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EDITORIAL

Liebe Leserinnen, liebe Leser,

Haben Sie sich fur das neue Jahr auch wieder viel
vorgenommen ? Zum Beispiel, nun endlich ihre
Tochter oder Ihren Sohn regelméRig und mit den
besten Therapien zu férdern? Lesen Sie doch,
bevor Sie loslegen, die Beitrage zu diesem Thema
in der neuen Ausgabe von Leben mit Down-
Syndrom.

Das Therapieangebot wird immer gré3er. Gab es friher kaum
Fordermoglichkeiten fur unsere Kinder, sind wir heute als Eltern
h&aufig Uberfordert durch die Vielfalt des Therapiemarktes.

Jetzt taucht eher die Frage auf, muss ich das alles tatséchlich
machen? Was genau und wieviel ist notwendig? Auf was kann ich,
ohne ein schlechtes Gewissen haben zu mussen, verzichten? In
dieser Ausgabe geben wir eine Ubersicht tiber die verschiedensten
Therapien und moéchten gleichzeitig darauf hinweisen, damit
verniunftig umzugehen.

Hilfreich dabei kénnen die Uberlegungen von Rudiger Dahlke sein.
Er fragt sich in seinem Aufsatz, weshalb wir unbedingt so herum-
therapieren wollen.

Viel Platz nimmt das Thema ,,Wohnen” ein. Bei dem Gedanken,
dass wir eines Tages unsere Kinder in einem Wohnheim fur
Behinderte abgeben missen, kommt bei vielen von uns ein Gefthl
von Unbehagen auf. Zum Gluck hat sich auf diesem Gebiet viel
geandert. Die heutige Tendenz geht weg von den grof3en Heimen,
hin zu kleineren Wohneinheiten. Viele neue Projekte lassen hoffen,
dass auch wir fUr unsere Kinder geeignete, lebensnahe Wohn-
modelle finden werden. Hier ist unser aller Engagement gefragt.

Aber dass wir als Eltern etwas bewirken kénnen, wissen alle, die
sich in Selbsthilfegruppen zusammengefunden haben und gemein-
sam fur die Interessen ihrer Kinder kdmpfen. Kraft und Mitstreiter
findet man h&ufig bei Elternseminaren. Empowerment durch
Elternarbeit — ebenfalls ein Thema in diesem Heft.

Elterninitiative und Elternmitarbeit werden weiterhin notwendig
sein, um eine bessere Lebensqualitat fir Menschen mit Down-
Syndrom zu schaffen. Ich hoffe, dass wir auch in diesem neuen
Jahr gemeinsam weitere positive Entwicklungen fur Menschen mit
Down-Syndrom und ihre Familien bewirken kénnen.

Herzlich lhre
d
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AKTUELLES

deutsches

down-syndrom

infocenter

Nachrichten aus dem
Deutschen Down-Syndrom
InfoCenter

Eine stilvolle Umgebung fir die Ausstellung
Leben mit Down-Syndrom — das Foyer der
Dresdner Bank in Dresden

,Moritz 2000 an Dr. Ekkehart Paditz

Die Zeitschrift Leben mit Down-Syndrom vergab zum
dritten Mal den ,,Moritz*“. Dieser Preis wird alle zwei
Jahre an Wissenschaftler oder Fachleute, die sich des
Themas Down-Syndrom angenommen haben und sich
dort besonders engagieren, tUberreicht.

ie Eroffnung der Ausstellung ,,Le-

ben mit Down-Syndrom* in der
Dresdner Bank in Dresden war fir die
Preisverleihung der passende Rahmen.
Dieses Jahr ging der Preis an den Dresd-
ner Kinderarzt Dr. Ekkehart Paditz. Er
bekam ,,den Moritz* flr sein Interesse
an und seinen Einsatz fur Kinder mit
Down-Syndrom. Sein besonderes Inter-
esse gilt den Schlaf- und Atemstérun-
gen, die bei Kindern mit Down-Syndrom
haufig auftreten. Erkenntnisse aus sei-
ner umfassenden Studie, die im Jahre
2000 durchgefuhrt wurde, tragen mit
Sicherheit zu einem besseren Verstand-
nis und einer besseren Behandlung die-
ser Probleme bei.

Als Kinderarzt ist Dr. Paditz ge-
schéatzt und beliebt. Eltern kommen mit
ihrem Kind gerne zu ihm, nicht nur bei
Schlafstérungen oder Herzproblemen.
Familien fuhlen sich mit ihren Sorgen
ernst genommen.

Nicht nur ist Dr. Paditz seit Jahren in
der Dresdner Kinderhilfe aktiv. Er en-
gagiert sich auBerdem fir den Eltern-
kreis Down-Syndrom in Dresden und
stellt sich dadurch an die Seite der Be-
troffenen. Er hat es der Selbsthilfegrup-
pe ermdglicht, Seminare und Informati-
onsveranstaltungen fur Eltern und Fach-
leute durchzufiihren sowie Offentlich-
keitsarbeit zu verwirklichen. Dr. Paditz
ist es auch zu verdanken, dass die Aus-
stellung in Dresden gezeigt werden
konnte.

