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EDITORIAL

Liebe Leserinnen, liebe Leser,

im Marz fand in Sydney, Australien der 7. Down-
Syndrom-Weltkongress statt. Es war ein groi3-
artiges Erlebnis! Da fliegt man um die halbe Welt
und findet sich nicht etwa in eine Umgebung
versetzt, in der man sich fremd vorkommt. Nein,
alles ist bekannt: Die jungen Menschen mit Down-
Syndrom - ihr Auftreten und ihr Aussehen, die
Geschichten der Eltern, mit viel Humor erzahlt, Giber so manchen
Streich, manches Missgeschick, aber auch tber viele Erfolgserleb-
nisse. Man fuhlt sich wohl in diesem Kreis, weil man die
Geschichten so gut verstehen kann, ob sie nun in Malaysia,
Kuwait oder Bolivien spielen.

Mit Notizen, Materialien und Manuskripten im Koffer und vielen
neuen Ideen und Anregungen im Kopf bin ich nach Hause zurtck-
gekehrt. Jetzt heil3t es, dies alles zu ordnen und moglichst viel
davon weiterzugeben. In diesem Heft finden Sie eine erste kurze
Ubersicht tiber den Weltkongress, in den nachsten Ausgaben
folgen weitere Beitrdge aus Sydney.

Viel Platz nimmt in dieser Ausgabe der medizinische Bereich ein.
Dr. Paditz gibt die ersten Ergebnisse aus seiner Untersuchung
Uber Schlafstérungen bekannt. Dr. Storm weist auf die Notwendig-
keit einer besseren medizinischen Versorgung von &alteren Men-
schen mit Down-Syndrom hin — ein Problem, zu dem auch wir im
InfoCenter taglich Anfragen bekommen. Aus einer amerikanischen
Zeitschrift Ubernahmen wir einen Artikel Gber Down-Syndrom und
Autismus. Dass diese doppelte Diagnose tatséachlich vorkommt,
wird vielen unserer Leser unbekannt sein. Die Zusammenfassung
eines interessanten Vortrages von Dr. Castillo Morales mdchte ich
Ihnen nicht vorenthalten.

Daruber hinaus erfahren Sie einiges Uber neue Publikationen, die
wir zurzeit im InfoCenter vorbereiten. Da wird es neben der Uber-
setzung des Frihférderprogramms Small Steps die Gebardenkar-
tensammlung GuK und naturlich wieder ein Poster fur die Down-
Syndrom-Woche sowie eine neue Postkarte, die zur Begriffsklar-
stellung eingesetzt werden soll, geben. Welche Diskrepanz: Da
kampfen wir noch immer gegen die Verwendung der diskriminie-
renden M-Worter und inzwischen haben die Genforscher das 21.
Chromosom entschlisselt!

Diese Ausgabe wurde mit einem neuen Layoutprogramm erstellt.
Obwohl ich mich bereits gut eingearbeitet habe, fallen Ihnen viel-
leicht noch kleine Unregelméagigkeiten in Text und Layout auf.
Bis zum nachsten Heft habe ich hoffentlich alles im Griff.

Herzlich lhre

-_(‘.-!;rr_-;. J"-.-".-'f_--".—.l.-':
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AKTUELLES

deutsches

down-syndrom
infocenter

Nachrichten aus dem
Deutschen Down-Syndrom
InfoCenter

Neues Outfit fur
die Kindergarten-
broschure

Das Xind

mit Dorws-Tprdram

im Eindergarien

Nachdem uns die dritte Ausgabe unse-
rer Broschiire Das Kind mit Down-Syn-
drom im Kindergarten ausgegangen
war, haben wir den nachsten Druck auf-
gelegt. Gedndert haben wir lediglich die
letzte Seite der Broschire mit Angaben
zur Literatur und Adressen. Und ein
neues Titelbild war fallig. Andrea Hal-
der, die auf der vorigen Ausgabe zu se-
hen war, ist mittlerweile schon langst
ins Teenageralter gekommen. Sie wur-
de abgeldst von der heute siebenjéhri-
gen Ricarda Rommelt.

Mit einer Postkarte
gegen M-Worter

Argern Sie sich auch so wie wir, wenn
Sie das Wort M... hdren? Es scheint in
Deutschland extrem schwer zu sein, die-
ses Wort und die bekannten Ableitun-
gen loszuwerden.

Nun sind wir dabei eine Karte zu
entwerfen, die zur Begriffsklarstellung
eingesetzt werden soll. Immer dann,
wenn Arzte, Padagogen, Nachbarn,
Schulrate oder Journalisten sich mal
wieder in der Wortwahl vergreifen,
schicken wir die Karte los oder uberrei-
chen sie gleich. Auch wenn die M-Wor-
ter noch so liebevoll gemeint sind, ,,ich
meine ja nichts Abwertendes damit!“.

Wenn man die Hintergrinde des
Entstehens dieses M-Wortes kennt,
weild man, dass es sehr wohl von Anfang
an ein diskriminierender Begriff war,
auf den heute unbedingt verzichtet wer-
den muss. Vielleicht kommt die Bot-
schaft mit dieser Karte besser an und
haftet langer im Gedéachtnis unserer
Mitmenschen.

Schlimm genug, dass wir im Jahr
2000, 35 Jahre nachdem die Weltge-
sundheitsorganisation dem Antrag der
Mongolei, man mdége doch in Zukunft
auf den Namen ihrer Rasse in Verbin-
dung mit dieser Behinderung verzich-
ten, stattgab, in Deutschland noch diese
Aufklarungsarbeit leisten mussen. In
kaum einem anderen Land der Welt halt
sich dieser Begriff so hartnackig.

Fir die Karte haben wir zwei Man-
ner fotografiert, Tumursaihan und Ste-

Tumursaihan aus der Mongolei
und Stephan aus Deutschland
standen Modell fir unsere neue
Postkarte

phan. Tumursaihan wurde mit 46 Chro-
mosomen in Ulan Batur in der Mongolei
geboren, er gehdrt zur mongolischen
Rasse. Der zweite Mann ist Stephan, er
ist Deutscher und wurde mit 47 Chro-
mosomen in Amberg geboren, er hat
das Down-Syndrom.

Wir freuen uns, dass die beiden
Manner sich bereit erklart haben, sich
fur diesen Zweck fotografieren zu las-
sen. Das war gar nicht so selbstver-
standlich.

Auf dem Bestellblatt, das dieser
Zeitschrift beiliegt ist die Postkarte ab-
gebildet. Wir hoffen, dass sie lhnen
gefallt. Ab sofort kénnen Sie sie im
Deutschen Down-Syndrom InfoCenter
bestellen. Sie kostet 1,—- DM pro Stiick.

Informations-Mappe fur neu
betroffene Eltern

Die Mappe enthalt u.a. folgende Infor-
mationsmaterialien:

IDown-Syndrom. Was bedeutet das?

1 Diagnose Down-Syndrom, was nun?

1 Das Baby mit Down-Syndrom

1 Die Stillbroschire

I Herzfehler bei Kindern mit Down-

Syndrom
Fur 400 Geburtskliniken stellten wir sol-
che Erstinformationsmappen zusam-
men.

Selbstverstandlich kann jeder eine
Erstinfomappe beim Deutschen Down-
Syndrom InfoCenter bestellen. Sie kostet
45,- DM (incl. Porto und Versand).

Insgesamt tber 1000 Informations-
mappen an Genetische Beratungs-
stellen, Geburtskliniken und Frih-
forderstellen verschickt

Im Deutschen Down-Syndrom InfoCen-
ter wurde in den letzten Monaten wie-
der fleiBig gearbeitet. Nicht nur beka-
men alle Geburtskliniken von uns Post,
wir verschickten aulerdem noch 700
weitere Sendungen mit Informationen.
Diese Aktion diente in erster Linie dazu,
unsere neue Broschire Down-Syndrom.
Was bedeutet das? bekannt zu machen.
Alle Genetischen Beratungsstellen und
Fruhforderstellen bekamen ein Exem-
plar zum Kennenlernen plus einige an-
dere Infos zugeschickt.
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Neue Publikationen

N
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Kleine Schritte

Das neue Fruhférderprogramm fur
Kinder mit Down-Syndrom

Na endlich!, werden viele unserer Leser
sagen. Seit Jahren bekommen wir An-
fragen nach dem Folgeprogramm des
Macquarie-Fruhforderkonzepts, noch
verstarkt nach der Down-Syndrom-Ta-

gung in Bochum letzten Herbst, als Erik
und Marian de Graaf aus den Nieder-
landen Uber die Vorzuge dieses Pro-
gramms referierten.

Aber so einfach war das nicht. Small
Steps oder Kleine Schritte, wie das Pro-
gramm nun im Deutschen heif3t, ist
nicht nur eine leicht veranderte Version
des alten Programms. Nein, es ist we-
sentlich umfassender und vielféltiger.
Keine endlosen Seiten mehr mit hun-
derten von Ubungen, das Ganze ist jetzt
Ubersichtlicher und kompakter gestal-
tet, erscheint in acht losen Heften, die je-
weils einen Bereich umfassen, und wird
in einem Schuber geliefert. Naturlich
geht es immer noch um die vielen Klei-
nen Ubungsschritte, die das Kind nun
einmal machen muss, um ans Ziel zu ge-
langen. Nur l&sst sich das Programm so
besser bewaéltigen und liefert zusatzlich
ausfuhrliche Informationen, ist nicht so
“trocken” und durchaus elternfreund-
lich.

Dies ist ein umfangreiches und teu-
res Projekt. Seit einigen Jahren ver-

suchten wir Gelder daflr aufzutreiben.
Durch einige zweckgebundene Spenden
ist nun wenigstens ein Grundstock an
Finanzen da und wir wagten uns jetzt an
die Verwirklichung des Projektes. In
Sydney konnten mit den australischen
Autorinnen und der Macquarie-Univer-
sitat, in deren Auftrag damals das Pro-
gramm erstellt wurde, die Bedingungen
vertraglich festgelegt werden. Somit
stand dem Projekt nichts mehr entge-
gen.

Das fast 600 Seiten umfassende
Fruhférderprogramm wird zurzeit Uber-
setzt, parallel dazu wird an der Gestal-
tung gearbeitet. Im Sommer (August)
soll die erste Auflage gedruckt werden
und wenn alles nach Plan verlauft, kon-
nen wir im September mit der Auslie-
ferung beginnen.

Zur Klarung sei noch erwahnt, dass
Kleine Schritte die Anleitung und das
Handbuch aus dem “alten” Macquarie-
Programm ersetzt. Die drei anderen
Hefte, Frihlesen, Rechnen und Zeich-
nen, jedoch sind nicht Teil von Kleine
Schritte.

In der September-Ausgabe von Le-
ben mit Down-Syndrom werden wir das
Programm ausfuhrlich vorstellen.

Tom, Lisa und die
GuK-Sammlung

GuK - Gebarden-unterstitzende
Kommunikation

Darauf warten schon viele Eltern. Mate-
rialien zur gebarden-unterstiitzenden
Kommunikation! Jetzt ist sie bald da:
die GUK-Sammlung! Seit einigen Jah-
ren wissen wir um den fdérdernden
Effekt auf die Sprachentwicklung und
die Kommunikation bei Kindern mit
Down-Syndrom durch Gebéarden. Frau
Prof. Etta Wilken hat nicht nur in ver-
schiedenen Veroéffentlichungen (speziell
jetzt auch in der achten Auflage ihres
Buches Sprachforderung bei Kindern
mit Down-Syndrom) darauf hingewie-
sen, sie hat bei zahlreichen Tagungen
und Workshops Eltern vermittelt, wes-
halb Gebéarden sinnvoll eingesetzt wer-
den kdnnen. Das Problem fiir die Eltern
war dabei immer, wo kann ich Gebar-
den lernen?
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Mit der GUK-Sammlung wird es Eltern
leicht fallen. Tom und Lisa helfen dabei.
Sie zeigen auf fast 100 Karten, wie die
Erstbegriffe gebardet werden. Eltern,
Geschwister, Grof3eltern, aber auch Er-
zieherinnen oder Logopéadinnen haben
erstmals eine Hilfe und kdnnen dem
kleinen Kind mit Down-Syndrom diese
Gebarden vormachen. Spater kommen
auch die anderen Karten zum Einsatz.

AuRBer der Gebardenkarte von jedem
Begriff sind auch noch eine Abbildung
und eine Wortkarte dabei. Damit kon-
nen Sie dann allméahlich mit Ihrem Kind
auch verschiedene Zuordnungsspiele
machen. Die GUK-Sammlung wird vor-
aussichtlich Oktober/November fertig.
Bei einer kleinen Tagung wird Frau
Prof. Wilken GUK vorstellen. Im Sep-
temberheft erfahren Sie mehr.
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Datensammlung: Down-Syndrom +

Wir bekommen sehr viele Anfragen von
Eltern, deren Kind Down-Syndrom hat
und die sich plétzlich mit noch einer
zusatzlichen Behinderung oder Krank-
heit ihres Kindes konfrontiert sehen. Oft
wuinschen diese Eltern Kontakt und ei-
nen Erfahrungsaustausch mit Familien,
die in der gleichen Situation sind.

Wir mochten eine kleine Adressen-
sammlung anlegen von so genannten
Kontakteltern, z.B. fir Down-Syndrom
und Diabetes. Dann kénnen wir Eltern,
die diesbezuglich bei uns anfragen, an
diese Kontaktpersonen weitervermit-
teln. Um welche Krankheiten oder Be-
sonderheiten geht es? In den letzten Mo-
naten wurde speziell nach folgenden
Diagnosen gefragt (immer in Zusam-
menhang mit Down-Syndrom):

1 Diabetes

1 Morbus Hirschsprung

1 BNS-Krampfe

I Leukédmie/Chemotherapie/alter-

native Behandlungsmaoglichkeiten

1 Willemstumor (Niere)

1 Autismus

1 Haarausfall

1 Nystagmus/Star/Kontaktlinsen

1 DS/Translokation

1 DS/Mosaik

1 Robertsonsche Translokation plus

Trisomie 21

Wenn Sie sich als betroffene Eltern als
Kontaktperson zur Verfugung stellen
wollen oder wenn Sie selbst nach Kon-
takten suchen, melden Sie sich bitte
beim Down-Syndrom InfoCenter.

Zwillinge/Drillinge/Grof3familie

Weiter bekommen wir Anfragen nach
Zwillingen, bei denen entweder beide
Kinder Trisomie 21 haben oder nur ein
Kind das Down-Syndrom hat. Und auch
bei Drillingskindern gibt es ab und zu
ein Kind mit Down-Syndrom? Welche
Eltern melden sich?

Oder gehdren Sie zu den wenigen
Familien, die sechs, sieben oder acht
Kinder haben, davon ein Kind mit
Down-Syndrom? Zwei Familien haben
sich schon gemeldet!

Wenig Hilfe fur Erwachsene

Alarmierend sind die vielen Hilferufe
von Eltern, Geschwistern oder Betreu-

ern von erwachsenen Menschen mit
Down-Syndrom, die uns erreichen. In
diesem Bereich gibt es kaum Fachleute,
die sich mit medizinischen und psycho-
logischen Problemen, die bei alteren
Menschen mit Down-Syndrom auftreten
konnen, auskennen. Eltern werden von
Arzten mit der Bemerkung abgetan:
“Das hangt eben mit dem Down-Syn-
drom zusammen, da kann man nichts
machen.”

In dem Artikel auf Seite 20 weist
auch der Kinderarzt Dr. Wolfgang Storm
auf diese Unterversorgung hin. In der
vorigen Ausgabe unserer Zeitschrift be-
richteten wir Uber die so genannten me-
dical clinics fur Erwachsene mit Down-
Syndrom in den USA, die genau aus die-
ser Not entstanden sind. Wir brauchen
auch in Deutschland dringend Fachleu-
te, die Patienten ambulant behandeln
konnen, und nicht nur welche, die an
Einrichtungen angebunden sind und
nur stationar behandeln.

Leider kbnnen wir bei diesen Anfra-
gen nicht sehr weiterhelfen. Deshalb
moéchten wir auf diesem Weg versu-
chen, wenigstens Menschen mit den
gleichen Anliegen, wenn dies gewlinscht
ist, miteinander in Kontakt zu bringen
zwecks eines Erfahrungsaustausches.
Folgende Anfragen bekamen wir in letz-
ter Zeit:

I Leukéamien bei Erwachsenen und
Behandlungsmdoglichkeiten

1 Depressionen, Abbau von Fahig-
keiten (sehr haufig)

1 Alzheimer

1 orthopadische Probleme

1 Hautprobleme

Und immer wieder taucht die Frage auf,
wo gibt es Fachleute, die Erfahrung ha-
ben mit Menschen mit Down-Syndrom
(u.a. Zahnéarzte, Neurologen, Psycholo-
gen, Psychotherapeuten).

Wenn Sie in diesem Bereich beson-
ders gute Erfahrungen mit Arzten oder
Kliniken gemacht haben oder wenn Sie
selbst als Ansprechpartner zur Verfu-
gung stehen kénnen, melden Sie uns
dies bitte.

AulRerdem sind viele Eltern auf der
Suche nach guten Kurhausern, integra-
tiven Feriencamps, alternativen Wohn-
projekten und Arbeitsmdglichkeiten.

Bucher zum Thema Down-Syndrom
beim Infocenter erhéltlich

Wussten Sie schon, dass Sie viele
Bucher zum Thema Down-Syn-
drom bei uns im InfoCenter bestellen
kdnnen? Folgende Blcher haben wir

auf Lager und wir bemuhen uns um
noch mehr Titel:

Neue Perspektiven fur Menschen
mit Down-Syndrom,
Hg. Etta Wilken u.a.
Down-Syndrom. Fir eine bessere
Zukunft, von Siegfried Pueschel
Sprachférderung bei Kindern mit
Down-Syndrom, Etta Wilken,
demnéchst die neueste Ausgabe
Down-Syndrom. Ein Ratgeber fur
Eltern und Erzieher, von John F.
Unruh
Kinder mit Down-Syndrom lernen
lesen, von Patricia Oelwein
Macquarie-Fruhférderprogramm
fur Kinder mit einem Entwick-
lungsrickstand, von Pieterse,
Cairns und Treloar,
demnaéachst: Kleine Schritte
Ich kann schreiben - Briefe, Bilder
und Geschichte von Hermine,
von Christine Fraas
I Leben mit Hermine, von Christine
Fraas
1 Mit der Stimme des Herzens,
von Dorothee Zachmann
1 Albin Jonathan, unser Bruder mit
Down-Syndrom,
von Cora Halder, Barbara Lange-
Hofmayer
1 Meine Mike Maus — Nadja erzahlt,
von Niki Kain
1 Regenbogenkind,
von Edith Schreiber-Wicke

AuBlerdem konnen ab Sommer 2000
auch die beiden neuen Bucher aus dem
G&S Verlag bei uns bestellt werden:
“Babys mit Down-Syndrom” und das
“Handbuch fur Lehrer” (Informationen
dazu finden Sie auf Seite 52)

Haben Sie die neue Homepage
des Deutschen Down-Syndrom
InfoCenters schon gesehen?

www.ds-infocenter.de
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DS-WELTKONGRESS

7. Down-Syndrom-Weltkongress in Sydney —
ein grolartiges Erlebnis

Cora Halder

Gerade zurlckgekehrt aus
Australien vom 7. Down-
Syndrom-Weltkongress
mochte ich hier gern meine
Eindrucke wiedergeben. Es
ist unmoglich, detailliert
uber alles zu informieren.
Ich werde versuchen, eine
allgemeine Ubersicht tiber
Themen und Tendenzen

Zu geben.

Die Down-Syndrom-Orga-
nisation von New South
Wales plant eine Zusam-
menfassung aller Vortrage
des Weltkongresses in
Buchform.

In den folgenden Ausga-
ben von Leben mit Down-
Syndrom werden einige
der interessantesten Bei-
trage komplett veroffent-
licht, u.a. der Vortrag von
Dr. Loretta Giorcelli
(Australien) tber die schu-
lische Integration und ein
Beitrag von Prof. Jennifer
Wishart (Schottland) Uber
das Lernverhalten bei
kleinen Kindern mit Down-
Syndrom.
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down syndrome congress
23-26 march 2000 - sydney australia

um 7. Weltkongress fur Down-Syn-

drom, der dieses Jahr in Sydney,
Australien, stattfand, waren zirka 700
Besucher gekommen. Nicht so viele wie
bei den beiden vorigen Weltkongressen
in Orlando (1993) oder in Madrid
(1996). Der Grund ist sicherlich in der
langen Anreise sowohl aus Europa wie
auch Amerika und den damit verbunde-
nen Kosten zu sehen.

Aus Europa waren Vertreter von
Down-Syndrom-Organisationen  aus
Malta, Italien, Spanien, Portugal und
den Niederlanden angereist. Aus Irland,
England und Belgien kamen einige der
Referenten. Ich selbst hatte das Gluck,
Deutschland zu vertreten. Selbstver-
stéandlich waren die meisten Teilnehmer
Australier, aus Neuseeland kamen min-
destens 70 Eltern und Fachleute nach
Sydney und eine grof3e Delegation reis-
te aus Sudafrika an. Indonesien, Japan,
Malaysia und Hongkong waren sehr gut
vertreten, genauso wie Singapur, dasim
November 2003 der Gastgeber des 8.
Down-Syndrom-Weltkongresses sein
wird und schon kréftig die Werbetrom-
mel ruhrte. Einzelne Géaste kamen aus
den arabischen Landern, aus Russland,
der Slowakischen Republik oder Slowe-
nien, Mexiko und Bolivien. Kanada und
die USA schickten einige der Referen-
ten.

Themen und Tendenzen

Auf dem Programm standen zirka 100
Beitrdge von 170 verschiedenen Refe-
renten (Autoren). Wie das bei solchen
grofRen Tagungen leider immer der Fall
ist, werden die einzelnen Veranstaltun-
gen parallel in vier oder funf verschie-
denen Raumen angeboten. So hatte man
immer die Qual der Wahl und dauernd
das Gefuhl, etwas zu verpassen.
Auffallend war auch in Sydney, dass
das Thema Integration an sich kein Dis-
kussionspunkt mehr ist. Schulische In-
tegration findet fast Uberall statt. Es geht
vielmehr darum, wie man wissenschaft-
liche Erkenntnisse Uber das Down-Syn-
drom, sei es Uber die Sprachentwick-
lung, Uber Lernprozesse, Gedéachtnisleis-
tungen oder Verhaltensauffalligkeiten,
am effektivsten den Lehrern vermitteln
kann, damit diese die neuesten Erkennt-
nisse in ihrem Unterricht bertcksichti-
gen kdnnen. Auch die Erstellung von in-
dividuellen Lernplanen fur den einzel-
nen Schuler mit Down-Syndrom oder
die Rolle des padagogischen Assistenten
wurde angesprochen.
Diagnosevermittlung, das Zusam-
menleben in der Familie, eine Studie
Uber das Verhalten der Geschwister, ein
Geschwisterseminar, Unterstitzung der
Familien durch Elterngruppen, Hilfe bei
Trauer und “loslassen lernen” waren ei-
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Julie Cromer, Gabrielle Clark und Nick
Hogan gehoérten zum Team der Or-
ganisatoren und waren wahrend des
Kongresses pausenlos im Einsatz

nige Themen, die unter dem Stichwort
Familie zusammengefasst waren.

Natirlich nahm der medizinische
Bereich einen groflen Raum ein. Von
Problemen und Besonderheiten beim
Horen, Sehen oder Laufen, Gber Mens-
truationsschmerzen bei Madchen, Oste-
oporose bei Mannern mit Down-Syn-
drom bis zu Immunschwéachen und
Impfschutz reichten die Themen. Einige
Referenten beschéftigten sich in ihren
Vortrdgen mit biochemischen Beson-
derheiten (z.B. Zinkmangel und eventu-
elle Folgen). Dr. Robyn Cosford aus Syd-
ney, die eng mit Dr. Jack Warner aus
den USA zusammenarbeitet, schilderte
die Notwendigkeit von Ern&hrungs-
erganzungen. Anschlieend entstand ei-
ne heftige Debatte Uber die Wirksamkeit
dieser Therapie.

Das Thema Fruhférderung wurde
nur in einem Beitrag erwahnt. Wahr-
scheinlich weil dies ein Bereich ist, Gber
den heute schon viel bekannt ist und der
in den meisten westlichen Landern gut
funktioniert. Lediglich Robin Treloar
und Sue Cairns, beide Autorinnen des
auch in Deutschland bekannten Mac-
quarie-Fruhférderprogramms, gingen
auf einige neue Aspekte der friihen Hil-
fen ein.

Eine ganze Reihe Vortrége beschaf-
tigte sich mit den gesundheitlichen

Problemen, mit der Arbeits- und Wohn-
situation von alteren und alten Men-

schen mit Down-Syndrom. Hierzu
gehdrte u.a. ein eindrucksvoller Film
Uber das Zusammenleben mit einem
Menschen mit Down-Syndrom, der Alz-
heimer hat, in einer Wohngruppe mit
anderen behinderten Menschen.

Interessante Themen, vor allem weil
erst relativ wenig dariber bekannt ist,
handelten von Selbstgesprachen und
Fantasiewelten.

Ganz fur sich stand ein ausgezeich-
neter Vortrag von Prof. McConkey aus
Nordirland Uber die Situation von Men-
schen mit Down-Syndrom in den Ent-
wicklungslandern.

Dr. Jack Warner aus den USA ging
ein auf eventuelle Ursachen von Down-
Syndrom und nannte dabei Katastro-
phen wie Tschernobyl, Umweltver-
schmutzung durch Unfalle mit Oltan-
kern etc. Dieser Vortrag wurde mit viel
Skepsis aufgenommen.

Junge Erwachsene in Mittelpunkt

Im Mittelpunkt des Weltkongresses in
Sydney standen zweifellos die jungen
Menschen mit Down-Syndrom. Nicht
nur waren sie selbst tiberall mit dabei,
stellten die verschiedenen Referenten
vor, organisierten und gestalteten ihre
eigenen Workshops, nahmen teil an Po-

diumsgesprachen, lieferten Beitrage zu
Themen wie Selbststandigwerden oder
selbst bestimmtes Leben und machten
durch ihre Tanz-, Theater- und Musik-
vorfuhrungen den offiziellen Festabend
zu einem Hohepunkt des Kongresses,
auch beschéaftigten sich viele Referenten
in ihren Workshops mit Projekten fur
junge Erwachsene, z.B. mit neuen Ar-
beits- und Wohnmaoglichkeiten, und mit
den Mdoglichkeiten des weiterfihrenden
Lernens. Freundschaft, Sexualitat und
Partnerschaft wurden diskutiert, aber
auch die Probleme, die beim “Loslas-
sen” fur die Eltern haufig entstehen.

Interessant war ein gemeinsames
Referat einer Mutter und ihrer 18-jahri-
gen Tochter Uber die Freuden und Frus-
trationen des Erwachsenwerdens. (Die-
ser Beitrag wird in der nachsten Ausga-
be von Leben mit Down-Syndrom ab-
gedruckt.)

Viel wurde in Workshops fur die Ju-
gendlichen uber die Liebe und Uber ih-
re Vorstellungen des Zusammenlebens
mit einem Partner diskutiert. Aber
nichts konnte diese Winsche nach ei-
nem ganz normalen Erwachsenenleben
deutlicher zeigen als ein wunderbarer
Film aus Italien: “A proposito di Senti-
menti”. Anna Contardi aus Rom brach-
te diesen Film, an dem sie selbst mal3-
geblich mitgearbeitet hatte, mit. Ver-
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schiedene junge Menschen mit Down-
Syndrom, darunter funf Parchen, spra-
chen Uber ihre Ideen von Liebe, Uber ih-
re Gefuhle fureinander, Uber ihre Trau-
me und Winsche.

Nicht nur die Jugendlichen mit
Down-Syndrom, die sich den Film ansa-
hen, waren tief gerthrt, auch bei den
anderen Zuschauern blieb kaum ein Au-
ge trocken. So etwas Schones kann wohl
nur aus Italien kommen! Der grol3e Ap-
plaus fur diesen Film zeigte deutlich die
Begeisterung des Publikums.

Eroffnungszeremonie

Normalerweise wird ein Kongress wie
dieser von einem Festredner ero6ffnet.
Ein speziell dazu eingeladener angese-
hener, namhafter Wissenschaftler halt
eine Rede, in der er in der Regel eine
Ubersicht gibt tiber den Stand der Din-
ge, zuruckblickt auf das, was war, und
eine vorsichtige Prognose fir die Zu-
kunft gibt. Nicht so in Sydney.

Der Auftakt zum Kongress wurde
von einer Gruppe gestaltet, bestehend
aus verschiedenen Fachleuten, die sich
seit langem mit Down-Syndrom befas-
sen, und aus einigen Erwachsenen mit
Down-Syndrom. Der Moderator verteil-
te die Rollen: Zwei der Anwesenden sind
gerade Eltern einer kleinen Tochter ge-
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Herausgeputzt und in bester Stimmung: einige der jungen Organisatoren

worden. Aber etwas ist anders. Das Ba-
by hat ein Chromosom mehr als tblich.
Die Diagnose lautet: Down-Syndrom!
Was passiert nun?

In dem nun folgenden Spiel bitten
die Eltern der Reihe nach die verschie-
denen Fachleute um Rat. Zunachst muss
der Kinderarzt ihnen die Diagnose mit-
teilen, wie macht er das, was sagt er?
Die Krankenschwester und die Hebam-
men bestehen darauf, dass die Mutter
das Baby stillt. Dann folgen Gesprache
mit Physiotherapeuten und mit Pada-
gogen der Fruhforderstelle. Die Tochter
wachst und gedeiht. Sie soll in den Kin-
dergarten, spater zur Schule. Schulrek-
torin, Schulbehdrde, Psychologe, sie al-
le kommen zu Wort, geben den Eltern
Ratschlage, manchmal auch welche, die
die Eltern nicht héren mdéchten oder
nicht befolgen werden. Kompliziert wird
es, wenn sie von zwei verschiedenen
Kinderarzten unterschiedliche Rat-
schlage Uber Nahrungsergédnzung be-
kommen. Wie soll man sich entschei-
den?

Am Schluss dieses Spiels, die Toch-
ter ist mittlerweile erwachsen und
mdchte mit einem Freund zusammen-
ziehen, kommen die jungen Menschen
mit Down-Syndrom zu Wort und raten
den Eltern, wie man dieses Problem

16st. Sie selbst haben namlich schon Er-
fahrungen auf diesem Gebiet und sind
gerne bereit, diese mit ihnen zu teilen.

Ein ungewodhnlicher Auftakt zu ei-
nem Kongress. Aber sicherlich kann
man auf diese lockere Art und Weise vor
allem Nichtbetroffenen sehr viele Infor-
mationen Uber den heutigen Stand der
Dinge vermitteln.

Sue Buckley stellt den neuen Verein
DSI - Down-Syndrom International —
vor

In ihrer kurzen BegrufRungsansprache
stellte Prof. Sue Buckley (Sarah Duffen
Center in Portsmouth, UK) den neu ge-
grundeten, weltweit operierenden Ver-
ein DSI - Down-Syndrom International
—vor. Dieser 16st den FIDS ab, einen Ver-
ein, der vor zirka sieben Jahren gegriin-
det wurde, jedoch nie so recht von der
Stelle kam.

Vorsitzende der DSI ist Sue Buckley,
vorlaufig wird das Sarah Duffen Center
die Koordination der Mitglieder etc.
Ubernehmen. Ein Ziel des Vereins ist es,
Publikationen zum Thema Down-Syn-
drom zu verbreiten, dafur wird speziell
an eine intensive Nutzung des Internets
gedacht. Sobald mehr tiber DSI bekannt
ist, werden wir in Leben mit Down-Syn-
drom daruber berichten.
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Kunstausstellung, die “A”-Show

In Verbindung mit dem 7. Down-Syn-
drom-Weltkongress wurde im Parla-
mentsgebdude eine Kunstausstellung
eroffnet, die Bilder préasentiert von jun-
gen Kunstlern mit Down-Syndrom, die
so genannte “A”-Show 2000. Sie wurde
von der DS-Organisation aus dem Staat
Victoria zusammengestellt, die eine ih-
rer Aufgaben darin sieht, kiinstlerisches
Talent in Menschen mit Down-Syndrom
zu fordern.

Sir Deane, Generalgouverneur von
Australien, der direkte Vertreter der
englischen Konigin, 6ffnete die Ausstel-
lung mit einer kleinen Ansprache, in der
er betonte, wie wichtig es sei, dass Men-
schen mit Down-Syndrom gleiche Még-
lichkeiten geboten werden, sich zu ent-
falten, wie anderen Menschen auch.
Eben auch im kunstlerischen Bereich.
Die Tatsache, dass der hochste Staats-
vertreter sich zur Erdffnung dieser Aus-
stellung bereit erklarte und dass die
Ausstellung in den schénen Raumen des
Parlamentsgebdudes gezeigt wurde,
zeigt auch den Stellenwert, den Men-
schen mit Down-Syndrom hier in Aus-
tralien haben.

Insgesamt 30 Gemalde, meist sehr
farbenfrohe Bilder, wurden gezeigt, die
Bildmotive und die angewandten Tech-
niken jeweils sehr unterschiedlich. Auch
in der Kunst kann man die Individualitat
der Kunstler beobachten.

Der 24-jahrige William spielte dem
internationalen Publikum einige
Musikstiicke auf seiner Geige vor

Bei der Er6ffnung der “A”-Show — Sir Deane, der
Generalgouverneur von Australien, im Gesprach mit
den jungen Kinstlern

Showabend

Der letzte Abend war Showabend. Wéah-
rend eines vortrefflichen Dinners
wurde eine wunderbare Show auf-
gefuhrt. Verschiedene Erwachsene mit
Down-Syndrom musizierten und ernte-
ten dafur viel Beifall des Publikums.
Besonders eindrucksvoll waren ein jun-
ger brasilianischer Gitarrist und ein chi-
nesischer junger Mann, der Geige spiel-
te.

Die beiden Tanzgruppen aus Sydney
begeisterten uns alle am meisten. Zu
flotten Melodien (u.a. Singing in the
Rain oder Love is in the Air) tanzten die
Teenager und jungen Erwachsenen mit
einer Naturlichkeit, einer Eleganz und
vor allem mit einer enormen Lebens-
freude. Spéter tanzten die allermeisten
von ihnen noch stundenlang zu den
Klangen heiRer Discomusik.

In vielen Fachbuchern tber Down-
Syndrom steht geschrieben, dass Men-
schen mit Down-Syndrom schnell ermi-
den, keine Ausdauer haben. Davon war
in Sydney nichts zu merken.

Down-Syndrom, auch eine Chance
zur Volkerverstandigung

Die Stimmung an diesem Abend war
groRartig und bot vielen die Gelegen-

heit, sich naher kennen zu lernen. Mich
bewegt es jedes Mal wieder festzustel-
len, wie das Down-Syndrom unserer
Kinder, das zunachst als etwas Negati-
ves, etwas Einschrankendes erlebt wird,
uns dann eine einmalige Chance bietet,
in Kontakt zu treten mit Eltern aus der
ganzen Welt. Menschen, mit denen wir,
obwohl aus einem anderen Kulturkreis,
mit einer anderen Religion, einer ande-
ren Hautfarbe ein ganz wichtiges Ge-
sprachsthema, ndmlich unsere Kinder,
gemein haben. Menschen, mit denen
wir wohl sonst nie zusammentreffen
wirden.

Ein Kongress wie dieser bietet uns
nicht nur eine Fllle von medizinischen
und padagogischen Informationen, son-
dern auch die Mdglichkeit, Kontakte zu
knupfen mit Familien aus der ganzen
Welt, zu erfahren, wie man in Kuwait,
Malaysia oder Bolivien mit Kindern mit
Down-Syndrom lebt.

So habe ich auch dieses Mal wieder
viele neue Bekanntschaften geschlos-
sen, Menschen, mit denen ich ab jetzt in
Kontakt stehe, mit denen ich Erfahrun-
gen austauschen werde. Einerseits kann
ich mit Informationen weiterhelfen, an-
dererseits kann ich von anderen vieles
lernen. Kenntnisse, die in Leben mit
Down-Syndrom weitergegeben werden.
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Neue Aspekte der schulischen Forderung
bei Kindern mit Down-Syndrom

Werner Dittmann

Zusammenfassung des Workshops “Neue Aspekte der
schulischen Férderung® von Prof. Dittmann bei der
Fachtagung “Perspektiven fir Menschen mit Down-
Syndrom*, die vom 1. bis 3. Oktober 1999 an der Ruhr-
Universitat Bochum stattfand.

Bei Kindern mit Down-Syndrom mus-
sen Eltern und Professionelle leider
davon ausgehen, dass diese wahrend
ihres gesamten Lebens signifikante
Lernschwierigkeiten haben. Die chro-
mosomale Ausstattung der Kinder mit
Down-Syndrom birgt im Rahmen ihrer
personlichen Entwicklung neben funk-
tionalen und motorischen Beeintréchti-
gungen auch eine Vielzahl von kogniti-
ven und kommunikativen Problemen
ebenso wie gesundheitliche Risiken.

Jegliches Lernen ist daher fur die
Schuler/innen mit Down-Syndrom im
Vergleich zu nicht behinderten Schu-
lern/innen erschwerter und problembe-
hafteter. Trotz dieser das Lernen be-
eintrachtigenden Bedingungen durfen
Eltern von der Gewissheit ausgehen,
dass in der Regel Menschen mit Down-
Syndrom viele lebensbedeutsame Fer-
tigkeiten und Kenntnisse fur ihre aktu-
elle und zukutnftige Lebensbewaltigung
lernen koénnen, wie dies z.B. ESPINAS
(1988, 21) uber seine Tochter Olga for-
muliert: “Viele Dinge, die wir auf dem
ublichen schulischen Wege dich zu leh-
ren versucht haben, hast du nicht ge-
lernt; aber du hast dir dein Gepéck zu-
sammengestellt, ein unregelmagiges,
aber ein nutzliches.”

