffallen. Ein Vergleich
lieB3 keine Zusammenhénge erkennen.

Auch deutliche gesundheitliche Be-
eintrachtigungen fiihrten nicht unmit-
telbar zu erkennbaren Auswirkungen
auf das spétere schulische Lernen. Es
gab gesunde, fitte Kinder mit Down-
Syndrom, die relativ geringe schulische
Leistungen zeigten, und andere Kinder,
die einen Herzfehler hatten, und weite-
re gesundheitliche Probleme und doch
zuden besonders leistungsfdhigen Schii-
lern gehorten.

Das Projekt wird fortgesetzt, um die
Datenbasis zu vergrofern und zuneh-
mend differenziertere Aussagen treffen
zu kénnen.
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Die Daten zur Familiensituation wurden
erhoben in Familienseminaren, die ich in der
Lebenshilfe in Marburg durchgefuhrt habe
(»In den ersten Jahren“ und ,,Nach den ersten
Jahren®). An diesen Seminaren haben bisher
Uber 1000 Eltern teilgenommen. Ausgewertet
wurden 537 Daten aus den letzten Jahren.

Die Daten zu aktuellen Lern- und Leistungs-
standen von Schulkindern mit Down-
Syndrom wurden von Studierenden der
Sonderpéadagogik aus Hannover erhoben im
Rahmen von Examensarbeiten.

Alle Angaben zu den Erkrankungen der
Kinder beziehen sich auf Mitteilungen der
Eltern.
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Bestandsaufnahme

Marlene Fuchs

Den nachfolgenden Brief an Prof. Etta Wilken schrieb
Marlene Fuchs, Mutter eines Sohnes mit Down-
Syndrom, der heute 26 Jahre alt ist, um den Eltern von
Kindern mit Down-Syndrom im Grundschulalter, die an
der diesjahrigen Down-Syndrom-Tagung auf dem
Sonnenberg teilnahmen, die Entwicklung ihres Sohnes
zu beschreiben und Anregungen fur Diskussionen zu

geben.

I ch bin Mutter eines 26-jihrigen jun-
gen Mannes mit Down-Syndrom (freie
Trisomie 21), der sehr gut gefordert
wurde. Ich méchte Thnen von meinen
Erfahrungen und iiber die Entwicklung
meines Sohnes Markus berichten.

Zuerst mochte ich schildern, wo wir
heute stehen. Mein Sohn liest flieBend,
mit sinnvoller Betonung jeden fremden
Textin normalem Tempo ohne Stocken,
und er erfasst den Sinn des Gelesenen!
Er schreibt fast normal schnell fehler-
frei auf Diktat. Obwohl er addieren und
subtrahieren kann und das kleine Ein-
maleins beherrscht, ist er wenig in der
Lage, diese Fahigkeiten anzuwenden,
da er fast keine Textaufgaben eigen-
stindig l6sen kann und damit auch kei-
ne diesbeziiglichen Aufgaben, die das
tdgliche Leben stellt.

Geschichte ist Markus’ Hobby. Er
kauft sich selbststdndig die Biicher, die
ihninteressieren, und arbeitet sie durch.
Der Gebrauch und das Verstindnis der
Fachsprache bereiten ihm wenig
Schwierigkeiten. In Geografie besitzt er
vor allem topografisches Wissen. In Bio-
logie, Chemie und Physik hat er Grund-
kenntnisse. Ihn interessiert die derzei-
tige politische Entwicklung (Fernsehen).

Markus fahrt Rad (bis 50-km-Tou-
ren), fahrt Abfahrtsski im Hochgebirge
- etwas vorsichtiger und langsamer als
iiblich — und er kann schwimmen. Diese
Téatigkeiten fiihrt er aber niemals allei-
ne durch. Trotz aller Fihigkeiten ist er
nicht in der Lage, eigenstindig eine
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komplexe Arbeit zu organisieren. Mar-
kus besitzt ein partiell hervorragendes
Gedidchtnis, kann aber schwerer als
y,hormale“ Menschen Erfahrungen um-
bauen oder neue Elemente einfiigen
oder, so glaube ich, unniitz gewordene
Gedachtnisinhalte 16schen.

Markus’ Bildungsgang

Seine Entwicklung verlief recht positiv:
Mit eineinviertel Jahren begann ich zu-
sammen mit meiner Mutter ein Trai-
ningsprogramm unter der Anweisung
des Kinderzentrums in Miinchen (Prof.
Hellbriigge). Dieses Training wurde kon-
sequent und ohne jede Unterbrechung
durchgefiihrt. Mit dreieinhalb Jahren
besuchte Markus einen normalen Kin-
dergarten. Mit sieben Jahren erfolgte
die Einschulung in die erste Klasse ei-
ner Schule fiir Lernbehinderte. Hier
hatte er gute Lehrer, die konsequent,
griindlich und in kleinsten Schritten mit
ihm arbeiteten. Die Klassen wurden bis
zur siebten Klasse ohne grof3ere Schwie-
rigkeiten durchlaufen. In der siebten
Klasse erkrankte Markus an einer In-
fektionskrankheit schwer und musste
drei Monate dem Unterricht fernblei-
ben. Er wurde trotzdem in die achte
Klasse versetzt, durfte dann aber auf
unseren Antrag hin die siebte Klasse
wiederholen, da er gesundheitlich noch
geschwicht war und auch Wissens-
liicken hatte. Drei Jahre spédter wurde
er aus der neunten Klasse mit einem
passablen Zeugnis entlassen.

AnschlieBend besuchte mein Sohn ein
Berufsbildungswerk mit dem Ziel, eine
Lehre beginnen zu kénnen. Nach einem
Jahr brachen wir in Ubereinstimmung
mit seinen Fachleitern den Besuch ab,
da keine Aussicht bestand, dass Markus
die Gesellenpriifung bestehen wiirde,
und er, obwohl in einem Heim unterge-
bracht, von den Anforderungen des tig-
lichen Lebens an seine Selbststéndigkeit
vollig tiberfordert war. Seit acht Jahre
arbeitet mein Sohn in einer Werkstatt
fiir Behinderte. Die Arbeit gibt ihm Zu-
friedenheit und macht ihm Spalf3.

Bildung bedeutet mehr Lebens-
qualitat, aber ...

Wie beurteile ich jetzt riickblickend
Markus’ schulischen Werdegang? Dass
Markus lesen und schreiben kann, ist
ein Gewinn an Lebensqualitdt, den man
nichthoch genug einschitzen kann. Das
Lesen erweitert u.a. neben dem Wissen
seinen Wortschatz und damit die Mog-
lichkeiten, sich auszudriicken, seine
Befindlichkeiten darzulegen und seine
Uberzeugungen zu vertreten. Man merkt
dann sehr schnell, dass ,Sprachlosig-
keit“ von Behinderten keine ,Seelen-
blindheit“, keine Empfindungslosigkeit
ist, sondern aufmangelndem Ausdrucks-
vermogen beruht. Oder wie denken Sie
dariiber: Markus findet in einem Au-
genblick, in dem er sehr gliicklich ist,
die Formulierung: ,Ich bin so froh, dass
ich mich freuen kann.“ Oder ein ande-
res Mal: ,Ich habe Angst vor meinen
Fehlern.”

Geografie, Geschichte und die Na-
turwissenschaften bringen Markus die
Welt nahe und jede neue Erkenntnis
macht ihn gliicklich. Eine gute schuli-
sche Bildung halte ich also fiir erstre-
benswert. Sie dient vor allem der Le-
bensqualitdt des Behinderten.

... die Integration ist misslungen

Anders sehe ich die angestrebte Inte-
gration durch eine gemeinsame Schul-
zeit mit Nichtbehinderten. Markus war
im Kindergarten und in seiner Sonder-
schulzeit nie richtig integriert. Wer mit
ihm spielte, musste auf ihn Riicksicht
nehmen - in jeder Hinsicht. Alle Forde-
rungen von unserer Seite fithrten nicht
zueiner dauerhaften, freundschaftlichen
Bindung an einen Klassenkameraden.
Das Ende der Schulzeit war zugleich
das Ende der bestehenden Freundschaf-
ten.



Auf die Schule folgte eine sehr schwieri-
ge Zeit, in der der 16-Jdhrige lernen
musste, sich als Behinderter seine
Freunde unter Behinderten zu suchen.
Es war sehr bitter fiir ihn — der bisher
nur unter Nichtbehinderten gelebt hat-
te — zu akzeptieren, dass er schwer
behindertist und dass die gleichaltrigen
Gesunden ihn im besten Fall iiberse-
hen.

Die Integration durch ,Koedukati-
on“ ist also misslungen und die Erfah-
rung, ,anders® zu sein, verlief fiir Mar-
kus bewusst, abrupt und daher sehr
schmerzlich. Viel schmerzlicher, als
wenn er nie etwas anderes als ,behin-
dert zu sein“ gekannt hétte.

Dass Eltern versuchen, ihren Kindern
so viel Normalitit zu geben wie mog-
lich, kann ich verstehen, denn ich habe
das Gleiche versucht. Ich habe aber
eingesehen, dass mitzunehmendem Al-
ter unserer Sohne und Tochter ihre Ak-
zeptanz in der Gesellschft geringer wird
und dass es keinen Zweck hat zu versu-
chen eine Integration zu erzwingen.
~Wer von der Hoffnung lebt, kann leicht
verhungern®, sagt ein Sprichwort. Ich
habe auch erkannt, dass ein ungeschiitz-
tes, selbst bestimmtes Leben fiir unse-
ren Sohn nicht moglich ist und ihn un-
gliicklich machen wiirde, da er den An-
forderungen, die die Lebensbewil-
tigung an ihn stellt, nicht gewachsen
waére.

Schule muss sich andern

Aus meinen Erfahrungen heraus halte
ich eine Schule fiir wiinschenswert, in
der die Behinderten unter sich sind, die
aber je nach Vermogen der Schiiler,
starker differenziert. Man sollte ein stér-
keres Gewicht auf Lesen und Schreiben
und allgemein bildende Féacher legen.
Diese Lernziele werden zurzeit in den
Schulen fiir geistig Behinderte kaum
verfolgt. Fiir eine gewisse Anzahl von
Schiilern miisste der Lehrplan in diesen
Schulen dem Lehrplan der Schulen fiir
Lernbehinderte angendhert werden.

Gleiches Recht flr Ungeborene

Lebensfahiges Kind durch Abtreibung schwer geschadigt: Justitia darf

nicht langer die Augen verschlie3en!

Schwerste Schiddigungen, hervorge-
rufen durch eine Abtreibungin der 25.
Schwangerschaftswoche, werden den
kleinen Tim lebenslang begleiten. Bei
dem Ungeborenen war das Down-Syn-
drom festgestellt worden. In einem
solchen Fall wird derzeit der § 218 so
ausgelegt, dass nach der ,medizini-
schen Indikation“ abgetrieben wer-
den kann. Tims Schicksal hat vor zwei
Jahren die Offentlichkeit alarmiert, ob-
wohl es sich keineswegs um einen
Einzelfall handelt, hat der Gesetzge-
ber bisher nicht eingegriffen.

Das Down-Syndrom ist eine der
Behinderungsformen, die vor der Ge-
burt festgestellt werden kénnen. In
der Praxisist es fastregelméig Anlass
zur Abtreibung. ,Wir Eltern wissen,
dass unsere Kinder mit Down-Syn-
drom genauso viel Freude am Leben
haben wie andere auch. Deshalb ha-
ben wir es begriifit, dass die Behinde-
rung nicht als Grund fiir eine Abtrei-
bung gilt. Vom Wegfall der so genann-
ten embryopathischen Indikation mit
der 22-Wochen-Frist bei der Reform
des § 218 haben wir uns die Gleich-
behandlung mit Ungeborenen ohne
Behinderung erhofft. Vor der Zuord-
nung zur medizinischen Indikation ha-
ben wir schon damals gewarnt. Die
jetzt eingetretene Praxis aber iiber-
trifft unsere schlimmsten Befiirchtun-
gen®, erkldrt Maren Miiller-Erichsen,
wie Ingrid Korner stellvertretende Bun-
desvorsitzende der Lebenshilfe

Im letzten Drittel der Schwanger-
schaft ist ein Kind, dessen Tod durch
die Abtreibung beabsichtigt war, nicht
selten lebensfidhig. Wenn es nicht so-
fort intensiv versorgt wird, machen
sich die Arzte der Tétung durch Unter-
lassen von Hilfe strafbar. ,Daran wird
die Absurditét der Situation deutlich®,
so Ingrid Korner. ,Mich erinnert das
stark an die Euthanasie der National-
sozialisten.”

Die Bundesvereinigung Lebenshil-
fe wendet sich gegen eine rechtliche
Diskriminierung behinderter Men-
schen und damit gegen die Wiederein-
fiihrung einer Sonderfrist bei festge-
stellter Behinderung. Vielmehr dringt
sie auf die Klarstellung, dass eine Ab-
treibung aufgrund der medizinischen
Indikation nur bei akuter Bedrohung
von Leib und Leben der Mutter zu
rechtfertigen ist.

Die Lebenshilfe verkennt nicht,
dass die Feststellung einer Behinde-
rung durch prédnatale Diagnose fiir
werdende Miitter einen ernsthaften
Konflikt zwischen ihrem Selbstbestim-
mungsrecht und dem Lebensrecht des
Kindes bedeuten kann. Der Zeitdruck,
unter dem die Entscheidung getroffen
werden muss, erschwert die Abwé-
gung zusdtzlich. Umso schlimmer ist
es, dass mit der embryopathischen
Indikation auch die Beratungspflicht
und eine angemessene Bedenkzeit vor
dem Schwangerschaftsabbruch ent-
fallen sind.

Allzu leicht werde den Frauen
prianatale Diagnostik nahe gelegt un-
ter dem Motto: ,,Sie wollen doch das
Beste fiir Thr Kind!“ Dass eine Heilung
nur in sehr seltenen Féllen tiberhaupt
moglich und Abtreibung die todliche
Alternative ist, werde den Miittern oft
viel zu spat bewusst. Deshalb appel-
liert die Lebenshilfe an Arzte und
Medien, jede Verschleierung zu ver-
meiden. Frauen muss klar sein, dass
es in ihrer Entscheidung liegt,
prénatale Diagnostik zu verweigern.
Eine ,Schwangerschaft auf Probe” darf
nichtzum gesellschaftlichen Standard
werden. Vom Gesetzgeber fordert die
Lebenshilfe die Gleichstellung behin-
derten Lebens auch im § 218 entspre-
chend Artikel 3 des Grundgesetzes:
~,Niemand darf wegen seiner Behin-
derung benachteiligt werden.*

Pressemitteilung der
Bundesvereinigung
Lebenshilfe
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Diagnosevermittlung: ,,Erschrecken Sie
nicht, wenn Sie Ihr Kind sehen!**

Diese Leserzuschrift bekamen wir als Reaktion auf
Kenn Jupps Artikel Gber die Diagnosevermittlung in
Leben mit Down-Syndrom Nr. 31. Es zeigt, dass auch
heute noch vieles auf diesem Gebiet im Argen liegt.

Eltern sollten nach solchen Erfahrungen, wenn sie dazu
die Kraft haben, nochmals mit den betreffenden Arzten
Kontakt aufnehmen, um den Arzt ,,aufzuklaren®.

ch schreibe Thnen aufgrund Ihres

Artikels Diagnosevermittlung in der
letzten Ausgabe Ihrer Zeitschrift Leben
mit Down-Syndrom. Ich hoffe, dass Thr
Artikel sehr viele Arzte und andere Per-
sonen erreicht, denen die schwierige
Aufgabe der Diagnosevermittlung ob-
liegt.

Wissen Uber Down-Syndrom fehlt

Meines Erachtens liegt das Problem
derer, die die Diagnose den Eltern mit-
teilen miissen, nicht nur darin, dass sie
nicht wissen, wie ein gutes Erstgesprédch
aussehen sollte, sondern darin, dass in
den K6pfen vieler Arzte noch immer das
klinische Bild eines Menschen mit Down-
Syndrom herumgeistert. Einen Men-
schen mit Down-Syndrom haben die
meisten in der letzten Zeit wohl nicht
erlebt. Klar, dass nicht jeder Arzt sich
ndher mitdem Down-Syndrom beschéf-
tigen kann. Ich finde es jedoch duferst
bedauerlich, wenn das Wissen der Arz-
te, die haufiger mit diesem Syndrom zu
tun haben (Frauenirzte und Arzte auf
Wochnerinnenstationen), aufveraltetem
Lehrbuchwissen aus der Zeit ihres
Medizinstudiums basiert. Von dem enor-
men Entwicklungspotential, das in ei-
nem Down-Menschen ruht, wissen wohl
die wenigsten. Woher auch, ich habe
hiufig das Gefiihl, dass viele Arzte da-
von gar nichts wissen wollen und es
ihnen wichtiger ist, tiber diverse Metho-
den der Prénataldiagnostik bestens in-
formiert zu sein — wohl auch aus Haf-
tungsgriinden. Ein gutes Erstgesprich
kann meines Erachtens aber nur fiih-
ren, wer iiber die Fdhigkeiten von Down-
Menschen informiert ist und Kinder mit
Down-Syndrom kennen gelernt hat.
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Ich bin Mutter eines elf Monate alten
Jungen mit Down-Syndrom. Leider hat-
te ich, als uns die Diagnose Down-Syn-
drom bei unserem Sohn mitgeteilt wur-
de, das Gefiihl, dass die Arzte weder
wussten, wie ein gutes Erstgesprich
gefithrt wird, noch hatten sie in den
letzten Jahren einen Down-Menschen
erlebt. Wie katastrophal ein Erst-
gespriach dann werden kann, mdéchte
ich IThnen im Folgenden schildern:

Alles geplant und vorbereitet

Unser Sohn Fabian kam am 14. Juli
1998 in einer Miinchner Klinik durch
Kaiserschnitt zur Welt. Der Kaiserschnitt
war geplant, da Fabian in Beckenlage
lag. Bei einem vorherigen Infogesprich
wurde mir alles tiber die Vorgehenswei-
se beim Kaiserschnitt erzdhlt. Ich wiir-
de eine Riickenmarknarkose erhalten
und sobald das Kind da ist, konnte ich es
sehen und es wiirde mir auf den Bauch
gelegt werden.