Hat Dr. Paditz wohl selbst ein Kind
mit Down-Syndrom? Denn woher sonst
sollte dieses Engagement stammen? Es
ist tatsachlich so, dass weltweit viele
Wissenschaftler, die sich mit Down-Syn-
drom beschéftigen und sich auf diesem
Gebiet einen Namen gemacht haben,
selbst Vater, Mutter oder Geschwister
eines Kindes mit Down-Syndrom sind.
Dies ist bei Dr. Paditz nicht der Fall. Um
so bemerkenswerter ist sein Engagement.

Down-Syndrom ist immer noch kein

Dr. Ekkehart Paditz, der diesjahrige Preistrager

Thema, mit dem man Lorbeeren ernten
kann. Ganz im Gegensatz zu der Situa-
tion in vielen englischsprachigen Lan-
dern oder auch in Landern wie Spanien
und Italien wird in Deutschland nur we-
nig Forschung in diesem Bereich betrie-
ben.

Deshalb ist es erfreulich, dass sich
Dr. Paditz dieses Gebiets angenommen
hat und sich mit viel Einsatz um Kinder
mit Down-Syndrom bemiht. Er hat den
,Moritz“ verdient.

Und weshalb ,,Moritz”?

Der Preis besteht aus einer kleinen
Bronzefigur, die von dem Bildhauer
Hans Peter Widrig geschaffen wurde.
Als der Preis vor vier Jahren zum ersten
Mal verliehen wurde, hatten wir uns
noch nicht auf einen Namen geeinigt.
Solche Preise haben ja Namen: Bambi,
Oscar etc. SchlieBlich einigten wir uns
auf den Namen ,,Moritz“, ganz einfach
aus dem Grund, weil der kleine Junge
mit Down-Syndrom, der Modell gestan-
den hat, Moritz heif3t.

Leben mit Down-Syndrom Nr. 36, Jan. 2001 3
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Down-Syndrom — Wir gehoren dazu
Bundesweite Aufklarungs- und Imagekampagne

D ie Hexal-Initiative ,,Fir eine besse-
re Zukunft“ startet unter dem Slo-
gan Down-Syndrom - Wir gehéren da-
zu eine bundesweite Aufklarungs- und
Imagekampagne fur Kinder und Men-
schen mit Down-Syndrom.

Gemeinsam mit den Kooperations-
partnern der Fachzeitschrift ,,Der Kin-
derarzt”, dem Kinderzentrum Miinchen,
dem Kindernetzwerk, dem Deutschen
Down-Syndrom InfoCenter und dem Be-
rufsverband der Arzte fur Kinderheil-
kunde und Jugendmedizin Deutschland
e.V.wird in der Zeit vom 1. April bis 30.
Juni 2001 in nahezu allen Kinderarzt-
praxen und Kliniken Uber verschiedene
Medien entsprechende Aufklarungsar-
beit geleistet. Die Kampagne wird au-
Berdem von verschiedenen Fachleuten
wie Prof. Dr. Etta Wilken und Herrn Dr.
Wolfgang Storm unterstutzt.

Zielsetzung dieser Initiative ist es,
den Kindern und Menschen mit Down-
Syndrom eine bessere Zukunft zu er-
maoglichen. Dies beinhaltet die Méglich-

keit eines angemessenen schulischen
Abschlusses, die Chance, einen entspre-
chenden Arbeitsplatz zu finden, mehr
Mit- und Selbstbestimmung sowie die
vollwertige Ubertragung von Rechten
und Pflichten im taglichen Miteinander.

Alle in Deutschland aktiven Selbst-
hilfegruppen werden ebenfalls Uber die-
se Aktion informiert und um Mitarbeit
und Unterstutzung gebeten.

Um in dieser Aktion auch neue Er-
kenntnisse und aussageféhige interes-
sante Zahlen zu vermitteln, bitten wir
die interessierten und in Frage kom-
menden Personen um Beantwortung ei-
nes Fragenkataloges (liegt u.a. dieser
Zeitschrift bei).

Die Ergebnisse werden wir im Rah-
men der ersten Pressekonferenz im Mo-
nat April prasentieren.

Fur die Aktion werden folgende In-
formationsmaterialien kostenlos zur
Verflgung gestellt
1 Adressenverzeichnis aller in Deutsch-

land tétigen Selbsthilfegruppen auf

dem Gebiet Down-Syndrom
1 vierseitige Folder, vierfarbig
1 vierseitige farbige DIN-A3-Zeitung
mit interessanten Informationen
Uber die Thematik
1 vierfarbiges DIN-A2-Poster
Wir bitten Sie daher herzlich, diese Ak-
tion in IThrem Umkreis bekannt zu ma-
chen, und stehen Ihnen fur Ruckfragen
oder Wunsche jederzeit gerne zur Ver-
fugung.