Dies gilt umso mehr, je optimaler der
besuchte Schultyp dem individuellen
Lernbedarf des Schulers/der Schiilerin
mit Down-Syndrom gerecht wird (SELI-
KOWITZ 1997, 129).

Vor diesem Hintergrund sind daher
zuné&chst die Lernbedurfnisse der Schi-
ler/innen mit Down-Syndrom differen-
ziert abzuklaren, die zur individuellen
Lebensbewéltigung erforderlich sind.
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Erst dann ist nach jenem Schultyp zu
fragen, in dem diese Lernbedurfnisse
optimal gesichert werden kdnnen. Eine
Vorab-Entscheidung, ob eine geeignete
Schule eine so genannte “regulére”
Schule oder eine “Sonderschule” ist,
muss, wie BEVERIDGE (1996, 210) be-
tont, nachrangig sein.

Um den Anteil der nur bedingt oder
nicht erwerbbaren Wissensinhalte und
Kompetenzbereiche des Lebens mdg-
lichst gering zu halten, worauf eben-
falls ESPINAS (1988) hinweist, “du bist
sicher unfahig, manche Stoffe zu erler-
nen, die der traditionelle Schulunter-
richt vermittelt”, sind bei Interventions-
malnahmen (Lernen) als “Lernprob-
lem-Variablen” die verschiedenen &tio-
logiespezifischen Konditionen, die indi-
viduellen Fahigkeiten und auch das
soziokulturelle Umfeld mit zu bertck-
sichtigen.

Entwicklung verlauft langsamer

Uber viele Jahrzehnte hinweg ging man
in Fachkreisen davon aus, dass bei Men-
schen mit Down-Syndrom das so ge-
nannte normative Entwicklungskonzept
(SPECK 1981) angelegt werden kdnne.
Dies besagt, dass Menschen mit geisti-
ger Behinderung sich prinzipiell entlang
der kognitiven Entwicklungsabfolge wie
nicht behinderte Kinder und Jugendli-
che entwickeln. lhr Entwicklungsge-
schehen ist jedoch dezeleriert. Dezele-
ration bedeutet hier, dass Menschen mit
Down-Syndrom die normativen Ent-
wicklungsschritte zeitverzdgert und in
einer gleich gerichteten, homogenen Art
durchschreiten. Doch liegt das erreich-

te Entwicklungsendniveau im Vergleich
zu nicht kognitiv behinderten Kindern
auf einem niedrigeren Niveau (WIS-
HART 1995, 60 f.). Auf diesem Annah-
mehintergrund lesen wir dann z.B. bei
RAUH: “In den ersten drei Lebensjahren
entspricht nach den Ubereinstimmen-
den Befunden der geistige Entwick-
lungsverlauf der DS-Kinder im Mittel et-
was mehr als dem halben Tempo nicht
behinderter Kinder. ... Im Alter von
zehn Jahren befanden sich die ... Kinder
auf einem durchschnittlichen geis-
tigen Entwicklungsniveau von vier Jah-
ren..”

Das jeweils erreichte Entwicklungs-
niveau wird mit Hilfe von Intelligenz-
Testverfahren festzustellen versucht.
Die Verwendung dieser Verfahren, die
Berechnungen von IAs und 1Qs als Mal3e
zur quantitativen Festsetzung des intel-
lektuellen Niveaus, ist bis in unsere Ge-
genwart ein allgemein anerkanntes
Konzept. Mit diesen Verfahren l&sst sich
das Retardationsniveau bestimmen,
und damit der Dezelerationsprozess
entsprechend den Klassifikationsni-
veaus der WHO (1968) oder der AAMD
(GROSSMAN, 1983) mit den Unterglie-
derungen nach den Minderbegabungs-
niveaus, mild (leicht), moderate (mittel),
severe (schwer) oder profound (sehr
schwer) ermitteln und u.a. eine Zuord-
nung von Schulern/innen zu Schultypen
oder Leistungskursen vornehmen.

Intelligenztests dienten damit tUber
eine lange Zeitspanne hinweg als Un-
terstiitzungssystem, um einen als insge-
samt verlangsamt bewerteten Prozess
der normativen Entwicklung beim
Down-Syndrom sowohl quantitativ als
auch qualitativ aufzuzeigen.

Die festgestellte Retardierung der
kognitiven Leistungen in Bezug zum Le-
bensalter war damit bei Menschen mit
Behinderungen folgerichtig immer defi-
zitdr im Vergleich zum nicht behinder-
ten Menschen. Mediziner, Psychologen,
Padagogen qualifizierten daher auch
pauschal den ganzen Menschen mit
Down-Syndrom als “mental retardiert”,
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“geistig behindert”, “entwicklungsver-
zbgert” oder “in der Entwicklung ver-
langsamt”.

In den zurickliegenden 25 Jahren
konnte nun dank effektiver Fruhférder-
malnahmen, differenzierter Lernange-
bote im Kindergarten und aufgeschlos-
sener Eltern der Nachweis erbracht
werden, dass in einer lernintensiven
Vorschulzeit trotz des diagnostizierten
Dezelerationsprozesses gute Entwick-
lungsfortschritte bei Kindern mit Down-
Syndrom erreicht werden.

Der Erwerb vieler Kenntnisse und
Fertigkeiten in dieser Vorschulzeit ver-
anlasste dann sowohl Eltern als auch
Professionelle, die Leistungsféhigkeit
der Kinder mit Down-Syndrom im Schul-
alter zu Uberschéatzen und mit erhdhten
Erwartungen diesen Schilern/innen zu
begegnen.

Wir mussen jedoch bei Kindern mit
Down-Syndrom, je lter sie werden, da-
von ausgehen, dass es zu immer gerin-
geren Lernzuwéachsen pro Zeitintervall
kommt und damit der Dezelerations-
prozess immer auffallender wird. Dieses
phanomen ist seit Jahrzehnten hinrei-
chend gut bekannt (DITTMANN 1982).

HODAPP (1998, 58) versucht unter
zwei Perspektiven vor dem Hinter-
grund von empirischen Untersuchun-
gen dieses auffallende Dezelerations-
Ph&nomen zu erkléren. Zum einen geht
HODAPP (1998) davon aus, dass beim
Erreichen eines bestimmten Lebensal-
ters bei Menschen mit Down-Syndrom
eine Verlangsamung der Entwicklung
eintritt. Diese Lebensalterszeitspanne
setzt er zwischen dem sechsten und
dem elften Lebensjahr an, in der das de-
zelerierte Entwicklungsgeschehen sich
deutlich diagnostizieren lasst. Diese
Zeitspanne wird von ihm als “CA-wall*
(Lebensalters-Wand) charakterisiert
(“... itis a slowing down of development
due to the child’s having reached a spe-
cific CA approximately six through ele-
ven years").

Zum anderen scheint dieser Dezele-
rationsprozess von dem erreichten kog-
nitiven Entwicklungsniveau abhangig
zu sein. HODAPP (1998, 59 f.) bezeich-
net dies als “MA-wall“ (Intelligenzalters-
Wand), die sich im Gegensatz zur “CA-
wall*“ nicht lebensaltersbezogen zuord-
nen lasst, sondern von den speziell an-
stehenden Aufgaben- und Lo&sungs-
anforderungen bei den verschiedenen
Homologien (s.u.) mit abhéngig ist.

Vorwiegend in den USA kristallisierte
sich in empirischen Untersuchungen
differenziert heraus, dass beim Down-
Syndrom nicht mehr nur durchgangig
von einer alle Leistungsbereiche homo-
gen betreffenden Retardation ausgegan-
gen werden kann. Wir haben vielmehr
zu bertcksichtigen, dass sich so ge-
nannte lokale Homologien bilden. In
diesen lokalen Homologien sind spezifi-
sche Fahigkeiten gebundelt, die sich in-
trahomolog in gleicher Weise entwi-
ckeln (HODAPP 1996). Vergleicht man
diese Homologien interhomolog mitei-
nander, zeigt sich — wie dies Figur 1 zu
entnehmen ist —, dass jede lokale Ho-

Entwicklungsniveau

A
+

Homology A

mologie sich unterschiedlich entlang
dem Entwicklungskontinuum ausdiffe-
renziert.

Diese Starken und Schwéchen, die
sich sowohl auf kognitive als auch auf
soziale, kommunikative oder motori-
sche Fahigkeiten (capabilities) bezie-
hen, seien in der Tat &tiologiespezifisch
und nicht vergleichbar mit anderen
Atiologiegruppen oder mit nicht behin-
derten Kindern, wie HODAPP, BURACK
UND ZIGLER (1998, 13) schreiben.

Das normative Entwicklungskonzept
lasst sich also nicht uneingeschrénkt auf
Kinder und Jugendliche mit Down-Syn-
drom Ubertragen.

Homology B

IA des Kindes

Homology C

L
>

Skills / Fertigkeiten

Figur 1: (vgl. HODAPP 1996, 67)

Aus Figur 1 lasst sich entnehmen, dass “Homology B*
eine Leistung prasentiert, die entsprechend dem mit
Intelligenztests ermittelten IA ausdifferenziert ist,
wahrend die Homologien A und C vom festgestellten
Retardationsniveau zum einen positiv und zum anderen
negativ abweichend sind.
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So zeigen Kinder mit Down-Syndrom
z.B. in der Sprachentwicklung einen fru-
heren “MA-wall” (z.B. Homologie C),
wahrend in anderen Entwicklungsbe-
reichen wie bei den “social skills” (so-
ziale Fertigkeiten) (Homologie A) dieser
“MA-wall” und damit der Dezelera-
tionsprozess erst zu einem spateren
Zeitpunkt — intraindividuell betrachtet —
eintritt.

Wie und weshalb sich solche lokalen
Homologien und die unterschiedlich de-
zelerierten Entwicklungsprozesse beim
Down-Syndrom ergeben und welche
kognitiven Fahigkeiten innerhalb der lo-
kalen Homologien miteinander kor-
respondieren, ist gegenwartig nicht hin-
reichend bekannt. Mit diesem neuen Zu-
gang wird das Individuum selbst zum
Bezugsrahmen fur seine Leistungsmdg-
lichkeiten, in dem intraindividuell nun
die Leistungsstarken und -schwéachen
analysiert werden.

Folgerichtig muss fur den Menschen
mit Down-Syndrom, legt man diese
neue Sichtweise zugrunde, innerhalb
der jeweils individuell festzustellenden
verschiedenen Homologien ein darauf
abgestimmtes unterrichtliches Un-
terstitzungskonzept (Support-Konzept)
ausgearbeitet werden (siehe hierzu die
AAMR-Perspektive in LUCKASSON,
1992).

Entwicklung verlauft anders

Als erstes Ergebnis kdnnen wir festhal-
ten, dass die Entwicklung von Kindern
mit Down-Syndrom unter Berucksichti-
gung dieser oben genannten Punkte
nicht nur quantitativ eindeutig langsa-
mer im Vergleich zum so genannten
normativen Entwicklungsprozess ab-
lauft, sondern das qualitative Entwick-
lungsgeschehen teilweise auch anders
als bei nicht behinderten Kindern sich
repréasentiert.

Als zweites Ergebnis ergibt sich,
dass diese lokalen Homologien erhebli-
che Bedeutung fir die Schule und die
EingliederungsmaRnahmen in das so-
ziokulturelle Umfeld (inclusion-Maf3-
nahmen) haben! Menschen mit Down-
Syndrom haben somit einen Anspruch,
sich auf dem Hintergrund ihrer &tiolo-
giespezifischen Homologien zu verwirk-
lichen, d.h. ihre Leistungsstarken und
-schwéchen in der Bewaéltigung ihres
Lebens entsprechend ihren Lebensvor-
stellungen einzubringen. Die Eigenheit
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ihrer Personlichkeit ist dabei uneinge-
schréankt zu respektieren.

Auf eine solche spezifische Sichtwei-
se wies schon ESPINAS (1988, 19-23)
hin: “... als ein einzigartiges Wesen, das
reich ist an uns Unbekanntem und des-
sen Entscheidungen geachtet werden
sollen ... Aber wenn wir, statt daran zu
denken, was dir fehlt, uns bemiihen an-
zuerkennen, dass du auf Grund dessen
handelst, was du hast — was uns viel un-
bekannter ist als deine Méngel, dann
mussen wir zugestehen, dass deine Ent-
scheidungen, auch wenn sie uns etwas
erstaunen, fr dich doch vollkommen lo-
gisch sind. Und diese Logik ist es, die
zahlt, und die sich durchsetzen soll ...
Was in Wahrheit zahlt, liebe Olga, ist,
dass du auf deine Ldsungen kommst,
und was uns zu tun zusteht, ist, dir die
Freiheit einzuraumen, sie zu finden.”

Passives Lernen

In Verbindung mit der dezelerierten
Entwicklung ist auch zu beachten, dass
Schiler/innen mit Down-Syndrom zu-
nehmend passiver in ihrem Lernen wer-
den. Damit ist gemeint, dass sie nicht ei-
genstandig an neue Aufgaben herantre-
ten und die Inhalte zu gliedern ver-
suchen. An einem Beispiel soll dieses
Lernverhalten erlautert werden.

Die Oberstufen-Klasse O1 hatte sich
zusammen mit Studierenden das Ziel
vorgenommen, einen Ausflug von R.
nach S. zu organisieren, um dort u.a.
das attraktive Meeresaquarium zu be-
suchen. Notwendig war fur dieses Un-
ternehmen auch, die Bahnfahrt zu pla-
nen. Vorbereitend wurden im Klassen-
zimmer die verschiedenen Aktivitaten,
wie der Kauf von Fahrkarten, getibt. Die
Studierenden hatten fur die Schiler/in-
nen vielfaltige anschauliche Materialien
bereitgestellt (Video, Fotos, Plakate
etc.), um die Realsituation des Fahrkar-
tenverkaufsraumes so weit wie mdglich
situationsgerecht zu gestalten. Nach
umfangreichen Ubungen klappte das
Vorhaben dann gut im Klassenzimmer.
Die Studierenden meinten nun, dass die
Umsetzung in die Lebensrealitat geplant
werden kénne. Als der entscheidende
Tag anstand, trat fur die Studierenden
das Uberraschende Verhalten der Schi-
ler/innen auf, dass in der Lebenswirk-
lichkeit im Verkaufsraum der DB das im
Klassenzimmer getibte und gekonnte
Verhalten nicht mehr ein- und umsetz-
bar war. Die Schuler/innen verhielten

sich absolut passiv: kein Entdecken von
bekannten Bildern, keine erkennbare
Strukturierung der Situation vor Ort,
kein Suchen nach scheinbar vertrauten
Inhalten, keine Ubertragung des im
Klassenzimmer gelbten Verhaltens in
die Realitat.

Erst die strukturierende Hilfestel-
lung der Studierenden ermoglichte den
Schilern/innen, die neue Situation
Schritt fur Schritt aufzuschlisseln und
die relevanten Inhalte zu entnehmen.

Dieses passive Lernen wirkt sich ins-
besondere begrenzend auch auf das in-
zidentelle Lernen aus, d.h. das Neben-
beilernen in sich zufallig ergebenden
Lebenssituationen.  Menschen  mit
Down-Syndrom sind in der Regel nicht
oder nur bedingt in der Lage, mit den ih-
nen bekannten Analyseeinheiten ihre
soziale und materielle Umwelt ei-
genstandig differenziert aufzugliedern
und die wesentlichen und zentralen
Merkmale einer Situation zu entschlis-
seln. Sie haben oft keinen strukturie-
renden Pragnanzdruck, der sie beféhigt,
zentrale Elemente aus einer gegebenen
Situation herauszukristallisieren.

BROWN (1995, 144) schreibt hierzu:
“Individuals with significant disabilities
learn nothing by themselves. They may
practice what they know, but they learn
no new things” und SELIKOWITZ (1997,
129) prazisiert diese spezifische Proble-
matik noch folgendermalfien: “Much of
the knowledge that normal children ac-
quire simply by watching and taking
part in the world needs to be taught to
children with DS in a systematic way.”

Weiterhin l&sst sich daraus folgern,
dass sie erworbene Lernerfahrung nicht
bzw. nur ansatzweise in eine andere,
neue und von der bisherigen abwei-
chende Situation zu Ubertragen (Trans-
fer) in der Lage sind. Menschen mit
Down-Syndrom sind meist nicht kogni-
tiv hinreichend kompetent, die erfor-
derlichen Qualitdten und Regeln eines
unter exemplarischen Bedingungen er-
lernten Vorgangs zu analysieren, die
wesentlichen Loésungselemente zu iden-
tifizieren, um diese dann in einer neuen
Regelfolge systematisch zu kombinie-
ren.

Diese Feststellung bedeutet, dass
exemplarisches Lernen an allgemein
gultigen ausgewahlten Beispielen, Be-
schreibungen, Modellen, Texten, Skiz-
zen etc. fur die Schiler/innen mit Down-
Syndrom keine oder nur minimale Lern-
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erfolge er6ffnet. Die Unterrichtung muss
daher differenziert geplant, organisiert
und strukturiert werden. Kurz formu-
liert: Sie muss “in a systematic way*
(SELIKOWITZ 1997, 129) erfolgen. Die-
sen Unterricht charakterisieren wir als
intentionales Lernen; ein Lernangebot,
das einen zentralen Parameter jeglicher
schulischer Intervention bei Schulern/
innen mit Down-Syndrom darzustellen
hat!

Vermeidungsverhalten

Weiterhin féllt bei Kindern mit Down-
Syndrom haufig auf, dass sie bei
Uberhéhten Lern-Anforderungen und
Lern-Erwartungen versuchen, die kog-
nitiven Herausforderungen zu vermei-
den, indem sie auf ablenkendes Verhal-
ten ausweichen. Einige typische Reak-
tionsweisen, die auf ein solches kogniti-
ves Vermeidungsverhalten hindeuten,
das haufig mit Motivationsdefiziten zu-
sammenhangt, sollen kurz andiskutiert
werden.

In jungen Jahren zeigt sich dies z.B.
im ZurlUckweisen von Bilderbichern
und Spielen, sich gegen die Mutter weh-
ren oder durch plétzliches Schreien.

Schulkinder und &ltere Kinder nut-
zen ihre guten sozialen Fahigkeiten aus,
um ihr Gegenuber auf ein ablenkendes
Verhalten hinzusteuern, das nichts
mehr mit dem von ihnen ursprunglich
erwarteten Verhalten zu tun hat, um ei-

Wer kann schon so viel
Charme widerstehen?

Mit einem charmanten
Lacheln versuchen Kinder
mit Down-Syndrom
Schwierigkeiten aus dem
Weg zu gehen, eine meist
erfolgreiche Vermeidungs-
strategie.

Adrian Faust, 3 Jahre

ne Teilnahme an Lernaktivitaten zu ver-
meiden. Statt gegen zu hohe Anforde-
rungen zu protestieren, lenken sie die
Aufmerksamkeit z.B. auf andere Sach-
verhalte im Raum, lachen die Bezugs-
person an oder klatschen mit den Han-
den.

Da dieses Verhalten oft positiv ver-
starkt wird (z.B. Gelachter der Anwe-
senden), tritt es in der Regel bei den Kin-
dern zukinftig haufiger auf. Als Folge
ihrer Lernpassivitat benétigen Kinder
mit Down-Syndrom auch wesentlich
mehr Zeit, um etwas zu erlernen. Un-
vermeidlich ist dabei eine gréRere Rate
an Versagen.

Motivation

Dies tragt dazu bei, dass sie langfristig
kaum einen grof3en Glauben in ihre ei-
gene Lernfahigkeit aufbauen, sondern
ihr Lernprozess eher durch mangelnde
Motivation unterminiert wird und ihr
Selbstwertgefiihl schwindet.

Schon im frihen Lebensalter ist es
offensichtlich, dass sie beim Lernen von
neuen Fertigkeiten weniger oder anders
als von Eltern oder Lehrern/innen er-
wartet motivierbar sind (WISHART
1996). Die Lehrer/innen haben daher
zu versuchen, die spezifische Motiva-
tionslage der Kinder mit Down-Syn-
drom herauszufinden, um so einen ge-
eigneten Motivationsrahmen zu gestal-

ten, in dem das Kind mit Down-Syn-
drom ein darauf abgestimmtes Lernan-
gebot aufgreifen kann.

Instabilitat des Entwicklungsniveaus
Ein weiteres beobachtbares Problem,
das hoch mit der Motivationslage korre-
liert, ist eine Instabilitat beim Bewahren
des erreichten Entwicklungsniveaus.
Das neu Gelernte wird in der Regel viel
zu selten in Handlungen praktisch
benltzt. Im Vergleich zu nicht behin-
derten Kindern regredieren Kinder mit
Down-Syndrom 2,5 Mal haufiger auf
frihere Entwicklungsstufen, wie HOD-
APP (1998, 61) in seinen Forschungen
beobachten konnte.

Daraus lasst sich ableiten, dass die
erworbenen Kompetenzen teilweise we-
der kurzfristig noch langfristig stabil er-
halten bleiben, sondern immer wieder
Regressionen (ein Zuruckgleiten) auf zu-
vor erreichte und eingeschliffene Ent-
wicklungsstufen erfolgen. Wir kénnen
auch sagen, Schuler/innen mit Down-
Syndrom halten perseverierend an dem
fest, was intensiv geubt ist, sie gut kon-
nen und ihnen damit Stabilitat in ihrem
sozialen Umfeld sichert.

MAPs

Die aufgezeigten Probleme des passi-
ven, instabilen Lernens, der Motiva-
tions- und der Regressionsprobleme bei
Schulern/innen mit Down-Syndrom
kdénnen maoglicherweise mit dem seit ei-
nigen Jahren in den USA ausgearbeite-
ten Making Action Plan (MAPs) (FAL-
VEY et al. 1997, 152 ff.) aufgefangen
werden. Hier handelt es sich um ein
spezifisch ausgewiesenes inhaltliches
und methodisches Konzept fur Schu-
ler/innen mit Down-Syndrom innerhalb
der Schule, das zu einer gréReren und
differenzierteren  Selbstbestimmung
und damit zu mehr Motivation im
Schulalltag bei Schilern/innen mit
Down-Syndrom beitragen soll.

MAPs sollen helfen, fiir jeden einzel-
nen Schiiler, die Familien und die ver-
schiedenen Organisationen geeignete
Lerninhalte auszuwahlen und Metho-
den zu entwickeln, die motivierend,
effektiv, kreativ und im Kontext ange-
messen den Weg in die Zukunft des
Schilers aufzeigen.

In diesen Prozess werden der Schi-
ler selbst, seine Familie, seine Freunde
sowie alle weiteren fur ihn bedeutsa-
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men Bezugspersonen in seinem Umfeld,
z.B. die Lehrer/innen etc., eingebunden.
Der Schiler/die Schilerin steht im Zen-
trum des Planungsgeschehens inner-
halb der MAPs-Konferenzen. Es wird
nicht nur am grtinen Tisch oder in einer
Fallkonferenz Uber ihn beraten und fur
ihn geplant, sondern unmittelbar mit
ihm selbst gesprochen, geplant und ent-
schieden.

Alle Prozessteilnehmer entwickeln
kollektiv einen Plan, der den Wiinschen,
den Vorstellungen und Motivationen des
Schilers fur sein aktuelles Lernen und
fur seine zukunftige Lebensfihrung am
nachsten kommt. Dieser Plan hat somit
auch die Aufgabe, die Starken und
Schwéchen des Schulers aufzuzeigen.

Der prozessuale Verlauf dieser
MAPs-Konferenzen muss unmittelbar
zu einem realisierbaren Handlungs-
Plan fiihren, der den Schiiler in seinen
von ihm eingebrachten Lebensvorstel-
lungen unterstutzt und mogliche Zu-
kunftsdngste minimiert.

Deshalb sind bei der Aufstellung von
MAPs folgende Variablen zugrunde zu
legen:

1 Die Entwicklungsgeschichte des
Menschen mit Down-Syndrom im
soziokulturellen (6kologisch-syste-
mischen) Umfeld ist zu skizzieren.

1 Traume, Vorstellungen, Motivatio-
nen und Interessen des Schulers
sind differenziert tber Beobach-
tungen oder Gespréache zu erfassen.

1 Starken und Fahigkeiten sollten
erkannt werden.

1 Aktuelle Bedurfnisse sollten festge-
halten und auf ihre zeitliche Stabi-
litdt hin beurteilt werden.

I Schwierigkeiten, Angste und Be-
furchtungen der Schiler/innen mit
Down-Syndrom in ihrem soziokul-
turellen Umfeld sollten wahrge-
nommen werden.

Deshalb werden MAPs-Konferenzen an
verschiedenen Ortlichkeiten arrangiert,
z.B. im Klassenzimmer, in der Schul-
kiiche, auf dem Schulhof, in der Schul-
oder Familien-Wohnung, im Café, an
Arbeits- und Freizeitplatzen, in 6ffentli-
chen Verkehrsmitteln. Alle Mitglieder
der MAPs-"Gemeinde” begeben sich so-
mit in jene Umgebungssysteme, z.B. in
das Primarsystem der Familie (“Mikro-
system”), in das verwandtschaftliche
Umfeld, zu Freunden, in die Nachbar-
schaft (“Mesosystem”) und in die Kom-
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mune (“Exosystem”) (BRONFENBREN-
NER 1981), fur die die Planungen und
Entscheidungen vom Schiler mit Down-
Syndrom zu treffen sind. Um diese M6g-
lichkeiten, beginnend in der Mittelstufe
und verstarkt in der Ober- und Ab-
schlussstufe, voll ausschépfen zu kon-
nen, sind die Schiler/innen schon in der
Familie, im Kindergarten und in den un-
teren Schulstufen auf ein selbst bestimm-
tes Verhalten hin zu erziehen.

Der individuelle Entwicklungsplan
Die Umsetzung dieses Konzeptes fur
den Schiler/die Schulerin erfolgt dann
im IEP, dem individuellen Erziehungs-
plan. Dieser individuelle Erziehungs-
plan hat somit zum einen die atiologie-
spezifischen Besonderheiten und zum
anderen die spezifischen Starken und
Schwachen des Schilers, einschliel3lich
seiner selbst formulierten Vorstellungen
und Wunsche hinsichtlich der zukinftig
zu vermittelnden Inhalte in der Schule,
zu beachten.

Gelingt dies in den unterrichtlichen
Interventionen nicht, so kénnen genau
gegenlaufige Effekte zu den intendierten
auftreten, wie dies WISHART (1996)
formuliert: “Any intervention, no matter
how well-intended, runs the risk of ha-
ving the opposite effect to that disired if
the training method adopted are not
firmly grounded in an understanding of
how the process of learning normally
unfolds in any given group of children.”

Sind die schulischen Lerninhalte die-
ses IEP eng auf die realen, in den MAPs
ausgearbeiteten Lebensvollziige ausge-
richtet und werden diese in der realen
Wirklichkeit methodisch auf den Schi-
ler abgestimmt, haben Menschen mit
Down-Syndrom gute Chancen, prakti-
sche Handlungskompetenzen aktuell
und fur ihre persodnliche Lebensgestal-
tung in der Zukunft zu erwerben. Viele
lebenspraktisch ausgerichtete Leistun-
gen kdnnen eigenstandig vollzogen wer-
den, die sonst andernfalls von Eltern
und Betreuern unter Umstanden le-
benslang eingebracht werden mussten.

Zusammenfassung

Sich selbst zu bestimmen, seine eigenen
Plane gemeinsam und verantwortlich
mit vertrauten Bezugspersonen zu
schmieden, um seine Traume zu reali-
sieren und sein aktuelles und zukunfti-
ges Leben selbst aktiv mitzugestalten,
ist ein Teil der Kompetenzen, die die

“junge” Generation von Menschen mit
Down-Syndrom fiur ihre weitere Le-
bensfuhrung als erwachsene Menschen
schon im Schul- und Familienalltag er-
werben sollten. JASON KINGSLEY und
MITCHELL LEVITZ konnten belegen,
dass dies moglich ist. Dieser Selbstbe-
stimmung kommt umso mehr Bedeu-
tung zu, je mehr damit die Lernmotiva-
tion der Schuler/innen mit Down-Syn-
drom gesttitzt und das haufig beobacht-
bare passive Lernverhalten minimiert
wird.

Zudem lasst das eigenverantwort-
liche Mitwirken der Schiler/innen mit
Down-Syndrom in den MAPs-Konferen-
zen auch eindeutig auf unterschiedlich
ausdifferenzierte Leistungsstéarken, In-
teressen, Neigungen und Leistungs-
schwéachen in den &tiologiespezifisch
festzustellenden Entwicklungshomolo-
gien schlieRen. Die schulisch notwendi-
gen Interventionen, die auf diesen indi-
viduell sich entwickelnden Homologien
aufbauen mussen, verlangen damit von
den Lehrern/innen klar strukturierte,
intentional-organisierte Lernangebote
in den IEPs zu entwickeln und fur die
Schiler/innen bereitzuhalten. Die Be-
achtung der spezifischen Lernmdglich-
keiten tragt insgesamt dazu bei, dass die
Menschen mit Down-Syndrom ihre un-
verwechselbare Identitat aufbauen kon-
nen und lernen, damit in ihrem sozio-
kulturellen Umfeld zu leben.

Autor:

Prof. Dr. Werner Dittmann

Institut fur Sonder- und Heilp&ddagogik
Universitat Rostock
August-Bebel-Stral3e 28

18051 Rostock
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HapCaps — ein Wundermittel?

Hanne Schmees

Schon bald nach der Geburt ihrer Tochter Sarah stiel3
Frau Schmees auf Informationen uber die so genannten
HapCaps, die von Dr. Jack Warner entwickelt wurden.
Sie hat sich auf den Weg in die USA gemacht, wo sie

Dr. Warner kennen lernte und ihm ihre Tochter vorstellte.
Sarah bekommt seit einem Jahr HapCaps und entwickelt
sich prima. Im folgenden Bericht schildert Frau Schmees
ihre persoénlichen Beobachtungen und Erfahrungen.

m 15. November 1998 wurde un-

sere Tochter Sarah geboren. Es
stand sofort fest, dass sie das Down-
Syndrom hat, sie war kerngesund und
wurde auf den Tag genau am errechne-
ten Entbindungstermin geboren.

Noch im Krankenhaus besorgte ich
entsprechende Fachliteratur und fand
dabei heraus, dass der eigentliche Ex-
perte fur Down-Syndrom in den USA
wohnt und Dr. Jack Warner heif3t. Dr.
Jack Warner beschaftigt sich seit 50
Jahren ausschlieBlich mit Kindern, die
das Down-Syndrom haben, und neben
einem auf3ergewoOhnlich gut ausgebild-
eten Expertenteam verfugt er auch tber
eine selbst entwickelte Erfindung: die
HapCaps - ein hoch dosiertes Vitamin-
und Aminosaurenpraparat, das das nor-
mal Ubliche Erscheinungsbild von
Down-Syndrom erheblich verbessert.
Dieses Produkt wird von Dr. Warner
nicht vertrieben, sondern ausschlie3lich
seinen Patienten, die er alle persdnlich
kennen lernen will, verschrieben.

Uns blieb also nichts anderes ubrig,
als einen personlichen Termin bei sei-
nem Expertenteam zu vereinbaren. Da-
mals war Sarah bereits sechs Monate alt
und zum Gluck hatte ich sie bis dahin
voll gestillt, denn ich wusste bereits aus
der Literatur, dass Dr. Jack Warner auf
Grund seiner Forschungsergebnisse
Kuhmilch bzw. Kuhmilch-Ersatzpro-
dukte grundsatzlich fur alle Kinder mit
Down-Syndrom strengstens verbietet.

Dr. Warner hat auf Grund der
grofRen Entfernungen in verschiedenen
Staaten ganzjéhrig Termine zur Verfu-
gung, an denen dann maximal 30 Kin-

der behandelt werden kdnnen. Wir hat-
ten das Gluck, in der Nahe von NewYork
noch einen Termin zu bekommen, das
ist zirka neun Flugstunden von Frank-
furt entfernt. Am Flughafen haben wir
uns dann einen Mietwagen besorgt und
sind in das 20 Kilometer entfernte Da-
rien gefahren.

Der Termin beansprucht einen gan-
zen Tag Zeit, da das gesamte Team ein-
zelne Untersuchungen vornimmt: Es
werden alle korperlichen Funktionen
Uberpruft und ein detaillierter Gymnas-
tikplan durchgesprochen. Das Ganze
wird auf Video aufgenommen fiur zu
Hause. Dann erfolgt eine augenarztliche

Untersuchung und das Gehoér wird
Uberpruft. Im Anschluss daran wird ein
psychologisches Gutachten erstellt (die-
se Beurteilung hat die langste Zeit be-
ansprucht) und zum Schluss wird ein
Gespréach uber alle Ergebnisse und die
zukunftige Betreuung mit Dr. Jack War-
ner gefuhrt. Auch dieses Gesprach wird
zur Dokumentation aufgezeichnet. Dr.
Warner gibt die HapCaps-Dosis be-
kannt. Die an uns ausgegebene Menge
(limitiert) reicht fur zirka ein Jahr. Nach
Ablauf dieser Zeit will er seinen Patien-
ten wieder sehen. Die Behandlung hat
uns 200 Dollar im Voraus gekostet, die
HapCaps fur ein Jahr kosten zirka 1000
DM.

Wir geben Sarah jetzt seit einem
Jahr die HapCaps. Sarahs Haare sind
fest und weich, die Haut ist so “knackig”
und zart, dass die Leute uns darauf
ansprechen. Sie hat keine trénenden
Augen und einen klaren Blick. Sie ist
viel weniger krank als andere Kinder,
die kein Down-Syndrom haben, und be-
kommt sehr selten Erkéltungen. Sie
schlaft gut und ist ausgeglichen. Wir
schicken jedes halbe Jahr ein Video an
Dr. Warner und sein Team und haben
uns schon oft Hinweise und Ratschlage
per E-Mail oder per Post geholt. Wir
sind sehr froh, dass wir fur alle Fragen
jetzt ein kompetentes und engagiertes
Team haben.

Weitere Hinweise aufler zur kran-
kengymnastischen Behandlung sind
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z.B. ganz klare Angaben zur Ernéhrung:
keine Milch und keine Milchprodukte
(Kuhmilch) sowie kein Gluten (Roggen,
Weizen etc.).

AuRBerdem empfiehlt er, die Schild-
drusenwerte jedes halbe Jahr zu kon-
trollieren. Wir verwenden, seit Sarah
nicht mehr gestillt wird, Sojaprodukte,
Sojamilch und glutenfreie Mehle, z.B.
Hirse oder Mais. Eine sehr gute Ernah-
rungsberatung fuhrt die AOK durch. Ei-
ne Verbotsliste bekommt man auch von
Dr. Warner. Ich kann jetzt selbstver-
standlich nicht sagen, wie mein Kind
heute ohne HapCaps ausséahe. Ich weif}
nur, dass uns in der Praxis von Dr. Jack
Warner so viele hiibsche, st3e und ker-
nige Kinder begegnet sind, die man
niemals als krank bezeichnen wuirde.
Den Vergleich hatten wir oft genug in
deutschen Kinderzentren fiir so genann-
te “behinderte” Kinder, z.B. in Olden-
burg. Da sieht man in der Wartezone
Kinder mit Down-Syndrom, wie sie im-
mer beschrieben werden: rote, trockene
Wangen, wassrige Augen, laufende Na-
sen, weil3e, transparente Haut. Kein
Wunder, wenn dort der leitende Arzt
schon einmal nichts vom weltweit bes-
ten Arzt fur Down-Syndrom wissen will
und die HapCaps als irgend so ein Mit-
tel bezeichnet, mit dem man ja nur wie-
der Geld machen will.

Wir haben leider die Erfahrung ma-
chen mussen, dass Arzte selbstgefallig,
fast arrogant tber eine mdgliche thera-
peutische Hilfe durch z.B. HapCaps hin-
wegsehen und in den meisten Fallen die
neueste Literatur zu diesem Thema gar
nicht kennen. Wir finden, dass es scha-
de ist um die Kinder, denen es mdogli-
cherweise mit HapCaps besser gehen
kdnnte. So sagen die hartesten Kritiker
der HapCaps in den USA, dass es viel-
leicht nicht helfen, aber auf alle Falle
nicht schaden konne. Ich finde, man
sollte immer alles ausprobieren, was
Verbesserung verspricht, und alle Kin-
derarzte hatten die Pflicht, sich zu in-
formieren!
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Statement Uber TNI

Das Thema TNI stand im Mittelpunkt des diesjahrigen
Iserlohner Fachtreffens, an dem Représentanten einiger
Down-Syndrom-Vereine sowie Arzte verschiedener
Fachrichtungen und Therapeuten teilnahmen. Dr. Mat-
thias Gelb, Kinderarzt aus Bretten, referierte tber TNI.
Folgendes Statement wurde nach der Tagung von den

Teilnehmern abgegeben.

TNI (Targeted nutritional intervention)
ist eine gezielte Supplementierungsthe-
rapie von Vitaminen, Mineralien, Ami-
nosauren, Enzymen etc. zugeschnitten
auf den speziellen Stoffwechsel von Kin-
dern mit Down-Syndrom. Dieser ist
durch die Wirkung des dreifach vorhan-
denen Enzyms SOD (Kupfer/Zink su-
peroxid dismutase) gestort. Es ist be-
kannt, dass SOD eine Schliusselfunktion
im Sauerstoffverwertungsprozess der
Zelle hat. Der durch die freien Radikale
entstehende oxidative Stress schadigt
Zellmembran und Zellkern. Diese Fak-
ten sind mehrfach durch wissenschaft-
liche Untersuchungen bestatigt worden.