Es kam jedoch ganz anders

Wie geplant erhielt ich eine Riicken-
marknarkose. Als Fabian das erste Mal
schrie und ich ihn sehen wollte, wurde
von den Arzten und Schwestern ganz
hektisch herumhantiert. Es wurde ge-
briillt: ,,0h, das Kind pinkelt, nehmt es
zur Seite.“ Als ich fragte, wo mein Kind
denn sei, wurde ich abgelenkt. Ich wur-
de gefragt, ob es mir denn gut ginge, ob
ich genug Sauerstoff hdtte usw. Mir ging
es prima! Ich wollte mein Kind, doch
das bekam ich nicht. Ich spiirte, irgend-
was ist schief gelaufen: die Blicke der
Arzte, die Stimmung. Ich blieb jetzt —
soweitmoglich -ruhig, fragte nicht mehr
nach meinem Kind und hoffte nur, dass

mir moéglichst schnell der Bauch zuge-
niht werden wiirde.

Ein Monsterbaby?

In der Zwischenzeit untersuchte eine
Kinderérztin Fabian. Der hochgradige
Verdacht auf Down-Syndrom stand im
Raum. Als Erstes wurde der Verdacht
meinem Mann mitgeteilt, der im Kreil3-
saal auf uns wartete. Die Art, wie mei-
nem Mann der Verdacht auf Down-Syn-
drom mitgeteilt wurde, war brutal.

Nicht das Kind sah er zuerst, son-
dern eine Psychologin und die Kinder-
arztin, die ihm sagten: ,Erschrecken Sie
nicht, wenn Sie Thr Kind sehen. Es be-
steht der hochgradige Verdacht auf
Down-Syndrom.“ Die erste Freude an
unserem Kind wurde meinem Mann
durch diese Art der Mitteilung genom-
men. Ein ,Monsterbaby“hat mein Mann
nun erwartet. Als er jedoch sah, wie siif3
Fabian aussah, konnte davon nicht die
Rede sein.

Als ich aus dem OP zurick in den
Krei3saal kam, wartete dort mein Mann
mit Fabian im Arm. Er wirkte verstort
und war blass im Gesicht. Als ich ihn
fragte, was denn los sei mit Fabian, gab
er ausweichende Antworten. Alsich im-
mer weiter nachbohrte, was denn noch
sei, sagte er mir schlieBlich, obwohl es
ihm von den Arzten untersagt war, dass
der hochgradige Verdacht auf Down-
Syndrom bestiinde. Ich bekam in die-
sem Moment zwar einen Riesenschreck,
doch Fabian sah wirklich so lieb aus,
dass ich das Ganze erst mal gut weg-
stecken konnte. Ich war mir sicher, dass
wir das schaffen wiirden. Bereits wih-
rend der Schwangerschafthatteich mich
iiber das Down-Syndrom informiert, da
bei mir immer wieder der Gedanke auf-
kam, ich konnte ein Down-Kind bekom-
men.

Erstgesprach ... eine Katastrophe

Schlimm wurden dann die sieben Tage,
die ich in der Klinik verbringen musste.
Noch am selben Abend kam die Kinder-
drztin an mein Bett und erzdhlte mir
und meinem Mann im Beisein von drei
weiteren Wdochnerinnen in einem
zehnminiitigen Gespréach, dass sie sich
relativ sicher ist, dass bei Fabian ein
Down-Syndrom vorliegt. Uns wurde er-
zahlt, an welchen Krankheiten Men-
schen mit Down-Syndrom haufiger er-
kranken als andere. Von der grof3eren
Infektionsanfilligkeit bis hin zu der ho-



Fabian ist ein Prachtkerl

heren Wahrscheinlichkeit, an Leukdmie
zu erkranken, wurde hier nichts ausge-
lassen. Welches Entwicklungspotential
jedoch in diesen Menschen steckt, wur-
de uns verschwiegen. Nach diesem Ge-
spriach war ich das erste Mal seit der
Geburt von Fabian dann wirklich fertig
und dachte, die Welt geht unter.

Bin ich eine Verbrecherin?

Ich habe keine Fruchtwasserunter-
suchung machen lassen.

Dann - jeden Morgen die Visite. Ich
hatte das Gefiihl, die Arzte sind mit
dieser Situation total iiberfordert. Das
Einzige, was sie mich zu fragen hatten,
war: ,Warum haben Sie keine Frucht-
wasseruntersuchung machen lassen?
In Threm Alter!“ (34 Jahre). Fast jeden
Morgen diese Frage, immer von ver-
schiedenen Arzten. Ich kam mir vor wie
ein Verbrecher. Neben diversen unqua-
lifizierten Bemerkungen kam dann am
Wochenende der Hohepunkt. Ein Arzt
fragte mich, ob es meinem Kind gut
ginge. Er tat so, als wusste er nichts von
dem Verdachtauf Down-Syndrom. Auch
er stellte die Frage, warum ich keine

Fruchtwasseruntersuchung habe ma-
chen lassen. Als ich ihm dann sagte,
dass dies nichts daran gedndert hétte,
Fabian zur Welt zu bringen, wiinschte
er mir noch viel Spafl mit meinem Kind.
Der Ton macht die Musik, und die Art
und Weise, in der er mir das wiinschte,
hatte den Tenor: Selber schuld! Jetzt
sieh mal zu, wie du mit dem Kind fertig
wirst.

Jetzt habe ich mich schon vor dem
Landgericht gesehen!

Als ich vom Krankenhaus aus meine
Frauendrztin anrief, um ihr mitzutei-
len, dass bei meinem Kind der hochgra-
dige Verdacht auf Down-Syndrom be-
stiinde, war ihre erste Reaktion. ,Oh,
jetzthabe ich mich schon vor dem Land-
gericht gesehen!” Eigentlich hatte ich
mir von dieser Seite etwas Zuspruch
erwartet, ihre Reaktion fand ich ziem-
lich daneben.

Ganz nett fand ich die Psychologin,
die jeden Morgen an mein Bett kam. Sie
erzdhlte mir von ihrer fritheren Arbeit
mit Down-Menschen, dass es liebe und
lernfihige Menschen seien und vieles
mehr. Sie hatte die schwere Aufgabe,
das hilflose Gerede ihrer Arztekollegen
wieder auszugleichen. Leider hatte die
Psychologin wohl noch nichts von dem
Wort Down-Syndrom gehort, denn stdn-
dig sprach sie von Mongolismus und
den Mongoloiden. Auch lag ihre Arbeit
mit Down-Menschen schon einige Jah-
re zuriick.

Am Tag meiner Entlassung aus dem
Klinikum lag dann auch das Ergebnis
von Fabians Blutuntersuchung vor. Der
Verdacht hatte sich bestétigt. In einem
Nebensatz ganz am Ende unseres
Entlassungsgespriachs wurde uns dies
mitgeteilt. Nach einer Woche Kranken-
hausaufenthalt war ich am Ende. So gut
wie ich den Verdacht auf Down-Syn-
drom am Anfang aufnehmen konnte, so
schlecht konnte ich nach dieser Woche
Krankenhausaufenthalt damit leben.

Fabian ist ein Prachtkerl

Jetzt nach fast einem Jahr kann ich
sagen: Fabian hat sich prima entwi-
ckelt. Mittlerweile krabbelt er und zieht
sich seit zwei Wochen an sdmtlichen
Mobeln hoch. Ich finde, Fabian ist ein
Prachtkerl. Nie wieder mochten wir
unser Kind missen. Ich bin heilfroh,
dass ich nicht von diversen Methoden

der Prdnataldiagnostik Gebrauch ge-
macht habe. Ob Fabian ein Chromosom
zu viel hat oder nicht, ist mittlerweile
ziemlich egal. Fabian ist unser ganz
grofler Schatz. Durch ihn haben wir
schon sehr viel Freude erlebt.

Die ersten Tage unseres Zusammen-
seins wurden uns vermiest

Bis heute hat sich auch noch niemand
durch Fabians Aussehen erschreckt.
Was mich immer noch wiitend macht,
ist die Art, wie uns die Diagnose vermit-
telt wurde, und das hilflose Verhalten
der Arzte in der Klinik. Ich hatte nicht
das Gefiihl, dass diese Leute in den
letzten Jahren mal einen Menschen mit
Down-Syndrom erlebt haben. Leider
wurden uns dadurch die ersten Tage
unseres Zusammenseins mit Fabian
ziemlich vermiest.

Wie klart man ,,Fachleute* auf?

In meinem Gefiihl, dass viele Arzte {iber-
haupt kein Interesse daran haben, sich
iiber die Fdhigkeiten von Menschen mit
Down-Syndrom zu informieren, wurde
ich erst vor ein paar Tagen bei einer
Routineuntersuchung bei meiner Frau-
endrztin bestétigt.

Als sie Fabian sah, war sie ganz
begeistert, wie lebhaft er seine Umge-
bung wahrnimmt und wie toll er sich
schon entwickelt hat. Sie fand dies wohl
auBlergewohnlich, denn ihrer Meinung
nach sind Down-Menschen doch eher
etwas lasch. Sie nahm bei dieser Aussa-
ge die Arme nach oben, lie} die Zunge
etwas heraushingen und machte einen
duberst idiotischen Eindruck.

Leider macht sie von Einladungen
zu Treffen mit Down-Menschen keinen
Gebrauch. Auch andere Arzte habe ich
bei solchen Treffen noch nicht gesehen.
Schade, sonst wiissten wieder einige
,Fachleute?* mehr, welche tollen Ent-
wicklungsméglichkeiten in Menschen
mit Down-Syndrom stecken und dass
Fabian bestimmt keine Ausnahme ist.

Christina Moraw, Miinchen
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Jonas ist unser Freund!

Dorothee Zachmann

Jonas, sechs Jahre, geht es im Kindergarten sehr gut.
Aber im Herbst soll er eingeschult werden — und dann?
Hier beschreibt seine Mutter, welche Gedanken sie jetzt

bewegen.

S trahlend steht er an der Tiir, wirft
mir Kusshédnde zu, bis sich unsere
Blicke verlieren. Unser Jonas geht ger-
ne in den Kinderkarten. Obwohl er dort
unter 80 Kindern das Einzige mit einer
Behinderung ist.

Wir haben dafiir gekdmpft, dass
Jonas in unserem Dorf den Regel-
kindergarten besuchen durfte. Aber
natiirlich hatten wir auch Angst, Jonas
konne dort in der Masse der Kinder
untergehen. Die Leitung und die Erzie-
herinnen des Kindergartens hatten die-
se Sorgen ebenso. Auch sie waren be-
reit, einen Versuch zu wagen, anfangs
nur fiir eine Stunde téglich.

Die anderen Kinder haben Jonas
nach anfanglichem Staunen — ,Warum
guckt denn der so komisch?“ — akzep-
tiert. Denn die Erzieherinnen haben es
verstanden, ihnen auf unkomplizierte
Weise beizubringen, dass Jonas zwar
behindert, aber keineswegs bemitlei-
denswert oder gar minderwertig ist.

Als Jonas gerade mal zwei Wochen
in den Kindergarten ging, rief Andreas,
einer der grofSten Rowdys, zur mor-
gendlichen BegriiBung immer: ,Jonas-
Alarm! Jonas-Alarm!“ Ich war verletzt.
Doch als die Kindergirtnerin unver-
hofft ,Andreas-Alarm! Andreas-Alarm!*
rief, brachte das den Schreihals zum
Verstummen. Und so haben in den
Kindergartenjahren, die jetzt zu Ende
gehen, nicht nur Jonas, sondern alle
Beteiligten etwas dazugelernt.

Jonas fand sofort einen Freund, Ma-
ximilian, der morgens schon ungedul-
dig hinter den Fenstern nach ihm Aus-
schau hielt. ,Ahn“, wie Jonas ihn nennt,
war sein erster Freund, auch wenn es
zwischendurch manchmal heftig ge-
kracht hat.

Meine Sorge, mein Sohn kénnte iso-
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liert sein, loste sich vollends auf, als ich
zwei kleine Mddchen vor einem Poster
mit Down-Syndrom stehen sah, das an
einer Wand im Kindergarten hing. ,Guck
mal, wie siif3 die sind“, sagte die eine zur
anderen. ,Wie unser Joni.“

Die Freunde dolmetschen

Unser Joni. Meinem Sohn musste es
hier gut gehen. Natiirlich gab und gibt
es immer mal wieder Situationen, in
denen ein Kind ihn drgert oder aus-
lacht; aber das ist zwischen allen Kin-
dern so. AuBBerdem ist auch Jonas kein
Unschuldslamm. Und er hat gelernt,
sichzuwehren, leider immer noch meis-
tens mittels Kérpereinsatz. Denn nach
wie vor fehlen ihm die Worte.

Mit seinen sechs Jahren kann Jonas
zwar ,Nein!“und ,,H6 auf!“ sagen, aber
wenn es ans Argumentieren geht, ist er
an seinen sprachlichen Grenzen ange-
langt.

Obwohl er inzwischen das meiste
versteht, kann er selbst erst etwa 50
Wérter undeutlich sprechen, von Sét-
zen ganz zu schweigen. Aber in Maxi-
milian und Levin, seinem anderen , bes-
ten Freund“, hat er im Kindergarten
zwei Dolmetscher gefunden. Wenn die
Erzieherinnen Jonas nicht verstehen,
wenden sie sich an die beiden.

Dass Jonas als Vorschulkind immer
noch Windeln tragt, fordert keine Kom-
mentare mehr heraus. Und eine der
Kindergirtnerinnen, die mich die ers-
ten beiden Jahre jedes Mal gerufen hat-
te, wenn Jonas etwas in die Hose gegan-
gen war, erkldrte (nach einem Lehr-
gang zum Thema ,Integration im Kin-
dergarten®), dass sie ab sofort die
Wickelei ibernehmen wolle. Wenn sie
sich schon entschieden hétten, dass
Jonas dazugehore, sagte sie mir, gehore

eben auch dieser unangenehme Job
dazu. Ich musste sie dafiir umarmen!

Jonas kann zwar nicht gut spre-
chen, aber er ist ein Meister des non-
verbalen Ausdrucks. Wenn die Kinder
im Kreis aufihren Stiihlchen sitzen und
erzdhlen diirfen, was ihnen heute be-
sonders wichtig erscheint, wartet Jonas
geduldig, bis er an der Reihe ist, und
babbelt dann in seinem unverstdndli-
chen Kauderwelsch los — von heftiger
Mimik und Gestik begleitet.

Lernen durch Nachahmen

Am Anfang haben manche Kinder ge-
lacht. Inzwischen horen sie zu, obwohl
keines von ihnen ein Wort versteht.
Jonas geht es nur darum, wie alle ande-
ren etwas zum Besten zu geben und fiir
einen kurzen Augenblick — wie alle an-
deren — im Mittelpunkt zu stehen.

Er bestimmt die Linge seines Vor-
trags selbst und setzt einen deutlichen
Schlusspunkt: Wenn er heftig nickend,
L+HMM!“ brummend, die Arme vor der
Brust verschrankt, weill das nachste
Kind, dass es an der Reihe ist.

Einmal in der Woche kommt die
Heilpddagogin Christine, um die Erzie-
herinnen zu beraten, Jonas speziell zu
fordern und den Verlauf seiner Integra-
tion zu beobachten. Fiir Jonas’ Forde-
rung nimmt sie immer ein paar Kinder
dazu. Wenn sie kommt, stehen jedes
Mal schon einige am Eingang zum
Turnraum.

Christine sucht die Kinder aus, die
dem Kontakt mit Jonas eher auswei-
chen, weil sie Berithrungsidngste ha-
ben, Beim Turnen in dieser kleinen
Gruppe konnen sie sich besser kennen
lernen und aufeinander zugehen.

Jonas lernt hauptsédchlich durch
Nachahmung. Wie grof3 seine Auffas-
sungsgabe ist, verbliifft uns immer wie-
der. Zum Beispiel, wenn er seiner
Schwester beim Klavierunterricht iiber
die Schulter schaut, um einfache Ubun-
gen nachzuspielen. Uberhaupt ist er
musisch begabt, singt und tanzt gerne.

Was es fiir uns oft so anstrengend
mit ihm macht, ist die Liicke zwischen
seiner motorischen und seiner geisti-
gen Entwicklung. Er kann klettern, ren-
nen und springen wie die meisten Kin-
der seines Alters. Aber beim Abschét-
zen seines Handelns ist er etwa so weit-
sichtig wie ein knapp Dreijidhriger.

So herrschte im Kindergarten mehr-
fach groBe Aufregung, weil Jonas ein-



Jonas und seine beiden
Schwestern, die Zwillinge
Eliane und Maren

fach verschollen war. Die Leiterin fand
ihn zum Beispiel einige Hduser weiter
in einer Garage, wo er das Laub aus
einer Schubkarre grofziigig auf den
Boden verteilte.