Informationsmaterialien kénnen Sie an-
fordern Uber:

Gerd Thomas & Partner GmbH
Gluckensteinweg 47

61350 Bad Homburg
Tel.06172/96610
Fax06172/966111

Deutsches Down-Syndrom InfoCenter
Hammerhdohe 3

91207 Lauf a.d. Pegnitz
Tel.09123/982121

Fax 091 23/98 21 22

Oktober 2001: Down-Syndrom-Monat
Aktionsmonat statt Woche!

S chon haufig kam aus verschiedenen
Selbsthilfegruppen, die in der Deut-
schen Down-Syndrom-Woche aktiv wa-
ren, das Anliegen, ob man diese Aktion
nicht nur wahrend einer Woche, son-
dern wéhrend eines ganzen Monats
durchfihren kénnte. Die Zeit sei einfach
zu knapp!

Auch wir selbst haben festgestellt,
dass nur eine Woche, wenn verschiede-
ne Veranstaltungen geplant und organi-
siert werden mussen, haufig zu kurz ist.

Einerseits fuhrt es zu Engpassen bei
den Organisatoren, die an mehreren
Tagen und Abenden innerhalb dieser
kurzen Zeit unterwegs sein mussen. Es
sind ja meistens die Mutter, die sich auf
den Weg machen. Und wohin dann im-
mer mit den Kindern? Andererseits ist
es von dem Publikum, das man mit sei-

4 Leben mit Down-Syndrom Nr. 36, Jan. 2001

nen Aktionen erreichen will, vielleicht
ein wenig viel verlangt, verschiedene
Down-Syndrom-Veranstaltungen inner-
halb einer Woche zu besuchen.

Deshalb haben wir uns nun ent-
schlossen, im Jahr 2001 einfach aus der
Aktionswoche im Oktober einen Deut-
schen Down-Syndrom-Monat zu ma-
chen.

Das zentrale Thema wird dieses Mal
unsere Sorge Uber die préanatale Dia-
gnostik sein, der dadurch entstehende
Wunsch nach dem perfekten Kind und
die Schwangerschaftsabbriiche bei u.a.
der Diagnose Down-Syndrom.

Wir bereiten auf jeden Fall ein Plakat
und eventuell auch Postkarten zu die-
sem Thema fir die Aktion vor. In unse-
rer Maiausgabe gibt es dazu mehr In-
formationen.

Down-Syndrom
InfoCenter breitet
sich aus

N icht nur war es nétig, im InfoCen-
ter mehr Platz zu schaffen fur un-
sere Mitarbeiterinnen, auch unsere zwei
neuen Produkte, GuK und Kleine Schrit-
te (ab Frihling 2001), machten es erfor-
derlich, dass wir uns nach zusatzlichen
Raumen umschauten. Wir hatten das
Gluck, gleich Uber unserem jetzigen Biiro
im ersten Stock eine Etage dazumieten
zu kdnnen. Jetzt haben wir insgesamt
eine Flache von 200 Quadratmetern.
Funf fest angestellte und drei ehren-
amtliche Mitarbeiterinnen sind im Cen-
ter beschaftigt, dazu kommt zurzeit
noch Barbara, unsere Praktikantin, die
uns an einem Tag in der Woche hilft.
Nach wie vor bekommen wir keine
offentlichen Gelder. Wir finanzieren uns
durch Spenden, Mitgliedsbeitrage und
den Verkauf unserer Publikationen.
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Berichte von der Deutschen
Down-Syndrom-Woche 2000

Viele Selbsthilfegruppen waren wahrend der Deutschen
Down-Syndrom-Woche wieder aktiv. Wir bekamen Fo-
tos, Zeitungsartikel und Berichte zugeschickt tber Akti-
vitaten, die an verschiedenen Orten stattgefunden hat-

ten. Hier einige Kostproben.

Bericht aus Darmstadt: Eine Ausstel-
lung geht auf Wanderschaft

Angeregt durch die vielen Aktivitaten
und ldeen, die in der Zeitschrift Leben
mit Down-Syndrom préasentiert werden,
waren auch wir, die Selbsthilfegruppe
Down-Syndrom Darmstadt, in der Deut-
schen Down-Syndrom-Woche nicht un-
tatig. Die Caritas-Frihberatung stellte
uns ihre RGume zur Verfligung, um eine
Ausstellung zum Thema Down-Syn-
drom zu zeigen. Zur Eréffnung der Aus-
stellung wurden Erzieher/innen einge-
laden, die in Regel- und Integrationskin-
dergarten mit unseren Kindern arbei-
ten. Zur Abrundung der Veranstaltung
wurde der Film ,,So wie Du bist* gezeigt,
dem eine Diskussionsrunde folgte.
Naturlich hat auch unsere regionale Zei-
tung Notiz von unserer Aktion genom-
men und ausfuhrlich dariber berichtet.
AuRerdem Ubertrug Radio Radar Darm-
stadt ein Interview live von der Ausstel-
lung.