TNI wird als eine mdgliche antioxi-
dative Therapie gesehen. Die Substitu-
tion von antioxidativen Substanzen hilft
die aggressiven freien Radikale zu neu-
tralisieren. TNI beinhaltet jedoch auch
andere wichtige Aspekte, u.a. eine Ver-
besserung des Fett-Stoffwechsels (viele
Kleinkinder mit Down-Syndrom haben
schon einen erhdéhten Cholesterinspie-
gel!) oder eine deutliche Stabilisierung
des Immunsystems.

Logischerweise beeinflusst eine Verbes-
serung des Stoffwechsels die gesamte
Entwicklung von Kindern mit Down-
Syndrom positiv.

Ausgangspunkt fur die Therapie
sind unabdingbar die Ermittlung des in-
dividuellen Bedarfs eines Kindes (La-
borwerte) sowie eine strenge und re-
gelméaRige Kontrolle zwecks eventueller
Anpassung der Dosierung.

Die verabreichten Supplement-Ele-
mente dirfen niemals fir das Kind
toxisch sein.

Die Therapie sollte nur durchgefuhrt
werden unter fachlicher Begleitung
durch einen erfahrenen Arzt oder Heil-
praktiker. Bestellungen per Internet und
Selbstmedikation sind geféhrlich.

In Deutschland mussen Eltern leider
noch selbst ihre Kinderarzte von dieser
Therapie Uberzeugen. Von grofRer Be-
deutung wére, wenn eine Institution,
wie z.B. eine Universitat, fur eine grof3e
Studie gewonnen werden kdnnte.

Michele Diehl

Informationen:

Zum Thema HapCaps

Edition Marhold
Zum Thema TNI
www.ICMT.com

Firma Nutrichem in Canada
www.nutrichem.com

Website von Dr. Warner: www.warnerhouse.com
John Unruh “Down-Syndrom — Ein Ratgeber fur Eltern und Erzieher”

International Center for Metabolic Testing in Canada
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Down-Syndrom und das
Castillo-Morales-Konzept

Dr. Rodolpho Castillo Morales wurde vom Deutschen
Down-Syndrom InfoCenter zu einem Informationsabend
eingeladen, um sein Konzept, speziell im Zusammen-
hang mit Kindern mit Down-Syndrom, vorzustellen.
Fast 200 Zuhorer verfolgten interessiert seine Aus-
fuhrungen. Mit viel Applaus bedankte sich das Publikum
bei Dr. Castillo Morales fur seinen bemerkenswerten

Vortrag.

swar ein grof3es Gluck fur uns, ein-

mal die Mdglichkeit zu haben, Dr.
Castillo Morales “live” zu erleben. Und
wie erwartet wurde dies ein ganz be-
sonderer Abend. Aus noch einem ande-
ren Grund war dieser Abend erwah-
nenswert: Es war die 150. Veranstal-
tung, die die Selbsthilfegruppe im Laufe
der Jahre fir ihre Mitglieder und Inte-
ressierte organisierte.

Reha-Zentrum in Cordoba

Dr. Castillo Morales leitet seit 40 Jahren
das Centro Modelo de Reeducacion in
Cordoba, Argentinien. Sein Konzept, die
Neuromotorische Entwicklungstherapie
sowie die Orofaziale Regulationsthera-
pie, wurde dort entwickelt und spéter
u.a. durch das Kinderzentrum Minchen
nach Europa transferiert.

Eltern aus ganz Argentinien, aus an-
deren Landern Sudamerikas oder gar
aus Europa stellen ihre Kinder (nicht
nur Kinder mit Down-Syndrom) in
Cordoba vor, verweilen ein bis zwei Wo-
chen in der Stadt und kommen téglich
einige Stunden ins Zentrum, damit das
Kind dort von Fachleuten beobachtet
und untersucht werden kann und die
Eltern die verschiedenen Aufgaben und
Ubungen, die sie zu Hause mit ihrem
Kind durchfihren sollen, lernen kon-
nen.

Das Castillo-Morales-Konzept

Das Konzept von Dr. Castillo Morales ist
dreigeteilt und besteht aus der Neuro-
motorischen Therapie, der Orofazialen
Therapie und der Orofazialen Regula-
tionstherapie durch manuelle Therapie
und Gaumenplatten. Das Konzept wur-

de entwickelt fur Kinder mit neurologi-
schen, sensorischen und psychischen
Stérungen. Es wird angewandt bei hy-
potonen Kindern, bei Kindern mit einer
Zerebralparese und bei Post-Koma-Pa-
tienten. Letztere sind die einzigen Pa-
tienten, die stationar im Rehazentrum
untergebracht sind. Alle anderen Kinder
werden ambulant behandelt.

Im Castillo-Morales-Konzept finden
sich auch Elemente von u.a. Bobath und
Voita, Jean Ayres und Montessori.
Wichtig ist bei allem zu prifen, was das
einzelne Kind braucht.

Teamarbeit

Ein Team von 45 Therapeuten und Arz-
ten arbeitet im Centro Modelo de Re-
educacion. Taglich besuchen 120 Pa-
tienten das Zentrum, darunter auch vie-
le Kinder mit Down-Syndrom. Insge-
samt waren es 878 Personen mit Down-
Syndrom, die in den letzten 40 Jahren
im Rehazentrum vorgestellt wurden.

Wichtig ist Castillo Morales, dass die
Umgebung keinen “Klinikcharakter”
hat. Das Kind muss sich so wohl wie
maoglich fuhlen, die meiste Zeit verbrin-
gen Arzte und Therapeuten mit den Kin-
dern am Boden.

Das Team besteht aus verschiede-
nen Therapeuten, die gemeinsam einen
Plan fur das jeweilige Kind erarbeiten,
der dann von den Eltern und wenn mog-
lich mit der Hilfe einer Therapeutin aus-
gefuhrt werden soll. Castillo Morales
halt nichts von einem Funf-Therapeu-
ten-System (z.B. Logopéadin, Kranken-
gymnastin, PAdagogin, Ergotherapeutin
und Musiktherapeutin, die alle, sich tag-
lich abwechselnd, mit dem Kind arbei-

Dr. Rodolpho Castillo Morales

ten und wobei jede in der Regel nur ihr
Gebiet sieht und h&ufig nicht in Kontakt
zu den anderen Therapeutinnen steht).
Dies kann nicht funktionieren, verwirrt
das Kind und die Eltern gleichermalf3en.

Gelernt bei den Indigenas

Vieles was Castillo Morales bei den ein-
geborenen Stammen Argentiniens ge-
sehen hat, findet sich in seiner Thera-
pie. So erzahlt er leidenschaftlich, wie
diese Indigenas ihre Kinder die ersten
zwei Jahre am Korper tragen und nicht
auf den Boden stellen, bevor sie laufen
kdénnen. Diese Kinder lernen alle ihre
Bewegungen am Korper der Mutter, die-
se konstante Nahe ist auRerdem sehr
wichtig fur die Kommunikation. Der
Umgang mit Kindern mit Down-Syn-
drom sei bei diesen Urstdmmen interes-
sant. Es gibt z.B. kein Wort fir Down-
Syndrom. Danach gefragt antworteten
Eltern lediglich, sie hétten eben ein
Kind, das ein wenig langsamer ist, mehr
nicht.

Auffallend war bei diesen Stammen
weiter, dass es wenig Zahnproble-
me gab, keinen offenen Biss, bessere
Kaumuster etc. Castillo Morales fuhrt
dies u.a. zurick auf den baldigen Ge-
brauch von fester Nahrung, nachdem
alle Kinder zunéachst gestillt (wenig wei-
che Nahrung) und Nukis nicht benutzt
werden.
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Es wurden u.a. folgende Themen an-
gesprochen:

Augen

Weshalb sitzen Kinder mit Down-Syn-
drom haufig mit dem Kopf nach hinten?
Castillo Morales meint, dies wird in ers-
ter Linie verursacht durch Probleme
beim Sehen. Von der allgemeinen Hy-
potonie sind auch die Augenlider be-
troffen. Kinder haben Muhe, die Lider
hochzuziehen. Um trotzdem gut zu se-
hen, missen sie dann wohl den Kopf
nach hinten halten.

Castillo Morales betont weiter, wie
wichtig es fur die Kommunikation ist,
wenn man mit dem Kind auf gleicher
Blickhdhe sitzt, dies symbolisiert die
Gleichheit.

Man sollte sich bewusst sein, dass
héufig andere Augenfehler auftreten
kénnen, die die Entwicklung des Kindes
storen. So sehen Kinder mit einem As-
tigmatismus Gegenstande verlangert;
wenn sie greifen mdéchten, langen sie
haufig daneben.

Arme

35 Prozent der Kinder haben sieben
Zentimeter zu kurze Arme. Sie kdnnen
sich beim Sitzen nicht abstitzen. Die
Buddhahaltung gibt ihnen mehr Stabi-
litat, die Hande ruhen dann aber auf den
Beinen und kénnen nicht mehr zum
Spielen benutzt werden. Die Kinder
kdnnen sich dann nur vorwarts biegen,
jedoch nicht auf die Seiten. Spielzeug
soll also vor dem Kind liegen. Abhilfe
schaffen kann man z.B. durch spezielle
Sitzkissen.

Héande

Vor einigen Jahren hat man festgestellt,
dass die Rezeptoren in den Handen der
Kinder mit Down-Syndrom weniger gut
entwickelt sind. Kein Wunder, dass vie-
le Kinder dann lange den Mund, die
Zunge bendtigen, um ihre Umwelt zu
entdecken. Die Finger sind kurzer, der
Daumen und der kleine Finger stark
weggespreizt von den anderen Fingern.
Deshalb ist die Hand bei verschiedenen
Funktionen beeintrachtigt.

FuRe

Auch der grofRe Zeh ist bei Kindern mit
Down-Syndrom weit abgespreizt und
vergréRert so die Stehflache des Kindes.
Interessant ist, dass man oft beobachten
kann, wie die Kinder, wenn sie einen
Raum betreten, sich hinsetzen und
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Schuhe und Strimpfe ausziehen. An-
scheinend brauchen sie diesen direkten
Bodenkontakt. Er verschafft ihnen mehr
Sicherheit, weil sie dann besser fiihlen
kénnen.

Schlaf

Auch Castillo Morales erwahnt die ei-
genartigen Schlafhaltungen, das im Sit-
zen schlafen oder schaukeln im Schlaf.
Die Kinder bekommen schlecht Luft,
weil die Mandeln zu grofl3 sind, weil das
Gaumensegel nach hinten wegsackt
oder durch verstopfte Atemwege, durch
Erkaltungen usw. Die Folgen dieses
Sauerstoffmangels und der schlechten
Bellftung des Gehirns sind unausge-
schlafene Kinder, die sich schlecht kon-
zentrieren kénnen, tagsuber einschla-
fen, und genauso mude Eltern, die so in
ihrem Schlaf haufig gestért werden. In
diesem Falle sollte man mit dem Kind
sofort einen HNO-Arzt aufsuchen.

Chromosom 21 und das Gehirn
Heute ist bekannt, dass die Gene auf
Chromosom 21 mitverantwortlich sind
fur das gute Funktionieren des Zentra-
len Nervensystems. Im Falle des Down-
Syndroms stort das Extra-Chromosom
diesen Prozess. So weisen diese Men-
schen z.B. weniger Synapsen auf und
auch die Verbindung zwischen den bei-
den Gehirnhélften ist veréandert. Dies
verursacht z.B. Stérungen bei der Wahr-
nehmungsverarbeitung und bei der
Sprachentwicklung.

Psychische Probleme

Wenn Menschen mit Down-Syndrom
sich vermehrt zuriickziehen, ist es wich-
tig herauszufinden, was der Grund fir
dieses Verhalten ist. Die Pauschaldiag-
nose Alzheimer trifft meistens nicht zu,
obwohl die Symptomatik an diese
Krankheit erinnert. Liegen vielleicht or-
ganische Schaden vor (Seh- oder Hor-
schaden)? Oder sind die Probleme psy-
chisch bedingt und kdnnen wir den
Menschen dort vielleicht Hilfen anbieten.

Cholesterinspiegel

Castillo Morales hat festgestellt, dass
viele kleine Kinder, manchmal schon
vom Babyalter an, einen erhéhten Cho-
lesterinspiegel haben, als Folge geneti-
scher Informationen des 21. Chromo-
soms. Er fordert die Eltern auf, dies
nicht zu Ubersehen.

Orofaziale Therapie und die
Gaumenplatte

Viele Menschen verbinden mit dem Na-
men Castillo Morales automatisch die
Gaumenplatte. Dies ist etwas, das den
Arzt aus Argentinien verstandlicherwei-
se sehr aufregt, da dieser Bereich nur ei-
nen kleinen Teil seiner Arbeit darstellt.
Castillo Morales macht noch einmal
klar, dass hochstens neun Prozent der
Kinder mit Down-Syndrom eine Gau-
menplatte brauchen und dass diese
Platte nur sinnvoll ist, wenn gleichzeitig
eine Orofaziale Therapie von einer spe-
ziell dazu ausgebildeten Therapeutin
ausgefuhrt wird!

Integration

Was Castillo Morales tUber die Integra-
tion in Argentinien erzéhlt, verwundert
viele Zuhérer. Auch in diesem Land ist
heutzutage, zwar nach langem Kampf,
die schulische Integration gesetzlich ge-
regelt. Jedes Kind kommt in die Regel-
schule, die Integration wird auch im Se-
kundarbereich weitergefuhrt.

In Bezug auf Kinder mit Down-Syn-
drom berichtete Castillo Morales weiter,
dass Lehrer aus Cordoba vom Rehazen-
trum aus Unterstitzung bekommen, in-
dem dort Fortbildungen angeboten wer-
den, um diese Lehrer Uber Besonder-
heiten beim Down-Syndrom aufzukl&-
ren.

Lehrtatigkeit

Castillo Morales ist nicht nur als For-
scher, Arzt und Therapeut tatig. Er ist
gleichzeitig Lehrer. Mittlerweile hat er
16 Lehrtherapeuten in Deutschland aus-
gebildet, die wiederum hier ihre Kennt-
nisse weitergeben.

Zusammenfassung

Dies war ein lehrreicher und beein-
druckender Abend. Castillo Morales
hielt seinen Vortrag auf Spanisch, ware
nicht Ulrike Wohlleben da gewesen, die
alles perfekt Ubersetzte, hatten wir alle
nur einen Bruchteil mitbekommen.

Die Liebe zu den Kindern, die er be-
handelt, spurt man aus jedem Satz. Dies
ist ein Arzt, von dem man sich winscht,
er wohne um die Ecke und man kénne
einfach hingehen.
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Atemstorungen im Schlaf

E. Paditz und Stefanie Otto

Die ersten Ergebnisse der Untersuchung liegen jetzt vor:
70 Prozent aller Kinder mit Down-Syndrom schnarchen
nachts, davon 19 Prozent in jeder Nacht. Bei Kindern,
die schnarchen, treten im Vergleich zu “Nichtschnar-
chern“ vermehrt Infekte, mehr Mudigkeit und Konzen-

trationsstorungen auf.

Liebe Eltern,

wir méchten lhnen herzlich fur Ihr Inte-
resse an der Untersuchung uber Schlaf-
storungen und schlafbezogene Atmungs-
storungen danken. Schon wenige Tage
nach dem Erscheinen des Heftes Nr. 33
vom Januar 2000 sind bis zum 30. Méarz
2000 nicht weniger als 530 sorgfaltig
ausgefullte Fragebdgen bei uns einge-
gangen. 429 Fragebdgen konnten bis-
her ausgewertet werden.

96 Prozent von lhnen fanden den
Fragebogen gut verstéandlich. Bei den
Eltern, die uns mit ihrer Kritik an eini-
gen Fremdwortern weiterhalfen, méch-
ten wir uns herzlich bedanken. Manche
Eltern schrieben ausfuhrliche Berichte,
die uns und Ihnen bei den weiteren Aus-
wertungen zahlreiche weitere Anregun-
gen geben werden.

19,3 Prozent (102 von 528) der Kin-
der mit Down-Syndrom schnarchen
demnach fast in jeder Nacht, weitere
50,2 Prozent (265 von 528) schnarchen
gelegentlich, nur 30,5 Prozent (161 von
528) schnarchen nachts nicht. Unter
den Kindern, die jetzt nicht mehr schnar-
chen und einen ruhigen Schlaf haben,
sind etliche, die anfangs stark
schnarchten und erst seit der Rachen-
mandelentfernung einen ruhigen Schlaf
gefunden haben.

Unter 371 gesunden Kleinkindern
im Alter von zwei bis sechs Jahren stell-
ten wir im Vergleich dazu fest, dass nur
neun Prozent standig, 39 Prozent gele-
gentlich und 52 Prozent nie schnarchten
(1). Diese Haufigkeitsziffer stimmt mit
den Ergebnissen anderer Untersuchun-
gen Uberein; unter 1615 Schulkindern
schnarchten 7,3 Prozent nachts immer
(3). Obwohl genaue statistische Auswer-
tungen noch nicht vorliegen, kann schon
jetzt angenommen werden, dass Kinder

mit Down-Syndrom etwa doppelt so
héufig schnarchen wie Kinder ohne
Down-Syndrom. Uber die Auswirkun-
gen und uUber die Bedeutung des
Schnarchens bei Kindern mit Down-
Syndrom werden wir lhnen in Kirze
genaue Informationen geben kénnen.

Infektanfalligkeit und Schnarchen
Schnarchen bei Kindern mit Down-Syn-
drom ist mit einer Verdopplung der In-
fekthaufigkeit verbunden; “Nichtschnar-
cher” hatten im Mittel 3,3 Infekte in den
letzten zwolf Monaten, “Schnarcher”
dagegen 7,6 Infekte. 24 Prozent der
schnarchenden Kinder waren morgens
relativ schwer weckbar, wahrend dies
bei den nicht schnarchenden Kindern
nur in 7,5 Prozent der Félle angegeben
wurde.

“Schnarcher” unterscheiden sich von
”Nichtschnarchern” in folgenden Merk-
malen deutlich:
1 morgendliche Weckbarkeit,
1 morgendliche Mundtrockenheit,
1 Mundatmung tagsuber,
I Schlaf mit Uberstrecktem Kopf,
I weitere Schlafstérungen,
I Blasse,
1 Konzentrationsstérungen am Tag,
1 Tagesmudigkeit (bei 17,9 Prozent
bzw. 7,6 Prozent),
I Infektneigung, Anzahl der Infekte,
1 nachtliches Schwitzen,
I unruhiger Schlaf (53,6 Prozent
bzw. 20 Prozent),
1 Gesamtschlafdauer pro 24 Stunden,
1 verklebte Augen morgens.

Weitere Ergebnisse

Hier noch einige Zahlen, die Sie sicher-
lich interessieren werden. Glickwunsch
zu den zahlreichen Nichtrauchern unter

Ihnen! 85,6 Prozent von lhnen gaben
an, nicht zu rauchen, wahrend in 5,7
Prozent der Familien mehr als zehn Zi-
garetten pro Tag geraucht werden.

33 Prozent der Kinder mussten sich
einer Herzoperation unterziehen. 83
Prozent der Eltern, die angaben, dass
Krankheiten vorgelegen hatten, bezo-
gen dies auf den Herzfehler. Die Geno-
typen (= Ergebnisse der Chromosomen-
analysen) hatten entsprechend der ers-
ten Vorauswertung keinen Einfluss auf
die Haufigkeit des Schnarchens - und
damit moglicherweise auch nicht auf die
Verkirzung der Mittelgesichtsknochen
(= Mittelgesichtshypoplasie). Diese
Schlussfolgerungen lassen sich aber erst
nach weiteren ausfuhrlichen Auswer-
tungen wirklich sicher ziehen.

Nasenmaske hilft bei Schlaf-
stdrungen durch Sauerstoffmangel

Zum Schluss méchte ich Thnen von ei-
nem 17-jédhrigen Jungen mit Down-Syn-
drom berichten, dessen Mutter kirzlich
mit dem Fragebogen in der Hand in der
Sprechstunde stand. In jeder Nacht trat
extremes Schnarchen auf, begleitet von
starkem Schwitzen nachts und bei ge-
ringen korperlichen Belastungen. Im
Schlaflabor fanden wir zahlreiche
Atempausen mit erheblichem Sauer-
stoffmangel, sodass wir sofort mit einer
Nasenmaske (CPAP) behandelten. Die
Maske wurde gut toleriert, der Mund-
schluss kam darunter erstmals zustan-
de, weil nun durch die Nase geniugend
Luft geleitet werden konnte. Der HNO-
Arzt fand eine extrem vergrof3erte Ra-
chenmandel, die nochmals entfernt
wurde. Das Schwitzen ist inzwischen
vollig verschwunden, tagsuber ist der
Junge viel besser als vor der Behand-
lung belastbar. Die CPAP-Maskenbe-
handlung wird vorerst weiter erforder-
lich sein, da zusétzlich eine Mittelge-
sichtshypoplasie vorliegt, d.h., der Ra-
chenraum ist durch die schmal und
klein angelegten Mittelgesichtsknochen
sehr eng.

Naturlich haben nicht alle “Schnar-
cher” derartig ausgepragte Befunde. Die
ambulante oder stationdre Unter-
suchung im Schlaflabor kann bei anam-
nestischen Auffalligkeiten, die im Fra-
gebogen erfasst werden, einen Beitrag
zur Einschétzung des Schweregrades ei-
ner nachtlichen Atmungsstérung leis-
ten.
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Fragebdgen weiterhin willkommen

Wir waren lhnen deshalb sehr dankbar,
wenn sich auch diejenigen Leser an der
Umfrage beteiligen wirden, die den
Fragebogen bisher noch nicht ausftllen
konnten. Der Fragebogen lag dem Ja-
nuar-Heft der Zeitschrift Leben mit
Down-Syndrom bei. Sollten Sie den Fra-
gebogen nochmals bendétigen, schicken
wir lhnen gern ein Exemplar zu. Bitte
schicken Sie den Bogen nicht per Fax.
Wir werden Sie selbstverstandlich wei-
ter auf dem Laufenden halten und win-
schen Ihnen und lhren Kindern alles
Gute.

Mit freundlichen Griuf3en,
Priv.-Doz. Dr. med. habil. E. Paditz
Stefanie Otto, Medizinstudentin

Anschrift:

PD Dr. med. E. Paditz, Klinik und Poli-
klinik fur Kinderheilkunde,
Universitatsklinikum der TU Dresden,
FetscherstraRe 74, 01307 Dresden
Tel.: 0351/458 3160

Fax: 0351/458 4399
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Erwachsene Menschen mit
Down-Syndrom brauchen
bessere Betreuung

Wolfgang Storm

Fur Kinder mit Down-Syndrom wird heute eine Menge
getan. Es gibt viele MaRnahmen zur Entwicklungs-
rehabilitation und Fruhfoérderung, die darauf abzielen,
sowohl die somatische als auch die psychische
Entwicklung dieser Kinder optimal zu férdern. Im
Vergleich zum Angebot fur junge Patienten lassen die
medizinische Betreuung und andere FordermalRnahmen
fur Erwachsene mit Down-Syndrom noch stark zu

wunschen dbrig.

A uf einer Bootsfahrt in Kanada lern-
te ich einen deutschen, gerade
pensionierten Unfallchirurgen kennen.
Nachdem wir ins Gesprach gekommen
waren, fragte er mich nach dem Grund
meiner Reise nach Kanada. Ich ant-
wortete, dass ich an einem Kongress
Uber das Down-Syndrom teilgenommen
hatte und jetzt noch ein paar Tage Ur-
laub mache.

Ohne bis zu diesem Zeitpunkt von
mir erfahren zu haben, dass ich auch
Arzt bin, aullerte er spontan die Ver-
mutung: “Dann mussen Sie Psychiater
sein!”

Viel Unwissen bei Medizinern Uber
Erwachsene mit Down-Syndrom

Das Unwissen des Kollegen daruber,
dass Mediziner vieler Fachrichtungen
diese Patienten behandeln sollten und
mussen, war fur mich ein Schlisseler-
lebnis. Ich wurde dadurch angeregt,
Uber den Stellenwert der medizinischen
Betreuung der Patienten mit Down-Syn-
drom in der Erwachsenenmedizin nach-
zudenken und nachzuforschen.

Das Ergebnis war, wie schon im Vor-
feld instinktiv beflirchtet, niederschmet-
ternd und katastrophal. Es war nicht
nur das Unwissen vieler arztlicher Kol-
legen Uber die bei Patienten mit Down-
Syndrom anstehenden medizinischen
Probleme, sondern es war und ist auch

die vielerorts fehlende grundlegende
medizinische Versorgung in institutio-
nellen Einrichtungen und im hauslichen
Milieu.

Dabei konnte ich mich nicht des
Eindrucks erwehren, dass vorwiegend
zum Teil Uberbewertete Verhaltensauf-
falligkeiten “psychiatrischer Abklarung
bedurften”, offensichtliche HNO-arztli-
che, augenarztliche, kardiologische, en-
dokrinologische oder orthopadische
Problemstellungen aber nicht bertck-
sichtigt wurden. Auffallig war auch,
dass fur Kinder mit Down-Syndrom viel
getan wird, fur die erwachsenen Patien-
ten aber relativ wenig.

Auf Grund vieler medizinischer
Komplikationen auch bei Erwachsenen
bedarf es einer lebenslangen arztlichen
Begleitung.

Vorsorgeprogramme notwendig
Wie schon in der Kinderheilkunde seit
einigen Jahren praktiziert, empfiehlt
sich auch ein medizinisches Vorsorge-
programm speziell fur diese Personen-
gruppe. Ausgangspunkt eines solchen
Protokolls sind die bei Down-Syndrom-
Patienten haufig in verschiedenen Orga-
nen oder Funktionsbereichen vorkom-
menden Komplikationen.

Arzte und Betreuer sollten diese
Begleiterkrankungen kennen. Sie mus-
sen in der Lage sein, frilhzeitig die
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Symptome und Befunde zu erkennen,
die eine arztliche Intervention erfor-
dern. Hilfreich sind dabei auch die in
den verschiedenen Altersgruppen der
Down-Syndrom-Patienten regelmafig
vorzunehmenden klinischen Unter-
suchungen sowie Labor-Untersuchun-
gen.

Bei Vorsorgeuntersuchungen in der
Adolescens und im Erwachsenenalter
liegen die Schwerpunke auf anamnesti-
schen Daten Uber die Fortschritte in den
Bereichen der Grob- und Feinmotorik,
der Kommunikation und des Sozialver-
haltens.

Bei Jugendlichen werden zuneh-
mend Fahigkeiten erfragt, die sich auf
den Ubergang von der Kindheit zur Pu-
bertat und dartiber hinaus — als weitere
Perspektive — auf die Vorbereitungspha-
se fur das Erwachsenenalter beziehen.
Hierbei stehen vor allem Aspekte wie
Selbststéandigkeit im Alltag, Kommuni-
kationsfahigkeit, Schulleistungen, sozia-
le Aktivitaten, Freizeitgestaltung und
Freundschaften im Vordergrund.

AuRerdem sind weitere Fragen
wichtig, etwa zur Haufigkeit und Artvon
Infektionen wie Hepatitis B, Impfstatus,
Seh- und Horvermogen, Krampfanfallen,
Adipositas, zu Symptomen einer Hypo-
thyreose, Verhaltensaufféalligkeiten,
Symptomen einer Demenz, Fragen zur
Sexualitat (unter anderem Menstru-
ation, Kontrazeption, Sterilisation), Do-
kumentation von Gewicht, Kérpergroile
und Kopfumfang sowie Hautproblemen.

Es gilt bei Verhaltensauffélligkeiten
oder vermeintlichen Demenz-Sympto-
men unbedingt die Regel, differenzial-
diagnostischen Erwé&gungen breiten
Raum zu gewéhren, damit Patienten mit
solchen Auffélligkeiten nicht stereotyp
und vorschnell zu Alzheimer-Patienten
abgestempelt werden.

Obwohl die Patienten Uberpropor-
tional haufig an Alzheimer erkranken,
sind zur Klarung eingehende Unter-
suchungen mit CT, PET, Kernspintomo-
graphie sowie Laboruntersuchungen
notwendig.

RegelméaRige Untersuchungen bei
Erwachsenen

Zu den facharztlichen Untersuchungen
der Jugendlichen und Erwachsenen
zéhlen:

— die allgemeine und die neurologische
Untersuchung. Hier ist, wie auch bei
jungeren Patienten, nach einer atlanto-

axialen Instabilitat, also einer Kompli-
kation im Bereich der HWS, die bei 15
bis 20 Prozent der Patienten nachge-
wiesen werden kann, zu fahnden.

— Bei weiblichen Patienten ist auch eine
gynakologische Untersuchung in Erwa-
gung zu ziehen.

— Die kardiologische Untersuchung ein-
schlie3lich einer Echokardiographie.
Dies vor allem im Hinblick auf den
Nachweis eines Mitralklappenprolaps.
Bei positivem Befund wird, je nach
Auspragung, etwa ab dem 18. Lebens-
jahr, eine Antibiotikabehandlung zur
Prophylaxe einer bakteriellen Endokar-
ditis (Ubrigens auch bei zahnarztlichen
Behandlungen) notwendig.

— Die augenarztliche Untersuchung alle
zwei Jahre,

— HNO-arztliche Untersuchung vorwie-
gend wegen einer Horprifung alle zwei
Jahre,

— die zahnarztliche Untersuchung we-
nigstens zweimal im Jahr.

— Die orthopéadische Untersuchung. Da-
bei soll bei der Rontgenkontrolle die
HWS ebenfalls auf eine atlanto-axiale
Instabilitédt ab dem 12. Lebensjahr un-
tersucht werden.

— Laboruntersuchungen:
Schilddrisenhormone (TSH, Freies T4,
Mikrosomale und Thyreoglobulin-An-
tikdrper). Eventuell Gluten-Antikdrper,

denn jungere Untersuchungen weisen
zunehmend auf eine Kombination von
Down-Syndrom und Zéliakie hin.

Daruber hinaus wird Jugendlichen und
Erwachsenen mit Down-Syndrom emp-
fohlen:
I regelmaRige Zahnhygiene,
I Uberwachung der Kalorienzufuhr,
1 ballastreiche Kost,
1 korperliche Aktivitaten und Frei-
zeitbeschéftigungen,
1 Sexualerziehung,
1 kognitives Training,
1 wichtige Impfungen vornehmen zu
lassen.

Es sollte nicht vergessen werden, dass
es sich bei den facharztlichen Routi-
neuntersuchungen um Empfehlungen
handelt, die entsprechend individueller
Umstande zeitlich variiert werden kon-
nen, sodass, je nach Befunden, einzelne
Untersuchungen haufiger als im Ab-
stand von zwei Jahren erfolgen sollten.

Dr. Wolfgang Storm ist Leitender Arzt
des St.-Vincenz-Krankenhauses in Pa-
derborn, wo er seit zehn Jahren eine
Down-Syndrom-Ambulanz unterhélt.

Dieser Artikel ist der Arzte-Zeitung,
(6. Dezember 1999) entnommen.

Gesund bleiben durch
Sport und Bewegung.
Daniel Kutter (24 Jah-
re), unterwegs mit

seinem Mountainbike.

Leben mit Down-Syndrom Nr. 34, Mai 2000 21



MEDIZIN

Down-Syndrom und
autistische Storungen

Was wissen wir heute?

George T. Capone, MD
Ubersetzung: Cora Halder

Es gibt wenig Literatur oder Studien Uber die doppelte
Diagnose Down-Syndrom und Autismus. Vielmehr nahm
man noch vor nicht sehr langer Zeit an, dass diese
beiden Diagnosen nicht zusammen auftreten kénnten.
Man erzahlte Eltern, dass ihr Kind mit Down-Syndrom
geistig schwerst beeintrachtigt war, ohne nach einer
Ursache zu suchen.

Heute hat die Medizin erkannt, dass auch bei Menschen
mit Down-Syndrom tief greifende Entwicklungs-
storungen, wie Autismus oder Zwangsneurosen,
vorkommen kénnen. Weil diese Erkenntnisse flur
Fachleute aus dem medizinischen und padagogischen
Bereich noch relativ neu sind, weil3 man erst wenig tber
Kinder und Erwachsene mit dieser doppelten Diagnose.
Im Kennedy Krieger Institut werden seit einigen Jahren
Daten zu dieser Thematik gesammelt. Erste Ergebnisse

werden in diesem Artikel dargelegt.

ahrend der letzten zehn Jahre

habe ich Giber Hunderte von Kin-
dern mit Down-Syndrom Gutachten ge-
schrieben, jedes von ihnen mit seinen
eigenen Starken und Schwachen und
ganz sicher mit einer ganz eigenen
Personlichkeit. Ich glaube nicht, dass
ich in unserer Klinik jemals Eltern be-
gegnet bin, die sich nicht intensivum ihr
Kind kiimmern, ihre Liebe und ihre Hin-
gabe fur ihr Kind sind ganz offensicht-
lich. Einige Eltern jedoch blieben mir
besonders im Gedachtnis. Es sind die
Eltern, die mit ihrem Kind in die Klinik
kommen und tief besorgt sind tber eine
Veranderung im Verhalten oder in der
Entwicklung des Kindes. Sie beschrei-
ben Situationen oder Verhaltensweisen,
die ihnen Sorgen machen, z.B. dass das
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Kind aufgehort hat, neue Gebarden zu
lernen, oder nicht mehr spricht. Das
Kind scheint zufrieden zu sein, wenn es
ganz allein fur sich spielt, es braucht
auch niemanden bei seinem oft eigen-
artig anmutenden Spiel (ein Spielzeug
schutteln, Gegenstande aufreihen), das
ihm selbst anscheinend Spal3 bereitet.
Wenn man es ruft, schaut es nicht. Hort
es vielleicht nicht gut? Das Kind isst nur
drei, vier verschiedene Speisen. Ihm ei-
ne neue Speise vorzusetzen oder auch
ein fruheres Lieblingsessen zu servie-
ren, kann einen richtigen Wutanfall
auslésen. Das Kind starrt ohne Unter-
lass auf Lichter oder auf einen Ventila-
tor, der an der Decke héngt — fast schon
wie besessen. Es von einer solchen Be-
schéftigung wegzulocken, ist manchmal

sehr schwierig und kann zu einer rich-
tigen Szene fuhren. Es braucht eine ge-
wisse Ordnung um sich herum. Wenn
ein Stuhl in einem Zimmer an eine an-
dere Stelle gestellt wird, kann es dies
furchtbar aufregen und es beruhigt sich
erst, wenn der Stuhl wieder an die tbli-
che Stelle zurtckgestellt wird.

Einige Familien haben sich schon
ein wenig informiert und erwédhnen,
dass sie glauben, dass ihr Kind aul3er
dem Down-Syndrom vielleicht autisti-
sche Zuge hat. Andere haben keine Ah-
nung, was los ist. Sie wissen, dass etwas
nicht stimmt, und wollen sofort eine
Antwort. Dieser Artikel ist fir Familien,
die sich in einer solchen oder &hnlichen
Situation befinden. Wenn bei Ihrem
Kind diese doppelte Diagnose von
Down-Syndrom und Autismus festge-
stellt wurde oder wenn sie den Verdacht
haben, dass ihr Kind autistische Sto-
rungen hat, kénnen Sie sich hier ein we-
nig informieren, was dies bedeutet und
was wir aus unseren gesammelten Er-
kenntnissen bis jetzt gewonnen haben.

Es gibt wenig Literatur oder Studien
Uber Menschen mit Down-Syndrom und
Autismus-Syndrom. Tatsache ist, dass
man bis noch vor nicht sehr langer Zeit
annahm, dass diese beiden Diagnosen
nicht zusammen auftreten konnten.
Man erzahlte Eltern dann, dass ihr Kind
mit Down-Syndrom geistig schwerst be-
eintrachtigt war, ohne weiter zu unter-
suchen, was der Grund dafiir war. Heu-
te hat die Medizin erkannt, dass bei
Menschen mit Down-Syndrom auch tief
greifende Entwicklungsstérungen, wie
Autismus oder eine Zwangsneurose,
vorkommen konnen. Weil diese Er-
kenntnisse fur Fachleute aus dem medi-
zinischen und padagogischen Bereich
noch relativ neu sind, weil3 man nur we-
nig Uber Kinder und Erwachsene mit
der doppelten Diagnose.

In den vergangenen sechs Jahren
haben wir im Kennedy Krieger Institut
Daten gesammelt tber Down-Syndrom
und Autismus. Wir haben aus medizini-
schen und psychologischen Unter-
suchungen, aus Verhaltenstests und
Kernspintomographien vom Gehirn Er-
gebnisse gesammelt und ausgewertet.
Das Kennedy Krieger Institut begleitet
zurzeit eine Gruppe von ungefahr 30
Kindern mit Down-Syndrom und Autis-
mus, wahrscheinlich die grof3te Gruppe
von Kindern mit dieser Diagnose, die je-
mals untersucht wurde.
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Auf was muss ich achten?