Manchmal ist die Tir abgesperrt,
aber Jonas ist trotzdem weg! Jonas sal3
im Personalraum, wo er genisslich das
Schinkenbrdétchen einer Erzieherin ver-
tilgte. Auch der zeitweilige Brezel-Klau
ging wohl auf Jonas’ Konto, dessen Ap-
petit immer gut ist.

Jonas darf dennoch keine Sonder-
rolle haben, und so wird er fiir solche
,Streiche im Kindergarten und zu Hau-
se zur Rede gestellt. Obwohl es manch-
mal einfacher scheint, ihm etwas durch-
gehen zu lassen, statt ihm immer wie-
der geduldig zu erkldren, warum er
nicht aufs Dach klettern oder irgend-
welche Kabel aufihre Bissfestigkeit prii-
fen soll. Jonas ist aber auch hier (be-
grenzt) lernfahig. Nur dauert es eben
etwas linger.

Séamtliche Impulse scheinen bei ihm
aus dem Bauch zu kommen. Das Wich-
tigste ist fiir ihn, dazugehoren. Dann ist
er ausgeglichen und verschenkt sein
strahlendes Lachen, seinen Charme und
seine Zirtlichkeit.

Nichts verletzt Jonas mehr als das
Gefiihl, ausgegrenzt zu sein. Hier fan-
gen meine Sorgen an. Denn nun sind es
nur noch ein paar Monate, die er in
seinem geliebten Kindergarten verbrin-
gen wird. Ab Herbst ist unser Sohn
schulpflichtig. Und dann?

Schweren Herzens haben wir uns in
Gedanken an die Sonderschule vier

Dorfer weiter herangetastet. Dort wiir-
de Jonas mit anderen Behinderten auf
seinem Niveau und in seinem Tempo
lernen.

Neben Lesen, Schreiben und Rech-
nen gehoren vor allem Aktivititen zum
Stundenplan, die behinderte Kinder
spéter im Alltag brauchen werden: Stra-
Benbahn fahren, miteinander auf den
Markt oder ins Schwimmbad gehen,
Tisch decken und Brote schmieren. Das
klang gut, fanden wir, als wir mit der
Schulsuche begannen.

Jonas kann schon vieles

Erst am Nachmittag wiirde Jonas wie-
der zu Hause sein. Ich war froh bei der
Vorstellung, endlich etwas mehr Zeit
fiir seine beiden Schwestern zu haben,
die in den vergangenen Jahren neben
ihrem behinderten Bruder einfach zu
kurz gekommen sind.

Nachdem wir die Sonderschule ge-
nauer und den Unterricht in Ruhe ange-
schaut haben, stehen wir wieder am
Anfang! ,Kannst du dir unseren Joni da
drin vorstellen?”, fragte mein Mann
mich, als wir nach der Besichtigung still
in unserem Auto saflen. ,Nein! Hier
wiirde Jonas eingehen®, habe ich geant-
wortet. Wir hatten mehrere Klassen
besucht. Die Schiiler waren teilweise so
schwer behindert, dass sie gar nicht in
der Lage waren, Kontakt zu ihren Mit-
schiilern aufzunehmen.

Besonders erschreckt hatte uns das
Niveau der Fiinftklassler: Zwei Kinder
versuchten, miteinander Memory zu
spielen, zwei malten Kritzelbilder. Mit

den anderen beiden machte die Lehre-
rin Schreibiibungen. Sie seien schon die
dritte Stunde beim groBen U, erkldrte
sie uns.

Auch wenn man meinen Mutterstolz
wegldsst: Obwohl Jonas nur halb so alt
ist wie diese Kinder — das alles kann er
schon! Wie soll er hier geférdert wer-
den? Es gibt keinerlei Spielraum fiir die
individuellen Unterschiede. Und die
konnen gerade bei Menschen mit Down-
Syndrom enorm grof3 sein.

In diese Schule geht mein Sohn nicht!
Jetzt also dreht sich wieder alles um
Jonas. Mehrmals wochentlich sind wir
unterwegs, horen Vortrdge und besu-
chen Initiativen fiir integrative Schul-
modelle oder so genannte Aulenklassen
in normalen Schulen.

Der Schularzt der hiesigen Grund-
schule, zu dem unser Sohn zur Ein-
schulungsuntersuchung musste, obwohl
er diese Schule nie besuchen wird, hat
uns nach den Tests Mut gemacht: ,Ich
bin erstaunt, wie viel Jonas kann. Eine
Sonderschule wére nicht der richtige
Platz ftr ihn.*

Wir werden so lange suchen, bis wir
den besten Platz fiir unseren Jonas ge-
funden haben.

Dieser Artikel wurde dem Heft Eltern,
vom Mai 1999 entnommen,
Uberarbeitet von Brigitte Vierheller.
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Genau diese zwel Kinder ...

Anja Hoch

im Luisa ist am 30. Mérz 1995 ge-
boren — und ohne uns vorher zu
informieren — mit Down-Syndrom.

Die ersten Tage waren schrecklich
fiir uns, da die Erwartungen, Traume
und Hoffnungen, die wir in unser Kind
gesteckt hatten, auf einmal zerschlagen
waren. Wir mussten damit fertig wer-
den und - was noch viel schlimmer war
—unsere Familie auffangen. Mein Vater
meinte, man konnte vielleicht operieren
oder die Arzte hitten sich geirrt, meine
Schwiegereltern haben Kim Luisa kom-
plett abgelehnt und meine Mutter wollte
mich ablenken und steckte mich in ein
Zimmer zu einer Frau, der es noch
schlechter ging als mir.

Dabei wollte ich doch nur meine
Ruhe haben, um erst einmal unsere
kleine Familie zusammenzuschweif3en.

Als ich nach einer Woche aus der
Klinik entlassen wurde, war es zu Hau-
se toll. Die Nachbarn haben mich aufge-
baut, Freunde waren da, ich war stolz
auf meine kleine Maus.

Natiirlich gab esimmer wieder Tiefs:
Leute guckten in den Kinderwagen, um
zu sagen: ,Wie heillt die Kleine“ oder
,0h, wie sii3“, zuckten dann plotzlich
zurilick, guckten mich erschrocken an
und sagten: ,Wussten Sie das schon vor
der Geburt?“

Dumm, aber lieb — das ist mir zu
wenig!
Die Frithforderung sagte bei ihrem ers-
ten Gesprach: ,Normale Schule—haha—
warum soll ihre Tochter denn lesen
lernen, sie wird doch vom Behinderten-
bus abgeholt, da muss sie keine Fahr-
pldne lesen.“ Auch von vielen anderen
Seiten bekam ich zu horen: ,Naja, sie
wird schon ein bisschen langsam sein,
aber lieb sind diese Kinder ja alle!*
Ich aber wollte nicht, dass mein Kind
dumm und langsam ist, also habe ich
mir zuerst viele Bicher iiber Down-
Syndrom, Frithférderung, Babymas-
sage, Entwicklung und Erziehung des
Kleinkindes gekauft und sie verschlun-
gen. Ich war auch bei einem hervorra-
genden Vortrag von Jirina Prekop, die
mir einige gute Tipps fiir Kim Luisas
Erziehung gegeben hat.
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Ich habe seit ihrer Geburt alles mitge-
macht, was Flensburg zu bieten hat:
Frihforderung, Krankengymnastik,
Pekip und Krabbelgruppe. Dabei habe
ich immer darauf geachtet, dass Kim
Luisa viel mit ,normalen® Kindern zu-
sammen ist. Ich habe nach elf Monaten
mit der Frithforderung aufgehort, denn
obwohl ich wusste, wie wichtig es fiir
die Entwicklung ist, hat es mir nicht
gefallen, was dort mit meiner Tochter
gemachtwurde. Es stimmte wahrschein-
lich auch die Wellenldnge nicht. Die
Krankengymnastin habe ich gewech-
selt, da Kim Luisa dort nie gerne hinge-
gangen ist.

Volles Programm

Heute haben wir montags Kinderturnen
(bei einem Sportverein in der Grund-
schule um die Ecke, wo alle Nachbars-
kinder zusammen hingehen), Dienstag
geht Kim Luisa in die Nachmittags-
gruppe des Regelkindergartens, den sie
ab Sommer 1999 besuchen wird, Mitt-
woch haben wir Krankengymnastik,
therapeutisches Musizieren findet am
Donnerstag statt und Freitag geht es in
den Zwergenkindergarten (das sind
dann meine drei freien Stunden in der
Woche). Es ist zwar sehr anstrengend,
jeden Tag seit dreieinhalb Jahren min-
destens einen Termin zu haben - bis
heute 1000 Aktionen! Ich glaube aber,
es hat sich gelohnt.

Klischees stimmen nicht

Kim Luisa ist jetzt drei Jahre alt, hat
eine kleine Schwester, die bald zwei
wird. Sie spricht bis zu vier Worte in
einem Satz, ,Papa, (s)pielen Haus bau-
en (fiir) Auto” (oft mit dem Zusatz: ,jetzt"
oder ,,mit“), sie isstnur selbst geschmier-
tes Brot (wir machen ihr das zu unor-
dentlich), zieht nur den Pullover ihrer
Wahlan -, andrer doof, Mama“. Wie ich
das so schreibe, fiallt mir auf, dass es ihr
vollig egal ist, welche Hose ich ihr anzie-
he — oder wir haben keine ,,doof* Hose.
Kim Luisa weill genau, welches Bilder-
buch wir abends lesen (meist Bobo Sie-
benschléfer), d&rgert ihre Schwester An-
tonia gerne — was auf Gegenseitigkeit
beruht -, sitzt keine Sekunde still. Sie

baut ihre Brio-Eisenbahn selbst auf,
singt stundenlang ins Mikro ihres Kas-
settenrekorders, hort gerne Rolf Zu-
ckowski ganz laut und liebt die Kassette
vom Eisbdren. Sie tanzt gerne, schreit
gerne und geht auch mal mit dem Hund
sonntags um sechs Uhr bei acht Grad
minus im Schlafanzug spazieren.

Sie ist zwar nicht langsam, und so
anhénglich und lieb, wie die Leute es
tiber Kinder mit Down-Syndrom sagen,
ist Kim Luisa bestimmt auch nicht.

Ich vergleiche Kim Luisa oft mit Antonia
—was vielleicht natiirlich, aber nicht fair
ist. Zu Antonias erstem Geburtstag wa-
ren beide gleich groB3. Tja, dachten wir,
nun hat die Kleine sie schon eingeholt.
Inzwischen ist Kim Luisa aber wieder
einen halben Kopf grofer. Antonia hat
gerade einen ,Sprachschub“ gemacht
und spricht jetzt besser als Kim Luisa,
aber in vielen Dingen ist Kim Luisa viel
geschickter als die Kleine: Sie kann bes-
ser malen, Memory spielen (sogar bes-
ser als ihre Eltern), Bélle werfen und
schiefen, Fahrrad fahren und Lego bau-
en. Sie ist trotz ihrer Behinderung die
GroBe. Vielleicht wird Antonia sie ein-
mal einholen, aber ich glaube, die bei-
den werden sich auch dann weiterhin
das Spielzeug wegnehmen, sich kitzeln,
Teddy verstecken und die Miitzen
runterreilen.
Ich bin froh, genau diese beiden
Kinder zu haben.
Anja Hoch

Eine ,,Backersfrau‘
erzahlt

E in Septembertag 1986. Unsere drit-
te Tochter wurde geboren. Diagno-
se: Down-Syndrom - eine Behinderung
fiirs Leben. Sie kommt in die Kinderkli-
nik. Alleine liege ich im Zimmer, bin
verbittert, verzweifelt, leer. Bin nicht
empfanglich fiir Trost. Meine Gebete
prallen an einer Mauer, meiner eige-
nen, ab. Ich lese Gesangbuchverse. Und
immer féllt mir das Psalmwort ein: Der
Herr ist mein Hirte, mir wird nichts
mangeln. Das Wortchen ,,ist* wird fiir
mich zur Tatsache. Gott ist da, auch
wenn ich nichts fiihle. Mir wird nichts



mangeln, heif3t nicht, sofort wird mir
nichts mangeln. Zur rechten Zeit wird
Gott mir diesen Mangel erleichtern. In
dieser Spannung — Gott ist da und er
wird mich tragen, wann er will - muss
ich taglich lernen zu leben und bekom-
me viel Kraft.

Zwolf Jahre lebe ich (das heil3t unse-
re gesamte Familie!) mit der Behinde-
rung meines Kindes und kann trotz aller
Miihe und manch schwerer Aufgaben in
der Erziehung und Pflege dankbar zu-
rlickblicken.

Dankbar fiir so viele kleine und gro-
Be Fortschritte, fiir Frohlichkeit und
Charme, die Gott als Ausgleich fiir so
manchen ,Mangel® gibt.

Tja, wie sieht eigentlich mein Leben
zwischen Beruf, Familie und Mitarbeit
im CVJM aus? Die Belastungsgrenze
wird oft erreicht, manchmal iiberschrit-
ten; zum Beispiel wenn Personal fehlt
oder Krankheiten den gewohnten Ta-
gesablauferschiittern. Gotthat mir aber
meine Familie an die Seite gestellt, die
Lasten tragen hilft.

Auf unsere beiden erwachsenen
Tochter ist absoluter Verlass! Sie sind
immer zur Stelle, wenn sie gebraucht
werden. Auch eine gute Zeiteinteilung
ist unerldsslich. Gott hat mich mit die-
ser Gabe ausgestattet!

Und eines steht fest, ich muss immer
mehr lernen. Lernen mit Situationen,
die nicht zu dndern sind, zufrieden zu
sein. Lernen nicht zu sorgen fiir die
Zukunft, gerade fiir die unseres behin-
derten Kindes. Lernen nicht alles per-
fekt machen zu miissen. Lernen auch in
der Mitarbeit des CVJM einmal ,nein®
sagen zu konnen. Lernen das Wesentli-
che vom Unwesentlichen zu unterschei-
den, ganz gleich, ob in Beruf oder Fami-
lie.

All die viele Arbeit und diese Lern-
prozesse zu bewiltigen, ein (meist) froh-
liches Herz dabei zu behalten, sind nicht
mein Verdienst. Ich sehe es tdglich als
Wunder. Ein Wunder, das nur Gott be-
wirken kann.

Christa Schober

Kommunion —
gleich zweimal

L isa, zwolf Jahre, hat letztes Jahr
ihre Erstkommunion sowohl mit
derKlassengemeinschaftin der benach-
barten Gemeinde (Pfarrgemeinde, zu
der die Schule gehort) als auch 14 Tage
spéter in unserer Heimatpfarrei gefei-
ert. Bis zuletzt kamen mir doch immer
Zweifel, ob die Entscheidung richtig war,
doch Lisas Freude an den Vorbereitungs-
treffen mit ,ihren Freunden*® zeigte mir
immer deutlicher, dass die Kommuni-
onsvorbereitung eine hervorragende
Moglichkeit ist, Kontakte zu ,alten®
Freunden aus der Kindergartenzeit wie-
der zu beleben und aufzufrischen und
den Kindern Moglichkeiten zu bieten,
miteinander zu reden, singen, spielen.

Kommunion mit den Schulfreunden

Es war jedoch auch die Vorbereitung in
der Klasse von gro3er Bedeutung, denn
zu Hause hitte ich es nicht geschafft,
Lisa an die Kommunion, die vielen Ge-
bete heranzufithren. Auch das Gemein-
schaftserlebnis bei der Kommunions-
feier (in Kutten), der wunderbar gestal-
tete Kommunionsgottesdienst mitihren
Klassenkameraden war fiir uns und
unsere Angehorigen ein schones Erleb-
nis. Jedes behinderte Kind trug seinen
Teil bei und so sahen Omas, Opas, Onkel
und Tanten behinderte Kinder, von de-
nen jedes zum Gelingen der Feier einen
wichtigen Beitrag leistete. Der gemein-
same Stehempfang vor dem Schulge-
bédude sowie eine Abendandacht runde-
ten den Tag ab.

Kommunion im Ort

14 Tage spiter ging Lisa mit ihren
Kraiburgern Freunden zur Kommuni-
on. Sie durfte dortin ,ihrer” Kirche von
sihrem* Pfarrer die heilige Kommunion
empfangen. Bewusst haben wir auf eine
grofle Feier verzichtet und auch Ge-
schenke gab es keine, wobei die Ge-
schenke fiir Lisa keine grofe Bedeutung
hatten, da fiir sie das ,Jesusbrot® das
Allerwichtigste war.

Auch dieser Tag endete mit einer
Andacht in der Kirche, die wunderbar
mit unzdhligen Kerzen und Teelichtern
beleuchtet wurde. Jedes Kind sollte eine
Kerze halten, da Lisa jedoch eher noch
vorsichtig mit Kerzen und Ziindhélzern

ist, wollte sie diese nur unangeziindet
halten.

Die Kinder saflen um den Altar, die
Eltern in den vorderen Kirchenbdnken.
Bei der folgenden Prozession trug Lisa
ihre nicht brennende Kerze mit, als sie
jedoch wieder auf ihren Platz kam, war
ihre Kerze angeziindet. Ihre Freundin
Carolin hatte ihr das Licht auf dem
Riickweg der Prozession geschenkt und
ihr gezeigt, wie man die Kerze halten
muss, damit ja nichts passiert. Dies war
fiir sie ein groBer Schritt, dementspre-
chend war sie stolz und gliicklich.