Nach der DS-Woche geht unsere
Ausstellung auf Wanderschaft durch die
umliegenden Kindergéarten, um Eltern
von nicht behinderten Kindern ebenfalls
zum Thema Down-Syndrom aufzu-
klaren. Wir haben festgestellt, dass doch
immer noch BerUhrungséngste vorhan-
den sind und viele Eltern sich nicht von
selbst trauen, direkt zu fragen oder aber
einfach nicht informiert sind. Wir hof-
fen, dass nicht betroffene Eltern so eher
angeregt werden, die Eltern von Kin-
dern mit Behinderungen zu fragen und
somit einen natiurlichen Umgang mit
diesem Thema zu fordern.

Rechtzeitig zur Aktionswoche konn-
ten wir auch unser neues Faltblatt pra-
sentieren, in dem wir unsere Hilfe und
weitere wichtige Kontaktadressen an-

bieten. Systematisch werden wir im
Laufe des Monats diese Faltblatter an
Krankenh&user, Arzte und Hebammen
verteilen, damit moglichst fruh fur El-
tern von Neugeborenen mit Down-Syn-
drom eine Unterstitzung angeboten
werden kann.

Wir haben festgestellt, dass unsere
Aktionen interessiert und dankbar auf-
genommen wurden. Wir mdchten wei-
terhin auch anderen Mut machen, das
Thema Down-Syndrom uberall anzu-
sprechen, um so fur mehr Verstandnis
und Akzeptanz zu werben. Unsere Aus-
stellung erreicht hoffentlich noch viele
Stationen auf ihrer Wanderschaft.

Ulrike Berger

Bericht aus Wolfenbuttel

Ein Beispiel fur ein vielseitiges, interes-
santes Veranstaltungsprogramm kommt
von der Arbeitsgemeinschaft Down-
Syndrom e.V. in Wolfenbuttel. Frau
Margrit Bernhofer schreibt dazu, dass
die Gruppe bei den Vorbereitungen sehr
positive Erfahrungen gemacht hat und
durch die Lokalpresse viel Unterstut-
zung bekam.

In dem Programmbheft werden alle
Aktivitaten, die wahrend der Woche
stattfanden, ausfuhrlich angekindigt:

Sonntags wurden in dem 6kumeni-
schen Familiengottesdienst ,,Menschen
mit Down-Syndrom leben mit uns* alle
Besucher eingeladen zu erfahren, dass
.Miteinander Leben“ ohne jede Aus-
grenzung in einer christlichen und hu-
manen Gemeinschaft moglich ist. Diens-
tagabend gab es einen Vortrag Uber Er-
fahrungen zur Integration in Kindergar-
ten und Schule, am Mittwoch gab der
Sanger und Gitarrist Andreas Bermig

ein Benefizkonzert, Donnerstag ging es
in einem Vortrag mit Stefan Doose um
»Neue Perspektiven in der Arbeit mit
Menschen mit Behinderung®. Freitags
standen die Erfahrungen des Integrati-
onsfachdienstes im Mittelpunkt eines
Informationsabends. Samstags folgte
ein grofRes Familienfest, zusammen mit
den Pfadfindern, im Kino lief dann
sonntags noch der Film ,,Am achten
Tag“. In zwei Sondervorstellungen
wahrend der Aktionswoche wurde die-
ser Film auch schon fur Schulklassen
gezeigt. Der Werbespot mit Gunther
Jauch lief im Kino wéhrend der gesam-
ten DS-Woche.

Ein Informationsstand und die Ge-
staltung einiger Schaufenster in der In-
nenstadt von Wolfenbuttel gehdrten
zum Programm. AuR3erdem uberreichte
die Gruppe zehn Erstinformationspake-
te an Geburtskliniken.

Ein tolles, nachahmenswertes Pro-
gramm.

Bericht aus Geretsried

Ahnlich aktiv waren die Mitglieder von
Gemeinsam Leben — Gemeinsam Lernen
in Geretsried. Auch hier lenkte man die
Aufmerksamkeit der Offentlicheit mit ei-
nem Infostand und mit den Filmen ,,So
wie Du bist* und ,,Am achten Tag* auf
Menschen mit Down-Syndrom. Eltern
erzahlten anschlieRend dem Publikum,
wie das Leben mit einem Kind mit
Down-Syndrom aussieht.

Um Selbstbestimmung behinderter
Menschen ging es in dem Theaterstick
Rollenium des Munchner Cruppel Caba-
ret. Bei allen Veranstaltungen konnte
man sich an einem Preisrétsel beteili-
gen, bei dem schone Preise zu gewinnen
waren. Die Stiddeutsche Zeitung brach-
te verschiedene Berichte Uber die Akti-
vitaten der Geretsrieder Gruppe.