Signale und Symptome

Es ist normal, dass Eltern sich immer
wieder Gedanken machen um die Ent-
wicklung ihres Kindes. Es ist auch nor-
mal, dass man haufig zu spezifischen
Besonderheiten nur tber ein Teilwissen
verfugt. Das ist speziell der Fall bei der
Diagnose Down-Syndrom und Autis-
mus, weil es dartber so wenig Informa-
tionen gibt. Dies kann dann besonders
besorgniserregend sein, wenn Ihr Kind
plétzlich ein neues Verhalten zeigt, das
Sie eventuell assoziieren mit autisti-
schen Verhaltensweisen, wie z.B. das
unaufhorliche Schitteln eines Gegen-
standes. Die Kinder, die wir im Kenne-
dy Krieger Institut gesehen haben und
die Down-Syndrom und Autismus ha-
ben, zeigen ganz unterschiedliche
Symptome, die wir in zwei gro3e Berei-
che unterteilt haben:

Gruppe 1

Kinder in der ersten Gruppe zeigen
schon fruh ein atypisches Verhalten.
Als Saugling oder wahrend der Klein-
kindzeit kann man eventuell folgende
Verhaltensweisen beobachten:

I repetitive motorische Manieris-
men, z.B. schnelle Bewegungen
von Handen und Fingern

1 Gebanntsein von Lichtquellen

1 Fixieren von Lampen, Deckenven-
tilatoren oder Fingern

I extreme Verweigerung von Nah-
rung

1 Probleme beim Sprachverstandnis
(das Kind scheint Gebarden nicht
zu verstehen und wendet sie selbst
nicht an, was den Eindruck er-
weckt, dass das Kind vielleicht
schlecht hort)

I repetitiver oder stereotyper Ge-
brauch der Sprache

Mit diesen Verhaltensweisen kdnnen
ebenfalls eine Reihe anderer medizini-
scher Besonderheiten auftreten wie
Krampfanfalle, Schluckprobleme. Nys-
tagmus oder eine ausgesprochene Mus-
kelschwéache (Hypotonie), die zu einer
Verzégerung in der motorischen Ent-
wicklung fuhrt.

Wenn Ihr Kind mit Down-Syndrom
noch sehr klein ist, stellen Sie eventuell
das eine oder andere hier erwdhnte
Symptom fest. Dies bedeutet noch lange
nicht, dass dies sich bei lhrem Kind zu
einer autistischen Stérung entwickeln

muss. Es bedeutet lediglich, dass das
Kind untersucht werden sollte und dann
vielleicht profitieren kénnte von einem
speziellen padagogisch-therapeutischen
Forderangebot (wie sensorische Inte-
gration und visuelle Kommunikations-
maoglichkeiten).

Gruppe 2

Eine zweite Gruppe Kinder ist meistens
alter. Bei diesen Kindern kann man ei-
nen dramatischen Riuckgang (oder Still-
stand) in ihrem Spracherwerb und ei-
nen Verlust sprachlicher und sozialer
Fahigkeiten feststellen. Dieser Entwick-
lungsrickgang kann als Folgeerschei-
nung extreme Sensibilitat und Angste
ausldsen und der Auftakt sein von repe-
titiven Verhaltensweisen. Diese Situa-
tion tritt meistens, den Eltern zufolge,
auf nach einem zunéchst fur Kinder mit
Down-Syndrom normalen Entwick-
lungsverlauf. Die meisten Eltern berich-
ten, dass der Entwicklungsriickgang
zwischen drei und sieben Jahren auf-
tritt.

Die medizinische Behandlung und
die Forderung fur diese beiden Gruppen
kénnen unterschiedlich sein. Es fehlt
zurzeit noch an gentigend Informatio-
nen, um dies genau zu beurteilen.
Unabhangig von dem Zeitpunkt, wie
und wann autistische Stérungen zum
ersten Mal entdeckt werden, auch Kin-
der mit der doppelten Diagnose sollten
die ndtige padagogische und therapeu-
tische Unterstutzung erfahren.

Was bedeutet Autismus? Unter-
schiedliche Signale und Symptome

Obwohl wir von einigen Ahnlichkeiten,
die bei Kindern mit Down-Syndrom und
Autismus auftreten, berichten werden,
soll man nicht aus dem Auge verlieren,
dass Autismus ein so genanntes Syn-
drom ist, das eine Vielzahl von einzel-
nen Symptomen beinhaltet. Dies bedeu-
tet, dass Kinder mit der Diagnose sich
trotzdem sehr voneinander unterschei-
den. Einige sprechen, andere nicht. Ei-
nige bendétigen unbedingt eine bestim-
mte Routine und Ordnung, andere sind
flexibler. Dies kombiniert mit der enor-
men Variabilitat in Féhigkeiten, die wir
allein schon beim Down-Syndrom fest-
stellen, kann sehr verwirrend sein. Das
Ganze ist besser zu verstehen, wenn
man gewisse Kenntnisse uber Autismus
hat, unabhéngig vom Down-Syndrom.
Frihkindlicher Autismus, autistische

Personlichkeitsstérung, autistische St6-
rungen sind Begriffe, die alle mehr oder
weniger das Gleiche bedeuten. Autis-
mus wird heute als vorwiegend vom
Verhalten her definiertes Syndrom ge-
sehen mit einer Vielzahl an Symptomen
und Entwicklungsverzdgerungen in der
frihen Kindheit. Diesen Symptomen
liegt eine Funktionsstérung des Gehirns
zugrunde, die verschiedene Ursachen
haben kann, u.a. auch Down-Syndrom.
Zurzeit gibt es unter Medizinern Mei-
nungsverschiedenheit dartber, welche
Kriterien notwendig sind, um Autismus
zu diagnostizieren oder wie ausgepréagt
die Kern-Symptome sein mussen, um
die Diagnose bei einem Kind mit Down-
Syndrom zu stellen.

Leider verursacht das Fehlen
eines geeigneten diagnostischen Test-
verfahrens Verwirrung unter Fachleu-
ten, Eltern und anderen, die das Kind
verstehen und optimale medizinische
Versorgung und effektive Lernprogram-
me entwickeln mdchten.

Einigkeit besteht in folgenden Punkten:

I Autismus ist ein Syndrom. Es
kann sehr unterschiedlich ausge-
pragt sein.

1 Viele Symptome Uberlappen sich
mit denen anderer Stérungsbilder,
wie Zwangsneurosen oder Hyper
aktivitat.

I Autismus ist eine Entwicklungs-
stérung. Symptome sich abhéngig
vom Alter und Entwicklungs-
niveau des Kindes.

I Autismus kann zusammen auftre-
ten mit einer geistigen Behinde-
rung, mit Epilepsie oder Down-
Syndrom.

1 Autismus ist ein lebenslanger
Zustand.

Die Problembereiche, die in Zusam-
menhang mit Autismus am haufigsten
beschrieben werden, sind:

1 die Kommunikation (anwenden
und verstehen von Wértern und
Gebéarden),

1 die sozialen Fahigkeiten (in Kon-
takt mit anderen oder in bestimm-
ten Situationen),

1 stereotype und repetitive Bewe-
gungen des Koérpers oder
bestimmte Verhaltensmuster.

Vor allem wahrend der Kleinkinderzeit
sind diese Auffalligkeiten nicht dauernd
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vorhanden. Die Kinder kénnen alle oder
nur einige Charakteristika des Autis-
mus-Syndroms aufweisen. Auch kon-
nen ihre Fahigkeiten unter gleichen Be-
dingungen sehr schwankend sein. Eini-
ge dieser variablen Charakteristika, die
wir gewdhnlich bei Kindern mit Down-
Syndrom und Autismus-Syndrom fest-
stellen, sind:

1 ungewdhnliche Reaktion auf Reize
(besonders auf Gerausche, Licht,
Beriihrung oder Schmerz),

1 Nahrungsverweigerung (Vorliebe
flr ganz bestimmte Speisen oder
Geschmécke),

1 eigenartiges Spielverhalten oder
beharrliche Beschaftigung mit Ob-
jekten,

1 Unbehagen Uber Veranderungen
im Tagesablauf oder in der famili-
aren Umgebung,

1 wenig oder keine sinnvolle Kom-
munikation,

1 stérende Verhaltensweisen
(Aggressivitat, Wutanfélle oder
extreme Ungehorsamkeit),

I Hyperaktivitat, kurze Aufmerk-
samkeitsspanne, Impulsivitét,

I selbst verletzende Verhaltenswei-
sen (an der Haut ziehen, sich am
Kopf schlagen oder sich den Kopf
anschlagen),

1 Schlafstérungen,

I rucklaufige Entwicklung (vor allem
bei sprachlichen und sozialen
Fahigkeiten).

Manchmal kann man diese Auffalligkei-
ten auch bei anderen Storungsbildern,
die im Kindesalter auftreten, feststellen,
wie z.B. bei Hyperaktivitat oder eine
Zwangsneurose. Manchmal wird Autis-
mus nicht erkannt oder kommt als M&g-
lichkeit bei einem Kind mit Down-Syn-
drom nicht in Betracht wegen seiner
kognitiven Defizite. Wenn z.B. ein Kind
sehr lebhaft und impulsiv ist, wird in er-
ster Linie an die Diagnose Hyperakti-
vitat gedacht. Immer wiederkehrende
Verhaltensweisen werden schnell als
SMD eingestuft, etwas, das bei Men-
schen mit einer schweren geistigen Be-
hinderung haufig vorkommt.

Den meisten Eltern fallt es schwer,
diese Verhaltensauffalligkeiten in den
Griff zu bekommen. Um Ldsungen fir
diese Probleme zu finden, suchen Fami-
lien haufig den Rat von Fachleuten. Ei-
gentlich weisen Kinder mit Down-Syn-
drom als Gruppe in der Regel weniger
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Verhaltens- oder andere psychische
Probleme auf als andere Kinder mit ei-
ner mentalen Beeintrachtigung. Wenn
jedoch Verhaltensstérungen auftreten,
muss an die doppelte Diagnose gedacht
werden. Es ist wichtig fur Fachleute,
dass sie Uber die Mdéglichkeit einer sol-
chen doppelten Diagnose informiert
sind, denn:

1. vielleicht kann durch ein pada-

gogisch-therapeutisches Angebot die

Situation verbessert werden,

2. mit einer offiziellen Diagnose hat

das Kind besser Zugang zu speziel-

len und effektiven Hilfen.

Wenn Sie den Verdacht hegen, dass bei
Ihrem Kind autistische Stérungen vor-
liegen, stellen Sie es einem Fachmann
vor. Warten Sie nicht einfach ab, was
passiert.

Vorkommen

Es ist schwierig anzugeben, wie haufig
Autismus bei Kindern und Erwachse-
nen mit Down-Syndrom vorkommt.
Dies kommt einerseits durch die Tatsa-
che, dass Uneinigkeit Uber die genauen
Kriterien herrscht, und andererseits da-
her, weil eine vollstdndige Dokumenta-
tion dieser Falle fehlt. Zurzeit liegen die
Schéatzungen zwischen einem und zehn
Prozent. Ich glaube, dass eine Zahl von
funf bis sieben Prozent am ehesten der
Realitat entspricht. Dies ist wesentlich
hoéher als in der Normalbevélkerung
(0,04 Prozent) und weniger als in ande-
ren Gruppen von Kindern mit einer
mentalen Behinderung (20 Prozent).

Es sieht so aus, dass bei einer Triso-
mie 21 die Chance fur das Auftreten von
Autismus grofer ist. Dies kann verur-
sacht sein durch die abweichenden ge-
netischen oder biologischen Einflisse
auf die Gehirnentwicklung.

Die Literatur Uber dieses Thema seit
1979 beschreibt 36 Félle von Down-
Syndrom und Autismus (24 Kinder und
12 Erwachsene). Von den 31 Féallen, bei
denen das Geschlecht beschrieben wur-
de, waren erstaunlicherweise 28 mann-
lich. Das Verhaltnis Mann/Frau ist viel
hoher als jenes bei Autismus in der Nor-
malpopulation.

AuRRerdem ging aus den Berichten,
wobei auch die kognitiven Fahigkeiten
beschrieben wurden, hervor, dass die
meisten Kinder schwer geistig behin-
dert waren.

Im Allgemeinen versteht man wenig

von den Ursachen von Autismus und ob
es ein Zusammenhang mit Down-Syn-
drom besteht. Bei einigen Syndromen,
wie beim Fragilen X-Syndrom, anderen
Chromosomenstdrungen, Epilepsien
und bei préa- oder postnatalen Virusinf-
ektionen kommt Autismus haufiger vor.
Auch das Down-Syndrom sollte in diese
Liste mit aufge- nommen werden. Denn
das Vorhandensein des Down-Syn-
droms spielt bei der Entwicklung des
Gehirns eine Rolle und ist anscheinend
ein kritischer Faktor beim Auftreten ei-
ner Autismus-Stérung.

Entwicklung des Gehirns und
Autismus
Die Entwicklung und die Funktionswei-
se des Gehirns unterscheiden sich bei
Kindern mit Down-Syndrom und Autis-
mus von jenen Kindern, die nur das
Down-Syndrom haben. Wenn diese Un-
terschiede zwischen beiden Gruppen
der Kinder besser untersucht und doku-
mentiert werden, wirden wir Kinder
mit Down-Syndrom und Autismus bes-
ser begreifen und eventuelle Behand-
lungsmaoglichkeiten finden. Eine detail-
lierte Analyse des Gehirns, wie man es
bei einer Autopsie durchfiihren kann,
oder mittels einer Kernspintomographie
(MRI) zeigt, dass bei Kindern mit Autis-
mus folgende Regionen des Gehirns ei-
ne Rolle spielen:

1. das lymbische System, das wich-

tig ist fur die Emotionalitat, fur

Launen und Gedachtnis,

2. die temporalen Cortizes, die

wichtig sind fur das Horen und fur

die Verarbeitung von Lauten,

3. das Cerebellum, das die Motorik

koordiniert und einige kognitive

Operationen,

4. der Corpus Callosum, der die

beiden Hirnhalften des Stirnhirns

miteinander verbindet.
Im Kennedy Krieger Institut haben wir
25 Kinder mit Down-Syndrom und Au-
tismus mittels Kernspintomographie
untersucht. Die ersten Ergebnisse besté-
tigen unsere Vermutungen, dass das Ce-
rebellum und der Corpus Callosum bei
diesen Kindern ein anderes Erschei-
nungsbild zeigen als bei Kindern mit
Down-Syndrom. Wir beschéaftigen uns
zurzeit auch damit, die anderen Hirnre-
gionen zu untersuchen, inklusiv das
lymbische System und alle wichtigen
Regionen der Cortex, um mehr Hinwei-
se zu bekommen, ob und in welcher
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Weise diese bei Kindern mit Down-Syn-
drom und Autismus auffallend sind.

Wie kann ich es herausfinden?

Wenn Sie vermuten, dass lhr Kind mit
Down-Syndrom verschiedene Merkma-
le von Autismus zeigt, ist es wichtig,
dass Sie mit ihm zu einem Fachmann
gehen, der idealerweise auch Erfahrung
hat mit Kindern mit einer geistigen Be-
hinderung oder Down-Syndrom, um lhr
Kind dort vorzustellen. Einige Sympto-
me, die bei Down-Syndrom und Autis-
mus vorkommen, kann man auch fest-
stellen bei Kindern, die au3ergewdhnli-
chem Stress und chaotischen Ereignis-
sen ausgesetzt sind.

Es kann vorkommen, dass so genann-
te “versteckte” medizinische Probleme
wie Ohrenschmerzen, Kopfschmerzen,
Zahnschmerzen, Stirnhohlenentzin-
dung usw. Verhaltensweisen auslésen
wie Selbstverletzung, Reizbarkeit oder
aggressives Verhalten, die an Autismus
erinnern. Eine ausfuhrliche Anamnese
und eine grundliche Untersuchung sind
daher absolut notwendig, um andere
Ursachen fur das Verhalten auszu-
schliel3en.

Zusatzlich zu einer medizinischen
Untersuchung werden Eltern in unse-
rem Institut dann gebeten, eine Check-
liste auszufullen. Ich benutze die Autism
Behavior Checklist (ABC), aber es gibt
auch andere, die verwendet werden,
wie z.B. die Childhood Autism Rating
Scale (CARS) und die Gilliam Autism Ra-
ting Scale (GARS). Diese Fragebdgen
werden entweder in einem Interview
mit den Eltern gemeinsam oder von den
Eltern allein vor dem Termin ausgefullt.
Sie werden dann ausgewertet und fuh-
ren zusammen mit dem medizinischen
Befund zu einer Aussage Uber den Zu-
stand des Kindes.

Schwierigkeiten bei der Diagnose
Leider gibt es haufig unndtige Schwie-
rigkeiten fur Eltern, wenn sie Hilfe fur
ihre Kinder suchen. Aus Erfahrungsbe-
richten von Eltern kann man Folgendes
zusammenfassen:

a. Die Diagnose wird nicht erkannt.
Dies ist sehr frustrierend fur alle. Wenn
man in einer solchen Situation ist und
sich ernsthaft Sorgen um das Kind
macht, sollte man nicht ruhen, bis man
jemanden gefunden hat, der es ernst mit
einem meint und das Kind wirklich ganz
genau untersucht.

b. Verwirrung uber die Diagnose

Es besteht die Mdglichkeit der Ver-
wechslung mit anderen Verhaltensauf-
falligkeiten oder psychiatrischen Sto-
rungen, wie Hyperaktivitat, Zwangs-
neurosen oder Depressionen.

Eltern haben manchmal das Gefuhl,
dass es besser ware, wenn sie von ihrem
Arzt in ein Heilpadagogisches Zentrum
oder eine Down-Syndrom-Ambulanz
Uberwiesen wiirden, um ihr Kind dort
vorzustellen. Dies allerdings kann Fa-
milien eventuell viel Geld kosten, weil
die Kosten nicht von der Versicherung
ubernommen werden.

Auch die Schulen sind wegen der
Kostenfrage sehr zdgerlich, Extra-Hilfe
fur Kinder mit Down-Syndrom und Au-
tismus anzufordern. Dieser Frust und
der Mangel an Einsicht bei den Fach-
leuten (sowohl bei den Medizinern wie
bei den Padagogen) kénnen dazu fuh-
ren, dass Eltern den Kontakt zu den tra-
ditionellen Diensten abbrechen und
ausweichen auf eher unubliche, alter-
native Methoden. Dies muss nicht unbe-
dingt verkehrt sein. Individuelle, kreati-
ve Lésungen kdnnen sehr wertvoll sein,
vor allem dann, wenn es sonst keine zu-
verlassigen Hilfen gibt. Es ist jedoch
nicht richtig, dem System ganz den RU-
cken zu kehren, weil dies Familien in die
Isolation treiben kann und es dann noch
schwieriger wird, einen Unterstutzer-
kreis fur das Kind und seine Familie auf-
zubauen. Es wird in der Zukunft genu-
gend Stress auf die Familie zukommen.
Eltern brauchen dringend Unterstut-
zung.

c. Mangel an Akzeptanz bei Fachleuten
Manchmal weigern sich Fachleute, ein-
zusehen, dass ein Kind mit Down-Syn-
drom, das in der Regel kognitive
Schwierigkeiten hat, gleichzeitig auch
noch Autismus haben kann. Sie meinen,
dass diese doppelte Diagnose uberflus-
sig ist, nicht richtig sein kann. Man sagt
den Eltern in einem solchen Fall haufig,
ihr Kind mit Down-Syndrom gehdort
eben zu denjenigen, die sich nicht so gut
entwickeln. Wir wissen inzwischen,
dass dies falsch ist. Kinder mit Down-
Syndrom und Autismus kann man ganz
klar unterscheiden von Kindern, die nur
Down-Syndrom haben, oder von denen,
die zusatzlich zum Down-Syndrom noch
andere Verzogerungen in ihrer Ent-
wicklung aufweisen. Tests wie der ABC-
Test beweisen dies deutlich.

Die Folge kann sein, dass Eltern aufge-

ben und nicht weiter nach einer medizi-
nischen Behandlung oder nach Hilfen,
um die Verhaltensweisen des Kindes zu
andern, suchen.

d. Verwirrung bei den Eltern

Oft herrscht bei den Eltern oder bei den
anderen Familienmitgliedern, beson-
ders bei den jungen Geschwisterkin-
dern, ein Mangel an Akzeptanz und Ver-
standnis fur die unbekannte Situation
oder auch ein mangelndes Bewusstsein,
was genau los ist. Die ersten Reaktionen
der Eltern oder der anderen Familien-
mitglieder variieren von “Das wird sich
ja wieder geben” bis “Weshalb macht er
nicht solche Fortschritte wie andere
Kinder mit Down-Syndrom?”.

Eltern in dieser Lage wissen oft kei-
nen Ausweg mehr und sind sich auch oft
untereinander nicht einig, wie sie das
Verhalten ihres Kindes einschéatzen sol-
len und wie sie es andern kdénnen. Die
Folge ist, dass die Ehe, ja das ganze Fa-
milienleben darunter sehr leidet. Ich ha-
be festgestellt, dass sich in einer solchen
Situation diese Familien leider aus der
Down-Syndrom-Elterngruppe oder an-
deren Selbsthilfegruppen total zurtck-
ziehen. Dafur gibt es verschiedene
Grunde wie: “Die Gesprachsthemen der
anderen haben nichts mit meinen Prob-
lemen zu tun” oder “Ich finde es
schwierig, all die anderen Kinder zu er-
leben, die sich so viel besser entwickeln
als mein Kind” oder “Ich habe das
Gefuhl, dass andere Eltern der Meinung
sind, dass ich mein Kind nicht genug
fordere, dass ich keine gute Mutter bin,
weil mein Kind sich so anders be-
nimmt”.

Es ware naturlich wiinschenswert,
dass sich jemand aus der Gruppe dessen
bewusst ist und gerade dieser Familie
Extra-Hilfe anbietet, statt zuzusehen,
wie sich die Familie zurtckzieht. Aber
genau dies passiert in der Regel nicht.
Gerade die Eltern, die am meisten auf
Hilfen angewiesen sind, bekommen das
haufig in ihrer Selbsthilfegruppe nicht.
AulRerdem wird es innerhalb einer Un-
terstitzungsgruppe auch haufig nur ein
einzelnes Kind mit Down-Syndrom und
Autismus geben. Von daher beruhrt die-
se Problematik die anderen kaum.

Jedoch ist es absolut notwendig,
dass unter betroffenen Familien ein Er-
fahrungsaustausch stattfinden kann.
Obwohl Down-Syndrom vorliegt, kann
es auch sinnvoll sein, Kontakt aufzu-
nehmen mit einer Selbsthilfegruppe von
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Eltern autistischer Kinder. Aber auch
hier gibt es die Gefahr, dass die Eltern
sich nicht richtig wohl fuhlen, weil in ei-
ner solchen Gruppe das Verstandnis fur
Down-Syndrom fehlt.

Down-Syndrom und Autismus -
Was bedeutet das?

1. Verhaltensaspekte

Um das Kind wirklich zu verstehen, hilft
einem die Diagnose Down-Syndrom und
Autismus allein kaum weiter. Es wird
noch komplizierter, weil es kaum Infor-
mationen Uber diese Diagnose gibt und
man deshalb nicht weil3, welche medi-
zinischen und therapeutischen Behand-
lungen in Frage kommen. Um festzu-
stellen, welche Verhaltensweisen am
haufigsten bei Down-Syndrom und Au-
tismus auftreten, haben wir verschiede-
ne Studien durchgefthrt, wobei Kon-
trollgruppen (fur Sex und Alter, Down-
Syndrom und Autismus und nur Down-
Syndrom) miteinander verglichen wur-
den. Bei dieser Studie sammelten wir
verschiedene Daten: einmal die Ergeb-
nisse, die wir aus dem ABC-Test beka-
men, wir brauchten eine detaillierte Be-
schreibung der Entwicklung des Kindes
und ein ausfuhrliches Gutachten uber
das Verhalten des Kindes. Aus dieser
Studie konnten wir Folgendes ableiten:
Kinder mit Down-Syndrom und Autis-
mus zeigen ofter:

1. Entwicklungsruckschritte, inklu-

sive Verlust von Sprache und sozi-

alen Fahigkeiten,

2. wenig Kommunikationsfahig-

keiten (viele Kinder hatten keine

sinnvolle Sprache, benutzen auch

keinerlei Gebarden),

3. selbst verletzendes oder zersto-

rerisches Verhalten (wie Haut-

pfliicken, beil3en, sich auf den Kopf

hauen oder den Kopf anschlagen)

4. repetitive motorische Manieris-

men (Zahneknirschen, schnelle

Bewegungen von Handen,

Schaukeln mit dem Kdérper),

5. ungewodhnliche Laute (Brummen,

Summen oder heisere Laute),

6. ungewohnliche Sensibilitat fur

auRere Reize (Starren auf Lichter,

Empfindlichkeit bei bestimmten

Gerauschen),

7. Probleme bei der Nahrungsauf-

nahme (Verweigern oder eine starke

Vorliebe fur bestimmte Speisen)

8. Ubertriebene Angstzustéande oder
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auch fehlende Angst vor realen Ge-
fahren, Reizbarkeit, grof3es Unbe-
hagen iiber Anderungen in der all-
taglichen Umgebung, Hyperaktivi-
tat, Schlafprobleme.

Weiter fiel auf, dass:

Kinder mit Down-Syndrom und
Autismus deutlich mehr Punkte
erreichten in allen funf Teilberei-
chen (Wahrnehmung, zwischen-
menschliche Beziehungen, Um-
gang mit dem eigenen Kdrper und
mit Objekten, Gebrauch von Spra-
che und soziale Kompetenz) des
ABC-Tests als Kinder mit nur
Down-Syndrom,

Kinder mit Down-Syndrom und
Autismus weniger Defizite zeigten
beim Aufnehmen sozialer Kontak-
te als Kinder, die nur Autismus
hatten,

Kinder mit Down-Syndrom und
Autismus mehr stereotype Korper-
bewegungen und Beschéftigung
mit Objekten zeigten als Kinder
mit nur Autismus,

Kinder mit Down-Syndrom und
Autismus mehr Punkte erreichten
in allen funf Bereichen des ABC-
Tests als schwer geistig behinderte
Kinder,

Kinder mit Down-Syndrom, die
schwer geistig beeintrachtigt sind,
nicht notwendigerweise auch
Autismus haben.

Diese Studien haben mir bewiesen, dass
Kinder mit Down-Syndrom und Autis-
mus deutlich zu unterscheiden sind von
den “typischen” Kindern mit Down-Syn-
drom und auch von Kindern mit einer
schweren geistigen Behinderung (da-
runter konnten auch Kinder mit Down-
Syndrom sein). Und obwohl es stimmt,
dass autistische Zuge und ein niedriger
Entwicklungsstand haufig zusammen
auftreten, ist es nicht richtig zu behaup-
ten, dass autistische Verhaltensweisen
nur mit einem niedrigen kognitiven Ni-
veau zusammenhé&ngen.

2. Begleitende gesundheitliche
Probleme

Die Frage tauchte auf, ob es auch einen
Unterschied gibt bei dem gesundheitli-
chen Zustand von Kindern mit Down-
Syndrom und von denjenigen mit Down-
Syndrom und Autismus. Auch dem sind
wir bei unserer Studie nachgegangen

und haben folgende Auffalligkeiten fest-
gestellt, die jedoch erst als vorlaufige Er-
gebnisse betrachtet werden mussen, da
die Anzahl der untersuchten Kinder
noch nicht ausreicht, um definitive Aus-
sagen zu treffen.

Kinder mit Down-Syndrom und Autis-
mus haben haufiger:

I angeborene Herzfehler und Prob-
leme im Magen-Darmbereich,

I neurologische Auffalligkeiten
(Krampfe, Schluckprobleme und
Verzdgerung der motorischen Ent-
wicklung, sind haufig extrem
hypoton),

1 Augenprobleme,

I Atemprobleme (Lungenentziin-
dung und Schlafapnoe),

I insgesamt mehr medizinische
Komplikationen.

Diagnose Down-Syndrom und
Autismus. Was tun?

Wenn man nach langem erfolglosem
Suchen nach einer Erklarung fur das
Verhalten des Kindes endlich die Diag-
nose kennt, kann dies zunachst eine Er-
leichterung bedeuten. Aber diese neue
Behinderung Autismus wirft neue Fra-
gen auf. Aus medizinischer Sicht gilt es
zu Uberlegen, ob das Kind Medikamen-
te bekommen soll, die hauptsachlich bei
alteren Kindern wegen spezieller Ver-
haltensauffalligkeiten eine Hilfe sein
kénnen. Vor allem wenn das Verhalten
das Lernen oder die soziale Akzeptanz
des Kindes beeintrachtigt. Obwohl es
weder eine Heilungsmethode gibt fir
Down-Syndrom noch fir Autismus,
kdonnen bestimmte Verhaltensweisen
dennoch behandelt werden. Dies sind
beispielsweise:

I Hyperaktivitat und Aufmerksam-
keitsprobleme,

I Reizbarkeit und Angste, Schlaf-
storungen,

I aggressives oder zerstdrerisches
Verhalten (kann manchmal redu-
ziert werden),

I Rituale und repetitive Verhaltens-
weisen (kann manchmal reduziert
werden),

I selbst verletzendes Verhalten
(kann manchmal reduziert werden).

Bei allen Bemihungen, die Sie unter-
nehmen, um so gut wie moglich fur das
Kind zu sorgen, sollten Sie nicht das
Wohl der Familie aus dem Auge verlie-
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ren. Sie sollten sich dartber im Klaren
sein, dass Sie nur eine bestimmte Zeit
und Energie in dieses “Projekt” stecken
kénnen. Es werden gute und schlechte
Zeiten kommen und wenn Sie keine Auf-
tankmdglichkeit haben, ist ein “Burn-
out-Syndrom” unvermeidbar. Es gibt
fur Familien in dieser Situation tatsach-
lich eine Mehrbelastung. Deshalb sollten
Sie Schwierigkeiten nicht versuchen
“wegzustecken”, sondern immer im
Gesprach miteinander als Eltern und
Familie bleiben und in einem re-
gelméaRigen Kontakt mit Fachleuten ste-
hen. Nur so kann man die Situation
meistern.

Zusammenfassung

Tatsachlich ist noch wenig bekannt tiber
Kinder mit Down-Syndrom, die zuséatz-
lich autistische Verhaltensweisen zei-
gen. Es ist fur Eltern wichtig, so viel wie
moglich Uber Down-Syndrom und Aut-
ismus in Erfahrung zu bringen und die-
ses Wissen anderen zu vermitteln. Fa-
milien sollten versuchen, ein Team auf-
zubauen von Medizinern, Therapeuten
und Lehrern, die Interesse daran haben,
mit ihrem Kind zu arbeiten, ihm die
bestmdglichen Bedingungen fur eine gu-
te Entwicklung zu schaffen. Die Wissen-
schaft muss nach weiteren Griinden und
frihen Diagnosemdglichkeiten for-
schen. Auch in der Entwicklung des Ge-
hirns kénnten Hinweise gefunden wer-
den darauf, was typisch ist fur Down-
Syndrom und Autismus. Auch die mdg-

lichen Vorteile unterschiedlichster The-
rapien mussen untersucht und genau
dokumentiert werden. Man soll sich bei
all dem im Klaren sein, dass es sich um
einen extrem komplizierten Bereich
handelt und deshalb Fortschritte nur
langsam erzielt werden kénnen. Auf je-
den Fall sollten Kinder mit Down-Syn-
drom und Autismus und ihre Familien
unsere volle Unterstitzung und Ver-
standnis haben.

Der Autor, George T. Capone, M.D., ist
Direktor der Down Syndrome Clinic und
Arzt in der Neurobehavioral Unit im
Kennedy Krieger Institute in Baltimore,
Maryland. Dieser Artikel erschien in
der Zeitschrift Disability Solutions, Vo-
lume 3, Issue 5 & 6, einer Publikation
der Enoch-Gelbard Foundation.

Poster der Down Syndrome Association
von Victoria, Australien
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Erfahrungen mit Arzten

Immer wieder bekommen wir Briefe von Lesern, die sich
tber das Verhalten von Arzten argern. Aus unserer
Umfrage, deren Ergebnisse wir in der nachsten
Zeitschrift veroffentlichen werden, war eine relativ
positive Tendenz abzulesen.Trotzdem machen Eltern
haufig negative Erfahrungen. Hier folgen einige

Beispiele.

Frust von der Seele reden ...

I n letzter Zeit fallt mir immer wieder
im Zusammenhang mit Down-Syn-
drom der Begriff “leiden” auf. Wer lei-
det? Meine Tochter Luisa bestimmt
nicht. Sie ist ein frohliches, aufgeweck-
tes funfjahriges Madchen. Aber ich, ich
leide. Nicht durch die Tatsache, dass
Luisa das Down-Syndrom hat, sondern
an unserer Umwelt und was man so al-
les geboten bekommt. Diese M...-Worter
z.B., an denen man sich immer wieder
sto3t. Naturlich spricht man auch in der
Familie dartber, um sich mal Luft zu
machen. Und dann passiert Folgendes.
Da kommt doch vor zwei Wochen mein
Sohn Sebastian, 13 Jahre alt, aus der
Schule und sagt: “Ich verstehe gar nicht,
wieso du dich immer so aufregst, es ist
doch nicht schlimm, wenn man M...
sagt, das hat doch nur was mit der Stel-
lung der Augen zu tun.” Ich fragte ihn,
wie er denn auf diesen Blodsinn kame,
und da zeigte er mir einen Artikel aus
seinem Biologie-Buch.

Was ich da las, konnte ich erst gar
nicht fassen. In einem Artikel von einer
halben Buchseite kam mindestens
zwanzig Mal ein M-Wort vor, u.a. mit
der Erklarung, dass dies durch die Au-
genstellung so benannt wurde, dass M...
erblich sei, aber dass man dieses Leiden
mit Krankengymnastik und Ergothera-
pie lindern kénnte. Ich habe daraufhin
Ihren Artikel Uber Ihr Einweihungsfest
mit der leicht verstandlichen Erklarung
(auch ohne akademischen Grad) kopiert
und mit der Bitte um Kenntnisnahme
der Biologielehrerin meines Sohnes mit-
gegeben und aul’erdem darum gebeten,
es den Schulern doch bitte gleich richtig
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beizubringen. Die Lehrerin gab meinem
Sohn zur Antwort, dass sie dies erst mal
mit ihrem Freund besprechen miusse,
dieser sei Kinderarzt. Zum Glick ein
Arzt, der sich auskennt, denn er besta-
tigte Ihren Artikel und mein Schreiben.
Na, da haben wir wohl Gluck gehabt.
Zum Thema Erlebnisse mit Arzten
muss ich sagen, dass mir vor allen Din-
gen in dieser Berufssparte das Schubla-
dendenken grofiten Kummer bereitet.
Als Luise eineinhalb Jahre alt war, hat-
te sie gehauft schwere Harnwegsinfekte
und kam ins Krankenhaus Abteilung
Urologie, wo man sie verschiedenen
schmerzhaften Untersuchungen unter-
zog. Mit dem Ergebnis, dass es eigent-
lich kein Ergebnis gab. Nun muss man
dazu sagen, dass Luisa kurz vorher am
Herz operiert wurde und herzentlasten-
de Medikamente nehmen musste. Im
Beipackzettel stand deutlich: Kann zu
Blasenentleerungsstérungen fuhren. Ich
habe die Arzte mehrmals darauf hinge-
wiesen, aber das interessierte nieman-
den. Erst auf mein Dréngen, ob Luisa
denn das Medikament tberhaupt noch
brauchte, sagte der Professor: “Nein,
man koénne dies unter arztlicher Be-
obachtung absetzen.” Und siehe da,
nach Absetzen des Medikaments waren
alle Blasenstdrungen verschwunden.
Unsere Ergotherapeutin ist eine
Schulerin von Dr. Castillo Morales und
machte uns darauf aufmerksam, dass
dieser Arzt empfiehlt, Kinder mit Down-
Syndrom eventuell Biotin zu geben,
nach Kontrolle des Vitamin-H-Spiegels,
wegen der Muskulatur, des Bindege-
webes usw. Ich bat daher unseren Kin-

Luisa — ein aufgewecktes
Madchen. Sie “leidet” nicht
an ihrem Down-Syndrom.

derarzt, solch eine Untersuchung durch-
zufuhren. Erst hat er es immer wieder
verzogert, dann sagte er, er habe kein
Labor, das ihm diese Untersuchung ma-
chen wirde, und zu guter Letzt meinte
er, wenn die Luisa nun sowieso ins
Krankenhaus kame, um oben erwahn-
tes Medikament abzusetzen, dann wiir-
de man dort sowieso eine grof3ere Un-
tersuchung durchfiihren und man kon-
ne dies dann gleich mitmachen. Auch im
Krankenhaus habe ich verstarkt und
immer wieder darauf hingewiesen, dass
dieser Test bitte gemacht werden solle.
Als wir entlassen wurden, teilte man mir
mit, man hatte das ganz vergessen.

Nachdem Luisa keine Harnwegsin-
fekte mehr hatte, sagte unser Kinder-
arzt: “Na, da hat die Mutti mitihrer Ver-
mutung, es kommt von den Medika-
menten, denn wohl doch Recht gehabt”,
sprach es und machte plétzlich doch
den Vitamin-H-Test.

Auch als Luisa im September 1999
in einer der fuhrenden orthopédischen
Kliniken Deutschlands an beiden Knien
operiert wurde, kam nach der OP ein
sehr junger, wohl noch vor kurzem im
Horsaal gesessener Arzt zu uns, der uns
erklarte, dass bei den M-Patienten die
Heilung wohl langer dauere, da ja alle
M-Menschen sowieso eine Gewebe-
schwache hatten. Und deshalb unsere
M-Tochter ..., da wurde es mir zu viel
und ich habe ihn gebeten, doch die Be-
zeichnung Trisomie oder Down-Syn-
drom zu benutzen. Er sah mich ver-
stéandnislos an und gab mir zur Antwort,
er kdnne gar nicht verstehen, was ich
wolle, er meinte ja schlie3lich absolut
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nichts Abwertendes damit; sie sei nun
einmal eine M...-Patientin, und dies hat-
te doch nur mit der Stellung der Augen
zu tun. Aber wenn ich darauf bestehe
(wieder dieses gnadige Lacheln), wirde
er naturlich Down-Syndrom sagen.