Ich mochte andere Eltern ermun-
tern, den Kontakt zur értlichen Pfarrei
zu kniipfen und ihre Wiinsche zu du-
Bern, denn die Erfahrung zeigt leider
doch, dass unsere Kinder zu leicht ver-
gessen werden.

Eine wertvolle Hilfe in den Kommu-
nionsvorbereitungsstunden war fir
mich das Buch ,Kommt - esst und
trinkt“, Kommunionsvorbereitung mit
allen Sinnen aus dem Koselverlag.

Elke Madl, Kraiburg
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Julia

nsere Geschichte begann wie folgt:

Mein Mann Armin (damals 30) und
ich (damals 23) wiinschten uns sehn-
lichst ein Kind. Ich hatte Probleme mit
meinem Zyklus, da ich zu viele ménnli-
che Hormone hatte. Nach dem fiinften
Schwangerschaftstest konnte mir mein
Gynékologe die frohe Botschaft verkiin-
den: ,Herzlichen Gliickwunsch, Sie er-
warten ein Kind!“ Mein Herz raste und
ich war natiirlich tbergliicklich. Man
gab mir gleich in der Praxis noch ver-
schiedene Broschiiren zur Information
und natiirlich auch das Ultraschallbild.

Schwangerschaft problemlos

Die Schwangerschaft verlief problem-
los. Vorsorgeuntersuchungen waren fiir
mich sehr wichtig. Bald konnte mein
Arzt beim Ultraschall erkennen, dass es
ein Méddchen sein sollte. Ich fiihrte viele
Gespriache mit Freundinnen, die auch
schon Kinder hatten. Sie erzdhlten mir
immer, wie aktivdiese schon im Mutter-
leib waren. Mein Kind war immer sehr
ruhig. Ich spiirte kaum Kindshewegun-
gen. Schlielich wendete ich mich an
meinen Frauenarzt, der mich griindlich
untersuchte und mich beruhigen konn-
te. Es war alles in Ordnung.

Geburt problemlos

Zehn Tage vor dem Geburtstermin platz-
te meine Fruchtblase. Wie die Schwan-
gerschaft verlief die Geburt auch sehr
schon. Als die Hebamme unsere Julia
nach 13 Stunden im Arm hielt, meinte
sie: ,Esisteine siile Tochter und hat die
Mandelaugen ihrer Mutter.“ Armin sag-
te gleich darauf: ,Sie ist eine Schon-
heit.“ Ich konnte sie nur von weitem
sehen. Ein paar Minuten spéter fragte
der Arzt, ob er Julia untersuchen diirfe.
Wir hatten nichts dagegen.

Man schob mich in den Ruheraum.
Armin folgte mir natiirlich. Ich war so
froh, dass alles gut iiberstanden war.
Wir sprachen noch eine Weile iiber die
vielen Stunden der Wehen. Schlieflich
sagte ich: ,Wir konnen so froh sein, wir
fiihren eine gliickliche Ehe, haben alles,
was wir fiirs Leben brauchen und jetzt
noch ein ,gesundes’ Kind.*

Ein paar Minuten spéter kam der
Kinderarzt zu uns und meinte, er miisse
Julia noch etwas genauer untersuchen.

44 Leben mit Down-Syndrom Nr. 32, Sept. 1999

Es gédbe noch ein paar Auffélligkeiten.
Aber nichts Schlimmes. Wir dachten
uns, er will sie bestimmt noch einmal
unter die Lupe nehmen, da sie nach der
Geburt etwas blauwurde und zu Anfang
nicht gleich atmen wollte.

Armin verabschiedete sich von mir
mit gliicklichen Vateraugen. Er wollte
noch Verschiedenes fiir die Feier zu
Ehren unserer Tochter einkaufen, die
am Abend stattfinden sollte. Mich brach-
te man auf mein Zimmer.

Ein paar Stunden spédter kam mich
meine Schwester schon besuchen. Uber-
gliicklich, aber doch noch etwas er-
schopfterzahlte ich ihr meine Geschich-
te. Einige Zeit spéter schlief ich endlich
ein. Um 24 Uhr holte mich eine Kran-
kenschwester ans Telefon. Armin und
die anderen Feiernden hatten fiir mich
ein Lied getextet und es mir am Telefon
vorgesungen. Obwohlich aus dem wohl-
verdienten Schlaf gerissen wurde, freu-
te ich mich riesig.

Diagnose: Down-Syndrom

Am néchsten Morgen kam der Arzt zur
Visite. Bei mir setzte er einen ernsten
Blick auf. Er meinte, er miisse mich
spater unter vier Augen sprechen. Ein
ungutes Gefiihl stieg in mir auf. Als sich
nach zwei Stunden immer noch kein
Arzt bei mir meldete, sprach ich eine
Schwester auf dieses Gesprich an. Die-
se meinte nur, sie wiirde ihn zu mir
schicken, wenn er Zeit fiir mich hatte.
Tatsdchlich kam der Arzt nach kurzer
Zeit und bat mich, ihm in ein anderes
Zimmer zu folgen. Wir setzten uns und
er begann mir zu erkldren, was mit
unserer Tochter los war. Er meinte,
dass es zu 90 % sicher sei, dass Julia das
Down-Syndrom habe.

Ich konnte zum damaligen Zeitpunkt
mit dem Begriff Down-Syndrom {iiber-
hauptnichts anfangen. Also batich ihn,
mir das zu erkldren. Nun benutzte er
das mir bekannte Wort ,mongoloid“.

Jetzt stiegen in mir Bilder von Men-
schen mit Down-Syndrom auf. Ich war
total am Boden zerstort, fing an zu wei-
nen und zu zittern. In meinem Kopf
gingen auf einmal so viele Gedanken
umher, dass ich dem Arzt gar nicht
mehr zuhorte. Ich war wie betdubt. Es
dauerte ewig, so kam es mir vor, bis ich
mich etwas beruhigen konnte. Dann
folgten weitere Gedanken wie: Werde
ich so ein Kind annehmen und lieben
kénnen; wie wird Armin es aufnehmen

und Familie und Freunde? So schlimm
es sein mag, aber ich dachte sogar, jetzt
war die grof3e Party gestern Abend um-
sonst.

Alsich mich nach zweiBeruhigungs-
tabletten etwas im Griff glaubte, ging
ich zur Telefonzelle, um Armin zu bit-
ten, sofort ins Krankenhaus zu fahren.
Am Telefon sagte ich ihm: ,,Armin, bitte
komm sofort, es ist etwas mit Julia.”
Mehr konnte ich nicht sagen, denn ich
fing gleich wieder an zu weinen. Er
wollte natiirlich wissen, was los war.
Ich konnte nur noch sagen, dass Julia
mit 90-prozentiger Sicherheit Down-
Syndrom hat.

Eine halbe Stunde spéter war er
auch schon im Krankenhaus. Wir hiel-
ten uns ganz fest und weinten beide.
SchlieBlich gingen wir ins Kinderzim-
mer und schauten unsere Tochter an.
Armin sagte: ,Ich glaube das nicht. Sie
sieht doch ganz normal aus. Die Arzte
haben sich bestimmt getduscht. Auer-
dem besteht ja noch zehn Prozent Hoff-
nung, dass sie nicht behindert ist.“ Ich
fiir meinen Teil wollte mir nichts vor-
machen. Die kleinen Schlitzaugen wa-
ren da, und die Kopfform lie3 auch auf
das Down-Syndrom schlie3en.

Trauer um das Wunschkind, aber
viel Unterstitzung von Familie und
Freunden

Ich trauerte um das Wunschkind, dass
ich mir in der Schwangerschaft so oft



bildlich vorstellte. Nach ca. zwei Stun-
den verlieB mich Armin wieder und
schon bald bekam ich wieder Besuch.
Jetzt musste ich es allen Verwandten
und Freunden, die mich besuchten, bei-
bringen. Das war sehr schwer. Ich dach-
te, sie wiirden mit Bestiirzung reagie-
ren. Da dachte ich falsch. Alle meinten,
dass sei doch heutzutage nicht mehr so
schlimm. Sie sagten: ,So ein Kind kann
so viel Liebe schenken.“ Meine Familie
reagierte auch ganz toll. Sie meinte:
,Das Kind lieben wir noch viel mehr!*
Diese Reaktionen halfen mir sehr. Das
Schonste aber sagte meine Schwieger-
mutter: ,Ich glaube, der liebe Gott gibt
solche Kinder nur zu Eltern, die diesen
viel Liebe und Geborgenheit schenken
konnen. Ich bin sicher, dass ihr das
schaffen werdet.”

Ich musste mich dazu zwingen, mein
Kind zu holen. Die Freude der anderen
Miitter iiber ihre Kinder in meinem Zim-
mer machte mich noch mehr fertig. Ich
beschloss, so schnell es geht, das Kran-
kenhaus mit Julia zu verlassen. Am drit-
ten Tag durfte Armin Julia und mich
nach Hause bringen. Vom Krankenhaus
erhielten wir die Adresse eines Kinder-
arztes, der viele Kinder mit Down-Syn-
drom betreut. Dieser Arzt hat auch ein
Ultraschallgerdt, mit dem er genaue
Herzuntersuchungen durchfithren kann.
Von Anfang an horten die Arzte ein
,Rocheln“ in Julias Brust. Also lieen
wir bei Julia von unserem Kinderarzt
auch gleich einen Herzultraschall ma-
chen. Dieser stellte ein kleines Loch von
zwei bis drei Millimetern im Herzen
fest. Er meinte, das konnte aber eventu-
ell von allein nach einiger Zeit zuwach-
sen. Es miisse beobachtet werden.

Nach ein paar Tagen besuchte uns
meine Schwester. Sie brachte ein Buch
,Das Down-Syndrom* mit, dasich gleich
zu lesen begann. Wir hatten zu diesem
Zeitpunkt immer noch keine Ahnung,
was genau das Down-Syndrom fiir eine
Behinderung ist und wussten auch noch
nicht, an wen wir uns wenden konnten.
Deshalb war ich sehr dankbar fiir die-
ses Buch.

Auf der Suche nach Hilfen

Wéhrend meiner Schwangerschaft hat-
te ich viel gelesen. Unter anderem auch
die Zeitschrift , Eltern®. Ich hatte simt-
liche Exemplare aufgehoben und erin-

nerte mich an die Briefkontakte, die in
dieser Zeitschrift angeboten wurden.
Und tatsdchlich fand ich auch einige
Eltern, deren Kinder Trisomie 21 ha-
ben. Ich schrieb sieben Eltern an. Da-
von schrieben mir sechs Miitter zuriick.
Meist lagen in den Briefen auch siifie
Fotos vonihren Kindern bei. Diese Brief-
kontakte halfen mir sehr.

Etwas spéter erhielten wir die Adres-
se einer Frithberatungsstelle. Wir lie-
Ben uns einen Termin fiir ein Gesprach
geben. Das Gesprach war sehr informa-
tiv. Seitdem machen wir dort Kranken-
gymnastik nach Bobath, die Julia viel
SpalB3 macht. Es wurde von dieser Stelle
auch arrangiert, dass sich acht Eltern-
paare mit Kindern, die das Down-Syn-
drom haben, dort einmal im Monat aus-
tauschen konnen. Diese Treffen sind
informativ und machen viel SpaB3.

Schwierigkeiten mit den Behdrden

Wir beantragten nach so einem Treff
z.B. den Schwerbehindertenausweis fiir
Julia. Diesen halten wir bis zum heuti-
gen Tag allerdings noch nicht in Han-
den. Nach einem halben Jahr bekamen
wir ihn zwar mit einem GdB von 90 %
und den Buchstaben B, D und H. In
unserer Eltern-Kinder-Gruppe riet man
uns, Widerspruch einzulegen, da uns
bei Down-Syndrom 100 % zustiinden.
Das haben wir dann auch gemacht und
den Schwerbehindertenausweis gleich
wieder mitgeschickt.

Mit Julias Herz gab es dann noch
einige Unklarheiten, weshalb uns der
Kinderarzt auch nach Mainz in die
Kinderkardiologie der Uniklinik schick-
te. Dort wurde bei Julia zweimal Herz-
ultraschall gemacht und die Lunge ge-
réntgt. Die Arzte stellten fest, dass Julia

zwei Locher in der Vorhofscheidewand
hat und eine leichte Undichtigkeit einer
Herzklappe besteht.

Diesen Befund der Klinik fordert das
Versorgungsamt nun von uns, um {iber
den Widerspruch zu entscheiden. Man
gab uns eine Frist von vier Wochen, um
diesen Befund zuzuschicken. Zwei Wo-
chen nach der Untersuchung rief ich in
der Klinik an und fragte nach dem Kran-
kenbericht. Man sagte nur: ,Das dauert
mindestens acht Wochen.“ So rief ich
dann wieder beim Versorgungsamt an
und bat um eine Fristverldngerung. Sie
gaben mir vier Wochen lidnger, den Be-
fund vorzulegen. Mittlerweile sind diese
vier Wochen verstrichen, ohne dass bei
uns dieser Befund vorliegt. Jetzt miis-
sen wir wieder um eine Fristverldnge-
rung betteln. Ich weifl nicht, wie das
noch ausgeht!

Julia, ein Prachtkind

Mit jedem Tag, den wir mit Julia ver-
bringen, wachsen unsere Liebe und un-
ser Stolz. Schon nach kurzer Zeit hatten
wir bemerkt, dass Julia doch immer
mehr dem Bild unseres Wunschkindes
entspricht. Sie ist immer fréhlich und
schenkt uns oft das Licheln, das einem
auch an schlechten Tagen Mutund Freu-
de bringt.

Heute bin ich der absoluten Uber-
zeugung, wir hétten kein liebenswerte-
res Kind bekommen konnen als unsere
Julia.

An dieser Stelle méchten wir unserer
Familie, unseren Freunden, Brieffreun-
dinnen und Bekannten, die uns in jeder
Situation helfen und mit Rat und Tat zur
Seite stehen, herzlichst danken.
Andrea Deuker, Darmstadt
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ICH kann schreiben!

Briefe, Bilder und Geschichten von Her-
mine

Autorin: Christine Fraas
Hg. G&S Verlag

ISBN 3-5925698-01-9
Preis: DM 19,90

Nachdem 1996 das Buch ,Leben mit
Hermine® erschien und aufzeigte, wie
sich der Lebensweg von Hermine als
Baby, Kleinkind, Schulkind und erwach-
sene berufstitige Frau gestaltete und
bereits in diesem Buch viele Texte von
ihr abgedruckt waren, erwuchs Neu-
gier, noch mehr von Hermine zu lesen.
Sie hat die Fahigkeit, iiber ihren Alltag,
ihre Erlebnisse und Probleme zu schrei-
ben und damit ein besseres Verstindnis
fir Menschen mit Down-Syndrom zu
fordern.

Die in diesem neuen Buch vorgeleg-
ten Briefe und Geschichten sind ein Aus-
schnitt aus einer Fiille von Texten, die
Hermine geschrieben hat. Sie wurden
von ihrer Mutter ausgewéhlt, zusam-
mengestellt und kommentiert.

Hermine wurde 1955 in Halle gebo-
ren. Sie wuchs zusammen mit ihrer
eineinhalb Jahre jlingeren Schwester in
[Imenau in Thiiringen auf. Die liebevol-
le und engagierte Forderung durch ihre
Familie ermdglichte trotz gesundheitli-
cher Probleme eine sehr giinstige Ent-
wicklung. So war es moglich, dass sie
mit sieben Jahren in die Hilfsschule
(Sonderschule fiir Lernbehinderte) ein-
geschult wurde. Dort konnte sie ,von
der ersten bis zur letzten Klasse den
Anschluss halten. Sie lernte Schreiben
und Lesen und war vielen Mitschiilern
tiberlegen® (S. 11).

Hermine stellt selbst riickblickend
fest: ,Meine Lieblingsfiacherin der Schu-
le waren Musik, Geschichte, Nadelar-
beit, Kocharbeitsgemeinschaft, Biologie
und Werken. Was ich nicht gern hatte:
Mathematik, Chemie, Physik, Gartenar-
beit und Turnen® (S. 14).

Diese Aufzdhlung der Facher macht
sehr deutlich, welche Interessen durch
einen entsprechenden Unterricht ge-
weckt wurden und welche Fahigkeiten
so entwickelt werden konnten, die auch
heute noch fiir ihre Freizeitgestaltung,
fiir aktive Auseinandersetzung mit The-
men, die sie interessieren und bewe-
gen, Voraussetzung sind. Die hdufig ein-
geschriankten Angebote im schulischen

46 Leben mit Down-Syndrom Nr. 32, Sept. 1999

Lernen fiir Kinder mit Down-Syndrom
bedeuten oftmals nicht nur eine Unter-
forderung beziiglich ihrer aktuellen Mog-
lichkeiten, sondern dariiber hinaus auch
eine Einengung solcher Interessen-
entwicklung.

Schon die ersten Briefe von Her-
mine, die sie mit zwolf Jahren schrieb,
zeigen ihre ungewohnlich guten schrift-
sprachlichen Fahigkeiten. Dariiber hin-
aus verdeutlichen die Texte aber auch
ihre grofBe Selbststindigkeit und Kom-
petenz im Lebensalltag. So schreibt sie
einen Brief an die GroBmutter als sie
krank ist und allein zu Hause. Sie hilft
im Haushalt und wie sie dariiber
schreibt, verdeutlicht gerade die grof3e
Selbstverstiandlichkeitund dasistschon
bemerkenswert.