Disko und Konzert in NUrnberg

Eine groRRe Diskothek in Ntrnberg lud
alle Jugendlichen mit Down-Syndrom,
ihre Geschwister, Freunde und Schul-
kameraden ein zu einem megastarken
Diskoabend.

Das Deutsche Down-Syndrom Info-
Center konnte die mongolische Musik-
gruppe ,,Egschiglen* gewinnen, ein Be-
nefizkonzert zu geben. Wie immer, zog
Egschiglen viele begeisterte Besucher
an.
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NACHDENKLICHES

Geistige Behinderung als Chance
fur eine behinderte Welt?

Rudiger Dahlke

E s geschieht, was du willst oder etwas
Besseres, sagt eine Spruchweisheit
des Ostens. Kinder sind Gottesgeschen-
ke, weill der fromme Volksmund bei
uns. Die Trisomie 21 ist einer der Test-
falle fur solche und andere so genannte
Lebensweisheiten. Bei Geschenken geht
es eigentlich nicht darum, sie abzuleh-
nen, umzumodeln oder auch nur Bedin-
gungen daran zu knuUpfen. Einem ge-
schenkten Gaul schaut man nicht ins
Maul, wusste diesbeztiglich das Sprich-
wort. Geschenke hat man einfach anzu-
nehmen, auch wenn sie nicht dem eige-
nen Geschmack entsprechen, lernt
schon das kleine Kind. Bei behinderten
Kindern ist es offenbar besonders
schwer, sie — so wie sie sind — als Got-
tesgeschenke anzunehmen, obwohl sie
—wenn man sie dann angenommen hat
— mehr noch als andere Kinder zeigen,
wie sehr das Sprichwort Recht hat.

Sollte es aber gerade bei einem Ge-
schenk Gottes mit dem Annehmen an-
ders sein als bei den profanen Geschen-
ken des taglichen Lebens? An behinder-
ten Kindern versuchen wir als Mitglie-
der einer Gesellschaft, die generell mit
allen Behinderungen auf Kriegsfuld
steht, besonders viel zu verbessern und
umzuarbeiten — alles mit dem Ziel, sie so
normal wie mdglich hinzubekommen.
Kaum irgendwo anders wird so viel
,.herumgedoktert*.

Obwohl meine Frau und mich eine
Philosophie verbindet, die dem Anneh-
men und Geschehenlassen einen hohen
Stellenwert einrGumt, ganz im Sinne des
christlichen ,,Dein Wille geschehe*, ha-
ben wir anfangs fast automatisch so rea-
giert wie in dieser Gesellschaft ublich.
Das Motto war, wenn wir schon ein
Down-Kind bekommen, dann werden
wir — unter Aufbietung all unserer Még-
lichkeiten — alles versuchen, um ihm ein
moglichst normales Leben zu ermogli-
chen. Auffallig aber war von Anfang an,
dass unsere Tochter Naomi bei diesem
Versuch nicht etwa mit uns an einem
Strang zog, sondern sich von vornherein
sehr entschieden fast jeder Fruhforde-
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rungsmafinahme verweigerte. So brach-
te sie uns allmahlich immer mehr auf je-
nen Stand zurick, der sowieso unserem
Weltbild entspricht.

Obwohl ein ausgesprochen friedfer-
tiges Wesen, das kaum weinte und prak-
tisch nie schrie, lie} sie keinen Zweifel
an ihrer Abneigung gegen die allermeis-
ten Therapeut(inn)en und Uberhaupt all
jene, die sich ihr in padagogischer Ab-
sicht ndherten. Schon als Baby machte
sie beim Betreten des Hauses der Kran-
kengymnastin ein solches fur sie vollig
untypisches Theater, dass wir die Maf3-
nahme immer wieder zurickstellten
und dann an dieser Stelle aufgaben.

Anfangs dachten wir, dass es viel-
leicht an dieser Therapeutin oder ihrer
Methode lage, bis wir von Naomi sehr
klar gezeigt bekamen, dass es eine
grundsatzliche Sache war, die alle The-
rapeuten und Methoden einschloss. Die
einzige Ausnahme bis heute sind Men-
schen, die Naomi ausgesprochen sym-
pathisch sind. Dann nimmt sie deren
Therapeutensein sozusagen in Kauf,
geht hin und spielt auch mit, aber sicher
nur so weit, wie es nicht als Einsteigen
auf die jeweilige Therapie missverstan-
den werden konnte. Seit Jahren achtet
sie etwa darauf, dass sie bei dem von ihr
sehr geschatzten Logopaden nicht ein-
mal zuféllig eines ihrer wenigen Worte
fallen Iasst. Andererseits trinkt sie aber
gerne mit ihm Tee und lasst sich von
ihm ,bespielen®.