Manchmal habe ich das Geflihl, von
unseren Kindern wird mehr Perfektio-
nismus verlangt als von “normalen”
Kindern und ich mich deshalb dauernd
entschuldigen muss, Dinge erklaren
muss, Uber die ich mich spater wieder
argere. Zum Beispiel: “Was, sie ist drei
und noch nicht sauber, na, das war un-
sere schon mit zwei Jahren” oder “Hui,
sie isst noch nicht ordentlich mit Messer
und Gabel, na, ob das wohl noch
kommt?” oder “Schauen Sie mal lhre
Tochter an, sie hat den Mund wieder so
offen. Vielleicht sollten Sie doch noch
mehr trainieren?” Zu diesem Zeitpunkt
hatte Luisa gerade einen schlimmen
Schnupfen.

Ja, das sind die Momente, in denen
ich an Wut und an Hilflosigkeit leide,
aber wenn dann meine Luisa kommt
und mich in den Arm nimmt und mich
kisst, dann ist alles gut.

Doris Seidenstucker

Verweigerung
eines Rezeptes

or langerer Zeit stellten wir fest,

dass das Fahrrad unseres Sohnes
Marius einfach zu klein geworden ist.
Wir fragten bei unserer Kinderéarztin
nach, ob wir das Rad “eintauschen”
kénnten gegen ein groReres. Das ging je-
doch nicht, sie bat uns, im nachsten
Jahr wieder zu kommen, da ihr Budget
fur ein Fahrrad nicht mehr ausreichen
wiurde. Da Marius am 26. Februar 2000
acht Jahre alt wurde, wollten wir ihm
das Fahrrad zum Geburtstag schenken.
Wir meldeten uns also Anfang Januar
und baten um das entsprechende Re-
zept. Nachdem wir einige Zeit nichts
mehr hoérten, fragten wir noch einmal
nach. Es sei leider vergessen worden,
sagte man uns. Also warteten wir noch
einmal. Als ich dann diese Woche wie-
der anrief und fragte, ob das Rezept nun
ausgestellt sei und ich es abholen kénne,
sagte die Arztin mir, dass sie uns doch
kein Rezept ausstellen werde, da ihr

Budget das nicht zul&sst und sonst ein
anderes Kind keine Krankengymnastik
oder keinen Rollstuhl bekommen kdénn-
te! Ich tat ganz deutlich meinen Protest
kund, aber es half nichts.

Ich wandte mich dann an unsere
Krankenkasse und fragte nach, welche
Maoglichkeiten wir denn noch hétten.
Tatsachlich sei es nicht rechtens, ein Re-
zept aus diesem Grund zu verweigern.
Wir haben nun eine Beschwerde an die
Krankenkasse geschrieben. Wenn dort
des Ofteren Beschwerden iiber einen
Arzt eingehen, wird dieser zuerst ein-
mal ermahnt. Wir mussten uns nun ein
Rezept von einem anderen Arzt besor-
gen.

Nicole Regneri

Mein Blut fur dich

“Mein Blut fur dich* -
werben die Plakate des
Deutschen Roten Kreuzes
und wollen damit mehr
Menschen zum Blutspen-
den anregen.

Doch Renate und Erhard
Spanknebel aus Schwalm-
stadt mussten erleben,
dass nicht alle Blutspen-
der gleichermal3en will-
kommen sind.

lutspenden ist in unserer [&ndlichen

Gegend so etwas wie Ehrensache.
In regelméaiigen Abstanden fuhren eh-
renamtliche Helfer des DRK-Ortsver-
bandes diese Sammel- und Spendenak-
tion durch. Seit einiger Zeit haben wir —
mein Mann und ich - es uns zur Ge-
wohnheit gemacht, daran teilzuneh-
men. Unser Sohn Christoph, der vor 20
Jahren mit Down-Syndrom geboren
wurde, zeigte deshalb auch wachsendes
Interesse, ebenfalls zu spenden. Bei der
letzten Spendenaktion also nahmen wir
uns vor, den Hauptamtlichen — die man
daran erkennt, dass sie eben nicht aus
unserem Ort sind - von Christophs
Spendenbereitschaft zu erzéhlen. Gleich

den Ersten, der fur Hb-Kontrolle, Fie-
bermessen und Identitatsuberprifung
zustandig war, befragten wir, ob wegen
des Down-Syndroms Bedenken gegen
eine Blutspende unseres Sohnes bestin-
den. Daraufhin entspann sich folgender
Dialog:

Er, Uberrascht und leicht nachdenk-
lich: “Down-Syndrom —was ist das denn
noch mal?”

Ich: “Fruher sagte man Mongolis-

mus.”

Er: “Ach so-hater es denn

schlimm?”

Ich (jetzt Uberrascht): “Nein, ganz
normal.”

Wow, im Nachhinein erscheint mir
dieser Dialog stilblutenreif, aber weiter
waren wir dadurch nicht gekommen.
Unser Gegenuber erschien uns ziemlich
hilflos. Er empfahl uns, bei einer an-
wesenden Arztin Rat einzuholen. Diese
wiederum erklarte uns mit vielen Wor-
ten, dass zwar vom rein medizinischen
Wissen her nichts gegen eine Spende
Christophs einzuwenden sei. Sie héatte
so einen “Fall” noch nicht erlebt. Es sei
aber auf Grund seiner “kognitiven Prob-
leme” (!) problematisch, eine ordnungs-
gemalRe “AIDS-Erklarung” zu bekom-
men, denn die Mutter als Betreuerin
konne schlieRlich nicht wirklich wissen,
was in der WfB taglich abliefe und wel-
che Kontakte er dort habe. Da das DRK
gerade wegen AIDS besonders sorgfaltig
alle Spender Uberpriufen musse, sei dies
der eigentliche Grund, weshalb sie uns
doch bate, von Blutspenden durch
Christoph abzusehen.

Zufrieden stellt uns das naturlich
nicht. Wir kénnen uns absolut nicht vor-
stellen, dass sich unser Sohn mir nichts,
dir nichts unbemerkt in der WfB mit
AIDS infiziert, ansonsten lebt er ja zu
Hause. Blut zu spenden ist andererseits
fur Christoph nicht so wahnsinnig be-
deutungsvoll, dass wir uns zu weiteren
Anfragen an das BRK veranlasst sahen.

Renate und Erhard Spanknebel

Dieser Artikel erschien in der Zeit-
schrift Zusammen, Nr. 1, Januar 2000.
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Mein Sohn Chris

Siegfried Pueschel
Ubersetzung: Angela Sitzmann

Dr. med. Siegfried Pueschel ist Professor fur Padiatrie
an der Brown University und Direktor des Child
Development Center am Rhode Island Hospital in

Providence, USA.

Prof. Pueschel befasst sich in Klinik, Forschung und
Lehre mit Entwicklungsstérungen und genetisch
bedingten Krankheiten. Er ist Autor zahlreicher
wissenschaftlicher Veroffentlichungen und beliebter
Referent bei Tagungen und Kongressen. Chris, sein Sohn
mit Down-Syndrom, verstarb 1998 plotzlich im Alter

von 33 Jahren.

Der Anfang
Es war an einem warmen, wunderba-
ren Sonntagnachmittag im Juli 1965, als
das Telefon lautete. Der Anruf kam von
der Entbindungsstation, wo meine Frau
in der vorausgegangenen Nacht mit We-
hen aufgenommen worden war. Eine et-
was gedampfte Stimme am anderen En-
de der Leitung lie® mich wissen, dass
meine Frau einen Jungen geboren hat-
te. Als ich ins Krankenhaus kam, wurde
ich gebeten, einen Blick auf den neuen
Erdenbirger zu werfen. Die erste Freu-
de und das erste Gluck wurden jah
getrubt, weil ich sofort merkte, dass
Chris die charakteristischen Gesichtszu-
ge hatte, die man bei Neugeborenen mit
Down-Syndrom beobachten kann.
Obwohl die erste Reaktion Schock,
Unglaubigkeit und Verzweiflung wa-
ren, machte der Rat, wir sollten Chris in
ein Heim fur geistig Behinderte bringen,
alles noch schlimmer. Uns wurde ge-
sagt, dass Chris nie ein richtiger Mensch
sein wirde; dass er nie eine Beziehung
zu uns aufbauen wirde und nie in sei-
nem Leben etwas leisten kdnne. Ferner
wurde uns mitgeteilt, dass er unsere Fa-
milie zerstéren wirde und eine Gefahr
fur die Gesellschaft sei!
Glucklicherweise schenkten meine
Frau und ich diesen Worten keinen
Glauben und folgten dem Rat des Arztes
nicht, unseren Sohn in ein Heim zu ge-
ben. Wir fuhlten, dass Chris zu unserer
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Familie gehorte, dass, nachdem wir ihn
auf diese Welt gebracht hatten, wir fir
ihn sorgen sollten, so gut es unsere Mog-
lichkeiten erlaubten.

Anfangs wollte meine Frau Chris
nehmen und “auf und davon gehen”; ich
hatte ahnliche Gedanken, um meine
Frau nicht zu belasten. Trotzdem, wir
fuhlten bald, dass es das Beste sein wiir-
de, zusammen Chris zu helfen und ihm
moglichst viel Liebe, Zuwendung und
Firsorge zu schenken, wie sie jedes
Kind braucht. Obwohl unsere Familie
schon gut zusammenhielt, brachte uns
Chris noch néher zueinander.

Chris kam mit einem angeborenen
Herzfehler auf die Welt und das fiuihrte
zu Schwierigkeiten bei der Nahrungs-
aufnahme, bei der geistigen Entwick-
lung und bei seiner allgemeinen Ge-
sundheit. In seinem ersten Lebensjahr
war er einige Male dem Tod sehr nahe,
als er geféhrliche Entzundungen der
Atemwege hatte, die in Lungenentzin-
dungen ubergingen. Uns wurde gesagt,
wir sollten uns nicht zu viel sorgen, weil
“er ohnehin bald sterben wirde”.

Aber Chris bewies den Arzten, dass
sie Unrecht hatten. Ich bin sicher, es
waren die grofRe Fursorge, die Liebe
und die Zuneigung, die meine Frau in
den folgenden Jahren Chris zukommen
lie und die ihn immer weitere Fort-
schritte machen lie3en. Er wuchs und
gedieh und bluhte richtig auf. So wurde

aus dem ersten Schmerz, den Eltern ei-
nes Kindes mit Down-Syndrom empfin-
den, bald ein unverhofftes Freuden- und
Glucksgefuhl, das Chris in unser Leben
brachte. Jeanette, unsere jungste Toch-
ter, brachte es auf den Punkt, als sie
sagte: “Er wurde der Sonnenschein der
Familie.”

Was fur ein Mensch war Chris?

Was fur ein Mensch war Chris? Er war
der freundlichste und glucklichste
Mensch, dem sie je hatten begegnen
kénnen. Chris war fur jeden Spal3 zu ha-
ben. Er konnte Menschen zum Lachen
bringen und sein reizendes Lacheln war
wirklich ansteckend. Er tanzte gerne
und wahrscheinlich verpasste er keine
einzige Tanzparty im Trudeau Memorial
Center, wo er arbeitete.

Er hatte Humor. Eines Abends frag-
te ich ihn, was er gerne trinken méchte:
Orangensaft, Milch oder etwas anderes.
Er antwortete: “Kdnnte ich bitte einen
Whiskey haben?” Seit er bei einem un-
serer Besuche auf Hawaii Hulamadchen
gesehen hatte, hatte er eine spezielle
Vorliebe fur diese Madchen. Als wir von
Hawaii abreisen wollten, fragte er: “Darf
ich einige Hulam&dchen mit nach Hau-
se nehmen?* Er musste sie sehr genau
beobachtet haben, da er sie mit allen ih-
ren “anatomischen Merkmalen* zeich-
nen konnte.

Chris liebte es, auf Partys zu gehen.
Einst wurden Chris und ich zu einem
Bankett eingeladen, wobei Auszeich-
nungen an behinderte Menschen uber-
reicht wurden. Chris und ich bekamen
Platze am Haupttisch und Chris sal3 ne-
ben Senator Chafee. Als das Abendessen
serviert wurde, suchte Chris Uberall auf
dem Tisch nach Ketchup (da er kein
Fleisch ohne Ketchup essen konnte!). Da
er keinen fand, stupste er Senator Cha-
fee sanft am Ellenbogen und fragte: “Se-
nator Chafee, haben Sie vielleicht etwas
Ketchup dabei?” Naturlich kam der Se-
nator nicht umhin, ihm gleich den
gewunschten Ketchup aus der Kiche
besorgen zu lassen.

Chris war standiges Mitglied des me-
dizinischen Teams der Rhode Island
Special Olympics. Er begleitete mich
stets, wenn ich wahrend der Wettbe-
werbe in unserem Staat freiwilligen
Dienst als Arzt ausubte. Er liebte es, den
Golfkarren zu steuern, wenn ich von
Einsatz zu Einsatz eilen musste, um
kranke oder verletzte Athleten zu unter-
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suchen. Sein Engagement im Special
Olympics wurde in einem ortlichen
Fernsehsender gewdurdigt, darauf war
er sehr stolz.

Freizeit

Chris liebte Kampfsportarten und wir
beide besuchten haufig solche Ubungs-
gruppen. In dieser Gemeinschaft wurde
er gut akzeptiert. Trotz seiner Ein-
schrankungen machte er gute Fort-
schritte in Taekwondo und bekam das
gelbe Band. Chris liebte auch Bowling
und es verging kein Samstag ohne Ver-
anstaltung. Er war so stolz, als er dieses
Jahr eine Bowlingtrophé&e bekam.

Ein anderes Hobby von Chris war
malen und zeichnen. Unter der Anlei-
tung von Janice Conners wurde er ein
richtiger Kunstler und mit etwas mehr
Ubung hétte er Picasso sogar Konkur-
renz machen kdnnen! Chris liebte Mu-
sik, besonders Star-Wars-Musik. AulRer-
dem gefielen ihm deutsche Volkslieder
und klassische Musik. Wenn er deutsche
Volksmusik horte, war er gleich bei der
Sache und spielte ganz gliicklich den Di-
rigenten dazu.

Chris hatte wahrscheinlich die groR-
te Videosammlung von Star Wars auf
der Welt. Vor nicht zu langer Zeit fragte
ich ihn, was er sich zu seinem Geburts-
tag winschte, und seine Antwort war:
“Darf ich noch einige Star-Wars-Bander
haben?” Ich kaufte sie ihm naturlich
und er freute sich von ganzem Herzen
daruber.

Unter den Mitarbeitern und dem
Personal des Trudeau Memorial Center
hatte Chris viele Freunde. Sein Herz
hing besonders an seiner Freundin Ma-
rian. Ich horte ihn oft sagen: “Du bist
mein Schatz.” Obwohl er keinen einzi-
gen Geburtstag der Familienmitglieder
kannte, vergalR er nie den Geburtstag
der Freundin und viele Monate vorher
schmiedete er Plane dafur. Noch ist es
nicht lange her, als er mir sagte: “Ich
mochte Marian zum Geburtstag einen
Ring schenken.”

Chris mochte auch Martha Canning,
eine andere Freundin, sehr gern. Er
freute sich sehr daruber, wenn er eini-
ge Tage bei den Cannings bleiben durf-
te, und versuchte, wenn immer moglich,
bei der Pflege von Martha zu helfen.

Freundlich, fursorglich, feinfuhlig

Im Allgemeinen war Chris ein sehr lie-
benswerter Mensch und er hatte eine

\
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einzigartige Fahigkeit, auf andere Leute
einzugehen. Einmal besuchte ich das
Trudeau Memorial Center und was ich
dort erlebte, war einzigartig. Ich be-
obachtete Chris, der einem Blinden half.
Chris begleitete ihn zum Ruheraum, zur
Mittagspause und brachte ihn spéater
wohlbehalten zum Arbeitsplatz zuruck.
Obwohl sie die meiste Zeit nicht viel mit-
einander sprachen, verstandigten sie
sich wunderbar. Die Freundlichkeit, die
Fursorge und das Feingeftuhl, die Chris
spuren lief3, das volle Vertrauen, das die
blinde Person Chris gegenuber zeigte,
und die herzliche Verstandigung zwi-
schen ihnen, all das war tberwaéltigend.
Chris war von einer echten Menschen-
liebe erflllt, so etwas erlebt man selten.
Er zeigte die gleiche fursorgliche Art,
Freundlichkeit und Gute seiner Familie
sowie vielen anderen Leuten gegentiber
und ruhrte damit deren Herzen.

Handwerkliche Fahigkeiten

Obwohl Chris geistig ziemlich be-
eintrachtigt war, hatte er mehrere be-
sondere Fahigkeiten. Als er zum Bei-
spiel zwolf Jahre alt war, fuhr er immer
noch ein Fahrrad mit Stutzradern. Ich

hatte das Gefuhl, dass er bereits fahig
war, ein normales Zweirad zu fahren;
also montierte ich die Stutzrader von
seinem Rad ab. Das war eine ziemliche
Arbeit, umso mehr war ich am nachs-
ten Tag Uberrascht, als Chris sie wieder
montiert hatte und damit seine Hand-
werker-Fahigkeiten bewies.

Dieses Talent konnte er auch zeigen,
als er bei Day-One beschaftigt war, einer
Firma, die Vogelfutterspender herstell-
te. Bei einem meiner Besuche dort be-
obachtete ich, wie Chris nicht nur fahig
war, die Vogelfutterspender zusammen-
zustellen, sondern auch wie er seine
handwerklichen Kenntnisse bei der
Handhabung der verschiedenen Ma-
schinen zu deren Herstellung zeigte.

Visuelle Lernfahigkeit

Eines Tages, als er ungeféhr 16 Jahre alt
war, entdeckten wir noch eine besonde-
re Fahigkeit bei Chris. Wir wollten ge-
rade zum Einkaufen gehen, was wir im-
mer am Wochenende taten, aber als ich
versuchte, das Auto zu starten, wollte es
nicht anspringen. Ich fing allméhlich an,
mich zu &rgern, da sagte Chris mit ei-
nem Blinzeln in den Augen: “Warum
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nimmst du eigentlich den Gang nicht
raus?” Klar sprang der Motor dann so-
fort an. Ich fragte ihn: “Chris, mdchtest
du den Wagen mal fahren?” Er war sich
nicht sicher, was er sagen sollte. “Hm,
na ja, lass mich mal versuchen.” So
wechselten wir die Platze und obwohl
niemand in unserer Familie ihm je bei-
gebracht hatte, wie man einen Wagen in
Betrieb setzt, war Chris imstande, das
Auto zu starten, den Vorwartsgang ein-
zulegen und dann langsam wegzufah-
ren. Er wusste genau, mit welchem Ful3
das Gaspedal und die Bremse zu bedie-
nen und wie der Wagen zu lenken war.

Er war Uber Jahre so aufmerksam ge-
wesen und hatte in seinem visuellen
Gedachtnis die verschiedenen Schritte,
wie man ein Auto fahrt, gespeichert.

Diese und &hnliche Beobachtungen
zeigten, dass Chris sehr aufmerksam
beobachtete und dass seine visuellen
Lernfahigkeiten gegenuiber seinen an-
deren Fahigkeiten auffallend gut ent-
wickelt waren.

Arbeit in der Werkstatt

Leider gab es Zeiten, in denen Chris sei-
ne Fahigkeiten und sein Talent nicht
brauchen konnte. Wahrend Chris in ei-
ner beschitzten Werkstatt arbeitete,
wurde er oft mit langweiligen und eint6-
nigen Arbeiten beschéaftigt. Dennoch
war er ein sehr guter Arbeiter und trotz
eines hinderlichen Zitterns seiner Han-
de war er sehr genau und akkurat in sei-
ner Arbeit. Wenn besondere Aufgaben
ausgefuhrt werden sollten, war Chris oft
derjenige, der damit beauftragt wurde.
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Er war aulerst zuverlassig, glaubwiir-
dig und wurde von seinen Mitarbeitern
und Vorgesetzten sehr geschatzt.

Chris und seine Geschwister

Chris war mit seinem &alteren Bruder Si-
gi und mit den Schwestern Pamela und
Jeanette eng verbunden, sie verstanden
sich prima. Sie wuchsen eintréchtig
zusammen auf und lehrten sich gegen-
seitig die wichtigen Dinge des Lebens.
Sein  Bruder und seine Schwes-
tern halfen Chris bei der intellektuellen
Entwicklung, beim Sprechenlernen und
beim Selbststandigwerden. Chris dage-

Vater und Sohn, ein
Herz und eine Seele

gen lehrte seine Geschwister, den ande-
ren gegenuber toleranter zu sein, die
Unterschiede der Menschen zu akzep-
tieren und zu respektieren und noch vie-
les mehr. Wenn ich zuriickdenke an die
ersten Kindheitsjahre, hatten unsere
Kinder viel SpalR beim Spielen mitei-
nander und genossen das Leben in vol-
len Zlgen.

Chris rief oft seinen Bruder Sigi,
wenn der Fernsehapparat oder der Vi-
deorekorder einzustellen waren. Er
nannte ihn zartlich “Sigily”. Er liebte
besonders seine jungere Schwester Je-
anette, die er “Jackson” taufte. Auch
“Pamie” hatte er sehr gern und er war
oft besorgt um sie, als sie schwanger
war und er dauernd fragte: “Geht es Pa-
mie gut?” Er liebte seine Geschwister
sehr.

Vor einiger Zeit schrieben Sigi, Pa-
mela und Jeanette eine kleine Broschu-
re mit dem Titel “Chris ... unser Bru-
der”. Darin beschreiben sie lebendig ih-

re Gefuhle der Zuneigung und der Liebe
gegeniber diesem besonderen Bruder.
Dieses kleine Buch spricht Bande uber
ihre herzliche Beziehung zueinander
und die wunderbare Kameradschaft.

Chris und seine Mutter
Chris hatte eine besondere Beziehung
zu seiner Mutter. Sie war wirklich eine
treu sorgende Person, die ihre ganze
Liebe Chris gab, der es sehr genoss, von
seiner Mutter geherzt und geliebkost zu
werden und gern mit ihr schmuste. Sie
genossen es, zusammen zu sein. Eines
Tages, als Chris mit seiner Mutter im
Auto sal3, fragte sie: “Chris, kannst du
den Wagen fahren?” Obwohl er das
konnte, antwortete er: “Ich kann nicht,
meine FuRe sind zu kurz.” Er meinte
damit, dass er die Kupplung und das
Gaspedal mit seinen FuRRen nicht errei-
chen konnte. Von da an nahm der Be-
griff “Kurzfu3” eine besondere Bedeu-
tung an. Wenn er liebevoll zu seiner
Mutter sagte: “Du bist mein KurzfulR”,
meinte er damit: “Ich liebe dich so sehr,
mehr als jeden anderen auf der Welt.”
Ungefahr vor zehn Jahren, am Mut-
tertag, schenkte Chris seiner Mutter ei-
ne Zeichnung mit einer hell strahlenden
Sonne und einer schénen Blume und
schrieb daneben: “Fur Mama: Du bist so
schon wie eine Blume an einem sonni-
gen Tag.” Damit hatte er wirklich Recht.
Als meine Frau schon langere Zeit
tot war, kam Chris oft weinend zu mir:
“Ich vermisse meine Mutter so sehr”,
dann umarmten wir uns und weinten
beide. Manchmal wachte Chris morgens
auf und sagte: “Ich habe von meiner
Mutter getraumt, ich sah sie in der
Kuche und gab ihr viele Kisse.” Er lieb-
te sie so sehr, mehr als man in Worten
ausdricken kann.

Was Chris mich lehrte

Ich moéchte auch kurz beschreiben, was
Chris mir bedeutete. Obwohl ich mich
schon vor seiner Geburt mit Down-Syn-
drom beschéftigte, bestimmte er zwei-
fellos die Richtung meiner Berufskarrie-
re und mein ganzes weiteres Leben. Seit
dem Tod meiner Frau war Chris mein
Leben.

Chris war ein prachtiger Lehrer. Er
lehrte mich, dass Menschen mit Down-
Syndrom trotz ihrer begrenzten Fahig-
keiten fur theoretische Leistungen Indi-
viduen sind. Er lehrte mich, dass eine
1Q-Punktzahl kein Maf3stab flir mensch-
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liche Krafte und Werte ist. Dartber hi-
naus lehrte er mich, dass Menschen mit
einer geistigen Beeintrachtigung Ehr-
lichkeit und Menschlichkeit vermitteln
konnen, dass sie einen wertvollen Bei-
trag an die Gesellschaft leisten kbénnen
und Aufgaben erfullen, die man ihnen
friher nie zugetraut hatte. Chris lie3
mich erfahren, dass die Qualitat einer
Beziehung wesentlich wertvoller ist als
die Quantitat.

Chris lehrte mich Toleranz und Ge-
duld und noch viel mehr, was ich nie
beim Medizinstudium gelernt hatte. Er
lehrte mich auch, dass es jenseits von
Intelligenz und materiellen Erfolgen, die
in unserer Kultur einen so hohen Stel-
lenwert haben, viel wichtigere mensch-
liche Werte gibt, die wir anstreben soll-
ten. Er lehrte mich, dass der Dienst an
der Menschheit hoher eingestuft wer-
den muss als persénliche Befriedigung
und privates Vorwartskommen. Chris
war ein Beispiel fur diese Gute, diese

Menschlichkeit, Fahigkeiten, die be-
wahrt werden mussen und nie verraten
werden durfen. Ich bin Chris so dank-
bar, weil er mir viel mehr gegeben hat,
als ein Vater je hatte erwarten kdnnen.
Ich bin stolz auf meinen Chris.

Chris und ich genossen zusammen
das Leben in unserem neuen Haus. Wir
erledigten zusammen die tégliche Haus-
arbeit, wir genossen zusammen unsere
Mahlzeiten, wir liebten es, zusammen
einkaufen zu gehen, wir reisten zusam-
men im In- und Ausland. Zusammen
machten wir Spaziergange, bewunder-
ten die Schonheit eines Regenbogens
und horten dem Zwitschern eines Vo-
gels zu. Wir liebten es, zusammen Mu-
sik zu héren — wir erlebten wunderbare
Zeiten miteinander und waren uns ganz
nahe.

Als Chris starb, hielt ich ihn in meinen
Armen, streichelte ihn immer wieder —
und konnte nicht aufhéren zu weinen.

Nun halt ihn seine Mutter ganz nah bei
sich und sie wird ihn immer in ihren Ar-
men halten. Ich musste Abschied neh-
men: “Lebe wohl Chris, lebe wohl mein
Sohn. Wir werden dich immer lieben
und du wirst immer in unseren Herzen
sein.”

Publikationen von Prof. S. Pueschel in
englischer und deutscher Sprache

R

Siegfried Pueschel ist Autor zahlreicher
wissenschaftlicher Veroffentlichungen.
Das einzige Buch von ihm, das auch in
deutscher Sprache vorliegt, ist: Down-
Syndrom — FUr eine bessere Zukunft.
erschienen im Trias Verlag. Obwohl die-
ses Buch schon seit 1995 auf dem Markt
ist, gehort es zu einem der besten

Bucher, die zurzeit Uber Down-Syndrom
erhaltlich sind.

Uber den Buchhandel kann man das
Buch nicht mehr beziehen. Jedoch hat
die Bundesvereinigung Lebenshilfe in
Marburg als Herausgeberin noch Exem-
plare auf Lager. Auch kdénnen Sie das
Buch beim Deutschen Down-Syndrom
InfoCenter bestellen.

Preis: DM 32,—

Fur interessierte Englischleser:
Folgende Bicher von Dr. Siegfried
Pueschel sind aulRerdem erhéltlich:

Titel: New Perspectives on Down-
Syndrome

Verlag: Paul H. Brookes Publishing Co
ISBN 0-933716-69-9 (1987)

Titel: The young Person with Down-
Syndrome

— Transition from Adolescence to
Adulthood

Verlag: Paul H. Brookes Publishing Co
ISBN 0-933716-90-7 (1988)

Titel: Adolescents with Down-
Syndrome
— Toward a More Fulfilling Life

Verlag: Paul H. Brookes Publishing Co
ISBN 1-55766-281-9 (1997)
Dieses Buch wurde in Zusammenarbeit
mit Dr. Maria Sustrova vom Institute of
Preventive and Clinical Medicine in Bra-
tislava, Slowakei herausgegeben.
Zurzeit arbeitet Dr. Pueschel an ei-
nem neuen Buch, in dem auch wieder
der erwachsene Mensch mit Down-Syn-
drom im Mittelpunkt steht.
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Down-Syndrom
an der Schwelle zum
21. Jahrhundert

Siegfried Pueschel

n der Schwelle zum 21. Jahrhun-

dert sollten wir uns Gedanken ma-
chen Uber verschiedene wichtige Aspek-
te des Down-Syndroms und uns einige
wesentliche Fragen stellen.

Erstens: Welche medizinischen Hil-
fen kénnen wir Personen mit Down-
Syndrom in den nachsten Jahren be-
reitstellen, damit sie sich einer guten
Gesundheit und eines langen Lebens
erfreuen kbnnen?

Zweitens: Was werden in der Zu-
kunft die wichtigsten padagogischen
Ziele sein, wodurch es Kindern mit
Down-Syndrom ermdglicht wird, spater
ein produktives Leben in der Arbeits-
welt zu fuhren.

Drittens: Auf welchen Gebieten soll-
te die Forschung in den kommenden
Jahren vorangetrieben werden, damit
Mediziner und P&dagogen bei ihren
Bemuhungen um eine optimale Be-
treuung und Erziehung fir Menschen
mit Down-Syndrom unterstutzt werden,
sodass diese sich in der Gesellschaft gut
zurechtfinden.

Viertens: Wie kdnnen wir die Lebens-
qualitat von Personen mit Down-Syn-
drom verbessern, damit sie als gleich-
wertige Burger in unserer Gesellschaft
aufgenommen werden.

Ich werde in diesem Beitrag ver-
suchen, Antworten auf einige dieser
Fragen zu geben. Zunachst méchte ich
die medizinischen Themen ansprechen.

Medizinische Aspekte

Es ist allgemein bekannt, dass Men-
schen mit Down-Syndrom friher eine
angemessene medizinische Versorgung
verwehrt blieb. Sie kamen nicht einmal
in den Genuss der elementarsten medi-
zinischen Hilfen. Kinder mit Down-Syn-
drom wurden in der Vergangenheit oft
in Heime gesteckt und gesundheitliche
Probleme, wie Infektionen, angeborene
Herzfehler, Magen-Darmkrankheiten,
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wurden weder erkannt noch angemes-
sen behandelt.

Zum Gluck hat sich die medizinische
Betreuung fur Menschen mit Down-Syn-
drom in den letzten zehn, zwanzig Jah-
ren enorm verbessert. Das ist nicht nur
dem wachsenden Bewusstsein fursorg-
licher Arzte zu verdanken, die erkann-
ten, dass eine Anzahl medizinischer
Besonderheiten haufig bei Down-Syn-
drom vorkam, sondern zu einem grof3en
Teil beruht dies auch auf der Initiative
von Menschen wie Mary Coleman, die
schon Anfang der achtziger Jahren eine
medizinische Checkliste entwarf, oder
wie die Arzte Bill Cohen und Bonnie Pat-
terson, die uns durch hervorragend zu-
sammengestellte, regelmaRig aktuali-
sierte Richtlinien eine optimale medizi-
nische Versorgung fur Menschen mit
Down-Syndrom ermaoglichten.

Aber welche Richtung schlagen wir
jetzt ein? Ich bin sicher, dass die Zu-
kunft aktuelle Forschungserkenntnisse
und neueste Informationen bringen
wird, die dann in die bestehenden Richt-
linien fur die Betreuung von Personen
mit Down-Syndrom einflieRen mussen.

Zu den vielen medizinischen Aspek-
ten gehdren auch einige, deren Er-
kenntnisse uns bei der zukunftigen me-
dizinischen Betreuung von Personen mit
Down-Syndrom neue Wege aufzeigen
werden, z.B. die neuen Erndhrungs-
aspekte, die Funktion des Nervensys-
tems und oxygene Stoffwechsel bei Alte-
rungsprozessen, Um nur einige zu nennen.

Ich bin davon Uberzeugt, wenn es
uns gelingen wird, Menschen mit Down-
Syndrom die bestmdgliche medizinische
Versorgung zu bieten und dabei zu be-
achten, dass alle Bereiche der mensch-
lichen Funktionen miteinbezogen wer-
den, dass dann ihre Lebensqualitat be-
deutend verbessert wird und sie einen
wesentlichen Beitrag liefern kdénnen
zum Leben in der Gesellschaft.

Padagogische Aspekte

Ich mdéchte jetzt kurz eingehen auf eini-
ge psychologische und péadagogische
Aspekte und betonen, dass genau wie
im biomedizinischen Bereich auch die
Erziehung von Kindern mit Down-Syn-
drom in der Zukunft verbessert werden
muss. Innerhalb der Fruhférderung
z.B. sollte mehr auf Qualitat als auf
Quantitat geachtet werden. Wir wissen,
wie wichtig die frUhen Erfahrungen fur
die Entwicklung des Gehirns sind und
wie die Plastizitat des zentralen Ner-
vensystems noch beeinflusst werden
kann. Deshalb muss man Fruhforde-
rung fur junge Kinder mit Down-Syn-
drom so konzipieren, dass Stimulation
und Anregungen aus der Umwelt in den
Mittelpunkt gestellt werden, um so noch
funktionelle Anderungen im zentralen
Nervensystem des kleinen Kindes zu be-
wirken. Was dieses Thema anbelangt,
sind die Experimente mit Mausen, die
von Prof. Flores durchgefuhrt werden,
héchst interessant. Andere Bereiche der
Erziehung und Bildung sind das Mitein-
beziehen unserer Schiler mit Down-
Syndrom in den integrativen Unterricht
und danach die Begleitung bei einem
mdoglichst harmonischen Ubergang von
der Schule in die Arbeitswelt. Die Schu-
le sollte das Kind mit Down-Syndrom
stimulieren, ihm wertvolle Erfahrungen
vermitteln, ihm die Welt als einen span-
nenden, interessanten Ort schmackhaft
machen, damit das Kind Lust bekommt,
seine Welt zu entdecken. Wenn die
Schule sich versteht als ein Ort, wo die
Humanisierung des Unterrichts Teil der
integrativen Beschulung ist, wenn dort
jeder Schuler als eine individuelle
Personlichkeit angesehen wird und
wenn die Schule fur alle Schiler Bedin-
gungen schafft, die zur Selbsterfullung
fuhren, dann wird sich dort auch der
junge Mensch mit Down-Syndrom opti-
mal entwickeln und entfalten kénnen.



AUSLAND

Obwohl fur viele Personen mit
Down-Syndrom ihre Schulbildung abge-
schlossen ist, wenn sie die Hauptschule
verlassen und die meisten von ihnen ei-
ne Arbeit suchen, werden einige junge
Menschen es bevorzugen, weiterzuler-
nen in einer Art weiterfiuhrendem Bil-
dungsprogramm fuir Erwachsene.

Durch gute Planung und das Entwi-
ckeln von angemessener Unterstiitzung
kdnnen solche weiterfiUhrenden Bil-
dungsmalRnahmen eine Mdglichkeit
sein fur Menschen mit Down-Syndrom,
ihren Traumen und Zielen naher zu
kommen.

Wissenschaftliche Aspekte

Der dritte Diskussionspunkt betrifft die
Bemihungen der Forschung. Dieser Be-
reich kdnnte der am meisten verspre-
chende sein, weil er uns neue Informa-
tionen liefern kann, von denen unsere
Kinder profitieren werden. Sehr bedeu-
tend dabei kann die Identifikation wei-
terer Gene auf Chromosom 21 sein, ih-
re Funktion und ihre Rolle bei der nor-
malen intrazellularen Stabilitat. Vor al-
lem wird es von grof3em Interesse sein,
die Gene zu identifizieren, die eine be-
deutende Rolle bei den Stoffwechselpro-
zessen spielen, die die kognitive Ent-
wicklung und das zentrale Nervensys-
tems beeinflussen.

Durch die Entschlusselung von DNA-
Sequenzen und spezifischen Genen auf
Chromosom 21 und ihre Wechselbezie-
hung mit den phenotypischen Merkma-
len ware es denkbar, dass in der Zu-
kunft die Entstehung verschiedener
Merkmale des Down-Syndroms auf-
geklart werden kann, und festgestellt,
welche Gene insbesondere verantwort-
lich sind fUr bestimmte Aspekte des Phe-
notyps. Dies kdnnte schliel3lich dazu
fuhren, Symptome zu verhindern
und/oder zu verbessern, und wirde
eventuell neue Behandlungsmethoden
ermdglichen.

Wissenschaftliche Untersuchungen
kénnten zu der Identifizierung des kom-
plizierten Mechanismus fuihren, wobei
ein menschliches Chromosom “deakti-
viert” wird, wie z.B. eines der X-Chro-
mosomen bei der Frau nicht aktiv ist.
Vielleicht kdnnte nach einem gleichen
oder &hnlichen Mechanismus das
Uberzéhlige Chromosom 21 in Personen
mit Down-Syndrom deaktiviert werden.