Ihre Reisetagebiicher lassen erken-
nen, wie durch das schriftliche Festhal-
ten das Erinnern unterstiitzt und der
Alltag bereichert wird. Viele Tierge-
schichten fallen ihr zu Bildern von Ka-
lenderblédttern ein und zeigen eigene
Gedanken, oft aber auch den Bezug zu
schulischen Lerninhalten. Das wird auch
deutlich, als Hermine iiber die Sonnen-
blume schreibt: ,Aus dem Samen von
der Bliite der Sonnenblume wird Ol ge-
wonnen. Zum Beispiel Butter ist unge-

Hermine und Christine Fraas —
stolz auf das neue Buch

sund, wenn man iibertreibt ... Geslin-
der sind pflanzliche Produkte ...“ (S. 18).
Diese Erkenntnisse setzt sie dann—nicht
immer im Sinne ihrer Mutter — beim
Einkaufen um. Auch das ist lebens-
praktisches Wissen!

Hermine schreibt {iber ihre Vorlie-
ben in der Musik und dass sie gern zu
ihren Schallplatten und Kassetten tanzt,
weil sie ,ein gutes Taktgefiihl“ hat. Aber
sie nimmt durchaus kritisch wahr, ,,sol-
che Musik haben nicht alle Menschen
gerne” (S. 22).

Sie schreibt auch iiber die Biicher,
die sie gern liest. Das sind Jugendbii-
cher, Blicher iiber Tiere oder zu Fern-
sehserien, Liebesromane, ,,... auch was
Mutti nie gepasst hat. Ich las es trotz-
dem und mein Vati hatte es auch nicht
gerade gefallen, natiirlich las ich auch
ohne Einverstiandnis der Eltern® (S. 23).
So wie jede andere Jugendliche und
Erwachsene! Diese Kommentare zeigen
ihre Eigenstdndigkeit und verdeutlichen
— mehr noch als die Texte selbst — wie
hier Unabhédngigkeit und Selbstbestim-
mung auch als Ergebnis einer angemes-
senen schulischen Bildung erreicht wer-
den konnten.

Wissen und Kompetenzen sind eben
auch nétige Voraussetzungen fiir die



weitere Lebensgestaltung. Das zeigt sich
auch, wenn Hermine berichtet, wie sie
ihre Mutter zu Vortrdgen, Ausstellun-
gen und Konzerten begleitet und wie sie
in der Lage ist, sich ihre eigenen Gedan-
ken dazu zu machen.

Hermine lebt mit ihrer Mutter zu-
sammen, aber sie macht sich auch Ge-
danken iiber einen Umzug ins Wohn-
heim. Sie hat viele Bekannte, denen sie
gerne schreibt, aber auch Freunde, die
sie von der Arbeit oder von gemeinsa-
men Freizeiten kennt.

,Der andere Wolfgang wollte auch
mit mir tanzen, aber ich teilte ihm mit,
dass er nicht sauer sein soll, wenn ich
mit dem Wolfgang intime Freundschaft
schlieBe. Er hat nichts dagegen einzu-
wenden, aber trotzdem ist er eifersiich-
tig, weil er mich auch liebt, ich kann
mich auch nicht zerteilen, erkldrte ich
ihm*® (S. 30).

Ihre Direktheit und Offenheit fithren
manchmal auch zu Problemen. Sie er-
kennt das sehr wohl und setzt sich da-
mit selbstkritisch auseinander: ,Ich bin
leider nicht immer tolerant, den ich
nicht leiden kann, bin ich ganz schon
grandig. Nur bei meinen Spezies, die ich
besonders liebe und schétze, da bin ich
tolerant® (S. 170).

Das Buch gibt durch die Fiille der
Texte einen guten Einblick in Hermines
Leben. Sicherlich gehort sie zu den be-
sonders fdhigen Menschen mit Down-
Syndrom, aber sicher ist auch, dass sich
diese Fahigkeiten nur durch entspre-
chende Lernangebote entfalten konn-
ten. Und das gilt nicht nur fiir die Schul-
zeit! Hermine ist jetzt 43 und korperlich
nicht mehr so fit, aber sie lernt noch
immer Neues. Jetztlernt sie z.B. immer
besser auf dem Computer zu schreiben
(vgl. S. 168). Das gibt Mut, bedeutet
aber auch Verpflichtung: Junge Erwach-
sene und édlter werdende Menschen mit
Down-Syndrom brauchen ein anregen-
des Umfeld, das ihre Interessen erhélt,
neue Angebote bereitstellt und Weiter-
lernen nach ihren individuellen Fahig-
keiten ermdoglicht.

Etta Wilken

Lesung mit Frau Fraas in Nurnberg

Wihrend der DS-Woche, am 6. Okto-
ber 1999 liest Frau Fraas im Kultur-
laden Siid aus dem neuen Buch..

Info beim Deutschen Down-Syndrom
InfoCenter
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.. mit der Stimme des Herzens

Autorin: Dorothee Zachmann
Hg. Giitersloher Verlagshaus
ISBN 3-579-02238-5

Preis: DM 19,80

Dorothee Zachmann beschreibt in ih-
rem Buch ,,... mit der Stimme des Her-
zens“ das Leben ihres Sohnes Jonas,
der mit Down-Syndrom auf die Welt
gekommen ist.

Im Gegensatz zur herkémmlichen
Lektiire handelt es sich hierbei jedoch
nicht um den Erfahrungsbericht einer
Mutter, sondern um eine ,literarische
Liebeserklarung“ an Jonas.

In Gedichtform bekommt der Leser
einen Einblick in das Leben von Familie
Zachmann, Jonas’ Eltern, seiner Zwil-
lingsschwestern und seiner Stiefschwes-
ter.

Der Streifzug fiihrt von Jonas’ Ge-
burt iiber schwierige Krankenhaus-
zeiten, den ,ganz normalen Alltag“ und
Erfahrungen mit Fachleuten und Insti-
tutionen bis hin zu einem Ausblick in
die noch ungewisse Zukunft.

Als Mutter berichtet die Autorin von
den Besonderheiten ihres Sohnes, ihrer
Liebe zu ihm und von vielen positiven
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Erfahrungen. Sie verschweigt jedoch
auch die dunklen Zeiten nicht und be-
schreibt ihr Gefiihlschaos nach Jonas’
Geburt, ihre Angst, dass die anderen
Kinder zu kurz kommen, Uberforde-
rungsgefithle und den immer wieder-
kehrenden Schmerz.

Dennoch iiberwiegt die positive Sei-
te des authentisch geschriebenen Bu-
ches. Die Gedichtesammlung ldsst sich
gutin einem Zug durchlesen, eignet sich
jedoch auch zum Herausgreifen einzel-
ner Thematiken.

Beibetroffenen Eltern und Geschwis-
tern wird sie sicherlich ein Wiederer-
kennen von eigenen Erlebnissen auslo-
sen. Fiir mich als Pddagogin ist das
Buch eine wertvolle Hilfe zum Einfithlen
in die Lebenssituation der Familie und
trdgt zu mehr Verstdndnis bei.

Nicole Schweiger

Dorothee Zachmann stellt ihr Buch
bei der DS-Tagung in Bochum erst-
mals der Offentlichkeit vor. Eine Le-
sung ist geplant und selbstverstind-
lich ist das Buch an ihrem Biicher-
stand erhéltlich.
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Down Syndrome - a review of
current knowledge

Jean Rondal, Juan Perera, Lynn Nadel
Hg. Whurr Publishers Ltd

ISBN 1-86156-062-1

Preis: ca. 100 DM

(in englischer Sprache)

In diesem neuen Buch sind die wichtigs-
ten Beitrdge des Down-Syndrom-Welt-
kongresses, der 1997 in Madrid stattge-
funden hat, zusammengefasst.

Fiir diejenigen, die am Kongress teil-
genommen haben, ein prima Nachschla-
gewerk. Man kann noch einmal nachle-
sen, was man dort schon gehort hat und
vor allem, was man alles verpasst hat.
Bei solchen groflen Kongressen gibt es
in der Regel ein riesiges Angebot an
Vortrdgen und Workshops, und leider
nur einen Teil kann man besuchen.

Natiirlich ist dieses Buch, auch fiir
alle, die nicht beim Kongress waren,
eine Quelle voll Wissenswertem und ak-
tuellen Informationen zum Thema
Down-Syndrom. Als Nachschlagewerk
besonders zu empfehlen fiir diejenigen,
die sich in ihrem Studium mit Down-
Syndrom befassen. Ethische, medizini-
sche, genetische, psychologische und
padagogische Aspekte werden behan-
delt, insgesamt ein griindlicher Uber-
blick tiber den heutigen Forschungs-
stand.

Zu bestellen bei:

Whurr Publishers Ltd

19B Compton Terrace
London N1 2UN

United Kingdom

Fax: 0044 /171 226 5290

DS-Broschiiren aus Osterreich

Die Selbsthilfegruppe fiir Menschen mit
Down-Syndrom in Oberésterreich hat
dreischéone Broschiiren herausgegeben:

1. Ein Kind mit Down-Syndrom

2. Kindergarten

3. Miteinander Leben - voneinander
Lernen (Integration in der Schule)

Alle drei Broschiiren sind im Format
DIN A5 und haben 30 Seiten.
Erhéltlich sind die Broschiiren fiir einen
Unkostenbeitrag von 40 Osterreichi-
schen Schillingen pro Stiick bei:

Frau Renate Moser,

Thal 6, A-4231 Untergaisbach
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Die fruhkindliche
Bewegungsentwicklung
Autorinnen: Gisela Stemme,

Doris von Eickstedt

Verlag selbstbestimmtes Leben 1998
ISBN 3-910095-33-X

Preis: DM 19,80
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Aus einer Weiterentwicklung der vor 15
Jahren erschienenen Broschiire ,Die
frithkindliche Bewegungsentwicklung
und ihre mogliche Problematik® ist ein
fir mein Verstdndnis sehr gutes Buch
entstanden, das auch fiir Laien einfach
lesbar und verstdndlich ist.

Die beiden Autorinnen, ausgebilde-
te Krankengymnastinnen und Bobath-
Therapeutinnen, beschreiben auf etwa
140 Seiten den Begriff und die Prinzipi-
en der Bewegungsentwicklung und der
Handlungsfahigkeit sowie mogliche
UnregelméfBigkeiten in der Entwicklung
des Kindes.

Viele praktische Beispiele und rund
120 IMlustrationen machen das Buch
sehr anschaulich und seinen Inhaltleicht
verstindlich. Beim Lesen bekommt man
richtig Lust auf Entdeckungen an und
mit Kindern. Es fiel mir schwer, die
Lektiire aus der Hand zu legen.

DasBuch eignet sich sowohl fiir Fach-
leute als auch zur Weitergabe an Eltern.
Leider nimmt das Kapitel tiber Unregel-
méBigkeiten in der Entwicklung und
deren Behandlung nicht sehr viel Raum
ein. Die Autorinnen beschreiben jedoch
auf den vorhergehenden Seiten die Sta-
dien der kindlichen Entwicklung und
deren Voraussetzungen detailliert und
meist ohne Altersangaben, sodass auch
Eltern entwicklungsverzogerter und/
oder behinderter Kinder angesprochen
werden.

Angenehm aufgefallen ist mir die
Ausdrucksweise der beiden Autorinnen,
in der sich Achtung vor dem Kind und
seiner individuellen Entwicklung zeigt.

Das Sorgenkind im ersten
Lebensjahr

Autorin: Monika Aly

Hg. Springer Verlag

ISBN 3-540-64218-8

Preis: DM 29,90

Beiihrem Baby wird eine Entwicklungs-
verzogerung oder Behinderung festge-
stellt. Die Eltern fiihlen sich verwirrt
und iiberfordert von den vielfaltigen
Aussagen und Diagnosen verschiede-
ner Arzte und Therapeuten.

Das Ziel der Autorin ist es, Eltern in
dieser Situation weiterzuhelfen, sodass
sie die richtigen Entscheidungen fiir ihr
Kind treffen.

Auf etwa 150 Seiten umreif3t sie die
Entwicklung eines gesunden, sich nor-
mal entwickelnden Kleinkindes, be-
schreibt die , gestorte Entwicklung® an-
hand der Beispiele Down-Syndrom, Spi-
na bifida und Zerebralparese und nennt
diagnostische und therapeutische Ver-
fahren.

Das Buch liest sich leicht und relativ
schnell. Unumgéngliche Fachtermini
werden in einem sich anschlieSenden
Glossar kurz erklart.

Weiterhin erfolgen nach jedem Ka-
pitel Leseempfehlungen. Im Anhang fin-
den sich ein Uberblick iiber Beratungs-
stellen in Deutschland und im Ausland
sowie lber verschiedene Selbsthilfe-
gruppen und Organisationen.

Etwas storend wirkt auf mich das
Vokabular, wenn von Sorgenkindern
und Storungen die Rede ist.

Auch wird das Ziel des Buches —
Eltern aus ihrer Unsicherheit beziiglich
der Therapien des Kindes zu helfen —
nicht unbedingt erreicht. Frau Aly be-
schreibt Therapiemethoden, die ihrer
Meinung nach ungeeignet sind. Da es
hierzu ja unterschiedliche Meinungen
gibt, wird die Entscheidung den Eltern
nicht leichter gemacht.

Das Kapitel iiber Down-Syndrom
umfasst 19 Seiten, die Anregungen fiir
den Umgang mit dem Sdugling bzw.
Kleinkind geben. Wie auch in den ande-
ren Kapiteln handelt es sich nur um
Einblicke und einen kurzen Abriss.

Beide Buchbesprechungen
von Nicole Schweiger



Klnstler mit Down-Syndrom

Intelligenz der Seele — Versuch der Deutung
einer Skizze des Malers Willibald Lassenberger

Roland Ratz

Der Maler Marc Chagall hat einmal
treffend formuliert: ,Es gibt auch
eine Intelligenz der Seele — aber nicht
immer Seele in der Intelligenz.*

Wo finden wir die Intelligenz der
Seele? Konnen wir sie in den Lebens-
ziigen von Médnnern und Frauen mit
Down-Syndrom nachweisen?

Der Versuch einer Deutung von Willi-
bald Lassenbergers Skizze iiber einen
Krankenhaus-Aufenthalt soll uns dabei
helfen.

Ein Ereignis, das den Maler offen-
sichtlich bewegt hat, steht hinter der
Darstellung. Es war Ende der achtziger
Jahre, als Willibald Lassenberger, etwa
40 Jahre alt, Down-Syndrom, die Nach-
richt erhielt, dass aus seinem Bekann-
tenkreis R.R. nach einem Unfall ins Kran-
kenhaus gekommen sei und nun ope-
riert werde. Er hat sich hingesetzt, die
Szene gemalt und dabei seine eigenen
Vorstellungen und Wiinsche einflieBen
lassen. Bei einer Deutung des Bildes
war es eine Hilfe, dass zahlreiche Bilder
von Lassenberger iiber das Thema
Krankheit und Aufenthalt im Kranken-
haus existieren und deshalb Vergleiche
angestellt werden konnten.

Der Patient liegt am unteren Rand
der Skizze auf einem Bett, auf der Stirn
ein grofes Pflaster. Liegend malt Willi-
bald tote Menschen oder aber Kranke,
wobei sich Letztere von Ersteren unter-
scheiden durch einen leicht angehobe-
nen Kopf. Im Krankenhaus zu sein, heif3t
fast tot zu sein, aber noch nicht ganz.
Noch etwas Leben istim Patienten. Dass
es sich um Krankenbetten handelt, wird
erkannt an dem dreieckigen Haltegriff,
der von oben herabhéngt.

Hinter den Betten stehen eine Kran-
kenschwester und zwei Arzte mit dem
roten Kreuz auf dem Gewand, die die
Operation vornehmen wollen. Sie sind
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ausgeriistet mit einer riesigen Schere,
Messer, einer Spritze und anderen ,Fol-
terwerkzeugen®. Willibald Lassenberger
hat durch ein traumatisches Erlebnis in
seiner Kindheit Krankenhaus-Angst. Es
ist ihm wohl frither nicht erklart wor-
den, was Arzt und Schwester an ihm
tun. Aus anderen Bildern wissen wir
durch die Darstellung riesiger Spritzen,
sie sind bis zu zwei Meter lang, dass
Willibald eine Spritzen-Angst hat.

Der Patient ist den Spritzern und
Schneidern hilflos ausgeliefert, aber
nicht ganz. Der Maler arbeitet in das
Bild einen Losungsvorschlag ein, der
originell und zugleich sehr lebensnah
ist. Neben dem Patienten liegt eine weib-
liche Gestalt. Wir wurden schon darauf
aufmerksam gemacht. Auf die Frage,
wer dies sei, sagte Willibald: ,,Es ist die
Frauvon R.R.“ Sie ist nicht verungliickt,
wird nicht operiert, sie spielt nur den
Patienten. Alles was durch Schwestern

und Arzte an dem Patienten geschieht,
wird von ihr beobachtet und zugelassen
oder nicht zugelassen. Sie ist fiir den
Patienten der Mensch des Vertrauens
im Krankenzimmer oder im Operati-
onssaal. Natlirlich wusste Willibald
Lassenberger, dass sie gar nicht da war.
Auf seinem Bild weist er aber vollig
eindeutig darauf hin, dass ein Mensch
des Vertrauens einen Patienten immer
ins Krankenhaus begleiten soll und ihn
nicht allein lassen darf. Prédzise hat der
Maler ein Problem aufgegriffen und in
seinem Bild eine verniinftige Losung
vorgeschlagen.

Lasst niemand, der krank ist, allein!