Vor Jahren hatten wir einmal die
Idee einer Musik- bzw. Rhythmusthera-
pie, weil Naomi schon frih eine Vorlie-
be fur Tanzen und Singen zeigte. Wir lu-
den eine Rhythmustherapeutin ein, mit
uns fur einige Wochen nach Afrika ins
Land der Trommeln zu reisen, an einen
Platz, den Naomi liebt, um dort gezielt
mit ihr zu ,,arbeiten®. Das war noch in
unserer naiven Phase, wo wir noch
nicht wussten, dass sie nicht daran
denkt zu arbeiten und schon gar nicht
an ihrer Normalisierung. Sie lie3 die
sympathische Trommellehrerin also
ganzlich unbeachtet in ihrer jeweiligen

Stunde, fand es aber durchaus anre-
gend, am Abend mit uns allen mitzusin-
gen und zu trommeln. Sobald es aber
um sie ging, schlie3lich war die Thera-
peutin flexibel genug, auch am Abend
eine Therapieeinheit mit ihr zu machen,
war es sofort wieder vorbei. Wir gaben
schliel3lich auf, um ihr die Musik nicht
zu verleiden, und machten gemeinsam
Urlaub — ab diesem Moment war Naomi
dann bei der Sache und hatte gar nichts
mehr gegen die Musiktherapeutin. Sie
hat auch nichts dagegen, im Mittelpunkt
zu stehen, im Gegenteil, es darf nur kei-
ne therapeutischen und padagogischen
Formen annehmen.

Naomi freut sich so lediglich auf ei-
ne einzige verbliebene Therapeutin,
Frau Hoffmann, die sie nun schon Uber
lange Zeit akzeptiert, einfach weil sie sie
wohl fur eine Freundin halt, die einmal
die Woche kommt und immer wieder
gute Spielideen mitbringt. Wenn es
dann wieder reicht und anspruchsvolle-
re Dinge auf dem Spielplan stehen,
bringt sie aber auch Frau Hoffmann
schon mal den Mantel als eindeutige
Aufforderung, jetzt doch lieber zu ge-
hen.

Solch kompromisslose und manch-
mal auch kompromittierende Direktheit
ist Uberhaupt eines ihrer ,,Markenzei-
chen®, und so kann sie auch schon ein-
mal dem Chef eines grolReren Verlages,
kaum dass er sich nach mehrstindiger
Reise bei uns auf dem Sofa niedergelas-
sen hat, den Mantel mit eindeutigem
Aufforderungscharakter bringen. Nao-
mi weil3 sehr genau, wen oder was sie
nicht will. Und eigentlich ist ihr alles,
was unsere Dreisamkeit arbeitsmafig
in Frage stellen kénnte, suspekt.

Nachdem wir, ihre Eltern, beide
Therapeuten sind und mit vielen Még-
lichkeiten auch in alternativen Berei-
chen vertraut, hatte es so viele Ansatze
gegeben, mit denen wir ihre Situation
gern gebessert, erleichtert, gefoérdert,
entwickelt hatten oder wie Therapeuten
das eben so nennen. Allein, es kam nicht
gut an, die besten und nettesten Cranio-
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sakraltherapeuten, Fu3reflexzonenkinst-
ler und universitaren Down-Syndrom-
Koryphéen machten bei Naomi keinen
Stich.

Das Ganze geht so weit, dass sie ih-
re Brille, die sie mit minus vier Dioptri-
en aus meiner arztlichen Sicht dringend
brauchte, und die wir aus leichtestem
Titan und besten Glasern machen
lieRen, ein paar Mal interessiert auf-
setzte, die plotzlich scharfe und grof3ere
Welt staunend zur Kenntnis nahm, um
dann aber jedes Mal sehr entschieden
wieder in ihre kleine, weiche - sicher-
lich leicht verschwommene - Welt
zuruckzukehren. Selbst zur Brille muss-
te man sie also vergewaltigen. Dabei ist
es nicht so, dass sie einfach alles ab-
lehnt, was neu ist. So lasst sie sich die
Zahne putzen, was sie wohl auch nicht
einsieht, aber sie verschwendet keine
Energie im Kampf dagegen.

Eine Zeit lang und schon sehr frih
ging sie gerne in den ganz normalen
Dorfkindergarten der Caritas, nachdem
sie vorher alle Versuche mit Down-
Gruppen strikt boykottiert hatte.
SchlieBlich hatten wir die ganze Down-
Gruppe sogar zu uns verlegt, in der An-
nahme, dass sie vielleicht die fremde
Umgebung store. Das fuhrte dazu, dass
Naomi sofort in ein héheres Stockwerk
fluchtete und unter einen Teppich
kroch. Als die anderen Kinder mit ihren
Eltern gegangen waren, war sie un-
Ubersehbar erleichtert und geradezu
froh. Recht bald konnte man sie auch
schon befragen. Sie haucht ein zustim-
mendes Ja oder halt sich bei Nein die
Hand vor die Augen. Die Frage, ob die
Kinder wieder kommen sollten, flihrte
zu ausgesprochen lange zugehaltenen
Augen.