Was die Fehlfunktion des zentralen
Nervensystems in Personen mit Down-

Syndrom betrifft, missen Vermutun-
gen, dass neurophysiologische, neuro-
chemische und neuroanatomische Ver-
anderungen vorliegen, weiter unter-
sucht werden. Eine Verbesserung der
Positrion-Emissions-Tomographie und
der funktionellen Kernspintomogra-
phie, zusammen mit einem verhaltens-
therapeutischen Ansatz werden uns
weitere Informationen verschaffen tiber
das kognitive Funktionieren, Lernpro-
zesse, Spracherwerb und Gedéachtnis-
leistungen in Menschen mit Down-Syn-
drom.

Weiter sollten Studien tber eine Ver-
besserung des kognitiven Funktionie-
rens beinhalten, dass nach der Wirkung
von speziellen Medikamenten geforscht
wird, die jene Neurotransmitters be-
einflussen kdnnen, die eine wichtige
Rolle bei Lernprozessen und Gedéacht-
nisleistungen spielen. Auch andere
pharmazeutische Produkte, die die Auf-
nahmeféhigkeit des Gehirns steigern,
kénnen in Zukunft fir Kinder mit Down-
Syndrom von therapeutischem Nutzen
sein.

AuBerdem mussen mehr Studien
durchgefuhrt werden, die das Lernver-
halten der Kinder in den Mittelpunkt
stellen. Untersuchungen uber Lern-
moglichkeiten und kognitive Prozesse
kénnten schlie3lich zu optimalen Lern-
strategien in einer integrativen Schul-
umgebung fuhren.

Menschliche Aspekte

Zum Schluss mochte ich den Menschen
mit Down-Syndrom als Individuum in
den Mittelpunkt stellen und einige Wor-
te sagen Uber die Haltung der Gesell-
schaft Menschen mit Down-Syndrom
gegeniber im 21. Jahrhundert. Obwohl
es viele medizinische und psychopéada-
gogische Probleme gibt, mtssen wir der
Gesellschaft deutlich machen, dass
mehr in unseren Kindern steckt, nam-
lich Aufrichtigkeit, Liebenswirdigkeit,
eine Menschlichkeit und ein gewisser
Zauber. Werte, die es gilt zu beschutzen
und die niemals verraten werden dir-
fen. Wir mussen diese Menschlichkeit
und diese ethischen Werte bewahren in
einer Welt, die uns nahezu zwingt, nur
noch an technische Ldsungen zu glau-
ben.

Es muss Respekt geben fur die Hei-
ligkeit des Lebens und fuir die Wirde je-
des einzelnen Menschen. Und wenn
man davon uberzeugt ist, dass mensch-

liches Leben uneingeschrankt lebens-
wert ist, dann weil man auch, dass die-
ser Wert unabhangig ist von intellektu-
ellen oder korperlichen Qualitaten. Re-
spekt fur das Leben und die Erkenntnis,
dass jedes Individuum ein Lebensrecht
hat und wichtig ist, Menschen mit
Down-Syndrom eingeschlossen, bilden
den Grundstein jeder Gesellschaft.

Meines Erachtens hat der Wert des
Menschen mit Down-Syndrom seinen
wesentlichen Ursprung in seiner Mensch-
lichkeit und in seiner Einzigartigkeit.
Und wenn Menschen mit Down-Syn-
drom die Wertschatzung erfahren, die
sie verdienen, dann kdnnen sie tatsach-
lich ein erfllltes Leben fihren — das ist
etwas, was mich mein Sohn Chris ge-
lehrt hat.

Es ist unbedingt erforderlich, dass
wir als Eltern, als Fachleute oder als
Freunde von Menschen mit Down-Syn-
drom ihren absolut unbestrittenen Wert
als Mensch anerkennen. Sehen wir doch
die Starken unserer Kinder, ihre Fahig-
keiten und nicht ihre Defizite. Und lasst
uns unsere Kinder feiern flir ihre Natir-
lichkeit, ihre Lebensfreude und fir ih-
ren Einfluss auf eine menschenwdirdi-
gere Gesellschaft.
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Hilf mir, es selbst zu tun —
Montessori-Padagogik im Uberblick

Nicole Schweiger

Im Zusammenhang mit der Integration behinderter Kinder in Regelkindergarten

und -schulen werden immer wieder Montessori-Einrichtungen genannt.

Wer war Maria Montessori und welche padagogischen Grundgedanken stecken in
ihrem Erziehungskonzept? Ein Streifzug durch Leben und Ansichten einer
bemerkenswerten Frau sowie kurze Ausfihrungen zum Montessori-Material sollen
einen ersten Einblick geben, wéhrend die sich anschlieenden Erfahrungsberichte ein

Stuck Praxis zeigen.

Maria Montessori

1870 in Italien geboren besuchte Maria
Montessori zunéchst eine technische
Schule fur Jungen, bevor sie ihr Medi-
zinstudium aufnahm und 1896 zur ers-
ten weiblichen Arztin Italiens promo-
vierte. Wahrend ihrer Assistenzarztzeit
an der Psychiatrischen Universitatskli-
nik von Rom hatte sie erste Kontakte zu
den sozial deprivierten Kindern der
weiblichen Patientinnen. Durch intensi-
ve Forderung erreichte Montessori bei
ihnen eine normale Intelligenz.

Um 1900 engagierte sie sich auf dem
Londoner Frauenkongress fur ausge-
beutete Kinder in sizilianischen Minen.
Das Recht des geistig behinderten Kin-
des auf Achtung in der Gesellschaft war
Thema ihrer Vortragsreihe auf einem
Turiner Kongress.

Es folgten die Leitungstatigkeit an ei-
ner Heilpéddagogenschule, das Studium
der Psychologie und Philosophie sowie
eine Professur fur Anthropologie.

1907 eroffnete sie im Slumviertel
von Rom das erste “casa dei bambini*
(Kinderhaus) zur Betreuung sozial ver-
nachlassigter Vorschulkinder, deren
Leitung Montessori Ubernahm. Hier
kam erstmals das Sinnesmaterial zur
Anwendung.

In den folgenden Jahren legte Mon-
tessori ihre Beobachtungen und Prinzi-
pien schriftlich nieder und widmete sich
der Ausbildung von Erzieherinnen und
Lehrerinnen. Ihre PAdagogik fand inter-
nationale Beachtung. Wahrend der Zeit
des Nationalsozialismus wurden die
Einrichtungen in Italien, Osterreich und
Deutschland geschlossen, Montessoris
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Bucher verbrannt. Die Montessori-Ver-
einigung verlegte ihren Sitz von Berlin
nach Amsterdam. 1952 starb Maria
Montessori in Holland.

Prinzipien der Montessori-
Padagogik

Wahrend ihrer padagogischen Arbeit
beobachtete Montessori das Phanomen,
dass Kinder zu bestimmten Zeiten be-
sonders sensibel fur die Aufnahme von
Lernreizen sind. Wahrend dieser “sen-
siblen Phasen” saugen die Kinder Wis-
sen nahezu muhelos in sich auf, das sie
sich spater hart erarbeiten mussten (ab-
sorbierender Geist). Da das Kind Um-
welteinflisse wahllos absorbiert und
nicht zwischen Gut und Schlecht unter-
scheiden kann, hat der Erwachsene in
dieser Zeit Vorbildfunktion und damit
eine grof3e Verantwortung.

Der Erwachsene tragt auch dafur
Sorge, dass die sensiblen Phasen nicht
nutzlos verstreichen. Gerade bei behin-
derten Kindern ist es moglich, dass die-
se nicht offen hervortreten. Eine zentra-
le Aufgabe des Montessori-Erziehers
sind also die genaue Beobachtung jedes

“Der Weg, auf dem die
Schwachen sich starken,
ist der gleiche wie der
Weg, auf dem die Starken
sich vervollkommnen.”
Maria Montessori

Kindes und eine so genannte experi-
mental-péddagogische Kompetenz, d.h.,
fur jedes Kind mussen mit Fantasie und
Kreativitat individuell passende For-
dermdglichkeiten gefunden werden.
Eventuell ist eine Adaptation des vor-
handenen Materials nétig, sodass es in
GrofRe und Handlichkeit dem Kind ent-
spricht und es zu entsprechenden Hand-
lungen animiert und motiviert.

Montessori und Integration

Eine wichtige Rolle in der Montessori-
Padagogik spielt die vorbereitete Umge-
bung, die vom Erzieher immer wieder
neu den Ansprichen des Kindes gemaf
geschaffen wird. Dazu gehdéren nicht
nur die bereitgestellten Materialien,
sondern auch die Repréasentation der
sozialen Wirklichkeit, d.h., in der Grup-
pe sollen Madchen und Jungen, &ltere
und jungere, auslandische und deut-
sche, behinderte und nicht behinderte
Kinder miteinander leben und lernen.

Das Prinzip der Altersmischung, das
im Kindergarten gewahrleistet ist, findet
sich jedoch nicht in jeder Montessori-
Schule, da einige Lehrkrafte Probleme
in der Umsetzung sehen.

Auch die Integration behinderter
Kinder gestaltet sich in der Schule auf
Grund gesetzlicher Schranken schwie-
riger. Oft nehmen Montessori-Schulen
jedoch einige wenige Kinder mit einer
Behinderung im Rahmen von Einzelin-
tegration auf. Das padagogische Prinzip
Montessoris ist geradezu pradestiniert
fur das gemeinsame Lernen. “Der Weg,
auf dem die Schwachen sich starken, ist
der gleiche wie der Weg, auf dem die
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Starken sich vervollkommnen.” Dieser
Ausspruch Maria Montessoris, zu lesen
auf einer Skulptur vor der Montessori-
Schule der Aktion Sonnenschein e.V. in
Munchen, driickt das sehr passend aus.

In der Freiarbeit kdnnen sich Kinder
im selben Raum zur selben Zeit mit der
Herleitung der trinomischen Formel
ebenso befassen wie mit grundlegenden
Sinneserfahrungen. Das hochbegabte
Kind ist also genauso gefordert wie das
entwicklungsverzdgerte. Sozialen Pro-
zessen wird Raum gegeben, wenn Kin-
der in die Lehrerrolle schlupfen und ih-
ren Mitschulern Sachverhalte erklaren
oder bei der Handhabung von Materia-
lien behilflich sind.

Die Leistungen der Schiler werden
individuell bewertet. In Montessori-Ein-
richtungen gibt es statt Noten differen-
zierte schriftliche Beurteilungen, den
Pensenbrief zum Halbjahr (ein personli-
cher Brief an das Kind, der seine Leis-
tungen beschreibt und Verbesse-
rungsmoglichkeiten aufzeigt) und das
Pensenbuch zum Schuljahresende. Hier
wird in Skalen zu den einzelnen Lern-
bereichen angekreuzt. Die selbststandi-
ge Ausfuhrung kleinerer Auftrdge des
einen Kindes findet ebenso Wirdigung
wie das Beherrschen der grofRen Divi-
sion des anderen.

Die fur das Erstellen dieser genauen
Dokumentation nétigen Beobachtungen
sowie gezielte und differenzierte Forde-
rung werden durch das Zweipada-
gogensystem ermoglicht. Neben der
Klassenleitung sind padagogische
Fachkréafte als Co-Lehrer in den Schulen
tatig.

Montessori-Heilpadagogik

und -therapie

Wahrend die allgemeine Montessori-Pa-
dagogik von Erziehern/innen und Leh-
rern/innen mit Zusatzausbildung in Re-
geleinrichtungen angewandt werden
kann, benétigen Kinder mit einer Be-
hinderung oftmals zusatzliche Hilfen
von sonderpadagogischem Fachperso-
nal.

Die Montessori-Padagogik spricht
mit ihren Materialien Kinder ab dem
Entwicklungsalter von etwa drei Jahren
an, die motorisch und sprachlich kaum
Probleme aufweisen. Das klassische Ma-
terial kann bei Kindern, die in diesen
Bereichen behindert sind, also nicht
zum Einsatz kommen. Die Erfahrungen
sollen jedoch trotzdem vermittelt wer-

den. Hier setzt die Montessori-Therapie
ein, die auch schwerstbehinderten Kin-
dern Angebote macht und ihnen Hilfe-
stellungen gibt, um Erfolgserlebnisse zu
ermdglichen, ohne in der Selbsterfah-
rung einzuschranken.

Die Montessori-Padagogik mit ihren
Grundsatzen, Materialien und Einrich-
tungen ist so vielfaltig, dass mit dem Ar-
tikel dieser Ausgabe nur ein sehr be-
grenzter Einblick méglich ist. Interes-
sierte Leser/innen mochte ich auf die Li-
teraturangaben verweisen.

Literatur:
Lore Anderlik: Ein Weg fur alle!,
Verlag Modernes Lernen

Theodor Hellbrtigge: Unser Montessori-Modell,
Kindler Verlag

Maria Montessori: Die Entdeckung des Kindes,
Herder Verlag

Maria Montessori: Das kreative Kind,
Herder Verlag

Anke Olowson: Montessori und
Sprache: Grammatik zum “Begreifen”,
Verlag Modernes Lernen

Barbara Stein: Theorie und Praxis der
Montessori-Grundschule,
Herder Verlag

Olivia tibt mit dem “Rosa Turm*
der zum Sinnesmaterial gehort

Feinmotorische Ubungen zur
Vorbereitung auf das Schreiben.
Hier Gbt Miriam mit den
“Metallenen Einsatzfiguren*‘.
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Das Montessori-Material

Nicole Schweiger

“Nichts ist im Geiste, was vorher nicht in den Sinnen

war.” Zitat Aristoteles

Das Montessori-Material taucht im
Zusammenhang mit dem reform-
padagogischen Ansatz immer wieder
auf. Zur Klarung sollen hier die vier
Hauptbereiche der Padagogik mit ihren
Materialien und Zielen grob umrissen
und vorgestellt werden.

Neben Lehrmitteln zur kosmischen,
musikalischen und religiosen Erziehung
lasst sich das Montessori-Material in
vier Bereiche aufgliedern:

1 Ubungen des taglichen Lebens

1 Sinnesmaterial

1 Material zum Bereich Sprache

I Material zum Bereich Mathematik

Die Ubungen des taglichen Lebens
Das Kind im Vorschulalter ist in der sen-
siblen Phase der Entwicklung préaziser
Bewegungsablaufe. Dies macht sich
durch seinen enormen Bewegungs-
drang bemerkbar, der besonders durch
Nachahmung von héauslichen Tatigkei-
ten Erwachsener Ausdruck findet.

In dieser Zeit soll das Kind in seiner
Umwelt Mdglichkeiten finden, seinen
Bewegungsdrang auszuleben und zu
koordinieren. Die vorbereitete Umge-
bung muss hierbei in Gro3e, Handlich-
keit und Aufforderungscharakter den
kindlichen Bedurfnissen entsprechen
(z.B. Kinderbesen, Puppenkiiche etc.).

Die Ubungen des taglichen Lebens
umfassen die Pflege der eigenen Person,
der Umgebung und der sozialen Bezie-
hungen sowie Stilletibungen.

Die Erzieherin fiulhrt die Bewegun-
gen, z.B. beim Schleifenbinden, im Zeit-
lupentempo vor und analysiert die ein-
zelnen Schritte genau, sodass die kom-
plexe Handlung fur das Kind durch-
schaubar wird. Das Vorschulkind hat
viel Spal3 an diesen Tatigkeiten, was in
Montessori-Kinderhausern immer wie-
der beobachtet werden kann. Durch das
Erlernen der Fertigkeiten macht es sich
vom Erwachsenen weitgehend
unabhéngig, was seinem Selbstwert-
gefuhl forderlich ist.
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Das Sinnesmaterial

Bereits Aristoteles begriindete die Not-
wendigkeit der Sinnesschulung und
pragte den Ausspruch: “Nichts ist im
Geiste, was vorher nicht in den Sinnen
war.”

Das Sinnesmaterial gliedert sich auf
in das Dimensions- und das Utbrige Sin-
nesmaterial. Bei Ersterem ubt das Kind
neben Grob- und Feinmotorik Ord-
nungsstrukturen und Auge-Hand-Koor-
dination. Der Wortschatz wird erweitert
(z.B. erlernt es am “Rosa Turm” die Be-
griffe grofl3 und klein) und das Dezimal-
system vorbereitet, da alle Teile immer
zehnfach vorhanden sind (z.B. zehn Ku-
ben beim “Rosa Turm”).

Das Ubrige Sinnesmaterial schult je-
weils einen isolierten Sinn, beispiels-
weise den Sehsinn bei den Farbtéfel-
chen, den Geruchssinn bei den Ge-
ruchsdosen etc. AuBerdem kénnen bei
Paarungsubungen zusammengehdriger
Teile Wahrnehmungsprobleme des Kin-
des erkannt werden.

Materialien zum Bereich Sprache

Eine Forderung der Feinmotorik und
damit die Vorbereitung auf das Schrei-
ben geschehen mit den “Metallenen Ein-
satzfiguren”. Das Kennenlernen der
Buchstaben durch Sehen und Fuhlen
ermdglichen die “Sandpapierbuchsta-
ben”. Die “Beweglichen Alphabete” hel-
fen bei der Analyse von Lauten und dem
Zuordnen grafischer Zeichen. Schwie-
rige Buchstabenverbindungen werden
durch die ”Phonogrammtafeln” und
entsprechende Leselbungen ange-
bahnt. SchlieRlich erlebt das Kind Er-
folgserlebnisse beim “Ersten Lesen”.
Die verschiedenen Wortarten werden
mit Hilfe eines Spielbauernhofs, vielen
praktischen Ubungen und der Verwen-
dung von Wortartensymbolen erschlos-
sen. Mit der Satzanalyse vertraut ma-
chen Sprachspiele, wie das “Jagen nach
dem Préadikat”, die so genannte “Stern-
tabelle”, mit der die Kinder Satze

selbststdndig nach Bedarf entwickeln
und umbauen kdnnen, sowie die Satz-
zerlegungskasten.

Materialien im Bereich der
Mathematik

Anhand des Basismaterials begreift das
Kind die Mengen (einzeln und gebin-
delt) und die Ziffern eins bis zehn und
den Begriff Null. Mit den Seguintafeln
erlernt es auBerdem die Zahlen und
Mengen elf bis 99. Mit aufbauendem
Schwierigkeits- und Abstraktionsgrad
gelangt es zum Ausfuhren der vier
Grundrechenarten sowie zur Vorberei-
tung der schriftlichen Durchfiihrung.

Wird die Méachtigkeit von Mengen
beim “Goldenen Perlenmaterial” noch
durch Ansehen und Fuhlen “begriffen”,
ist sie beim “Markenspiel” nur noch
durch Farbunterschiede und Zahlen-
aufdruck, spater bei den “Rechenrah-
men” nur noch durch die Farben zu er-
kennen.

Bei allen Materialien begreift das
Kind handelnd und kann sich durch die
fur das Montessori-Material charakte-
ristische Fehlerkontrolle selbst korrigie-
ren. Auch die Farben (grun fur Einer,
Eintausender und eine Million, blau fur
Zehner und Zehntausender, rot fir Hun-
derter und Hunderttausender) ziehen
sich durch das Material, erleichtern dem
Kind den Uberblick und erméglichen
Wiedererkennen und selbststandiges
Handeln.

Ich habe es in der Schulpraxis als
hilfreich erlebt, dass gleiche Rechen-
operationen mit vielféltigen Materialien
(mit steigendem Abstraktionsgrad)
durchgefuhrt werden koénnen. Die
Fixierung auf eine Sache, die bei Kin-
dern mit Down-Syndrom ja keine Sel-
tenheit ist, kann so vermieden werden.

Kriterien des Montessori-Materials
AbschlieRend mdchte ich die Kriterien
fur die Montessori-Materialien aller Be-
reiche noch einmal kurz aufgreifen. Ei-
nige davon sind bereits in den obigen
Ausfuihrungen angeschnitten worden.

Das Material kommt dem Kind in
seinem Bewegungsdrang entgegen.

Es ist im Gruppen- bzw. Klassen-
zimmer nur begrenzt vorhanden. So
werden soziale Prozesse, wie das Tref-
fen und Einhalten von Absprachen und
Einsicht in die Notwendigkeit von
Aufrdumen, gefordert.
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Miriam: “Ich hab voll Bock auf Rechnen.*

Das Material ist asthetisch und anspre-
chend. Dadurch werden die Kinder zum
sorgfaltigen Umgang damit animiert
und zum Arbeiten motiviert.

Es enthéalt eine Fehlerkontrolle, z.B.
gleichfarbige Punkte auf der Ruckseite
zu paarender Tasttafelchen oder Kon-
trolltafeln fir Rechnungen. Das Kind
kann sich selbststdndig kontrollieren
und ist unabh&angig von Erwachsenen.

Die Schwierigkeit wird isoliert, z.B.
hat der “Rosa Turm”, der die Begriffe
“grof3/klein” und ihre Steigerungen ver-
deutlicht, nur eine Farbe. Das Kind kon-
zentriert sich also allein auf die Grof3e
und ist nicht tberfordert.

Die Materialien kdnnen sowohl von
einem einzelnen Kind als auch von einer
Gruppe gemeinsam genutzt werden.

Der Schwierigkeitsgrad ist aufbau-
end, was einen vielféltigen Einsatz
gewahrleistet. Ein sehr junges Kind
kann bereits mit der “Braunen Treppe”
agieren, ein alteres kombiniert sie mit
dem “Rosa Turm” und den “Roten Stan-
gen”, vergleicht die Grundflachen und
Grofen, liest Auftrage, ordnet Adjektive
zu etc. Dem Kind wird ermdéglicht, etwas
Abstraktes mit den Handen zu “begrei-
fen”. Es findet gleichzeitig Merkmale
seiner Umgebung (z.B. verschieden raue
Oberflachen) im Material und kann sie
zuordnen.

Miriam und die Multiplikation
Beim Beobachten der Kinder, die be-
geistert und motiviert mit den Montes-
sori-Materialien hantieren, bin ich im-
mer wieder aufs Neue fasziniert.

Vor kurzem habe ich das kleine Mul-
tiplikationsbrett bei einem Madchen mit
Down-Syndrom eingefuhrt. Es handelt
sich hierbei um ein quadratisches Holz-
brett mit 100 Vertiefungen fur Perlen.
Ganz oben sind waagerecht die Zahlen
eins bis zehn aufgedruckt, seitlich
schiebt man einen Streifen mit der ge-
rade verwendeten Einmaleinsreihe, z.B.
funf, ein. Ein roter Merkchip wird auf
die Eins geschoben und das Kind legt
untereinander funf Perlen in die vorge-
sehenen Vertiefungen: 1x5=5. Der Chip
wandert auf die Zwei, die Perlen sechs
bis zehn werden gelegt: 2x5=10 usw.

Miriam war Uber eineinhalb Stun-
den gefesselt von diesem Material. Das
Ergreifen der kleinen Perlen mit dem
Pinzettengriff und das seitliche Ein-
schieben der Multiplikationszahl waren
fur sie nicht immer einfach, ebenso wie
das Zahlen im oberen Bereich. Doch ih-
re Motivation Uber die lange Zeit war
richtig ansteckend.

Inzwischen hat Miriam ein Re-
chenmeisterheft von mir bekommen.
Hier notiert sie alle Ergebnisse des klei-
nen Einmaleins und bekommt bei Ab-
schluss dieser Arbeit eine Urkunde aus-
gestellt. Am meisten fasziniert Miriam
die Aufgabe 10x10, wenn 100 Perlen
das ganze Brett fullen. Dabei beweist sie
ungeheure Ausdauer. Mittlerweile hat
sie sich auch gemerkt, dass sie, wenn sie
weil3, was 6x5 ist, nicht mehr von der
Eins ausgehend das Ergebnis abzahlen
muss, sondern erst ab der 31.

Miriams Problem, das Verdrehen
der Einer und Zehner in der schriftli-

chen Darstellung (verursacht durch die
deutsche Sprache, die den hinten ste-
henden Einer zuerst nennt), haben wir
mit dem Montessori-Kartensatz recht
gut in den Griff bekommen. Ein Karten-
satz enthalt verschieden lange Streifen,
auf denen die Zahlen 1, 10, 100, 1000 in
den Stellenwertfarben aufgedruckt sind.
Die zahl 35 (funf-und-dreif3ig) wird ge-
bildet, indem man sich von den Einern
die FUnf und von den Zehnern die 30
heraussucht und die Funf auf die Nul-
Istelle der Zehnerzahl schiebt. Durch die
Aufforderung “Hole mir die Funf ... und
... 30, schiebe die Zahl und lese sie vor”
wird sowohl das Entstehen der Zahl 35
begriffen als auch die Schreibweise
deutlich sichtbar gemacht.

Wer sich fur die Arbeit mit dem
Montessori-Material interessiert, sollte
einen Hospitationstermin in einer der
Einrichtungen vereinbaren, um sich
selbst einen Eindruck zu verschaffen. Es
ist meistens ein faszinierendes Ereignis,
wenn man zusieht, mit wie viel Freude
und Konzentration die Kinder arbeiten.

Nachschlagewerk Material

Als Nachschlagewerk sind die Bande
“Montessori-Material 1, 2 und 3” des
Nienhuis-Verlags zu empfehlen. Die drei
Ordner, die als Grundlage fur AMI-Mon-
tessori-Kurse dienen, beschreiben den
genauen Gebrauch des Original-Mate-
rials in den Bereichen Kinderhaus (mit
Mathematik- und Sprachteil fur die ers-
ten Klassen), Mathematik und Sprache.

Nicole Schweiger ist Sozialpadagogin
und arbeitet als Co-Kraft in der
Montessori-Schule in Lauf/Pegnitz

Miriam bt mit dem
Multiplikationsbrett
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Ein Weyg fir alle!

B R S B el B

Ein Weg fur alle

Leben mit Montessori/Montessori-The-
rapie und -Heilpadagogik in der Praxis
Autorin: Lore Anderlik

Hg. Verlag Modernes Lernen

Die Autorin, die 1971 ihr AMI-Montes-
sori-Diplom erwarb, war Uber 20 Jahre
im Kinderzentrum Munchen tétig. In In-
dien gab sie selbst Ausbildungskurse fiir
Montessori-Padagoginnen. Lore Ander-
lik war maf3geblich an der Entwicklung
der Montessori-Heilpadagogik und -The-
rapie beteiligt.

Mit deren Inhalten und theoreti-
schen Grundséatzen befasst sich der ers-
te Teil des Buches. Im zweiten Teil wird
es praktisch. Detailliert werden Ubun-
gen des taglichen Lebens zur Durchfiih-
rung mit behinderten Kindern beschrie-
ben. Da diese vor allem wéahrend Lore
Anderliks Zeit in Indien entwickelt wur-
den, kdnnen die nétigen Materialien
problemlos und kostenguinstig von El-
tern und P&dagogen nachgebaut wer-
den.

“Ein Weg fur alle!” ist ein Buch mit
vielen praktischen Anregungen, die so-
wohl fur Eltern als auch fur Therapeu-
ten und Erzieher eine Menge Anregun-
gen bereithalt. Hilfreich sind auch die
Adressen- und Literaturlisten im An-
hang.

Theorie und Praxis der Montessori-
Grundschule

Autorin: Barbara Stein
Hg. Herder Verlag

Die Rektorin einer Montessori-Schule
und Kursdozentin befasst sich in ihrem
Buch zunachst mit der Entwicklung des
Kindes und der Rolle des Erziehers.
Weiterhin beschreibt sie Méglichkeiten
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der Jahrgangsmischung in den Klassen
sowie die Bedeutung und Durchftuihrung
von Freiarbeit.

Schlie3lich werden Madglichkeiten
der Lernziel- und Leistungskontrolle
erOrtert. In diesem Zusammenhang ist
ein Beispiel fur ein Zeugnis eingeflgt,
sodass sich der Leser ein Bild von einer
differenzierten Beurteilung der Schuler
ohne Noten machen kann.

Das Buch ist empfehlenswert fur El-
tern, die eine Einschulung ihres Kindes
in einer Montessori-Schule erwagen.
Die 140 Seiten sind leicht verstandlich
und bieten eine Einflhrung in die Be-
sonderheiten der Montessori-Grund-
schule.

Mcmtessnri
Praxis

FECTITIN GINETE pemei - i s il ke

Montessori-Praxis — leichter lernen
durch Sehen, Fuhlen, Erkennen

Autorinnen: Heidrun Pichler, Marlene
Pichler

Hg. Sensor Verlag

ISBN 3-926255-80-3

Preis: DM 89,—

Das Uber 650 Seiten und 1000 Illustra-
tionen umfassende Ubungsbuch ist
unentbehrlich flir Montessori-Pada-
gogen und -Therapeuten, die mit Kin-
dern im Alter von drei bis acht Jahren
arbeiten.

Sowohl das klassische Material als
auch zahlreiche neue Ubungen nach
den didaktischen Prinzipien Montes-
soris werden vorgestellt. Dazu gibt es
genaue Anleitungen, die eine eigene
Herstellung des Materials ermdglichen.
Zahlreiche Arbeits-, Kopier- und Bastel-
vorlagen motivieren zum Ausprobieren

und Umsetzen in der Praxis. Die
Durchfithrung der Ubungen ist detail-
liert und mit vielen Illustrationen gut
verstandlich erklart.

Theoretische Begriffe werden kurz
erlautert. Weiterhin findet man Bezugs-
adressen fur das Montessori-Material
im Anhang.

Das Buch, das nach langjéhriger Ar-
beit in einer integrativen Montessori-
Einrichtung und in der Montessori-The-
rapie entwickelt wurde, ist im Buchhan-
del sowie uber den Sensor Verlag, Wol-
fratshauser StralRe 84 b, 82049 Pullach,
Tel. 089/7 93 02 63, erhaltlich.

Montessori und Sprache

Ein Erfahrungsbericht aus der Grund-
schule

Autorin: Anke Olowson

Hg. Verlag Modernes Lernen

Das 68-seitige Buch, das sich schnell
und einfach lesen lasst, beschéftigt sich
nach einer allgemeinen Einfihrung mit
der Rolle der Sprache in der Montes-
sori-Padagogik. Dabei geht die Autorin
auf die sensiblen Phasen der Laut- und
Schriftsprache sowie der Grammatik
ein. Nach einer kurzen Ubersicht (iber
alle Sprachmaterialien werden jene
ausfuhrlicher vorgestellt, die im Kapitel
“Praktische Umsetzung” zum Einsatz
kommen. Dabei nimmt die Autorin Be-
zug zu den Richtlinien und Lehrplénen
von Nordrhein-Westfalen. Schlief3lich
stellt Anke Olowson die Klasse und die
unterrichtliche Konzeption der Be-
obachtungsgruppe vor, schildert Vor-
Uberlegungen zum Einsatz der Sprach-
materialien und deren Durchfuhrung.
Detailliert und leicht nachvollziehbar
bekommt der Leser Einblick in die Ar-
beit verschiedener Kleingruppen mit
den Materialien “Sterntabelle” sowie
“Pfeile, Kreise und Satzteilkasten”. Ab-
gerundet wird dieser Bericht mit einer
Reflexion in Bezug auf die didaktische
Konzeption, das Material und die Kin-
der.

Im Anhang finden sich Literaturlis-
ten zur Montessori-Padagogik im Allge-
meinen und zur Freiarbeit.
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= HUlJ mir,
es selbst
zu tun!*

Marnis mnaneipenbagireil im o v Byoge b linbs

Hilf mir, es selbst zu tun

Autorinnen: Christel Fisgus, Gertrud
Kraft

Hg. Auer Verlag

ISBN 3-403-02467-9

Preis: DM 39,80

Morgen wird es wieder schon
Autorinnen: Christel Fisgus, Gertrud
Kraft

Hg. Auer Verlag

ISBN 3-403-02638-8

Preis: DM 39,80

Beide Bande sind unentbehrliche Lektu-
re fur Padagogen/innen in der Regel-
schule, die Montessori-Padagogik und
damit handelndes Lernen in ihre Arbeit
einflieBen lassen wollen. Einleitend
wird eine umfassende Einfihrung in die
padagogisch-didaktischen Unterrichts-
methoden Maria Montessoris gegeben.

Die verschiedenen Lernbereiche,
Ubungen des taglichen Lebens, Sinnes-
erziehung, Mathematik, Sprache und
kosmische Erziehung werden vorge-
stellt. Es schlief3t sich eine ganze Schatz-
kiste mit nach Unterrichtsinhalten ge-
ordneten Materialien an, die mit Fotos
und Texten zur Erstellung und Beschaf-
fung beschrieben werden. Dabei ent-
sprechen alle Materialien den didakti-
schen Kriterien Montessoris: Asthetik,
Isolation der Schwierigkeit, Selbststan-
digkeit und Selbstkontrolle des Kindes.
Im Anhang finden sich viele Kopiervor-
lagen und Arbeitsblatthilfen sowie Be-
zugsquellen der Freiarbeitsmaterialien
und eine Literaturliste.

Diese Bucher sind auch eine Fund-
grube fir Eltern, die Ubungsmaterialien
fur ihr Kind herstellen mdchten.

Kinder mit Down-Syndrom
In Montessori-Einrichtungen

Einige Erfahrungsberichte wurden uns aus verschie-
denen Montessori-Einrichtungen zugeschickt. Eine
kleine Auswahl mdchten wir hier wiedergeben.

Heute will ich
rechnen

“Heute will ich rechnen, Frau Feiner!*
Michelle steht noch in der Tlre, als sie
mir ihren Entschluss mitteilt. Rasch
stellt sie die Schultasche an ihren Platz,
um sich danach das Additionsbrett und
ihr Heft aus dem Regal zu holen.
Sorgféltig legt sie das Material zurecht
und beginnt, Additionsaufgaben im
20er Raum zu losen.

Marcel und Tobias kdnnen sich nicht
so schnell entscheiden. Eine Weile ste-
hen sie unschlissig da. Marcel zeigt auf
die Kiste mit den Sandsackchen, Tobias
nickt und nimmt die dazugehorigen
Zahlenkarten. Beide setzen sich auf den
Teppich und beginnen, die Sackchen
nach Farben zu sortieren, Turme da-
raus zu bauen, sie zu zahlen und den
entsprechenden Ziffern zuzuordnen.

Johanna kommt als Letzte ins Klas-
senzimmer. Sie begrif3t und beobachtet
zundachst ihre Mitschiler. Danach nimmt
sie das Tablett mit verschiedenen
Gefallen zum Wasser-Giel3en, tragt es
an den dafir bestimmten kleinen Extra-
Tisch, fullt einen Messbecher am Wasch-
becken mit Wasser, tragt ihn zurick
und beginnt, mit Trichtern und Fla-
schen zu hantieren.

Diese vier Kinder mit Down-Syn-
drom besuchen jetzt im zweiten Schul-
jahr mit funf anderen Kindern eine Klas-
se, in der nach den Methoden Maria
Montessoris gearbeitet wird.

Nach mehreren Jahren Unterrichts-
erfahrung als Lehrerin in der Unterstu-
fe der Schule zur individuellen Lebens-
bewadltigung entschloss ich mich, eine
Montessori-Ausbildung zu machen und
entsprechend zu arbeiten. Die Schullei-
tung stand meinen Absichten sehr posi-
tiv gegenuiber und stellte mir Spenden-
gelder zur Anschaffung von Montessori-
Material zur Verfuigung.

Freiarbeit — nur scheinbares Chaos

“Hilf mir, es selbst zu tun!” ist nun der
Leitsatz meines gesamten Unterrichts
geworden. So beginnt jetzt jeder Schul-
tag mit einer Stunde Frei-Arbeit. Das
heif3t, die Kinder entscheiden sich flr ei-
ne bestimmte Tatigkeit, bemuhen sich,
sie so selbststdndig wie moglich durch-
zufiihren, und raumen danach wieder
auf. Am Ende dieser Phase treffen sich
alle im Kreis und berichten oder zeigen,
was sie getan haben.

Ein zufalliger Beobachter konnte
Uber unseren Tagesbeginn ziemlich
entsetzt sein. Es herrscht ein sonst in
der Schule kaum Ubliches Durcheinan-
der. Doch dieses scheinbare Chaos un-
terliegt bestimmten Regeln, an die sich
alle Kinder halten.

Die Kinder lieben diese Phase. Eine
Kollegin berichtete mir, dass einer mei-
ner Schiler seinem Bruder sagte:
“Atsch, ich fang mit Frei-Arbeit an!”
Und das nicht etwa, weil hier die Chan-
ce zum sURen Nichtstun liegt. Jedes
Kind will lernen! Diese Grundthese Ma-
ria Montessoris kann ich aus taglicher
Beobachtung heraus nur bestétigen. In
der Frei-Arbeit kann jedes Kind seinen
Neigungen und vor allem seinem Leis-
tungsstand entsprechend aktiv sein. So
kann Tobias sich mit Farben und For-
men beschéftigen und Michelle gleich-
zeitig ihre Additionsaufgaben ausfiuh-
ren. An einem Tisch werden Buchsta-
ben und Gegenstdnde einander zuge-
ordnet, am Nachbartisch Worter gele-
sen und geschrieben. Das ist individuel-
le Differenzierung, wie sie in keiner an-
deren Unterrichtsform mdglich ist.

“Frau Feiner, ich brauch dich gar
nicht. Das kann ich allein!”, strahlt mich
Marcel an. Ein wunderbarer Satz fur
meine Lehrerohren! Wirklich arbeitet er
eine ganze Weile konzentriert mit den
Zylinderblocks. Eines der Hauptziele
des Unterrichts liegt darin, die Selbst-
standigkeit der Schuler zu fordern.
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Doch Hilfen sind immer wieder nétig. So
bin ich wirklich froh, dass den Kindern
in der Frei-Arbeit auer mir meist ein
oder zwei Erwachsene zur Seite stehen.
Ich als Lehrerin habe so auch die Gele-
genheit zu beobachten oder mich mit ei-
nem Schiler einzeln zu beschéftigen —
das bringt wertvolle Erkenntnisse.