Wenn gespritzt oder geschnitten wer-
den muss, sprecht mit dem Patienten
vorher dariiber. Der Patient will beglei-
tet werden von einem Vertrauten seiner
Lebenswelt.
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Lernen am Computer

Niki Kain

Mike, stolzer Laptop-Benutzer

Gut iiberlegt, lang ersehnt ist er jetzt
endlich da, der Laptop. Nicht fiir mei-
nen Mann, nicht fiir mich, sondern fiir
Mike. Mike strahlt und ist begeistert.

Mittlerweile ist es nicht mehr so be-
sonders. Mike hat einfach eine zusatzli-
che Arbeitsmoglichkeit. Es ist sehr wich-
tig fiir ihn zu wissen, dass es eben viele
Moglichkeiten gibt, wie z.B. zu schrei-
ben. Schreiben mit Stift, Kugelschrei-
ber, Bleistift oder mit Knetmasse, Far-
be, Ton, Brotteig oder drucken mit Stem-
peln, schreiben auf der Schreibmaschi-
ne oder so wie jetzt am Laptop. Aber es
bleibt schreiben!

Mike ist jetzt zehn Jahre, er liest gut,
gelernt nach der , Friih-lesen“-Methode
von Macquarie, und er kann auch schrei-
ben, nur das geht langsam und seine
Druckschrift ist nicht immer leicht zu
entziffern.

Viele Vorteile

Deshalb ist er selbst auch sehr froh,
diese Moglichkeit zu haben. Die Kinder
in seiner Klasse konnen jetzt immer
lesen, was Mike schreibt. Mich hat es
iiberrascht, wie schnell er den Platz auf
der Tastatur fiir alle Buchstaben gefun-
den hat. Hier kommt ihm sein gutes
visuelles Gedédchtnis, die Stdrke der
meisten Kinder mit Down-Syndrom,
sehr zugute.

Mike arbeitet schon ldnger sehr ger-
ne am Computer. Der Computer ist sehr
geduldig, zeigt eine Aufgabe so lange
wie Mike dazu braucht, und erklart,
wenn es sein muss, die gleiche Aufgabe
sehr oft. Also diese Merkmale, die Miit-
ter, vor allem ich, nicht immer besitzen.
Ich bin zwar sehr engagiert, aber meine
Geduld ist nicht immer so, wie es sein
sollte.

Der Laptop hat gegeniiber unserem
Computer noch ein paar grof3e Vorteile.
Mike kann {iberall arbeiten! In der Schu-
le, zu Hause, unterwegs. Der Laptop
unterstiitzt sehr die Kommunikation und
die Zusammenarbeit der Leute, die mit
Mike arbeiten, weil alle zu jeder Zeit
eine Ubersicht haben, womit Mike ge-
rade arbeitet. Am Laptop sind eben nur
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seine Sachen darauf (es ist ja auch sein
Laptop), er findet sich auch ganz allein
schon gut zurecht.

In der Klasse gibt es zwar auch einen
Computer, aber hier muss Mike immer
warten, bis er an der Reihe ist. Manch-
mal ist das schade, weil so eine Super-
Arbeitsphase vorbeigeht.

Und ... die Hauptschulzeit kommt
immer néher und eigentlich kann sich,
auBler uns, niemand so richtig vorstel-
len, wie die Integration weitergehen soll.
Noch arbeiten Volksschule und Haupt-
schule nicht zusammen. Ich habe so
meine Bedenken, wie wichtige Infos zu
Mikes Lernfortschritten in die Haupt-
schule transferiert werden konnen. Der
Laptop konnte dies sehr erleichtern.
Natiirlich bleibt noch genug, was be-
sprochen gehort, aber dieses Lernmittel
kann dabei eine grof3e Hilfe sein.

Bis jetzt freut uns einfach, dass Mike
seinen Laptop so gerne beniitzt und
dass dieser einen enormen Motivations-
schub ausgelost hat. Fiir die Zukunft
mochte ich einmal behaupten, dass der
Computer sowieso fiir alle, und das gilt
auch fiir Kinder mit Down-Syndrom,
das Medium wird, eigentlich schon ist,
mit dem man an Informationen heran-
kommt. Je frither unsere Kinder lernen,
sicher am Computer zu arbeiten, desto
leichter und normaler wird fiir sie der
Umgang damit im spéteren (Berufs-)
Leben sein.

Ausstattung

Zur Anschaffung haben wir uns mit
einem sehr engagierten Leiter eines
sonderpiddagogischen Zentrumsin Salz-
burg in Verbindung gesetzt. Er hat uns
einen Laptop empfohlen, der mit einer
CD- und Diskettenfunktion und mit ei-
ner guten Soundkarte ausgestattet ist,
weil viele Programme diese bendtigen.

Als Basisprogramm dient ,Momo*.
Momo ist ein Schreibprogramm, wobei
man zum Ablesen von Geschriebenem
und Gerechnetem statt Dateien Hefte
anlegt. Die Befehlsleiste, wie bei ,,Word*®,
istsehr kindgerecht und leicht zu bedie-
nen. Momo bedeutet, dass Mike selbst-
stindig etwas schreiben und in eines

seiner ,Hefte“ ablegen kann. Bereits
Abgelegtes findet er wieder zuriick. Es
ist einfach kindgerechter als Word.
(Friither hat Mike in unserem Computer
ab und zu ein Chaos verursacht, weil es
viel zu viel gibt, was er mit einem Maus-
klick verdndern oder zerstoren kann.)

Fiir Mike haben wir schon seitldngerem
nach einem Weg gesucht, wie man ihm
das Buchstabieren und das Zusammen-
lauten ,schmackhaft® machen konnte.
Am Laptop haben wir, in Kombination
mit Momo, einen Talkingblaster instal-
liert. Der Talkingblaster spricht jetzt
entweder das ganze Wort oder jeden
einzelnen Buchstaben. Wir konnten
nach einigen Wochen schon feststellen,
dass Mike zunehmend mehr buchsta-
biert und zusammenlautet. Wir sind be-
geistert. Natiirlich muss man hier auch
auf ein ,aber“ hinweisen. Dieser
Talkingblaster spricht einige Worter
etwas komisch aus, was Mike iibrigens
nur amiisiert und selten verwirrt! Meis-
tens haben wir die Buchstabensprech-
funktion eingeschaltet, wo man dieses
Problem sowieso nicht hat.

Programme

Momentan hat man ja eine enorme Aus-
wahl an CD-Roms. Schaut man in eine
einigermaflen gut sortierte Buchhand-
lung, weil man sowieso nicht mehr,
welche CDs gut brauchbar sind. Ich
mochte hier ein paar Programme und
CDs kurz vorstellen, die wir bei Mike
benutzen oder benutzt haben. Es gibt
sogar schon ein paar Programme spezi-
ell fiir Kinder mit einer Behinderung.
Das bedeutet jedoch nicht unbedingt,
dass diese von einer besonders guten
Qualitdt und Brauchbarkeit sind. Bei
allen Programmen oder CDs muss man
vorher noch gut tiberlegen.

Budenberg

Eine unserer ersten Computerbegeg-
nungen haben wir mit Budenberg ge-
macht. Budenberg ist ein Programm auf
Disketten. Esist ein Vorschulprogramm,
wobei der grofite Teil fiir die Schule
gemacht wurde. Es gibt folgende Berei-
che: Deutsch 1, 2, 3, Mathe 1, 2, 3,
Sachkunde und Englisch.

Mathematik hat einige lustige Zahl-
und Merkerfassungsspiele zu bieten. Als
Beispiel das Wiirfelprogramm. Man
kann mit dem Wiirfelbild oder nur mit
Nummern arbeiten, die sich bis 3, 4, 5



oder 6 einschranken lassen. Auerdem
kann man noch zwei Schwierigkeits-
stufen wihlen. Das Spiel Zahlbild ist
dhnlich und arbeitet auch wieder mit
Mengen bis 10. Hier wird ein Lastauto
vollgepacktund wieder entladen. Lustig
und gut aufgebaut.

Allein bei Mathe 1 sind zwolf Spiele
moglich. Alle wieder eingestuft in der zu
erarbeitenden Zahlund Schwierigkeits-
stufe.

Mit dem Programm Deutsch 1 arbeiten
wir zurzeit sehr haufig. In Deutsch 1
gibt es sechs Spiele, u.a. auch ,Form +
Farbe®, ein Zuordnungsspiel, das das
visuelle Unterscheidungsvermdogen
schult. Das Programm ist klar und ein-
fach aufgebaut, die Kinder spielen es
gern. Ab dem Lesealter gibt es dann z.B.
Erstlesen, Buchstaben einsetzen, die
richtige Reihenfolge erarbeiten oder ein
Wort zu einem Bild zuordnen. Alle an-
deren Bereiche hat Mike noch nicht
probiert.

Nadja, meine Tochter (7 Jahre), libt
manchmal aus Spall mit dem Englisch-
programm.

Das Budenberg-Programm ist ein-
fach aufgebaut und leicht zu bedienen.

Audiolog

Audiolog ist ein Programm, das uns
durch unsere Logopéddin empfohlen
wurde. Der Computer muss wie folgt
ausgestattet sein: 486, VGA Grafikkarte,
CD-Rom, Soundkarte 16 Bit, Lautspre-
cher, Windows 3x oder Windows 95
und Farbmonitor.

Das Programm ist sehr einfach ge-
staltet und schon einige Jahre alt. Es
konnte ruhig grafisch noch einmal iiber-
arbeitet werden, aber Mike hat trotz-
dem immer sehr gerne damit gearbei-
tet. Eigentlich eignet sich dieses Pro-
gramm am besten fiir eine Therapie-
praxis oder fiir die Schule, weil die An-
schaffungskosten sehr hoch sind. Viele
Eltern sind bereit, fiir gute Ware auch
mal mehr Geld auszugeben, und weil es
tatséchlich eines der besseren Program-
me auf dem ,Fordersektor” ist, mochte
ich es hier trotzdem beschreiben.

Audiolog wird als logopédisches
Ubungsprogramm zur Wahrnehmungs-
forderung fiir hochste Anspriiche be-
schrieben. Vor allem das auditive Ge-
déchtnis wird hier mit verschiedenen
Spielen gefordert. Das Programm ist in
vier Hauptgruppen aufgebaut:

1. Perzeption

Gerduschspiel: Bilder werden den
entsprechenden Gerduschen zuge-
ordnet
Figur-Grund-Wahrnehmung: dhnli-
che Worter unterscheiden

2. Gedéchtnis

Zieh mich an! Einem Kind werden
die Kleider angezogen, die aufge-
zdhlt wurden

Einkaufen: Die aufgezédhlten Dinge
werden vom Regal genommen und
aufs Band an der Kasse gelegt

3. Sequenzen

Tonreihen sollen akustisch erkannt
und den entsprechenden Abbildun-
gen zugeordnet werden: hoch/tief,
kurz/lang, verschiedene Musikinstru-
mente

4. Lautdiskriminierung
Zwillinge: Zwei dhnlich klingende
Worter werden bildlich dargestellt,

Das genannte Wort muss dem
richtigen Bild zugeordnet werden.
Memory: Immer zwei gleich klingen-
de Worter bilden ein Kartenpaar.
Richtig oder falsch: Ein Bild wird
gezeigt, ein Wort wird genannt.
Passen die beiden zusammen oder
nicht?

Mike Kain,
stolzer Laptop-Benutzer

Mikes Lieblingsspiele waren vor allem
Zwillinge, Einkaufen, Gerduschspiel und
das Memory. Manchmal war er irritiert,
weil manche Worter sehr deutsch aus-
gesprochen werden (wir leben in Oster-
reich). Statt Mohre sagen wir ndmlich
Karotte und statt Blumenkohl sagen wir
Karfiol. Irgendwie war ich aber froh,
dass er auf diese Weise auch die deut-
sche Version dieser Worter gelernt hat.

Die Gerdusche sind qualitativ sehr
gut und auch die Worter werden deut-
lich ausgesprochen.

Step by Step und Gebilex

Von der Firma Seibersdorf gibt es zwei
Lernsysteme, denen man in Katalogen
immer wieder begegnet. Step by Step
und Gebilex, beide Programme brau-
chen folgende Systemanforderungen: PC
486 DX2/66, 8 MB Ram, 500-MB-Fest-
platte, sehr gute Grafikkarte und Sound-
blaster, Windows 95 oder Windows 3.11.

Beide Programme werden oft einge-
setzt in der Therapie und beim Unter-
richtin Sonderschulen und Integrations-
klassen. Ich kenne allerdings auch sehr
viele Familien, die zu Hause gerne und
engagiert mit einem dieser zwei Pro-
gramme arbeiten. Letztlich ist es sicher
wieder eine Kostenfrage.
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Step by Step enthélt zwolf Spielmodule
zur logischen Zuordnung und Koordi-
nation, z.B. ,Reihe“: Hier muss das Kind
eine Musterreihe von Symbolen nach-
bilden. Natiirlich kann man bei jedem
Spiel die Schwierigkeit selbst einstellen.
Oder ,,Form und Farbe®. Das Kind wiir-
felt mit der Tastatur eine Form und eine
Farbe, z.B. das Dreieck und Rot. Aus
einer Reihe von Symbolen miissen alle
roten Dreiecke gesucht werden. Mikes
Lieblingsspiel ist ,Mensch drgere dich
nicht“. Natiirlich spielen wir das ,in
echt” oft zu Hause, vor allem um Mikes
Zahlenraum zu festigen, aber es gibt
Situationen, in denen ich froh bin, dass
der Computer einmal ein Spielchen mit
Mike spielt.

Es gibt auch noch vier Module mit
Lerninhalten:

— Rechnen mit Symbolen

— Rechnen mit Zahlen
— Wort-Bild-Zuordnung
— Selzhasen

Wir arbeiten zu Hause 6fter mit Step by
Step. Mike braucht allerdings immer
Unterstiitzung, ehe er mit einem Spiel
richtig beginnen kann. Fiir selbst-
stdndiges Arbeiten ist es nicht so geeig-
net. Die Grafiken sind eigentlich un-
spektakulédr. Trotzdem ermdglicht Step
by Step eine schulische Ubung von Lern-
inhalten.

Gebilex ist ein Lexikon zum Erlernen
von Begriffen und zur Sprachausbildung.
Das meiste wird in Gebilex mit Cartoons
dargestellt. Obwohl ich personlich kein
Fan von Cartoons bin, ist es fiir viele
Kinder sehr ansprechend gemacht. Auch
hier sollte dem Kind am Anfang sehr
viel geholfen werden, weil das Pro-
gramm nicht ganz leicht zu bedienen
ist.

Es gibt Themenbilder wie Anklei-
den, Markt, zu Hause usw. Klickt man
einzelne Zeichnungen an, gibt es dazu
Lexikonerkldrungen, Gerdusche und
sogar das gesprochene Wort plus Mund-
bild. Letzteres wird sicher eher von ge-
horlosen Kindern benétigt. Ansonsten
ist eine der Stimmen besonders ,ner-
vig“, weshalb Mike dies total ablehnt.

Vom Themenbild gelangt man sehr
einfachin das Lexikon. Die Begriffe wer-
den hier als Bild und Text dargestellt.

Fiir Kinder, die schon gut lesen und
schreiben kénnen (mindestens Niveau
der 2. Klasse), ist der Geschichteneditor
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Motivation durch den
Laptop. Mike arbeitet
gern und freiwillig damit.

sicher spannend. Dieser gestaltet die
Erstellung und Présentation von Ge-
schichten. Hier kénnen sogar mehrere
Kinder in einem Rollenspiel an einer
Geschichte arbeiten. Lexikon-Informa-
tionen konnen in die Geschichte {iber-
nommen werden.

Gebilex kommt sicher erst zum rich-
tigen Einsatz, wenn Kinder lesen (und
schreiben) konnen.

Programme aus dem Duden-Verlag:
Das kleine Lexikon

Eine Vorstufe bietet hier sicher das ers-
te Lexikon vom Duden. Wir sind echt
begeistert von ,,Das kleine Lexikon®. Es
ist sehr kindgerecht und benutzer-
freundlich. Ein kleines Madchen emp-
fangt die Benutzer und erkldrt ganz
deutlich, wie alles funktioniert. Das Le-
xikon enthélt speziell fiir Vor- und
Grundschulkinder alle wichtigen Wor-
ter. Klickt man auf den Text, wird dieser
deutlich vorgelesen. Die Kinder konnen
leicht mitlesen, weil noch so schwierige
Themen kurz erkldrt werden und au-
Berdem das gerade vorgelesene Wort
rot aufleuchtet. Klickt man auf das Bild
passiert etwas Lustiges.

Zusiétzlich gibt es einen Spieleteil.
Dieser enthélt drei Spiele: Buchstabie-
ren, Rédtsel und Gerdusche. Es sind ein-
fache, aber attraktive Spiele. Auffillig
ist die Kombination zwischen echten
Bildern und Zeichnungen. Die Zeich-
nungen sind einfach, klar und nicht in
einem {ibertriebenen Cartoonstil gemalt.
Sie dienen dazu, Informationen wieder-
zugeben.

Zahlen und Ordnen / Plus und
Minus

Von Duden gibt es noch zwei nette CD-
Roms. Zdhlen und Ordnen und Plus und
Minus. Unter der Anleitung von Eisbar
und Pinguin lernen Kinder spielend
leicht das Zdhlen, Ordnen und Rechnen.
Manchmal geht es fiir mich als Erwach-
sene ein bisschen langsam und nervt
mich die Begleitung von Eisbidr und
Pinguin. Aber die Kinder bleiben begeis-
tert. Auch diese zwei CDs sind iiber-
sichtlich und schon gemacht. Als Moti-
vation dient meiner Tochter vor allem
die Urkunde, die man erhélt, wenn man
alle Spiele einmal gespielt und das Super-
spiel (zu dem kommt man nur, wenn
man alle anderen gespielt hat) geschafft
hat.