Der Kindergarten war nach gut ei-
nem Jahr schlagartig vorbei, als ein ri-
pelhafter, etwas lauter Junge in ihre
Gruppe kam, der sich Uber sie lustig
machte und grob zu ihr war. Das gab sie
sich einfach nicht und machte unmiss-
verstandlich klar, dass sie nun nicht
mehr in den Kindergarten wolle. Weder
wir noch die ebenso nette wie bemuhte
Kindergartnerin konnten daran etwas
andern. Einmal entschieden, ist sie sehr
beharrlich. Naturlich hatte man bei ei-
ner so grundsatzlichen padagogischen
Frage auch hart bleiben und sie gegen
ihren Willen taglich in den Kindergarten
schleppen kodnnen. Wir taten das auch
kurz, was uns heute noch Leid tut. Sie

litt darunter, lieR sich in ihrer Ableh-
nung nicht erweichen und war sichtlich
erleichtert, als wir ein Einsehen hatten
und ihr weitere Angste ersparten.
Inzwischen leben wir acht Jahre mit
Naomi und sie hat uns — auf ihre Art —
vieles beigebracht. Umgekehrt ist auch
das Leben mit uns nicht ganz spurlos an
ihr vorubergegangen. So hat sie nach
vier Jahren - schon fast wider unser Er-
warten — von einem Tag auf den ande-
ren aufgehort, an der Brust zu trinken.
Sie hatte damit erst ein Vierteljahr nach
der Geburt begonnen, konnte es anfangs
einfach nicht aufgrund ihrer — durch ei-
nen schweren Herzfehler begunstigten —
Schwaéche. In den vier Jahren waren
naturlich alle moglichen angeblich gut
gemeinten Ratschldge auf meine Frau
eingeprasselt, sodass sie schon selbst
ein schlechtes Gewissen wegen der
Lange ihres Stillens bekam. Wenn sie
nicht von so vielen archaischen Vélkern
gewusst hatte, wo langes Stillen als
naturlich und gut gilt, hatte sie sicher
den Mut verloren. Das Ergebnis war,
dass Naomi mit ihrem langen, anstren-
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genden Saugen und exzessiven Seifen-
blasen-Orgien nie ein Problem mit der
typischen offenen Mundstellung der
Down-Kinder hatte. Arztliche Speziali-
sten, die so langes Stillen strikt ableh-
nen, hatten uns zu Gaumenplatten und
ahnlichen Schikanen geraten, um das-
selbe Ergebnis zu erreichen. Auf3erdem
war Naomi weit weniger erkéltet als an-
dere, auch normale Kinder - sicherlich
aufgrund der guten Immunlage durch
das lange Stillen. Wir wissen wohl, dass
die Schulmedizin das anders sieht, aber
wir haben unsere Erfahrung und teilen
sie im Ubrigen mit vielen Millionen so
genannter Primitiver.

Die vielleicht wichtigste Erfahrung
und Lehre mit Naomi ist, dass vieles
kommt, wenn die Zeit dafir reif ist, aber
eben oft viel spater und manchmal
schon sehr spéat. Und dass es deshalb
keinen, aber schon gar keinen Sinn hat,
sie an normalen oder auch nur anderen
Down-Kindern zu messen. Der Ehrgeiz,
den viele Mutter auf Spielplatzbéanken
verbreiten, durfte langfristig schon de-
ren Kindern erheblich schaden, fir
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Down-Kinder und ihre Eltern erscheint
er uns furchterlich. Kurz vor ihrem ach-
ten Geburtstag war Naomi — von unse-
ren padagogischen Freunden argwoh-
nisch bedugt - pl6tzlich aus eigenem An-
trieb sauber. Auch wenn sie bis dahin
einen riesigen Berg von Windeln auf
dem Gewissen hatte, ist uns dieser von
ihr selbst errungene Erfolg und Fort-
schritt so viel wertvoller als ein mit
Nachdruck antrainierter. Warum sollte
das bei Down-Kindern anders sein?
Besonders wichtig erscheint uns
auch, dass Naomi — nach Beobachtung
ihrer einzig verbliebenen Therapeutin —
keine Verhaltensstorung hat wie viele
jener Down-Kinder, die auf Normalitat
und Leistung (wie frihes Sauberwerden
und Sprechen) getrimmt wurden. Die
Bibel lehrt, dass alles seine Zeit hat, Na-
omi bringt es uns nachdrticklich bei, sie
hat in allem ihre ganz eigene Zeit und
lasst sie sich, wenn wir sie lassen.
Nach typisch deutscher Auffassung
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musste sie eigentlich langst in eine Son-
derschule — mit anderen Down-Kindern
ist das fur sie, wie einige Versuche zeig-
ten — ein ausgesprochener Horror. Gott
sei Dank fanden wir Verstandnis bei ei-
nem weniger strengen als weisen P&-
dagogen, der — nachdem er sich ihre
ganze Geschichte angehort hatte — Nao-
mis Schulpflicht fur ein weiteres Jahr in
ein vorlaufiges Schulrecht umgewandelt
hat. Davon macht sie vorerst — mit
groRem Genuss — Gebrauch.