Dies ist auch bitter notig, denn jeder
der Schuler steht in nahezu jedem Be-
reich an einem anderen Punkt. Mit den
seinen Bedurfnissen entsprechenden
Lernmaterialien kann jeder auf seinem
Weg selbst weitergehen.

Meine wichtigste didaktische Aufga-
be besteht also darin, standig so genau
wie mdoglich Uber die Lernbedurfnisse
der Kinder informiert zu sein, um ihnen
entsprechende Angebote machen zu
kénnen.

In der Sprache Maria Montessoris:
“Ich gebe dem Kind den passenden
Schlissel, dann kann es die Tur allein
offnen!”

Gerade dieser Grundzug der Mon-
tessori-Padagogik kommt den vier Kin-
dern mit Down-Syndrom besonders ent-
gegen. Bei allen Unterschieden ist ihnen
doch eine ausgepréagte Eigenwilligkeit
gemeinsam. In der Frei-Arbeit kann je-
der sein eigener Chef sein.

Mein personliches Fazit nach vielen
Jahren herkdmmlichen Unterrichtens in
Anfangsklassen, jetzt im zweiten Mon-
tessori-Jahr: ”Die Kinder lernen so mo-
tiviert und haben so grofRe Fortschritte
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Konzentriert bei der Arbeit:
Johanna (oben) und Michelle (unten)

gemacht, wie ich es in all der Zeit vor-
her noch nie erlebt habe!”

Eigentlich wére es allen Kindern zu
winschen, dass sie auf diese Art lernen
kénnen; am besten gemeinsam in inte-
grativen Klassen! Denn: “Der Weg, auf
dem die Schwachen sich starken, ist der
gleiche wie der, auf dem die Starken
sich vervollkommnen.” (Zitat von Maria
Montessori)

Marion Feiner,
Sonderschullehrerin

Dieser Bericht stammt aus der Mauriti-
usschule in Ahorn bei Coburg, einer
Schule zur individuellen Lebensbewalti-
gung und Tagesstatte fur Kinder und
Jugendliche mit geistigen Behinderungen

Montessori-
Kindergarten

Meine Tochter Anna, die jetzt fast neun
Jahre alt ist, besuchte vier Jahre lang ei-
nen stadtischen Kindergarten. Jeder der
altersgemischten Gruppen (je 25 Kin-
dern mit zwei Erzieherinnen) standen
zwei Raume zur Verfugung: Ein Ar-
beitsraum mit dem Montessori-Mate-
rial, der mittags als Schlafraum diente,
und ein Spiel- und Speiseraum. Teilwei-
se war Original-Montessori-Material
vorhanden, weiterhin standen selbst
gefertigtes Material und das des Sensor-
Verlags zur Verfugung.

Im Montessori-Raum arbeiteten die
Kinder am Vormittag etwa eine Stunde
leise und sehr konzentriert. Das wurde
uns Eltern mittels eines Videos gezeigt.

Anna fugte sich schnell ins Grup-
penleben ein, zeigte jedoch lange nur
Zuschauerstatus, bis sie selbst das Ma-
terial ausprobierte. Sie kam schon frih
mit Zahlen und Buchstaben in Berih-
rung, die jedoch nicht sofort zum friihen
Lesen und Rechnen fuhrten. Dieses In-
teresse wird jetzt erst durch die Schule
und durch ihre jungere Schwester star-
ker geweckt.

Das Sinnesmaterial und die prakti-
schen Ubungen waren fiir sie das Wich-
tigste. Fast nebenbei, in Aktion mit den
eher jungeren Kindern, erwarb sie ei-
nen grol3en passiven Wortschatz, der
mit entsprechender Zeitverzdgerung
und im Spiel mit ihrer kleinen Schwes-
ter aktiv eingesetzt wurde. lhre Fein-
motorik und das Sozialverhalten ent-
wickelten sich sehr gut, sodass sie aus-
reichende Fertigkeiten fur eine integra-
tive Beschulung vorweisen konnte.

Heute wird sie teilweise nach dem
Lehrplan der Geistigbehinderten- wie
auch nach dem der Lernbehinderten-
schule unterrichtet. Leider ist es uns
nicht gelungen, sie in einer Montessori-
Schule unterzubringen. In Berlin-Pan-
kow gab es damals noch keine altersge-
mischte Grundschulklasse.

Zurickblickend auf die Kindergar-
tenzeit sind wir sehr dankbar, dass An-
na, einerseits angeregt durch das Mate-
rial und andererseits durch die Spielka-
meraden, die sie motivierten mitzuma-
chen, die Gelegenheit hatte, sich so gut
zu entwickeln.

Regine Lange
Berlin
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Carolin besucht die integrative

Montessori-Schule

Ist es moglich, Kinder mit Down-
Syndrom in der Grundschule zu
integrieren?

Wir, die freie Montessori-Schule “Hu-
ckepack” in Dresden, haben uns dieser
Problematik angenommen. Das gemein-
same Lernen von behinderten und nicht
behinderten Kindern ist ein wesentli-
cher Bestandteil der Montessori-Pada-
gogik. Die Schule ermdglicht ein Lernen
im eigenen Tempo, sodass Kinder, die
kdrperlich oder geistig beeintrachtigt
sind, keinem Druck ausgesetzt werden.
Diese Kinder erhalten eine spezielle
Begleitung. Der Schiler soll nicht in ei-
ne bestimmte Richtung geformt werden,
sondern lebenspraktische Fahigkeiten,
Kenntnisse und Schlisselqualifikatio-
nen erwerben. Gerade hier gilt der
Grundsatz Maria Montessoris: “Hilf mir,
es selbst zu tun.*

Tag der Einschulung: Carolin und ihr
Zwillingsbruder Tom

Den Kindern unserer Schule bietet sich
die Mdglichkeit, voneinander zu lernen.
Das gilt fur Behinderte und Nichtbehin-
derte. Die Schiler erkennen, dass der
Wert eines Menschen nicht von seinen
Leistungen und F&higkeiten abhéngt
und dass jeder auf seine Art das Zu-
sammenleben bereichern kann. Sie
werden sensibilisiert flir die BedUrfnis-

se und Interessen des anderen. Da wohl
jeder auf bestimmten Gebieten Teilleis-
tungsschwéchen bzw. korperliche Be-
sonderheiten hat, ist die Grenze zwi-
schen Behinderung und “Normalitat” oft
eine willkirliche, dennoch ist es nicht
moglich, jedes behinderte Kind in unse-
rer Schule aufzunehmen.

Die Bereitschaft der Eltern, unser
Konzept mitzutragen, ist sehr wichtig,
ebenso wie die Akzeptanz der Behinde-
rung ihres Kindes. Die Aufnahme ist
ebenso abhéngig von raumlichen Vo-
raussetzungen, z.B. fur einen besonde-
ren Pflegeaufwand, aber auch von in-
nerschulischen Gegebenheiten (ge-
schultes Personal, Klassenstrukturen).
Ein gewisses Mal3 an Selbststandigkeit
und Gruppenféhigkeit bzw. Fahigkeit zu
sozialen Kontakten, das nicht festge-
schrieben ist, ist notwendig.

Carolin H., acht Jahre, ist das erste Kind
mit Down-Syndrom an unserer Grund-
schule. Sie wurde im Sommer 1999 bei
uns aufgenommen und hat schon in den
ersten Wochen gezeigt, dass die Inte-
gration von Kindern mit Down-Syndrom
eine Bereicherung fur unsere Schule ist.
Carolin kam mit einem hohen Maf an
Selbststédndigkeit zu uns. Sie ist in der

Lage, ohne Hilfe und Einschrankungen
ihre Mahlzeiten einzunehmen, sich frei
in der Schule zu bewegen und ohne
Probleme den hygienischen Malinah-
men nachzugehen. Es ist ihr moglich,
sich den anderen Kindern verbal mitzu-
teilen. Carolin duf3ert sich zum gréf3ten
Teil in Dreiwortsatzen und verbessert
ihre Sprache zunehmend. Die sténdig
steigende Sprachentwicklung zeigt sich
bei ihr ohne Zwang und ohne standig
bewusste Férderung der verbalen Kom-
munikation, denn sie hat die Moglich-
keit, sich mit sprachlich gut entwickel-
ten Kindern auszutauschen, wobei sie
Hemmungen und Angst nicht kennen
lernen muss.

Die Schuler an unserer Einrichtung
werden jeden Tag mit den Besonderhei-
ten unserer behinderten Kinder kon-
frontiert und zeigen somit keine Ableh-
nung. Im Gegenteil, ein immer starker
werdendes soziales Netz bildet sich he-
raus. Carolin ist mit eingebunden und
hat so die Chance, mit den Kindern in
Beziehung zu treten. Sie lernt soziale
Strukturen im Team, das selbststandige
Bewaltigen von Situationen im alltagli-
chen Leben und fachspezifischen Lern-
stoff aus den Bereichen Mathematik,
Sprache und Kosmos (Sachkunde).

Naturlich zeigen sich nicht nur bei
Carolin erhebliche Fortschritte, auch die
anderen Kinder haben die Mdglichkeit,
von ihr zu lernen. Unsere Schler haben
Carolin sehr schnell in ihren Schulalltag
mit einbezogen. Durch die positive
Grundeinstellung zur Behinderung wird
das Madchen wie jedes andere Kind an-
genommen. lhr bietet sich der Frei-
raum, die eigene Personlichkeit mit Un-
tersttitzung von Kindern und Betreuern
voll entfalten zu kénnen. Zweifel und
Unsicherheiten bei der Entscheidung,
Carolin zu integrieren, sind nicht aufge-
treten. Sie ist ein Sonnenschein mehr an
unserer Schule.

Olivia Lange,
Montessori-Lehrerin
Dresden
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Warum ist es so schwer, Uber das
Thema Integration zu sprechen?

Gedanken des Vaters eines sechsjahrigen Jungen mit

Down-Syndrom

Peter Aymanns

A nlésslich eines Elterntages treffen
sich Eltern behinderter Kinder.
Das eine Kind besucht eine Sonder-
schule, ein anderes Kind wird gemein-
sam mit nicht beeintréchtigten Kindern
unterrichtet und ein drittes Kind be-
sucht die Grundschule, aber eine Um-
schulung in die Sonderschule steht an,
weil die Regelschule sich nicht in der
Lage sieht, das Kind weiter zu férdern.
Das Gesprach kommt bald auf das The-
ma Integration. Schnell werden klare
Positionen pro und kontra bezogen.
Nach kurzer Zeit wird das Gesprachs-
klima zunehmend emotional: Ein jeder
versucht den Weg zu rechtfertigen und
zu verteidigen, den sein Kind geht oder
gezwungen ist zu gehen. Irgendwann
erinnert das Gesprach an einen Glau-
bensstreit, wie er friher zwischen den
Angehdrigen unterschiedlicher Religio-
nen Uber den wahren Weg zum Heil
ublich war: Jeder ist davon Uberzeugt,
auf dem rechten Weg zu sein, und voller
Bemiihen, den anderen von seinen irri-
gen Uberzeugungen abzubringen.

Reizthema Integration

Ahnliche Erfahrungen kann man tber-
all machen, wenn man uber das “Reiz-
thema Integration” ins Gesprach
kommt. In der Tat geht es dabei um et-
was sehr Wichtiges: um die Zukunft un-
serer behinderten Kinder. Denn alle EI-
tern wollen ihrem Kind einen Weg eb-
nen, der es ihm erlaubt, sich zu entfal-
ten und sein Leben nach seinen
Maoglichkeiten zu gestalten oder zumin-
dest mitzugestalten; sie alle wollen ih-
rem Kind mdoglichst viele Chancen er-
offnen, zumal sie wissen, wie dinn die-
se fur behinderte Menschen immer noch
gesat sind. Und niemand will sein Kind
wissentlich Uberfordern. Aber warum
ist es dann so schwierig, sachlich mit-
einander Uber Integration in der Schule
zu sprechen?
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Hoffnung

Nach meinem Eindruck gibt es hierfur
vor allem zwei Griinde. Der erste Grund
liegt darin, dass gerade bei diesem The-
ma sich die vielféltigen Gefuhle, die wir
als Eltern angesichts der schulischen Si-
tuation unserer Kinder erleben, nicht
ausblenden lassen.

Fur Eltern, die sich fur einen ge-
meinsamen Unterricht einsetzen, tber-
wiegt die Hoffnung. Beispielsweise die
Hoffnung, dass die BerUhrungsangste
vor dem spastischen Rollstuhlfahrer
endlich abgebaut werden, wenn nicht
beeintrachtigte Kinder schon in der
Schule kdrperbehinderte Kinder kennen
lernen und sie deren ungelenke Bewe-
gungen mit ansehen kénnen. Oder die
Hoffnung, dass dem eigenen Kind ein-
mal andere Wege offen stehen als allein
die Werkstatten fur Behinderte und es in
einem gestUtzten Arbeitsverhéltnis
lernt, die eigenen Fahigkeiten auszu-
bauen und den Kontakt zu nicht behin-
derten Menschen im Alltag zu erhalten.
(Damit soll die Bedeutung der Werkstat-
ten als eine wichtige Errungenschaft auf
dem Weg, behinderte Menschen aus
Untatigkeit herauszufihren und ihnen
ein strukturierendes Tagesangebot zu
machen, nicht geschmalert werden).
Oder die Hoffnung, dass nicht alleine die
Familie dafuir zustandig ist, dass behin-
derte Kinder am Alltagsleben der nicht
behinderten Menschen teilhaben kon-
nen, sondern auch die Offentlichkeit ih-
re Verantwortung wahr- und ernst
nimmt.

Eltern, deren Kind eine Sonderschu-
le besucht, haben die Hoffnung, dass ihr
Kind dort jenen Schutzraum erhélt, den
es bendtigt, um sich zu entfalten, ohne
an den stéandigen Vergleichen mit den
nicht behinderten Kindern zu leiden.
Gemeinsam ist aber vielen Eltern die
Sorge, dass ihr Kind an dem Lernort, an
dem es gerade lernt, etwas verpasst,
was ihm an einem anderen Lernort
gewdahrt werden kodnnte, hier Schutz-

und Schonraum der Sonderschule, dort
die Anregungen und Fo6rderungen
durch die Gemeinschaft mit den nicht
Behinderten.

Verzweiflung

Bei vielen Eltern beeintrachtigter Kin-
der kommt bei dem Thema “Schule”
aber auch Verzweiflung auf. Nach mei-
nem Eindruck gilt dies fur viele Eltern,
deren Kind auf eine Schule fur Lernbe-
hinderte umgeschult werden soll und
die sich am Schulsystem und an der
Auseinandersetzung mit den vielen An-
laufstellen wund gerieben haben. Wie
sagte eine Mutter: “Wenn mein Sohn
jetzt in die Sonderschule in unserem
kleinen Dorf muss, dann wissen alle, der
schafft die normale Schule ja doch nie,
und mit so jemandem will freiwillig doch
niemand spielen.” In Zeiten, in denen
sich Freundschaften bilden, bedeutet
die Uberweisung auf die Sonderschule
auch oft soziale Aussonderung.

Eltern erleben dies oft als krédnkend
und stigmatisierend —ftr sich selbst und
fur das Kind. Sie fragen sich zu Recht:
”Gibt es in unserem Ort keine integrier-
te FoOrderung, sondern nur in der
néchstgelegenen Stadt, 50 Kilometer
entfernt? Warum stellt unsere Schule
keinen Antrag auf zusatzliche Forder-
stunden?” Wer auf solche Fragen keine
angemessene Antwort bekommt, fuhlt
sich ungerecht behandelt und kann ei-
gentlich nur mit Wut und Ohnmacht re-
agieren. Und viele Eltern erleben sich
als ohnméchtig, weil ihnen immer noch
das Recht verweigert wird, fur ihr be-
hindertes Kind die Schulform zu wéah-
len, die sie fur angemessen halten.

Den Kdnigsweg gibt es nicht

Neben diesen vielfaltigen Gefuhlen, die
ins Spiel kommen, macht noch ein zwei-
ter Aspekt das Gesprach oft so
schwierig. Es fehlen sachliche Informa-
tionen daruber, wie integrativer Unter-
richt in der Praxis tatsachlich aussieht.
Wenn wir von den Erfahrungen ausge-
hen, die wir selbst als Kinder in der
Grundschule gemacht haben, dann
mdochte sich keiner sein behindertes
Kind in der Klasse vorstellen, in der er
selbst einmal unterrichtet worden ist.
Dies ist tatsachlich unvorstellbar, denn
gemeinsamer Unterricht geht nur, wenn
sich die Schule verandert. In den her-
kémmlichen Strukturen der Grundschu-
le und der weiterfUhrenden Schulen
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kann Integration kaum gelingen. Erst
die Bereitschaft, zieldifferenziert zu un-
terrichten und das Anderssein als dazu-
gehorig und normal zu betrachten,
ermdglicht Integration. Da sich Schulen
nach der Ansicht amerikanischer Eva-
luationsforscher jedoch langsamer ver-
andern als Kirchen, ist fur viele gar
nicht vorstellbar, dass sich die Schule in
absehbarer Zeit in diese Richtung ver-
andern wird.

Zweifellos l6st Integration nicht alle
schulischen und sozialen Probleme, die
mit einer Behinderung verbunden sind.
Aber die nicht geldsten Probleme spre-
chen nicht gegen die Integration. Der
Erfolg der Integration hangt von den
Menschen ab, die sie machen, von den
Lehrerteams, die sie umsetzen, von der
Bereitschaft der Kollegien, das Profil ei-
ner Schule zu verandern, und der Be-
reitschaft der Eltern, sich zu engagieren.
Gescheiterte Kooperationsbeziehungen
diskreditieren die ldee der Integration
ebenso wenig wie die Zahl der Ehe-
scheidungen dagegen spricht, eine Part-
nerschaft einzugehen. Das Thema “In-
tegration” verfuhrt zum Schwarzweil3-
Denken und setzt so all jene, die in die-
sem Bereich arbeiten, unter einen enor-
men Erfolgsdruck.

Es gibt nicht den Kénigsweg fur un-
sere Kinder. Ich mdchte als Vater die
Maoglichkeit haben, zwischen verschie-
denen Wegen wahlen zu kénnen - ohne
den Druck, mich fir meine Entschei-
dung, wie auch immer sie ausfallen
mag, standig rechtfertigen zu mussen.

Peter Aymanns
Trier

Brief an eine dritte Klasse

Madeleine Greey
Ubersetzung: Judith Halder

Dieser Brief, den man naturlich beliebig ab&dndern und
der jeweiligen Situation anpassen kann, ist ein Beispiel
dafur, wie man Mitschuler in einer Integrationsklasse
Uber Down-Syndrom informieren kann. Wir fanden
diesen Brief in Down Write Special, der Zeitschrift der
DSA in Toronto, Kanada (Mai/Juni 1999).

Liebe Kinder der Klasse 3

Ich bin die Mutter von Carolin und ich
habe eure Lehrerin gebeten, euch heute
diesen Brief vorzulesen, weil ich euch
etwas Wichtiges erzéhlen mdchte.

Vielleicht habt ihr euch schon man-
chmal gewundert Uber die Art und Wei-
se, wie Carolin bestimmte Dinge tut. Das
kommt, weil Carolin mit etwas geboren
wurde, das man Down-Syndrom nennt.
Das ist keine Krankheit und es ist auch
nicht ansteckend.

Ich mochte euch erzahlen, was die-
ses Down-Syndrom bedeutet. Gleich
nach Carolins Geburt nahmen die Arzte
eine Blutprobe von ihrem Blut und
schauten das unter einem Mikroskop
ganz genau an. Sie entdeckten, dass Ca-
rolin 47 Chromosomen in jeder ihrer
Zellen hatte, statt 46, wie es alle ande-
ren Menschen haben. Vor langer Zeit
hat ein Arzt, Dr. Down, als Erster be-
merkt, dass dies ab und zu bei Men-
schen vorkam, deshalb gab man dieser
Besonderheit seinen Namen (Down-
Syndrom).

Wissenschaftler wissen zwar, was
Down-Syndrom ist, aber sie wissen
nicht, warum so etwas entsteht. Es ist
nicht Carolins Schuld und auch kein
Fehler ihrer Eltern. Es ist einfach etwas,
das passiert und nicht mehr geheilt oder
gedndert werden kann. Es gibt eigent-
lich sehr viele Menschen mit Down-Syn-
drom auf dieser Welt, Carolin ist lange
nicht die Einzige. Aber trotzdem ist sie
ein bisschen anders als die meisten an-
deren Kinder, weil nur ein Baby von 600
Babys mit Down-Syndrom geboren
wird. Man kann es auch so sagen, die
Chance fur ein Baby, mit Down-Syn-
drom geboren zu werden, ist genauso

klein wie fur einen Erwachsenen, sechs
Richtige beim Lotto zu haben.

Das Extra-Chromosom bringt vieles
durcheinander

Dieses Extra-Chromosom bringt in Ca-
rolins Korper vieles durcheinander.
Meistens denken wir, wenn man von et-
was “mehr” hat, dass das besser ist,
aber im Falle des Extra-Chromosoms
bei Down-Syndrom ist das nicht so. Ge-
rade umgekehrt, das Extra-Chromosom
bringt vieles durcheinander, z.B. musste
Carolin gleich nach der Geburt operiert
werden. lhr habt vielleicht schon die
groRe Narbe auf ihrem Bauch gesehen.
Das kam, weil ihre Speiserdhre nicht
mit dem Magen verbunden war, und die
Arzte haben das direkt in Ordnung brin-
gen mussen, weil sie sonst nicht hatte
essen und trinken kdnnen. Bei Kindern
mit Down-Syndrom kommt dieses Prob-
lem ofter vor.

Als Carolin geboren wurde und die
Arzte uns erzahlten, dass sie das Down-
Syndrom hat, waren wir erst sehr trau-
rig und besorgt. Wir hatten Angst, dass
Carolin sehr viele gesundheitliche Prob-
leme haben wirde und dadurch ein
schwieriges Leben. Wir wussten ja
nicht, wie sie sich entwickeln wirde.
Aber schon bald merkten wir, dass Ca-
rolin eigentlich in vielem genauso war
wie alle anderen Kinder. Wir hatten sie
von Anfang an ganz lieb. Aber wir sahen
auch Unterschiede. Was war denn an-
ders?

Weil Carolin Down-Syndrom hat,
funktioniert ihr Gehirn nicht so wie bei
anderen Kindern - es ist, als ob ihr Ge-
hirn manchmal langsamer arbeitet. Das
bedeutet nicht, dass sie nicht auch
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schlau sein kann, nein, vielmehr ist es
fur Carolin schwieriger als fur andere
Kinder, Dinge zu lernen.

Als Carolin noch ein Baby war, muss-
te sie z.B. ganz viel Uben, um zu lernen,
wie man von der einen auf die andere
Seite rollt oder wie man kriecht und
lauft. Die meisten Kinder fangen schon
mit einem Jahr zu laufen an. Carolin Ub-
te und Ubte, aber sie konnte das erst mit
zwei Jahren. Wir, ihre Mama und ihr
Papa, waren so stolz auf sie, als es end-
lich klappte, weil wir ja wussten, wie oft
sie es probieren musste. Am Tag, als
Carolin ihre ersten Schritte machte, ha-
ben wir ein grol3es Fest gefeiert.

Es war fur sie auch viel schwieriger,
sprechen zu lernen. Die Muskeln in ih-
rem Mund und in ihrem ganzen Kérper
sind schwacher als bei anderen Kin-
dern. Manchmal hat Carolin das Gefuihl,
als ob in ihrem Mund ein dicker Watte-
bausch ist und ihr das Sprechen er-
schwert. Vielleicht kénnt ihr euch vor-
stellen, wie kompliziert es ist, mit einem
Wattebausch im Mund zu reden. Und so
ist das bei Carolin dauernd, aber sie gibt
sich viel Muhe und das Sprechen wird ja
jeden Tag besser. Durch das Down-Syn-
drom ist es also fur Carolin viel schwie-
riger, Dinge zu lernen, aber es bedeutet
nicht, dass sie nicht lernen kann.

Carolin ist stolz auf das, was sie
gelernt hat

Carolin ist natirlich ganz stolz darauf,
wenn sie wieder etwas Neues gelernt
hat, weil sie sich ja viel hat anstrengen
mussen. Es ist wirklich harte Arbeit fur
sie und manchmal ist sie traurig und
frustriert, weil ihr die Dinge nicht so ge-
lingen wie anderen Kindern. Das konnt
ihr bestimmt verstehen. Es ist nicht ein-
fach, oft das Gefthl zu haben, etwas
nicht zu kénnen.

Manchmal méchte Carolin in der
Klasse mit euch reden, aber dann findet
sie die richtigen Worte nicht schnell ge-
nug. Manchmal moéchte Carolin mit
euch gemeinsam Dinge lernen, aber sie
versteht nicht gleich alles. Und das &r-
gert sie dann so sehr, dass sie witend
wird. Und so passiert es schon mal, dass
sie laut schimpft und anfangt zu hauen.
Das sollte Carolin natirlich nicht tun,
und ihr kénnt ihr ruhig sagen, dass das
nicht in Ordnung ist. Und vielleicht
kénnt ihr sie ermutigen und sagen, sie
soll doch langsam, mit ihren Worten,
versuchen zu erzahlen, was los ist.
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Hoffnung

Einerseits ist Carolin ein bisschen an-
ders alsihr alle, aber andererseits ist sie
in vielem genau wie ihr. Sie spielt gerne
und macht gerne Blodsinn, sie hat gern
Spal3, wie alle in eurer Klasse. Carolin
fuhlt genauso wie ihr alle, sie ist frohlich
oder traurig, mal ernst, mal lustig. Sie
mag zurzeit gern die Spice-Girls, wie ei-
nige von euch bestimmt auch.

Wenn man mal dariiber nachdenkt,
stellt man fest, dass eigentlich alle Kin-
der in der dritten Klasse in manchen
Dingen gleich und in manchen Dingen
verschieden sind. Es gibt zwar in der
Klasse niemand anderen mit Down-Syn-
drom, aber einige Kinder haben andere
medizinische Probleme, z.B. Allergien.

Und schaut euch mal um. Niemand
von euch gleicht dem anderen. Einige
sind grof3, andere klein, einige haben ei-
ne weilRe Haut, andere eine dunkle,
manche in der Klasse haben lange
Haare, andere kurze, es gibt Kinder mit
braunen Augen und welche mit blauen.
Auch kdnnen nicht alle Kinder alles
gleich gut. Wenn man so dariber nach-
denkt, merkt man, dass jedes Kind spe-
ziell ist, einzigartig.

Aber eines, was wir alle gemeinsam
haben, sind Gefuhle. Erwachsene ge-
nauso. Und jeder in der dritten Klasse
mdchte einen Freund oder eine Freun-
din haben und gemeinsam mit den an-
deren lernen und spielen. Alle Kinder
mochten glucklich sein und zufrieden
mit den Dingen, die sie tun. So ist das
naturlich bei Carolin auch. Aber weil ihr
manches schwer fallt, braucht sie eure
Hilfe.

Vielleicht kénnt ihr helfen?

Zu Hause helfen wir, ihre Mama, ihr Pa-
pa oder ihr Bruder, ihr bei Dingen, die
sie noch nicht alleine kann, z.B. beim
Schuhebinden oder Knépfeaufmachen.
Carolins Hande sind nicht so geschickt,
es ist, als ob sie Faustlinge tragt und
deswegen ihre Finger nicht richtig be-
wegen kann. Wir helfen ihr zu Hause
dann, aber wir fordern Carolin auch im-
mer wieder auf, Dinge selbst zu probie-
ren, damit sie es eines Tages auch
selbststandig kann.

Was denkt ihr? Koénnt ihr vielleicht
Carolin bei manchen Dingen, wie Ma-
thematik oder Sprache, mal helfen, ihr
etwas zeigen? Oder ihr geduldig zuho-
ren, wenn sie etwas sagen will, aber das
eben nicht so schnell und deutlich kann?
Das ware auch eine tolle Hilfe.

Auch auf dem Pausenhof kénnt ihr
Carolin vielleicht helfen, damit sie beim
Spiel mitmachen kann. Kénnt ihr helfen,
wenn sie wieder einmal wuitend wird,
die Kontrolle verliert und andere hauen
will? Es gibt viele Arten, wie man ein-
ander helfen kann.

Frage ruhig
Danke schon, ihr Drittklasser, fur das
Zuhdren. Jetzt ist der Brief fast zu Ende
und ihr habt vielleicht noch Fragen. Eu-
re Lehrerin kann sie bestimmt beant-
worten. Oder wenn ihr mich mal in der
Schule seht und ihr méchtet etwas Uber
Carolin wissen, konnt ihr mich immer
ansprechen. Und vergesst nicht, ihr
kdnnt Carolin auch selbst fragen.
Carolin ist so glucklich, dass sie mit
euch in der Klasse ist, und sie mochte
wirklich lernen, eine gute Schulerin zu
sein und fur euch alle eine Freundin.

Hilfreich bei der Aufklarung tber
Down-Syndrom in einer Schulklasse
sind auch diese beiden Biicher

Albin Jonathan

/;-.‘
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Alternative Arbeitsmaoglichkeiten

Christa Roebke

Familie Roebke greift wieder einmal zur Selbsthilfe. Sie
stellt eine Idee vor, jungen Menschen mit einer Behinde-
rung eine sinnvolle, selbststandige, ertragreiche Arbeit
zu verschaffen. Vielleicht gibt es unter unseren Lesern
Interessierte, die mitmachen mdéchten?

V or vier Jahren haben wir —das sind
Uli, Wolfgang und Christa Roebke,
damit begonnen, in unserem Keller eine
kleine Keramik-Manufaktur einzurich-
ten. In Crash-Kursen eigneten wir uns
mit Hilfe einer Keramikmeisterin das
notige Wissen in kirzester Zeit an und
legten los: Unser blauweil3es Ess- und
Trinkgeschirr fand auf Wochen-, Weih-
nachts-, Frohlings- und Sommermark-
ten sowie auf so mancher Elternveran-
staltung schon viele Interessenten und
Kaufer.

Warum haben wir diese Keramik-
werkstatt aufgebaut?

Als Uli 1991 aus der Schule kam (nach
Klasse 10 der Gesamtschule Bonn-Beu-
el), suchten wir (nattrlich — nach mehr
als einem Jahrzehnt der “Integration” —
Kindergarten und Schule) einen Platz
auf dem “freien” Arbeitsmarkt. Nach
dreijahrigen vielféltigen Bemihungen,
nach Anlaufen mit diversen guten Hilfen
in Form von Arbeitsassistenten/innen
gaben wir auf. Nirgends mindeten Ulis

und unsere Versuche in eine feste Be-
schéaftigung. Da griffen wir schlie3lich
notgedrungen zur Selbsthilfe. Wir hat-
ten schon lange Ulis kinstlerische Ader
und seine Freude an kreativen und da-
mit verbundenen handwerklichen Fa-
higkeiten entdeckt, und siehe da - es
klappte!

Inzwischen sind wir ein gestandenes
Team: Vor zwei Jahren stieBen wir auf
eine junge Keramikerin, die uns mit ih-
ren Kenntnissen und ihrer fréhlichen
und zupackenden Art zur Seite steht.

Jetzt, so unsere Uberlegung, ist es an
der Zeit, unsere Arbeit vor allem ver-
triebsmaRig auf eine breitere Basis zu
stellen und uns kam der Gedanke: Viel-
leicht gibt es ja auch woanders junge
Menschen mit einer Behinderung, die
nicht unbedingt einen Job in einer
Werkstatt fur Behinderte anstreben und
deren Eltern, Freunde und Bekannte
auch an eine alternative Selbsthilfefirma
denken oder diese schon betreiben.
Koénnten wir nicht gemeinsam etwas auf
die Beine stellen? Vielleicht ein Netz-
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werk mit verschiedenen Produkten bil-
den und eine Versandkette ahnlich den
Dritte-Welt-Laden aufbauen?

Wer Lust dazu hat, ahnliche Gedan-
ken hegt oder einfach so mit uns Kon-
takt aufnehmen mochte, der wende sich
an:

Uli, Wolfgang und Christa Roebke
Auguste-Viktoria-StralRe 55
50321 Brihl
Tel.:02232/12401

Wir kommen naturlich auch gerne, um
vor Ort unsere Produkte anzubieten und
zu verkaufen (1), unsere Arbeit zu erlau-
tern und mdglichst auch Mitstreiter/in-
nen zu finden.

Die Zeitschrift
‘impulse*

Informationen Uber Arbeitsmdoglichkei-
ten flir Menschen mit einer Behinde-
rung finden Sie in dem Informations-
blatt der Bundesarbeitsgemeinschaft fur
Unterstutzte Beschaftigung (BAG-UB).

In dieser Zeitschrift werden alter-
native Arbeitsprojekte vorgestellt, be-
rufliche Lebenslaufe von Behinderten
beschrieben, es gibt eine Fille an recht-
lichen Informationen, Tipps zur Finan-
zierung, die sich alle um Arbeitsmdg-
lichkeiten fiir Menschen mit einer Be-
hinderung drehen.

Die Zeitschrift erscheint vierteljahr-
lich und ist im Mitgliedsbeitrag der
BAG-UB enthalten. FUr Nichtmitglieder
betragt der Bezugspreis DM 40,-pro Jahr.
Information:
Bundesarbeitsgemeinschaft fur
Unterstitzte Beschaftigung e.V.
Schulterblatt 36
20357 Hamburg

Ulli Roebke bietet sein Geschirr

u.a. auf Markten an
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Europaische Kulturwoche fur
Jugendliche mit Behinderungen

Ute Bruns und Carl-Martin Wilken

enn aus Kindern “Jugendliche”

werden, dann andert sich vieles.
Der Wunsch nach Selbststandigkeit und
Unabhéngigkeit von den Eltern —im All-
tag und in der Freizeit — ist dabei ein
wichtiges Ziel. Dies gilt auch fur die Ur-
laubsplanung: Der Urlaub mit den El-
tern ist eindeutig zu langweilig, eine
Pauschalreise zu schnode, eine Indivi-
dualreise traut man sich noch nicht zu -
oder sie wird von den Eltern kategorisch
ausgeschlossen. Jugendgruppenreisen
sind fur viele Jugendliche ein Ausweg
aus diesem Dilemma und so boomt denn
auch der Jugendfreizeitmarkt. Entspre-
chend schwer fallt naturlich die Ur-
laubsentscheidung: Lieber die “Party,
Fun & Sun”-Tour oder der Abenteu-
erurlaub mit Kanu und Fahrrad? Eher
der 6kologische und mdéglichst “padago-
gisch wertvolle” Freizeitspall oder die
pure Freiheit in irgendeiner “Mega-Par-
ty-Town”, wo man bei Sangria-Disco-
Néachten das Nachtleben genie3en
kann?

Urlaub ohne Eltern

Auch fur Jugendliche und junge Er-
wachsene mit Down-Syndrom oder an-
deren physischen bzw. mentalen Be-
eintrachtigungen stellt sich im Jugend-
alter die Aufgabe, sich von den eigenen
Eltern zu emanzipieren. Die Unabhan-
gigkeit behinderter Jugendlicher und
junger Erwachsener ist moglicherweise
eine andere. So ist die Reichweite per-
sonlicher Freiheiten und unabhangiger
Lebensgestaltung vielfach kleiner und
umgrenzter. lhre Bedeutung fur diese
Jugendlichen ist jedoch genauso grof3
wie fur andere Gleichaltrige: Etwas
selbst zu kénnen, alleine eine Woche oh-
ne Eltern Urlaub gemacht zu haben,
fremde Menschen zu treffen, die nicht
die eigene Sprache sprechen und sich
trotzdem mit ihnen verstandigen zu
kdnnen - das sind Erfahrungen, die
Uber den Urlaub hinaus in den Alltag
hineinwirken kénnen: Auf diese Weise
kénnen junge Menschen wichtige
Schritte zugunsten des Selbstwert-
gefuhls und der persdnlichen Autono-
mie tun. Fur solche Erlebnisse und Er-
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fahrungen benédtigen Menschen mit
Down-Syndrom Unterstitzung. lhnen
jedoch derartige Urlaubserfahrungen
vorzuenthalten, weil sie diese etwa nicht
nachdrucklich einfordern, erscheint
nicht als angemessen. Denn auch bei ih-
nen werden Wiuinsche zur Urlaubsge-
staltung deutlich, wenn sie nach ihnen
befragt werden und fiir solche Angebo-
te entsprechende “Werbung” gemacht
wird.

Workshops

Die "Européische Kulturwoche fur Ju-
gendliche mit Behinderung”, die seit
funf Jahren im Internationalen Haus
Sonnenberg im Oberharz angeboten
wird, stellt ein solches Angebot dar. An
der Tagung nehmen Einzelteilnehmer,
Kleingruppen oder Gruppen aus Werk-
statten teil, die einen kreativen oder
sportlichen Urlaub mit anderen Jugend-
lichen aus ganz Europa verbringen
maochten. Die Teilnehmer kdnnen dabei
zwischen verschiedenen Kreativange-
boten (z.B. Bildhauerei, Pantomime und
Theater, Sport, Musik und Videofilme)
selbstbestimmt wéhlen. Die Interessen
der Teilnehmer stehen dabei eindeutig
im Vordergrund. Die sonderpéadagogisch
qualifizierte Tagungsleitung stimmt das
konkrete Workshopangebot vor Ort auf
die Fahigkeiten und Fertigkeiten der
Teilnehmer ab und leitet das Tun fach-
kundig an. Der Schwerpunkt der
Workshops liegt jedoch nicht vorrangig
auf den jeweiligen Ergebnissen, son-
dern vielmehr auf der Freude am ge-
meinsamen Tun, das zur Kommunika-
tion und Interaktion anregt. Erfah-
rungsgemal bietet das kreative Han-
deln in der Gruppe sehr eindrucksvolle
Anlésse, aufeinander zuzugehen und
sich kennen zu lernen. Individuelle
sprachliche Handikaps sowie fremd-
sprachliche Barrieren werden in sol-
chen Zusammenhéngen rasch zur Ne-
bensache.