Erste Reise um die Welt

Von Duden gibt es dann noch: Meine
erste Reise um die Welt. Als Kind braucht
man schon Vorkenntnisse, um sich zu-
rechtzufinden. Man bekommt zwar An-
leitung am Anfang, aber dann wéhrend
der Reise ist es nicht immer einfach. Es
ist eher ein Spiel, wobei nebenbei etwas
tiber die Welt gelernt wird. Es ist alles
gezeichnet, aber die Gerdusche machen
das Ganze sehr echt. Geeignet ist diese
CD fiir Schulkinder.

Vor kurzem haben wir uns bei einem
Computer-Vortrag viele Lernspiele an-
geschaut. Die CD von Duden bleibt auch
nach ganz vielem Neuen Favorit und
das ist ein gutes Zeichen. Eine Demo-
CD-Rom vom Duden-Verlag kann unter
Tel. 0621 / 3901-650 oder Fax 0621 /
3901-633 bestellt werden.



CDs von Tivola

Noch ein Verlag, der sehr schine CDs
liefert, ist Tivola. Hier gibt es fiir 5 DM
eine Demo-CD. (Tel. 030/ 53 63 580)

Ein Beispiel ist ,,Der kleine Prinz“.
Ein Programm, das vor allem fiir Kinder
im Vorschulbereich gut geeignet ist.

Sanft und behutsam wird hier die
Geschichte vom kleinen Prinzen nach-
erzdhlt. Nicht als schlichte Eins-zu-eins-
Ubertragung, sondern adéquat in eine
multimediale und interaktive Umgebung
versetzt: mitschonen 3-D-Animationen,
leisen Tonen, hervorragenden Spre-
chern, geheimem Tagebuch und vielen
Informationen iiber den Autor Antoine
de Saint-Exupéry. Und mit einem intel-
ligenten Fuchszdhmungs-Spiel: Da
schliipft das Kind selbst in die Rolle des
kleinen Prinzen und versucht, das Ver-
trauen des Fuchses zu gewinnen, indem
es seine Aufgaben erfiillt. So pragt sich
die schone Geschichte noch besser ein.
Der Erzédhler ist Ben Becker.

Kleine Tigerschule von Janosch

Zuletzt vielleicht noch erwidhnenswert
ist die CD-Rom Janosch’ kleine Tiger-
schule im Terzioverlag. Die Tigerschule
bietet Kindern eine liebevolle Begeg-

nung mit Buchstaben und Ziffern. Der
Bér lehrt die Kinder lesen, er erklért die
einzelnen Buchstaben und wenn der
Béir vorliest, hat man es ganz schnell
verstanden.

Der kleine Tiger sagt noch: ,Wer
zdhlen kann, ist prima dran®, und er
kenntviele Rechenspiele. Zusétzlich gibt
es noch einige Bastelideen zum Aus-
drucken und Zusammenbauen.

Schlusswort

Natirlich habe ich lang nicht alle scho-
nen, guten CD-Roms vorstellen konnen,
aber vielleicht habe ich einige Anregun-
gen geben konnen.

Mike beniitzt seinen Laptop gerne.
Esist ein Gerdt, mit dem man umgehen
lernen muss. Fiir uns bedeutet es, eine
Moglichkeit mehr zu haben, um kom-
munizieren zu konnen.

Der Computer hat neben anderen
Lern- und Freizeitmoglichkeiten einen
hohen Stellenwert. Er soll jedoch nur
ergdnzen. Das Erlernen eines Musikins-
truments, Sportnachmittage, basteln, ge-
meinsames Spiel in der Familie oder
freies Erleben in der Natur kann er nie
ersetzen!

,.Mein erstes Lexikon**
von Duden bleibt Mikes
Favorit

Tippi — der Schreib-
trainer fur Kids

Lernsoftware-Besprechung
— Ein Schreibtrainer fur Kids*

L Tippi

Tippi wurde in Anlehnung an die Mac-
quarie-Methode als Lern- und Ubungs-
software fiir Schiiler mit Férderbedarf
konzipiert.

Das audiovisuelle Programm gibt Hil-
festellungen beim Erlernen von einzel-
nen Begriffen, Objektsdtzen sowie Drei-
und Vierwortsédtzen. Dabei hat das Kind
die Auswahl zwischen 16 verschiede-
nen Sachgebieten (z.B. Tiere, Berufe,
Kérper, Musik etc.), die in jeweils drei
Schwierigkeitsstufen bearbeitet werden
konnen. Ein Ergebnisprotokoll gibt Aus-
kunft iber die Anzahl der gewéihlten
Ubungen und Fehler. Tippi arbeitet mit
der neuen Rechtschreibung.

Die einzelnen Begriffe werden visu-
ell und durch Sprachausgabe unter-
stiitzt. Zuséitzlich kénnen Wortarten und
Sétze, die dem individuellen Kenntnis-
stand des Schiilers entsprechen, von
Eltern bzw. Lehrern hinzugefiigt wer-
den.

Tippi ist als Schul- und Einzellizenz
erhiltlich. Das Programm lduft unter
Microsoft Windows 95/98 und Micro-
soft Windows 3.11. Das Programm ist
einfach gestaltet, sodass das Kind es
selbst bedienen kann.

Entwickelt wurde Tippi von einer
Computer-Fachfrau, deren Kind selbst
das Down-Syndrom hat. Hier sind si-
cher viele praktische Erfahrungen mit
eingeflossen, die das Programm zu ei-
ner wertvollen Hilfe fiir die Forderung
von Kindern mit Down-Syndrom wer-
den lassen. Allerdings ist ,Tipi* mit
99,— DM auch nicht gerade preisgiinsti-
ger als vergleichbare Lernsoftware.

Zu bestellen bei:
DV-Consulting Richter
Chemnitzer Stralle 5
09246 Pleil3a

Tel. 03 7 22/ 9 84 44

Nicole Schweiger
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Das musikalische Einmaleins mit dem

Musikbaukasten

Ein Lesertipp aus Osterreich

Invielen Familien spielt Musik eine gro-
Be und wichtige Rolle. So bemerken
Eltern vielfach, dass ihre Kinder nicht
nur gern Musik hdren, sondern auch
den Wunsch haben, selbst zu musizie-
ren — ein Musikinstrument zu spielen.
Das musische Talent vieler Kinder kann
man bereits im frithesten Alter in der
Familie fordern. Der Musikbaukasten
wurde zu diesem Zweck entwickelt.
Der Musikbaukasten ist die Durch-
fiihrung einer logischen Schlussfolge-
rung: ,Beginn es an der Wurzel!* So wie
in allen Bereichen kindlichen Lernens
braucht das Kind auch beim Musizieren
kleine Bissen. Mit dem Musikbaukasten
hat man die Moglichkeit, das Musizie-
ren in kleinsten Bissen zu beginnen und
mit dem Kind auf sanfte Weise eine
musikalische Grundlage aufzubauen.

Dadurch, dass diese musikalischen Lern-
elemente im Wesentlichen nur aus fiinf
Spielitbungen bestehen und in einer ein-
fachen Logik aufbauen, konnen schon
in der Familie musikalische Wichtig-
keiten durch Spiele erarbeitet werden.
Dabei spielen die 86 Holzbausteine des
Musikbaukastens die Rolle eines Noten-
hefts. Durch verschiedene Spiele wird
die Notenschrift, die auf den Bausteinen
notiert ist, fiir die Kinder schon von
einem frithen Alter an zu einer selbst-
verstindlichen Alltagsbegegnung.
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Zum Musikbaukasten gehoren: 86 Holz-
bausteine, ein langes Seil, elf Mdrchen
und die Anleitung zummusikalischen
Einmaleins. Eine Videokassette als prak-
tische Anleitung und die Spielanleitung
fiir 33 Gesellschaftsspiele konnen extra
angefordert werden.

Verlegt wird ,,Das musikalische Ein-
maleins mit dem Musikbaukasten“ durch
die Universal Edition Wien unter der
Nummer UE 20 550.

Der Musikbaukasten wurde 1990 bis
1992 von Gottfried Jaufenthaler und
Maria Zeisler an der Musikschule in
Innsbruck entwickelt.

Maximilian hat viel Spal am
musikalischen Baukasten

s

Das Demonstrationsvideo (UE 45 011)
kann man zum Schutzpreis von 10,-DM
in bar oder als Verrechnungsscheck be-
stellen bei:

Universal Edition, Frau Sabine Jank
BrucknerstraBe 6, A-1040 Wien

Informationen u.a. iiber Einfithrungs-
workshops fiir Eltern und Pddagogen
bei:

Gottfried Jaufenthaler und Maria Zeisler,
Kirchplatz 9, A-6162 Mutters

Tel. 0043 / 521/ 546376

Nicht zu schnell
aufgeben!
Sebastian besucht
den Metallkurs.

Sebastian wurde zunéchst die Teilnah-
me an einem Schreinerkurs in der
Jugendkunstschule verwehrt. (Bericht
in Leben mit Down-Syndrom Nr. 28)
Seine Mutter lief3 sich dies nicht gefallen
und konnte nach zdhen Verhandlungen
erreichen, dass er nun doch einen Kurs
machen konnte, zwar in einem anderen
Bereich, als zuerst gewiinscht, aber im-
merhin. Sie schildert hier kurz, wie es
Sebastian dort erging.

Eine Lehre kann man daraus zie-
hen: Obwohl es mithsam ist, viel Kraft
und Ausdauer kostet, sich immer wie-
der in den Kampf gegen Vorurteile zu
begeben, lohnt es sich.

Irgendwann wird die Beteiligung von
Menschen mit Down-Syndrom an all
diesen ganz normalen Freizeitakti-
vitdten selbstverstdndlich sein ... hof-
fentlich!

Sebastian besucht einen Metallkurs

Gegen eine Aufnahme Sebastians in ei-
nem Kurs der Jugendkunstschule hatte
die Leitung groffe Bedenken. Man be-
firchtete allerhand undefinierbare
Schwierigkeiten, nur aus dem Grund,
weil Sebastian Down-Syndrom hatte.
Als wir dann endlich, nachdem wir viel
Uberzeugungsarbeitleisten mussten, so
weit waren, dass er in dem Metallkurs
einen Platz bekam, war alles ganz harm-
los.

Sebastian wurde von den anderen
Kursteilnehmern, dem Kursleiter und
der Mitarbeiterin der Jugendkunstschule
vollig problemlos aufgenommen. Er wur-
de behandelt wie alle anderen auch.

Meine Anwesenheit beschrinkte sich
darauf, Sebastian dann behilflich zu sein,
wenn der Kursleiter oder seine Assis-
tentin mit anderen Jugendlichen be-
schiftigt war und keine Zeit fiir Sebasti-
an hatte. Es war fiir ihn wichtig, dass
dann bei ihm kein Leerlauf eintrat und
erin Ruhe, aber kontinuierlich in seiner
Arbeit fortfahren konnte. Insofern war
diese Voraussetzung fiir Sebastians Teil-
nahme am Kurs sicherlich sinnvoll.



Meine Anwesenheit wurde von den an-
deren Kindern kommentarlos aufge-
nommen, sie waren liberwiegend mit

ihren eigenen Aufgaben beschéftigt.
Sebastian hat der Kurs Spal} ge-
macht. Er war sehr stolz darauf, dass er
schweiflen durfte und dass ihm sein
Werk, mit dem er seinen Vater iiberra-
schen wollte, so gut gelungen ist. Mit
den Kindern und den beiden Erwachse-
nen ist er gut ausgekommen. Sein Ver-
halten, sein Interesse und sein hand-

werkliches Geschick wurden gelobt.
Sabine Grasser

Ramba-Zamba
Theatergruppe fur
Kinder

Gehandikapte Kinder spielen

Theater? — Und ob, und wie!

Richard Neumann, zehn Jahre alt aus
Berlin, gehort zur Kindertheatergruppe
des Ramba-Zamba-Theaters des Son-
nenuhr e.V. Er probt einmal wéchent-
lich mit seinen gehandikapten Freun-
den. Richard hat zu ihnen ein ganz
besonderes Verhiltnis — sein kleiner

Entwurfzeichnung

Bruder Franz (4 Jahre) hat das Down-
Syndrom. Und der war schon einige
Male als begeisterter Zuschauer mit
dabei.

Zurzeit steht das Bithnenstiick: Steig
ab! Betritt den Saloon!* auf dem Pro-
gramm. Wenn die verwegenen Cow-
boys und hinterhéltigen Schurken tiber
die Bithne reiten und ihre coolen Num-
mern darbieten, bleibt kein Auge tro-
cken. Mit Phantasie und Spontanitét
bringen die Schauspieler in jeder Auf-
fiihrung neue Seiten. Ich schwanke zwi-
schen herzlichem Lachen und plotzli-
cher Rithrung. Lachen und Weinen lie-
gen nah beieinander.

ateig ab! - Betritt don Saloon!

Sebastian bei der Arbeit

Franz Neumann und einer
seiner Mitspieler vom
Ramba-Zamba-Kindertheater

Der Verein Sonnenuhr e.V. bietet Kin-
dern mit (und ohne) Handikaps die Ge-
legenheit, beim Cowboy-Zirkus des
Theaters Ramba-Zamba mitzumachen.
Geprobt wird Donnerstag nachmittags
im Theater im Pferdestall der Kultur-
brauerei (Knaackstraf3e 97, Berlin).
Petra Neumann
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1024 Meter Erdbeerkuchen fur die
Down-Syndrom-Sache

In Friedrichshafen wurde der langste Erdbeerkuchen
der Welt gebacken. Die Eintragung ins Guiness-Buch der
Rekorde ist sicher. Der Erlés von 4500 DM war fir den
Forderverein Down-Syndrom!

D as war eine publikumswirksame
Aktion. Die Gastronomen Cornelia
Pilsner und Bernd Gaupp aus der Frie-
drichshafener Innenstadt wollten einen
Rekord-Kuchen herstellen fiir einen gu-
ten Zweck und flir das Guiness-Buch
der Rekorde.

Dies rief sofort Bianka Mosch vom
Forderverein Down-Syndrom auf den
Plan. Gemeinsam mit Mitgliedern des
Vereins halfsie mit, die 1100 Kilogramm
Erdbeeren zu putzen, eine Tonne Vanil-
lecreme anzuriihren, vor Ort Tische auf-
zustellen, Kuchenbdden auszulegen, die
Creme daraufzustreichen, mit den Erd-
beeren zu belegen und heiflen Torten-
guss dariiberzugeben. Und das auf ei-
nem Kilometer Linge!

Zuletzt war alles verkauft, nur ein
halber Meter war noch iibrig. Ein Welt-
rekord war geschafft, enorm viel Spal3
hat’s gemacht, der Down-Syndrom-Ver-
ein bekam einen dicken Scheck und die
Offentlichkeit hat bei der Gelegenheit
wieder mal etwas iiber das Down-Syn-
drom erfahren!

Inzwischen essen die Kuchenbécker
sogar wieder Erdbeeren.
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»Schaffer unter 30 gesucht

Gleich noch einmal machte der Verein
Schlagzeilen. Die Vorsitzende Bianka
Mosch wurde zur ,Schafferin unter 30
gewdhlt: eine Aktion der Schwébischen
Zeitung, der Kreissparkasse und Radio 7.
Bianka Moschist enorm engagiert, setzt
sich fiir die Kinder mit Down-Syndrom
und ihre Eltern ein, macht Offentlich-
keitsarbeit und ist stdndig fiir die DS-
Sache auf Achse.

So eine Auszeichnung ging nicht
spurlos an dem Verein voriiber, plotz-
lich wurden andere Menschen auf uns
aufmerksam und bekamen wir Spen-
den wie nie zuvor, berichtete FrauMosch.

Ein aktiver Verein

Das waren nun blof3 zwei Aktionen von
vielen. Der DS-Verein in Friedrichsha-
fen war dieses Jahr schon aktiv in einer
Realschule, im Kindergarten und in der
Hebammenvereinigung. Ein Erstinfo-
Paket ist in Vorbereitung, ein kleines
Info-Blatt schon fertig und eine Moden-
schau geplant. Nur weiter so!

Die Kinder der Kuchenbéacker
aus Friedrichshafen

Problem beim
Essen und Trinken

In Leben mit Down-Syndrom Nr. 31 be-
richtete Frau Smetan tiber die Schwie-
rigkeiten, die sie mitihrer Tochter Clau-
dia hatte, als diese nach einer Operation
nicht mehr trinken konnte. Mit Hilfe
einer Laborflasche und durch Anregun-
gen aus der Pornbacher-Therapie lern-
te Claudia nach finfWochen wieder das
Trinken

Auf diesen Artikel bekamen wir fol-
gende Leserzuschrift:

Pornbacher-Therapie nur aus der
Bauchlage heraus

Zu diesem wunderschonen Bericht von
Frau Smetan muss ich leider einiges
berichtigen. Eine Trinktherapie nach
Pornbacher im Maxi-Cosi gibt es nicht,
da wurde etwas falsch verstanden.

Die Pérnbacher-Therapie (= NEPA)
wird ausschlieBlich in den dafiir spezi-
fischen Therapiehilfen ausgefiihrt. Die-
se Therapiehilfen geben dem Kind die
Moglichkeit, aus Bauchlagepositionen
heraus zu agieren. Da die Mundmotorik
vollig eingebunden und abhédngig von
der Gesamtaufrichtung ist, sind diese
Lagerungen die einzig richtigen. Aus
der Bauch- oder Vorlage heraus struk-
turiert sich die Mundmotorik im physio-
logischen Gleichgewicht.