Erfahrungsaustausch

Diese unmittelbaren Erfahrungen wer-
den durch Informationsabende Uber die
Lebens- und Arbeitsbedingungen der

Tagungsteilnehmer erganzt: Die Teil-
nehmer berichten Uber ihren Schulbe-
such bzw. tber ihr Berufsleben ebenso
wie Uber perstnliche Interessen. Dias
und konkrete Gegenstande, z.B. aus
dem Arbeitsleben, dienen dabei der
Veranschaulichung. Aus diesen Prasen-
tationen entwickeln sich haufig rege
Gesprache Uber das alltagliche Leben
(Wann steht ihr denn auf? Welche Hob-
bys habt ihr?), aber auch Fragen nach
beruflichen Bedingungen (L6hne, Pau-
sen, Zufriedenheit am Arbeitsplatz) und
sozialem Erleben (Wie wohnt ihr? Wie
wollt ihr wohnen?) kommen zur Spra-
che. Auf Grund unterschiedlicher Aus-
gangssituationen werden — mit oft er-

Playback-Show — Anita Lailach (20)
mit dem Schlager ““So schén kann
doch kein Mann sein” und ...

staunlicher Ausdauer - Erfahrungen
verglichen und persodnliche Wuinsche
formuliert.

Freizeit

Das Abendprogramm erfahrt seine
Abrundung durch gemeinsames Feiern:
Es werden z.B. Feste vorbereitet, die ku-
linarische und musikalische Einblicke in
die jeweilige kulturelle Herkunft erlau-
ben und - je nach Kondition und
Wunsch - in frohliche Tanzabende
munden.

Auch das Erleben der Kulturland-
schaft Harz steht auf dem Programm:
Ausfluge in die ndhere und weitere Um-
gebung des Tagungshauses, das mitten
im Nationalpark Harz gelegen ist, ver-
mitteln vielféltige Eindriucke in histori-
sche, landschaftliche und aktuelle Be-
sonderheiten der Region.

Sollte der eine oder andere Teilneh-
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mer am Ende der Tagung nicht nur ei-
ne Menge interessanter und schoner Er-
lebnisse sein Eigen nennen, sondern mit
neuen Ideen und Anregungen fur die
personliche Lebensgestaltung nach
Hause zuriickkehren - z.B. mit einem
neuen Hobby —, so hat die Tagung ihre
Ziele mehr als erreicht!

Informationen zur diesjahrigen Tagung
vom 12. bis 19. August 2000:
Internationaler Arbeitskreis Sonnenberg
Gerd Meister

Bankplatz 8

38016 Braunschweig

Tel.: 05 31/2 43 64-0

... Mattias Sitzmann (18) mit
“Hallo Schneewittchen™

Auf dem Sonnenberg - Bericht von
Anita und Mattias

Vom 7. bis 14. August 1999 haben wir
mit vielen anderen jungen Erwachsenen
auf dem Sonnenberg eine Woche ver-
bracht. Das internationale Haus Son-
nenberg liegt am Rande einer schonen
Lichtung im Harz, in der Nahe von St.
Andreasberg.

Die groRte Gruppe kam aus Celle
und eine aus Portugal war auch da. Weil
wir, Anita und ich, ohne Gruppe da wa-
ren, wurde fir uns beide eine Studentin
als Betreuerin organisiert.

Wir haben viel unternommen: Sport,
Musik, Bastelarbeiten standen ebenso
auf dem Programm wie die Herstellung
eines Videofilms Uber unsere Tage im
Harz. Einen Ausflug mit Bus und Bro-
ckenbahn nach Wernigerode, wo wir
ein Bergwerk besichtigten, haben wir
auch gemacht.

Hoéhepunkte der Woche waren der
Grillabend und die Disco. Ich, Mattias,
fand die Disco am schénsten und dass so
viele nette Leute da waren und Anita
war zum ersten Mal in Urlaub ohne El-
tern und fand es auch schoén.

Unsere Eltern meinen, dass mit
knapp 20 Jahren es an der Zeit fur uns
ist, mal ohne sie Urlaub zu machen. Es
war fur uns schon, einige Zeit in Gesell-
schaft von Gleichaltrigen verbringen zu
kénnen, ohne das wachsame und kriti-
sche Auge der Eltern zu spuren.

Mattias Sitzmann

Musik grenzt nicht aus

Im Osterreichischen Ried im Innkreis spielt Georg Jung-
wirth, ein sensibler Musiker, als gleichberechtigter Part-
ner zusammen mit professionellen Jazz-Musikern. Nun
hat die Gruppe sogar eine CD herausgebracht.

Viele Grenzen existieren in Wirklich-
keit nur in unseren Kopfen

Unter diesem Motto wurde an der Lan-
desmusikschule Ried (Osterreich) ein
Integrationsprojekt gestartet, dessen
Erfolg sich in einer sehr gelungenen CD-
Aufnahme manifestiert. “Together” nennt

sich die CD mit einer Auswahl von
Ohrwiirmern wie “Greensleeves”, “Moon
River”, “The Girl von Ipanema” und vie-
len anderen popularen Jazzmelodien.
Der Schlagwerker Georg Jungwirth
— mit Down-Syndrom geboren - stellt
auf dieser Aufnahme seine auller-

gewdhnliche Musikalitat unter Beweis
und wird somit zum gleichwertigen
Partner der bekannten Jazzmusiker

Gerald Endstrasser (Drums, Bass,
Piano) und Bernhard Girlinger (Trom-
pete, Fltigelhorn). Erganzt wird die Be-
setzung durch den Pianisten Martin
Gasselsberger und Eduard Jungwirth,
den Vater von Georg, mit der Klarinet-
te. Das gesamte Integrationsprojekt
lauft an der Landesmusikschule Ried
unter der kompetenten Leitung des Sch-
lagwerklehrers Gerald Endstrasser, der
bereits fur sein Talenteforderprojekt
1998 eine Bundes-auszeichnung erhielt.

Wer Interesse an die CD hat, kann sich
bei der Landesmusikschule erkundigen:
Wohlmayrgasse 5

A-4910 Ried im Innkreis

Tel./Fax: 0043 7752 82421

E-Mail: msried.innkreis.post@ooe.gv.at
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dith Schreiber-Wicke

Thisnemann

egenbogenlind

Das Buch “Regenbogenkind”
kann beim Deutschen Down-
Syndrom InfoCenter bestellt
werden

Regenbogenkind

Autorin: Edith Schreiber-Wicke
Hg. Thienemann

ISBN 3-522.17298-1

Preis: DM 19,80

Mit Regenbogenkind ist der Autorin ein
ansprechendes Jugendbuch gelungen,
das sich sowohl zum Vorlesen fur klei-
nere als auch zur Lektlure fur altere
Schulkinder eignet.

Der Leser macht die Bekanntschaft
von Marie, Arthur, Vincent, Julia und
Naomi, die sich vor ihrer Geburt in der
“Regenbogenzeit” aufhalten und auf ih-
re Reise zur Erde und zu ihren irdischen
Familien warten. Im Gegensatz zu den
anderen setzt sich Naomi das Ziel, dass
jeder, der ihr begegnet, dartber nach-
denken soll, was wirklich wichtig ist.
Naomi kommt als Kind mit Down-Syn-
drom auf die Welt.

In einer zweiten Erzahlebene lernen
wir Jakob kennen, Naomis zukinftigen
Bruder. Ihn beschéaftigt gerade die Tren-
nung der Eltern seiner Freundin Selina,
als er von der Schwangerschaft seiner
Mutter erféahrt. Als Naomi geboren wird,
erweist sie sich in mehrfacher Hinsicht
als besonderes Kind. Das Down-Syn-
drom bewirkt nicht nur eine verzdgerte
Entwicklung, wie Jakobs Eltern es ih-
rem Sohn erklaren, sondern auch, dass
Selinas Mutter nach der Trennung von
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ihrem Mann das erste Mal wieder aus
sich herausgeht.

Das Kinderbuch wird durch ein
Nachwort von Dr. Ruediger Dahlke
erganzt, dem Vater von Naomi. Er be-
schreibt anschaulich, wie seine kleine
Tochter mit der ihr eigenen Art in das
Leben der Akademikerfamilie eingreift
und es bereichert.

Das fing an mit ganz kleinen Dingen
Ein Video Uber die Frihférderstellen
der Lebenshilfe

Schone Bilder von unterschiedlichen
Fordersituationen sowie Interviews mit
Eltern und Fachkraften machen den
Zuschauer des 28-minutigen Videos mit
der Arbeit von Fruhférderstellen der Le-
benshilfe bekannt. Es ist ein gelungener
Film, den ich mir gerne angesehen ha-
be.

Gezeigt wird eine optimale Koopera-
tion zwischen Eltern, Frihférdermitar-
beitern und Erzieherinnen des Kinder-
gartens, die in der Realitat leider nicht
immer so aussieht.

Die Bedeutung der padagogischen
Forderung wird meiner Ansicht nach
gut bewusst gemacht. Hierbei zeigt sich
der Erfolg meist nicht so deutlich und
eindrucksvoll wie beispielsweise bei
krankengymnastischen Behandlungen,

und der bertihmt-beruchtigte Spielzeug-
korb macht viele Eltern eher skeptisch.

Im Film bestéatigen jedoch Mutter die
Notwendigkeit dieser Forderung. Sie
berichten von ihren Grenzen bezuglich
Zeit, padagogischem Wissen und Kraft.
Die Beratung von Eltern und Erziehe-
rinnen der behinderten Kinder nimmt
ebenfalls einen wichtigen Stellenwert
ein.

Insgesamt unternimmt der Film ei-
nen interessanten Streifzug durch die
Fruhférderung. Wer genauere fachliche
Informationen sucht (verschiedene For-
dermadglichkeiten in den Einrichtungen,
Finanzierung etc.) sollte einschlagige
Fachliteratur hinzuziehen.

Nicole Schweiger

Gott sagt ja zu mir

Hg. Lebenshilfe

Verlag: Lahn-Verlag Limburg
ISBN 3-7840-3180-3

Preis: DM 29,80

Der Arbeitskreis Seelsorge und Theolo-
gie der Bundesvereinigung Lebenshilfe
hat das Buch “Gott sagt ja zu mir” he-
rausgegeben. Mit dem Buch legt sie eine
Arbeitshilfe zur religiésen Bildung fir
Kinder und junge Erwachsene vor. Die-
se dient insbesondere der Vorbereitung
auf Erstkommunion, Firmung und Kon-
firmation. Erstmals ist es dabei gelun-
gen, Material zu erarbeiten, das in 6ku-
menischer Offenheit und gemeinsamer
Verantwortung entwickelt und zusam-
mengestellt wurde. Die Arbeitshilfe
wendet sich an alle interessierten Per-
sonen beider christlicher Konfessionen,
die sich an der Vorbereitung auf die
kirchlichen Ereignisse im Leben der
jungen Menschen beteiligen méchten:
Pfarrerinnen und Pfarrer, Diakoninnen
und Diakone, Lehrerinnen und Lehrer,
Katechetinnen und Katecheten, Eltern
sowie jugendliche Begleiterinnen und
Begleiter und andere.

Das Material ist grotenteils in der
Arbeit mit geistig behinderten Men-
schen erprobt. Ausdricklich soll darauf
hingewiesen werden, dass mit dieser
Arbeitshilfe zum gemeinsamen Unter-
richt von behinderten und nicht behin-
derten Kindern und Jugendlichen er-
mutigt werden soll.
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Ratgeberbroschuren fir Eltern mit

behinderten Kindern

Bekommt eine Familie ein behindertes Kind oder wird
ein Familienangehdoriger von einer Behinderung betrof-
fen, ist die Ratlosigkeit fast immer sehr grol3. Hilfen
sind notwendig — aber niemand weil3 auf Anhieb, was
ihm zusteht und wo er eine Leistung beantragen muss.
Der Weg durch den Burokratie-Dschungel beginnt. In
dieser Situation wollen die Broschuren des Bundesver-
bandes fur Korper- und Mehrfachbehinderte e.V. Hilfe-
stellung leisten und Betroffenen die nétigen Informatio-

nen mit auf den Weg geben.

Steuermerkblatt 1999/2000

Eltern mit behinderten Kindern, Fami-
lien mit behinderten Angehdrigen, aber
auch berufstatige Erwachsene mit einer
Behinderung kénnen zahlreiche Ver-
gUnstigungen bei der Lohn- und Ein-
kommenssteuer geltend machen. Das
“Steuermerkblatt” folgt Punkt fir Punkt
dem Aufbau der Formulare fur den
Lohnsteuerjahresausgleich und die Ein-
kommenssteuererklarung. Es hilft dem
Antragsteller, die Formulare schrittwei-
se zu bearbeiten und weist bei Kriti-
schen oder zweifelhaften Fragen auf
Verfuigungen und Erlasse der Finanz-
verwaltung oder Entscheidungen des
Bundesgerichtshofes (BFH) hin.

Wichtig: Der Bundesfinanzhof (BFH)
hat seine Rechtsprechung zu der Frage,
ob Eltern stationar untergebrachter be-
hinderter Erwachsener ein Kinderfrei-
betrag und damit Kindergeld zusteht,
mit einer Entscheidung vom 15. Oktober
1999 - Az.: VI R 40/98 weitgehend revi-
diert und ist zu dem Ergebnis gekom-
men, dass diesen Eltern in aller Regel
ein Kinderfreibetrag und damit nach
der Systemumstellung des Kindergeld-
rechts ein Kindergeld zusteht. In der
Entscheidung erkennt der BFH an, dass
die spezifischen behinderungsbeding-
ten Bedurfnisse des Kindes als dessen
Lebensbedarf anzuerkennen sind. Dies
bedeutet, dass nahezu alle Eltern, deren
behinderte erwachsene Kinder in sta-
tionaren Einrichtungen leben, volles
Kindergeld erhalten. Die aktuelle Aus-
gabe wurde mit zusatzlichen Steuer-
tipps fur berufstatige Erwachsene mit
einer Behinderung versehen.

Die Ratgeberbroschire “Mein Kind
ist behindert - diese Hilfen gibt es*

Die Ratgeberbroschire “Mein Kind ist
behindert — diese Hilfen gibt es” be-
schreibt in kurzer Form alle Hilfen von
der Fruhférderung tber die Hilfsmittel-
gewahrung und die Leistungen der Pfle-
geversicherung bis hin zu Hilfen im Be-
rufsleben, die fur behinderte Menschen
und ihre Angehorigen wichtig sind. Es
wird erlautert, wer nahere Auskiinfte
gibt, welche Voraussetzungen erfullt
sein missen und wo die einzelne Leis-
tung beantragt wird.

Versicherungsmerkblatt

Das “Versicherungsmerkblatt” zeigt auf,
welchen Versicherungsschutz behinder-
te Menschen benétigen. Es werden
mogliche Einschrankungen erwahnt,
die einem Versicherungsschutz — der
dem nicht Behinderter gleichwertig ist —
eventuell entgegenstehen kénnen. Die
Broschiire macht die Grenzen der Ver-
sicherbarkeit deutlich, die dann entste-
hen, wenn die Leistungen von den So-
zialhilfetréagern beansprucht werden.

Ratgeberpaket bestellen

Das Ratgeberpaket beinhaltet alle drei
Broschiuren und kann gegen 6,— DM in
Briefmarken bei folgender Kontakt-
adresse angefordert werden:
Bundesverband fur Kérper- und Mehr-
fachbehinderte e.V.,

Brehmstrafle 5-7,

40239 Dusseldorf

Jede dieser Broschtiren kann auch ein-
zeln gegen 3,- DM in Briefmarken be-
stellt werden.

Neu: Wahlbroschtre fur Menschen
mit einer geistigen Behinderung

Die Lebenshilfe hat gemeinsam mit ih-
ren Schwesterorganisationen in Schott-
land (enABLE) und Spanien (Fondacio
ESPIGA) eine Broschire zur Wahlhilfe
fur Menschen mit einer geistigen Behin-
derung produziert. Die Broschure ist in
allen drei Sprachen erschienen und
wurde von der Europaischen Kommis-
sion gefdrdert.

In verstandlicher Sprache und mit
vielen lllustrationen werden Kommu-
nal-, Landtags-, Bundestags- und Euro-
pawahlen erlautert. Die geistig behin-
derten Wahlerinnen und Wahler kon-
nen jeden kleinen Schritt vom Erhalt der
Wahlbenachrichtigung bis zur Abgabe
des Stimmzettels an der Wahlurne
nachvollziehen.

SIE HABEN DIE WAHL!

Hehinderte wel nicht beindeiie
PMerarhen kfinren (hr Parlament with et

Die Wahlbroschiire soll die Position
geistig behinderter Menschen als Staats-
burger der Bundesrepublik Deutschland
starken.

Gegen 3,30 DM in Briefmarken kdnnen
Sie bis zu drei Exemplare pro Bestellung
anfordern bei:

Bundesvereinigung der Lebenshilfe
Raiffeisenstralle 18

35043 Marburg

Weitere Informationen bei Herrn Nie-
hoff, Tel.: 06421 / 491-189
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Zwel neue Bulcher aus der Edition 21
zum Thema Down-Syndrom

Der G&S Verlag kiindigt zwei neue Bucher zum Thema
Down-Syndrom an. Sie erscheinen in der Edition 21-
Reihe, in der schon einige andere Bucher fir, von und
mit Menschen mit Down-Syndrom erschienen sind.

Titel: Babys mit Down-Syndrom
Hg. Karen Stray-Gundersen

Im Juli erscheint “Babys mit Down-Syn-
drom”, ein Buch mit wichtigen Erstin-
formationen fur Eltern und alle anderen
Interessierten. Dieses Buch ist in den
USA schon seit langerem sozusagen ein
Standardwerk. Wir freuen uns, es nun-
mehr auch fur den deutschsprachigen
Raum allen neuen Eltern (und nicht nur
diesen, sondern allen Interessierten) zur
Verflgung stellen zu kénnen.

Neben allgemeinen medizinischen
Informationen héalt das Buch einen
ausfuihrlichen Adressenteil bereit und
bietet viele weitere nutzliche Informa-
tionen (naturlich wurde es den deut-
schen Verhéltnissen angepasst). Dabei
wurde es aufgelockert durch viele Er-
fahrungsberichte von Eltern.

Das Buch zéhlt zirka 250 Seiten und
kostet DM 39,90.

Titel: Handbuch fir Lehrer von
Kindern mit Down-Syndrom
Autorinnen:

Gillian Bird, Sue Buckley

Im August wird — in Zusammenarbeit
mit dem Deutschen Down-Syndrom Info
Center — ein weiterer interessanter Titel
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Hantbuchtir
Mr vonKindern

mitiowr:Syndrom

erscheinen: “Handbuch fur Lehrer von
Kindern mit Down-Syndrom”. Dieses
Buch wendet sich insbesondere an Leh-
rer, die Kinder mit diesem Extra-Chro-
mosom unterrichten — und nattrlich an
solche, die es zukinftig wollen (und sol-
len)!

Die Autorinnen arbeiten seit vielen
Jahren erfolgreich in GroRbritannien
mit Kindern mit Down-Syndrom und ge-
ben in diesem Buch ihre Erfahrungen
und ihr Wissen weiter.

Sehr wichtig auch, um das teils vor-
handene Unwissen bei Lehrern an Re-
gelschulen zu mindern, ihnen zu helfen,
diffuse Beruhrungséangste zu Uberwin-
den.

Das Buch zahlt zirka 100 Seiten und
kostet 29,90 DM.

Es werden noch dringend Texte und
Bilder fur das neue Buch gesucht!
Wir brauchen fuir unser neues Buchpro-
jekt dringend noch die Mithilfe von “er-
fahrenen” Eltern. Haben Sie Lust, ein
paar Zeilen eigener Informationen an
zukinftige Elterngenerationen weiter-
zugeben? Oder haben Sie ein Foto lhres
Babys, das sie fur eine Verdéffentlichung
zur Verfugung stellen wiirden?

Die Themenliste gibt Ihnen Anhalts-
punkte. Vielleicht méchten Sie zu einem
oder mehreren Punkten ein kurzes Sta-
tement abgeben? Diese Themenberei-
che sind fur uns interessant:

I Was ist Down-Syndrom? — lhr per-
sonlicher Wissensstand vor der
Geburt und jetzt
Erste Gefuhle/Eindrucke — Wie
haben Sie die Nachricht erfahren
und die Situation erlebt?
Gesundheit/Krankheit — und
Erfahrungen mit Arzten und Kran-
kenhausern
Der Alltag — Was ist anders, was
ist gleich?

Familie und Freunde — Reaktionen
und Verhalten

Féhigkeiten und Erwartungen -
Erfolge und Misserfolge, spéater
auch in Kindergarten und Schule
Lernen und Lehren — andere
Methoden, Integration. Was habe
ich gelernt?

Recht und Gesetz: Informations-
lage, Rechtsgrundlagen, Erfahrun-
gen — personliche Eindriicke davon
Wir brauchen weiterhin noch Fotos
(schwarzweil3- oder Farbfotos) von Kin-
dern mit Down-Syndrom bis zu drei
Jahren.

Wir behalten uns das Recht vor, aus
den eingesandten Texten auszuwahlen,
ggf. auch zu kurzen. Bei jedem Uber-
nommenen Text oder Bild werden wir
den Namen angeben. Wenn Sie das
nicht wiinschen, teilen Sie uns das bitte
mit.

Das an uns Ubersandte Material
(Text und Bild) geht in unseren Besitz
Uber. Das Urheberrecht bleibt davon
natirlich unberihrt. Bitte behalten Sie
eine Kopie lhrer Texte und Bilder bei
sich. Mit der Ubersendung von Material
an uns bestatigen Sie, dass Sie diese
Bestimmungen gelesen haben. Sie tiber-
tragen uns damit alle Verlags- und Ver-
vielfaltigungsrechte auf unbegrenzte
Zeit und fur alle Lander. Sie erklaren
sich durch die Ubersendung mit einer
Verdéffentlichung Ihres Materials einver-
standen. Jeder berucksichtigte “Mitau-
tor” hat das Recht, bis zu drei Exempla-
re des fertigen Buches mit einem “Mit-
arbeiter-Rabatt” zu beziehen.
Informationen: G&S Verlag,

Postfach 1274, 90506 Zirndorf
Fax: 0911/ 60 84 99

E-Mail: gus-verlag @gmx.de
Internet: www.gus-verlag.de
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Ein Patenkind In
Vietham

Schon lange Uberlegten wir uns, eine
Patenschaft fur ein Kind in einem Ent-
wicklungsland zu tibernehmen. Als wir
dann 1998 eine Fernsehsendung zu-
gunsten von PLAN INTERNATIONAL
(PestalozzistraBe 14, 22305 Hamburg)
sahen, lieBen wir uns von dort Informa-
tionsunterlagen schicken. Wir glauben,
dass es sich hierbei um einen seriésen
Verein handelt, der die Mittel direkt und
sachgemal einsetzt.

Als die Unterlagen kamen, konnte
man sich entscheiden, aus welchem
Land das Patenkind sein sollte und ob
man einen Jungen oder ein Mé&dchen
wollte. Dabei kam uns die ldee, dass es
fir uns am schonsten ware, ein Paten-
kind mit Down-Syndrom zu haben. Dies
gaben wir dann auch an und nach noch-
maliger Rucksprache (was ist denn
Down-Syndrom, ach so Mongolismus?)
bekamen wir die ersten Unterlagen und
das erste Bild von Tung.

-

y - E%
1

Wir sind seither in lockerem Briefkon-
takt mit seinen Eltern (weil Tung selbst
nicht schreiben kann) und bekommen
vom vietnamesischen PLAN-BUro jahr-
lich einen Entwicklungsbericht tiber ihn
und die Umstande, in denen er und sei-
ne Familie leben. Auch wir schreiben an
Tung und schicken Fotos oder kleine
Geschenke. Seine Mutter wunderte sich

im ersten Brief, wie ahnlich sich unsere
Kinder sehen. Tung ist zwolf Jahre alt
und geht in die vierte Klasse der oOrtli-
chen Grundschule, hat als Lieblingsfach
Rechnen, aber spielt am liebsten mit sei-
nen Freunden FuRball. Uber das Leben
von Kindern mit Down-Syndrom in Viet-
nam haben wir leider bisher sonst noch
nichts erfahren. Wir hoffen aber, dass
wir im Laufe der Zeit noch einiges da-
riber hoéren werden.

Elke Krieg, Keltern

Forder-Borse

In der vorigen Ausgabe von
Leben mit Down-Syndrom
haben wir angekiindigt, an
dieser Stelle eine Forder-
Bdrse einzurichten, um un-
seren Lesern die Gelegen-
heit zu geben, Lernspiele
oder Fordermaterialien,
die sie nicht mehr brau-
chen, anzubieten oder hier
gezielt nach Materialien
zu suchen.

BLOB/Spiel- und Lernsoftware

Wir méchten das BLOB-Programm Teil
1 bis 5 mit Begleitheft und Arbeitsblat-
tern komplett (NP DM 350,-) oder ein-
zeln (NP DM 70,-) verkaufen. Preis:
nach ihren Vorstellungen und Méglich-
keiten.

Andreas und Edeltraud Fischer
Im Rosengarten 9

76689 Karlsdorf-Neuthard 2
Tel.: 07251/ 41 100

Verkaufe und suche

Ich biete eine Physio-Rolle (rot) mit ei-
nem Durchmesser von 40 Zentimetern
und einer Lange von 65 Zentimetern
und einen gelben Gymnastikball mit ei-
nem Durchmesser von 45 Zentimetern.
Auf der Suche bin ich nach folgenden

Materialien:

Laufrad

Rollbrett

Balle fur Ballebad
Musikmatte
Motorikschleife

Monika von der Heiden
Zum Grosetal 21B
01665 Diera/Naumdorfel
Tel.: 03521 /73 1565

Puppe mit Down-Syndrom

Ich habe eine Puppe mit Down-Syndrom
zu verkaufen. Die Puppe hat einen ge-
schlossenen Mund und lange, blonde
Haare.

Monika Kleine

Villemombler Stral3e 185

53127 Bonn

Tel.: 0228 / 251465

Fahrrad gesucht

Wir suchen flr unsere fast einen Meter
grof3e Tochter ein geeignetes kleines
Fahrrad. Es sollte leicht zu treten sein
und aufrechtes Sitzen ermaoglichen.

Antje Wolk
Friedenshall 1
06406 Bernburg
Tel.: 03471/ 626975

Wer kann weiter-
helfen?

Meine Schwester (37 Jahre, Down-Syn-
drom) befindet sich bereits seit ihrem
32. Lebensjahr in den Wechseljahren.
Zu den Behandlungsmdglichkeiten hore
ich vollig unterschiedliche Meinungen.
Ich suche deshalb Kontakt zu Angehori-
gen mit dem gleichen Problem und zu
einem Frauenarzt, der Erfahrung hat
mit der Behandlung des sehr frihen
Eintritts der Wechseljahre bei Frauen
mit Down-Syndrom.

Weiter suche ich einen Zahnarzt/
Kieferorthopaden, der Erfahrung hat
bei der Behandlung von erwachsenen
Menschen mit Down-Syndrom.

Antworten bitte direkt an das
Deutsche Down-Syndrom InfoCenter.
Stichwort: “Erwachsene”. Die Post wird
weitergeleitet.
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Das Macquarie-
Programm und
Frihes Lesenlernen

In den nachsten Monaten gibt es wieder
einige Vortrage zu oben genannten The-
men. Bitte informieren Sie sich Uber die
genaue Uhrzeit, den genauen Ort und
die Kosten jeweils bei dem Organisator
der Veranstaltung.

Hamburg, 17. Juni 2000

Information: Frau Eva Jurgensen, Kids
e.V. Hamburg

Tel.: 040/ 38 61 67 80

Kamenz, 1. Juli 2000

Information: Frau Seidl, Fruhférderung
der Lebenshilfe

Tel.: 03578 /31 67 42

Lampertsheim, 23. September 2000
Information: Herrn Habeck, Friuhfor-
derstelle der Lebenshilfe

Tel.: 06206 / 94 45-15

Weitere Termine im Jahr 2000 sind:
Mainz, 14. Oktober.

Leverkusen, 5. November und
Marktredwitz, 2. Dezember.

Genauere Angaben folgen in der Sep-
tember-Ausgabe.

Ausstellung ““Leben
mit Down-Syndrom”’
In Augsburg

Die Informationsausstellung “Leben mit
Down-Syndrom* ist vom 30. September
bis 22. Oktober 2000 im Kreuzgang der
Kirche St. Anna in Augsburg zu sehen.

Offnungszeiten: Di — So 10.00 - 12.30
Uhr und 15.00 - 18.00 Uhr,

Sonn- und Feiertage bis 17.00 Uhr,
montags geschlossen.

Fuhrungen nach Vereinbarung

Information:
Down-Syndrom-Selbsthilfegruppe
Tel.: 08 21 /2 29 28 98 oder

Tel.: 0821 /229 16 06
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Poster vom Verein Down-
Syndrom Salzburg

FUr neu betroffene
Eltern

Seminar: In den ersten Jahren
Informationen fir Eltern von S&uglin-
gen und Kleinkindern mit Down-Syn-
drom.

12. - 14. Oktober 2000

Leitung: Frau Prof. Dr. Etta Wilken und
Wilfried Wagner-Stolp

Ort: Marburg-Cappel

Fur dieses Familienseminar wird eine
Kinderbetreuung organisiert.

Down-Syndrom-
Selbsthilfegruppen

Folgende Down-Syndrom-Selbsthilfe-
gruppen haben sich in letzter Zeit bei
uns gemeldet. Gerne mochten wir diese
Neu-Grundungen hier erwéhnen, denn
alle diese Gruppen suchen nach weite-
ren Mitgliedern. Andererseits sind viele
Familien auf der Suche nach einer
Gruppe in ihrer Néhe.

Selbsthilfegruppe Down-Syndrom Mar-
burg, in der Lebenshilfe fur Behinderte
e.V., Ortsverein Marburg

Information: Anke Koch-Rottering,
Tel.:06420/6521

Spielkreis fur Kinder mit Down-Syn-
drom in der Elternschule am Vinzenz-
Pallotti-Hospital in Bergisch Gladbach
(Bensberg)

Information: Familie PlaBmann
Tel.:02207 /81545

Selbsthilfegruppe Down-Syndrom im
Allgau

Information: Frau Briechle-Schubert,
Tel.:07562/93775

“Down up” Elterngruppe von Kindern
mit Down-Syndrom, Hildesheim
Information: Nicole Braemer
Tel.:05121/26 4858

Down-Syndrom Hannover e.V.
Information: Christiane Joost-Plate
Tel.:05137/92312

Miteinander — in Freiburg
Information: Frau K. Erley, Postfach
1147, 79207 Denzlingen

In Osterreich:

Verein Hand in Hand
Stollenweg 19 in A-8700 Leoben
Tel./Fax: 03842/ 4 68 97

Down-Syndrom Salzburg
Kontaktadresse: Dr. Karin Janotta,
RehhofstraRe 21, A-5400 Hallein
Tel./Fax: 062 45/8 70 63



Folgende Informationsmaterialien sind beim Deutschen Impressum
Down-Syndrom InfoCenter erhaltlich:
Herausgeber:

Selbsthilfegruppe fiir Menschen mit
Down-Syndrom und ihre Freunde e.V.

Broschure “Down-Syndrom. Was bedeutet das?* DM 15,- Erlangen
Neue Perspektiven fur Menschen mit Down-Syndrom DM 40,
Videofilm “So wie Du bist“, VHS, 35 Min. DM 40,- FD*edaktt]iO”E) Svmdrom Infoc

. “ R eutsches Down-Syndrom InfoCenter
Kinderbuch “Albin Jonathan - unser Bruder T ——————
mit Down-Syndrom*, 36 Seiten, 48 Farbfotos, 91207 Lauf / Pegnitz
gebunden, fur Kinder ab 4 Jahre DM 30,— Zel.: 8 gi ;g ; gg ;i ;;

' e H ‘e ax:

Broschure “Das Baby mit Down-Syndrom*, 16 S. DM 5,- E-Mail: DS.InfoCenter@t-online.de
Broschure “Das Kind mit Down-Syndrom im www.ds-infocenter.de
Regelkindergarten®, 12 Seiten DM 5- . . .

B hiire “H fehler bei Kind it Wissenschaftlicher Redaktionsrat:
roschure erzienler bel Kindern mi Ines Boban, Prof. Werner Dittmann,
Down-Syndrom*, 36 Seiten DM 5- Dr. Wolfgang Storm, Prof. Etta Wilken

Sonderheft “Diagnose Down-Syndrom, was nun?“ s 4 Druck

. - epros un ruck:
Themen fur den Anfang, 80 Seiten DM 20,- Fahner Druck GmbH
Poster “Down-Syndrom hat viele Gesichter* Nurnberger StraRe 19

Format A2 DM 5- 91207 Lauf an der Pegnitz
) '_:ormat A3 DM 3- Erscheinungsweise:

Postkarte “Down-Syndrom hat viele Gesichter* Dreimal jahrlich, zum 30. Januar, 30. Mai
und “Down-Syndrom - na und!* (jeweils 10 St.) DM 15,- und 30. September

. Die Zeitschrift ist gegen eine Spende bei
« _ _ e
POStE_!rse”e DOWH_ Syndror_n Na und . der Selbsthilfegruppe erhaltlich.
jeweils 5 Poster mit verschiedenen Motiven
Format A1 DM 30, Bestelladresse:
Deutsches Down-Syndrom InfoCenter
Format A2 DM 20,~ Tel.:09123/9821 21
Format A3 DM 15,- Fax: 0 9123/98 21 22
+ Porto nach Gewicht und Bestimmungsland . . )
Beitrége sind urheberrechtlich geschitzt.
Alle Rechte vorbehalten. Nachdruck nur

Bestellungen schriftlich an: mit Genehmigung der Redaktion und

Deutsches Down_Syndrom InfoCenter Quellenangabe gestattet. Meinungen, die
" . in Artikeln und Zuschriften geauRert wer-

Hammerhohe 3, 91207 Lauf / Pegnitz den, stimmen nicht immer mit der Mei-

Fax 091 23/98 21 22 nung der Redaktion tiberein.

Die Redaktion behalt sich vor, Leser-
briefe gekiirzt zu veréffentlichen und
Manuskripte redaktionell zu bearbeiten.

Zahlungsmodalitéaten Ausland: nur mit Euroscheck / in bar eingeschrieben

ISSN 1430 - 0427

Vorschau

Fur die nachste Ausgabe (September 2000) von Leben mit Down-Syndrom sind geplant:
Entwicklung der kognitiven Fahigkeiten
Erfolgreiche schulische Integration
Erwachsenwerden

Vorstellung neuer Materialien: Kleine Schritte und GUK

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

Garantie zur Verdffentlichung kann nicht gegeben
werden. Einsendeschluss fur die nachsten Ausga-
ben von Leben mit Down-Syndrom: 30. Juni 2000,
30. Oktober 2000.
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DLeben mil

OWN-narom

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

Die Themen umfassen Forderungsmoglichkeiten, Sprachentwick-
lung, medizinische Probleme, Integration, Ethik u.a. Wir geben

die neuesten Erkenntnisse aus der Down-Syndrom-Forschung

aus dem In- und Ausland wieder. AuBerdem werden neue Blicher
vorgestellt, gute Spielsachen oder Kinderbtcher besprochen

sowie Uber Kongresse und Tagungen informiert. Vervollstandigt wird
diese informative Zeitschrift durch Erfahrungsberichte von Eltern.

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

Ja, ich mochte Ihre Arbeit mit einer Spende von .......... DM unterstutzen:
[N E= T Lo (2] [ 7o) STt T ) 1 ) PP
Unser Kind mit DSist am ........ccoooeeiiiiiiiiiiiiieiee geboren und heildt ...
1 = TP PRURRPPPUPPPPIN

Bei einer Spende ab DM 40,- erhalten Sie regelméafig unsere Zeitschrift.
Inland

Ich bin damit einverstanden, dass meine Spende jéhrlich von meinem Konto abgebucht wird.

(Diese Abbuchungsermachtigung kénnen Sie jederzeit schriftlich widerrufen.)

Konto NI BLZ e
Bankverbindung ..........cooooiiii e Konto-Inhaber ...

Meine Spende Uberweise ich jahrlich selbst: Konto der Selbsthilfegruppe Nr. 50-006 425, BLZ 763 500 00
bei der Sparkasse Erlangen. Unter Verwendungszweck “Spende” Ihren Namen und Ihre Anschrift eintragen.

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

Datum ..o L0 ] =Y Y ]

lhre Spende ist selbstverstandlich abzugsféhig. Die Selbsthilfegruppe ist als steuerbefreite Kdrperschaft nach 8 5 Abs. 1 Nr. 9 des Kérperschafts-
steuergesetzes beim FA Erlangen anerkannt. Bei Spenden tiber DM 100,- erhalten Sie automatisch eine Spendenbescheinigung.

Bitte ausgefiilltes Formular auch bei Uberweisung/Scheck unbedingt zuriickschicken an:
Deutsches Down-Syndrom InfoCenter, Hammerhohe 3, 91207 Lauf (Tel. 09123/98 21 21, Fax 09123/98 21 22)
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Eines der Bilder aus der Kunstausstellung,
die im Rahmen des 7. DS-Weltkongresses
in Sydney zu sehen war

www.ds-infocenter.de