Im Maxi-Cosiistdie Schrdglage nach
hinten vorgegeben, und das fiihrt im-
mer in eine Fehlhaltung, also Nacken-
verkiirzung, auch wenn das Kind gera-
de aussieht. Probieren Sie es selbst aus:
Begeben Sie sich in Schraglage nach
hinten und schlucken Sie. Sie werden
spiiren, wie schwer das ist. Und dann
gehen Sie in Vorlage und schlucken
wieder. Sie werden den Unterschied
merken. Die Schrédglage nach hinten
bewirkt beim Gesunden wie beim Be-
hinderten, dass die Mundfunktionen
entgleisen.

Nun zur Laborflasche: Richtig ist,
dass sie zur Bahnung der Mundfunk-
tionen und auch des Trinkens verwen-
det wird. Aber nur in der richtigen
Korperposition. Die Fliissigkeit muss au-
Berdem am Kaupunkt eingegeben wer-
den.

Ich bitte sehr, die Elemente dieser
Therapie nicht ohne eine ausgebildete
Pornbacher-Therapeutin zu verwirkli-



chen. Es geht erfahrungsgeméaf3 — meist
— schief. Dass Claudia wieder trinken
gelernt hat, trotz der nicht korrekten
Hilfe, scheint auf allgemein guten Funk-
tionen zu beruhen. Aber es ist nicht
Ergebnis einer Pornbacher-Therapie.
Detchema Limbrock, Krankengym-
nastin und Pérnbacher-Lehrtherapeutin

Frau Limbrock ist erfahrene Kran-
kengymnastin und ausgebildet in
folgenden Therapien: Pornbacher,
Vojta, Bobath, Sensorische Integra-
tionstherapie und Castillo-Morales.

In Leben mit Down-Syndrom Nr.
26 und Nr. 28 erschienen Artikel zur
Pornbacher-Therapie. Frau Lim-
brock wird bei der Down-Syndrom-
Tagungin Bochum, 01. bis 03. Okto-
ber 1999, {iber die Pornbacher-The-
rapie referieren.

Feste Nahrung, problematisch

Frau Sabine Nikol hat Probleme mit
ihrem fast zweijahrigen Sohn Marc und
schrieb uns folgenden Brief:

Marc will keine feste Nahrung essen
(Brot, Obst, Kekse, Zwieback, alles was
»stiickig“ist). Das Seltsame aberist, mal
isst er z.B. ein paar Tage belegte Brote
—dann wochenlang nicht. Er bei3t zwar
alles ab, kaut es kurz und bringt es
wieder raus. Als er ca. acht Monate war,
hat er aber schon z.B. von Banane,
Pfirsich oder Melone abgebissen und
auch gegessen. Dazu konnte uns bisher
keiner einen brauchbaren Rat geben.
Wer kann uns helfen? Auch das Trinken
aus der Tasse will nicht klappen. Marc
wehrtsich gegen das selbststindige Hal-
ten der Tasse oder Flasche. Er zieht
sofort seine Hinde weg.

Gibt es Eltern, die das auch kennen?
Bitte schreiben Sie uns, wie Sie das
gemeistert haben.

Leukamie

Eine traurige Nachricht kam kurz vor
Redaktionsschluss, bei Marc wurde
plotzlich Leukadmie festgestellt, akute
Myeloische Leukdmie (AML-M7). Er
bekommt jetzt Chemotherapie. Wer
kann tiber Erfahrungen berichten?

Sabine Nikol, SchitzenstralRe 36
02742 Neusalza-Spremberg

Irritation wegen Artikel Uber
Anthroposophische Einrichtungen

Ein wenig irritiert habe ich die letzte
Nummer von Leben mit Down-Syndrom
Nr. 31 gelesen.

Hier wird ein breiter Raum fiir eine
durchweg positive Bewertung der An-
throposophie gegeben.

Im einfithrenden Artikel wird die
Anthroposophie als (Geistes)Wissen-
schaft und ferner als ,,christlich“ darge-
stellt (S. 21 ff.). Beides sind Attribute,
mit der sich sehr gerne viele Weltan-
schauungsgemeinschaften schmiicken,
aber schon beim oberflichlichen und
einigermallen historisch-kritischen Be-
trachter miisste deutlich werden, dass
die anthroposophische Lehre wie etwa
auch andere christliche oder freireligio-
se Sekten diesem Anspruch nicht stand-
halten kénnen.

1. ,Wissenschaftliche* Grundlagen:
Von entscheidender Bedeutung und
Einfluss fiir die Entwicklung des an-
throposophischen Systems durch sei-
nen Begriinder Rudolf Steiner (1861-
1925) waren dessen enge Verbindung
zur Theosophie und seine Mitgliedschaft
in der theosophischen Gesellschaft. Thre
Mitglieder speisten ihre Erkenntnisse
aus der Erprobung von Okkultphédno-
menen (Parapsychologie), hinduistisch-
buddhistischer Weisheitslehre, deut-
schem Idealismus, mystischem Christen-
tum, u.a.m. Die entscheidende Schliis-
selposition hatte lange Zeit Madame
Blavatsky (1831-1891) inne, ein zu ih-
rer Zeit weltbekanntes spiritistisches
Medium, in deren Geheimlehre auch
Steiner initiiert wurde.

2. ,Christliche“ Anthroposophie

Zwar wurde Rudolf Steiner 1913 aus
der theosophischen Gesellschaft ausge-
schlossen, weil er in dem ,,Ergebnis von
Golgatha® (Kreuzestod Christi) das ent-
scheidende Ereignis der Geschichte der
Menschheit sah. Dennoch ist das, was
in der Anthroposophie unter ,,Christen-
gemeinschaft® subsumiert wird, nichts
anderes als ein Konglomerat aus u.a.
den unter Nummer 1. genannten zu-
sammengetragenen Quellen mit christ-
licher Verbramung. Eine Art ,Patch-
workreligion® also, nicht undhnlich den
heutigenneuheidnischen Kulten und Ge-

meinschaften, die kurz vor der Jahrtau-
sendwende wie Pilze aus dem Boden
schiefen.

Im Ubrigen erscheint mir die Erstel-
lung eines Geburtshoroskopes (S. 57)
zur Therapieverbesserung bei einem
entsprechenden wie unter 1 und 2 nach-
gezeichneten Weltbild nur folgerichtig!

Ich hoffe, dass die Folgenummern
von einer ausgeglicheneren Berichter-
stattung geprigt sein werden und die
angedrohte Verdffentlichung der Studie
zu den Geburtshoroskopergebnissen
schon aus Griinden der Seriositdt dieser
Zeitschrift unterbleibt.

Unsere behinderten Kinder brauchen
imbesonderen Maf3e einen Schutzraum,
d.h. auch eine besondere Verantwor-
tungsbereitschaft miindiger Eltern. Wir
diirfen unsere Kinder nicht zum The-
rapieobjekt degradieren und sind inso-
fern gehalten zu tiberpriifen, mit wel-
chen Lebensentwiirfen wir sie konfron-
tieren. In diesem Sinne, also gerade
auch als personlich betroffener Vater,
mochte ich meine Anmerkungen zur
Anthroposophie verstanden wissen.

Mit freundlichen Grii3en und vielem
Dank fiir die ansonsten sehr lesenswer-
te und offensichtlich in viel Mithe und
Arbeit erstellte Zeitschrift.

Daniel Steiner

Die Redaktion bittet um Erfah-
rungsberichte, Tipps und
Anregungen zu folgenden Themen:

Sauberkeiterziehung

Wir bekommen héufig Anfragen von
Eltern, deren Kind Probleme hat beim
Sauberwerden. Auch bei grofleren Kin-
dern klappt es nicht immer.

Stillen

Esbestehennoch immer viele ,Ammen-
mérchen® tiber das Stillen von Babys
mit Down-Syndrom. Wir wollen dieses
Thema einmal aufgreifen auch in Zu-
sammenhang mit einer neuen Broschii-
re, die in Kiirze erscheinen wird.
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t ' 7th world

down syndrome congress
23-26 march 2000 - sydney ausiralia

7. Down-Syndrom-Weltkongress

Sydney, Australien 23. bis 26. Méarz 2000

Informationen iiber Inhalt, Organisation, Kongressgebiihren und
Anmeldeformulare zu dem Kongress konnen beim Deutschen Down-
Syndrom InfoCenter angefordert werden.

Spezialmtter

Tagung fur allein erziehende Miutter

AmbeKi, der Verein fiir Alleinerziehen-
demitbehinderten Kindern e.V.in Ham-
burg, organisiert am 26. und 27. No-
vember 1999 eine Wochenend-Tagung
unter dem Motto ,Spezialmiitter®. Bei
dieser Fachtagung sind Vortrdge und
Arbeitsgruppen geplant zu u.a. folgen-
den Themen: Prinatale Diagnostik, Kon-
flikte zwischen Miittern und Fachleu-
ten, allein erziehend mit einem behin-
derten Kind, Entlastung der Miitter usw.
Informationen, auch iiber Treffen
der Gruppe, und Anmeldungen zur Ta-
gung bei: Christa Gabriel, Hamburg
Tel./Fax 040 / 8 32 58 36 oder
Katrin Vo3, Hamburg
Tel. 040 / 6 04 76 88, Fax 60 44 91 59

Down-Syndrom-
Ausstellung

Die Ausstellung ,Leben mit Down-Syn-
drom® wird im Oktober in Freising zu
sehen sein, weitere Stationen sind u.a.
Dresden, Oldenburg, Karlsruhe und
Augsburg.
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Frihes Lesenlernen

Workshop fur Eltern und Fachleute

An verschiedenen Orten finden in den
nachsten Monaten Workshops zum The-
ma Sprachentwicklung und Friihes
Lesenlernen oder zur Einfiihrung in das
Macquarie-Frithférder-Programm statt.

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

Workshop in Riuckersdorf/Nurnberg

Datum: Samstag, 13. November 1999
Ort: Blindeninstitutsstiftung
Informationen und Anmeldung:
Deutsches Down-Syndrom InfoCenter
Tel. 091 23 /98 21 21

Workshop in Freiburg

Datum: Samstag, 22. Januar 2000
Ort: Uni Kinderklinik
Informationen und Anmeldung:
Frau Erley, Denzlingen

Tel. 0 76 66 / 85 43

Weitere Termine konnen beim Deut-
schen Down-Syndrom InfoCenter erfragt
werden.

Vortrag tGber TNI

Thema: TNI - Wundermedizin oder
Scharlatanerie?

Referent: Dr. med. Matthias Gelb

Datum: Samstag, 20. November
1999 10.00-12.30 Uhr

Ort: Blindeninstitutsstiftung,
Ruckersdorf (bei Nirnberg)

Das Deutsche Down-Syndrom InfoCen-
ter organisiert fiir die Mitglieder der
Selbsthilfegruppe einen Vortrag zum
Thema TNI, Targeted Nutrial Interven-
tion (wir berichteten tiber die TNIin der
Ausgabe Nr. 28, Mai 1998).

Dr. Matthias Gelb, selbst Vater eines
Sohnes mit Down-Syndrom und als Kin-
derarzt tétig in Bretten, hat sich inten-
siv mit dieser Methode beschéftigt und
erste Erfahrungen damit gesammelt.

Inhalt des Vortrags

— Biochemische Grundlagen der verédn-
derten Stoffwechsellage bei Menschen
mit Down-Syndrom und die daraus re-
sultierenden medizinischen Konsequen-
zen.

— Beobachtungen eines kontrollierten
Therapieversuches mit Nahrungsmit-
telergdnzungen und spezifischen Medi-
kamenten.

Anmeldung

Da dieses Thema bestimmt viele Leser
dieser Zeitschriftinteressieren wird, be-
steht auch fiir Nicht-Mitglieder die Mog-
lichkeit, an dieser Veranstaltung teilzu-
nehmen.

Anmeldung bis 10. November 1999
schriftlich durch Uberweisung des Un-
kostenbeitrags von 25,- DM (incl. Ge-
trinke und Lunch). Bitte iiberweisen Sie
den Betrag auf das Konto der Selbsthil-
fegruppe fiir Menschen mit Down-Syn-
drom und ihre Freunde e.V. bei:
Sparkasse Erlangen
Konto Nr. 50-006-425
BLZ 763 500 00
Verwendungszweck: Seminar TNI
Namen nicht vergessen!

Die Teilnehmerzahl ist auf 120 be-
schriankt. Eine Anfahrtsskizze wird auf
Wunsch zugeschickt.



Folgende Informationsmaterialien sind beim Deutschen Down- Impressum

Syndrom InfoCenter erhaltlich: 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, geutsche}?.]iov;n—Syndrom InfoCenter
.. . 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 DOWD-SyI’ldI’OIIl m http://members.aol.com/LebenMitDS/home.html
Regelkindergarten®, 12 Seiten DM  5,- E-Mail: DS.InfoCenter@t-online.de
Broschiire ,Herzfehler bei Kindern mit Wissenschaftlicher Redaktionsrat:
Down-Syndrom“, 36 Seiten DM 5,— Ines Boban, Prof. Werner Dittmann,

. « Dr. Wolfgang Storm, Prof. Etta Wilken
Sonderheft ,Diagnose Down-Syndrom, was nun?

s ; d Druck:
Themen fiir den Anfang, 80 Seiten DM 20,- Repros un
emen fiir de ang. Seite ’ Fahner Druck GmbH
Poster ,Down-Syndrom hat viele Gesichter® Niirnberger StraBe 19
Format A2 *DM 5. 91207 Lauf an der Pegnitz
Format A3 DM 3,- Erscheinungsweise:
. X B Dreimal jahrlich, zum 30. Januar, 30. Mai
Postkarte ,Down-Syndrom hat viele Gesichter T
und ,,Down-Syndrom - na und!“ (jeweils 10 St.) DM 15,- Die Zeitschrift ist gegen eine Spende bei der

Posterserie ,,Down-Syndrom _ Na und?“ Selbsthilfegruppe erhaltlich.

jeweils 5 Poster mit verschiedenen Motiven Bestelladresse:
Deutsches Down-Syndrom InfoCenter
Format Al DM 50.- Tel.: 0 91 23 / 98 21 21
Format A2 DM 30,- Fax: 0 91 23 /98 21 22
Format A3 DM 25,- Beitrédge sind urheberrechtlich geschiitzt.
. ) . . . . Alle Rechte vorbehalten. Nachdruck nur
* Es passen bis zu 10 Poster in eine Rolle bei gleich bleibendem Porto mit Genehmigung der Redaktion und

Quellenangabe gestattet. Meinungen,
die in Artikeln und Zuschriften geduBert

Bestellungen schriftlich an: werden, stimmen nicht immer mit der
Meinung der Redaktion iiberein.

+ Porto nach Gewicht und Bestimmungsland

Deutsches Down-Syndrom InfoCenter

Hammerhohe 3, 91207 Lauf/ Pegnitz Die Redaktion behdlt sich vor, Leser-
Fax 0 91 23 / 9é 21 22 briefe gekiirzt zu veroffentlichen und

Manuskripte redaktionell zu bearbeiten.
Zahlungsmodalitdten Ausland: nur mit Euroscheck / in bar eingeschrieben

ISSN 1430 - 0427

Vorschau

fiir die ndchste Ausgabe (Januar 2000) von Leben mit Down-Syndrom sind geplant:

Auswirkungen der Integration auf das Familienleben
Ritualien und Angewohnheiten
Von der Flasche zur festen Nahrung

Schlafstorungen bei Kindern mit Morbus Down

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

Garantie zur Veroffentlichung kann nicht gegeben
werden. Einsendeschluss fur die nachsten Ausga-
ben von Leben mit Down-Syndrom: 30. Oktober
1999, 29. Februar 2000.
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Leben mit

0w Y ndrom

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

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

Ihre Spende ist selbstverstandlich abzugsfahig. Die Selbsthilfe-
gruppe ist als steuerbefreite Kérperschaft nach 8 5 Abs. 1 Nr. 9
des Korperschaftssteuergesetzes beim FA Erlangen anerkannt.

Ja, ich mdchte Ihre Arbeit mit einer Spende von .......... DM unterstltzen

INAINIE (BIOCKSCRTITL) v tettttet et ettt ettt et et ettt et e e et et et et et et et et et et et et e e et e e e e e e e e e et e e et e e e e e e et e e e ateeaaeeane e s e ean e e enenee e
Unser Kind mit DS iSt am ......cccoeeeeeiiiininniiiiiiiiineen, geboren und heilt ...
SET A e e
PLZ/OTt/(Staat) ...ovvneiiiii e Tel/Fax ..oooviiiii

Leben mit
L Bei einer Spende ab DM 40,- erhalten Sie regelmafig unsere Zeitschrift DOZU%—Syﬂdmm

Inland

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

Konto Nr. oo Bz
Bankverbindung ... Kto.-Inhaber ...
[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 Thre Anschrift eintragen.
Ausland

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

Datum .......ccooevviviniiiii UntersChrift L.

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

Bitte ausgefiilltes Formular auch bei Uberweisung/Scheck unbedingt zuriickschicken an:
Deutsches Down-Syndrom InfoCenter, Hammerhohe 3, 91207 Lauf (Tel. 09123/98 21 21, Fax 09123/98 21 22)
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http://members.aol.com/LebenMitDS/home.html