Nun gibt es keine zwei gleichen Kin-
der. Warum also sollten alle Down-Kin-
der gleich sein? Wir wollen diese Erfah-
rungen deshalb auch gar nicht so ein-
fach verallgemeinern, aber doch einmal
die Anfangsgedanken ein wenig weiter-
spinnen und Denkanstdl3e anregen.
Macht es Uberhaupt tieferen Sinn und
vor allem ist es im Sinn des Gottesge-
schenkes, Down-Kinder unter grof3en
Anstrengungen fur beide Seiten auf so et-
was Relatives wie Normalitét zu trimmen.

Immerhin kénnte man sagen, dass vie-
le ganz normale Kinder ebenfalls gegen
ForderungsmalRnahmen wie besonders
die Schule Widerstand leisten. Praktisch
jedes Kind liebt die Regression und flieht
gern vor Herausforderungen auf den
Schol3 der Mutter und manche versu-
chen sogar, wieder ganz in ihn hinein-
zukriechen. Aber andererseits zeigen
sie doch auch eindeutige Anzeichen von
Wachstums- und Entwicklungswin-
schen. Sie sind stolz auf jeden Zentime-
ter, den sie gewachsen sind, und reif3en
sich beim Familiespielen um die Rollen
der Eltern, wohingegen mangels ande-
rer Freiwilliger der Hund die Kinderrol-
le tibernehmen muss. Kinder mit Down-
Syndrom entwickeln diesbeziiglich kaum
Entwicklungsehrgeiz, jedenfalls konn-
ten wir in den ersten acht Jahren davon
keine Ansétze bei unserer Tochter fin-
den. Sie bleiben von ihrer Physiognomie
und ganzen Art her sehr lange Kinder
und altern dann fast tGbergangslos. lhr
Lebenszyklus scheint deutlich abgewan-
delt gegeniber dem normalen Lebens-
kreis. Lange Kind geblieben, werden sie
nach der Lebensmitte offenbar sogleich
wieder zu Kindern im Sinne des christ-
lichen Auftrages.

Konnte es deshalb nicht ihre Aufga-
be in diesem Leben sein, das Kindheits-
thema ausfuhrlichst zu (er-)leben?
Selbst wenn man die — ebenfalls mit dem
21. Chromosom zusammenh&ngende —
Haufung der Alzheimerschen Erkran-
kung bei ihnen betrachtet, wird dabei
das Thema ,,Wieder zu werden wie die
Kinder* in seiner Schattenversion deut-
lich. Wenn dem aber so ist, wéare es un-
sinnig, die Kindheit mit lauter anstren-
genden und héaufig frustrierenden Ver-
suchen zu belasten, die auf eine Er-
wachsenenzeit zielen, die sowieso nicht
wirklich eintritt und in ihrem Leben gar
keine wesentliche Rolle zu spielen
scheint. Aus dem Weltbild der spirituel-
len Philosophie wére es sogar denkbar,
dass der Versuch, Down-Kindern das
Kindliche so friih und so weit wie még-
lich zu nehmen, in ihrem Alter mit der
unerldsten Kindlichkeit des Alzheimer-
Syndroms bezahlt werden muss. Unse-
re Erfahrungen mit iber 20 Jahren Psy-
chotherapie zeigen, dass man sich
nichts ersparen, aber vieles aufschieben
kann. Alles Aufgeschobene wird aber
dadurch nicht leichter, sondern im Ge-
genteil oft viel schwerer und nicht selten
bizarr. Aufgeschobene Sexualitat bei-
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spielsweise wird so in neurotischer
Form oft erst zum Problem.

Nach Auffassung der spirituellen
Philosophie hat jeder Mensch die Auf-
gabe, seinen Weg zu finden unter Ver-
wirklichung seiner speziellen Fahigkei-
ten. Es gibt Menschen, die mit sehr viel
Intelligenz ausgestattet, offenbar zum
Verstandnis unserer Welt einen Beitrag
leisten sollen. Und es gibt Menschen, de-
ren Hauptbegabung im Bereich des
Fuhlens und emotionalen Empfindens
liegt. Zu Letzteren gehoren fast all jene
Menschen, die wir als geistig behindert
einstufen. Bei unserer einseitigen Uber-
schatzung der Intellektfahigkeiten tiber-
sehen wir haufig, dass diese Menschen
bei den Gefuhlen und Emotionen viel
reicher vom Schicksal beschenkt wur-
den als so genannte Gesunde. Trisomie-
Kinder haben ihre Lebensschwerpunk-
te ganz offensichtlich im Fuhlen und
Empfinden. Sie sind - von einer Ar-
chetypen-Ebene betrachtet — dem Mond-
prinzip ndher und bleiben das auch viel
langer.

Medizinisch gesehen fehlt ihnen ei-
gentlich nichts, wie man auf den ersten
Blick meinen kdénnte, sondern sie haben
im Gegenteil mehr abbekommen, als es
an die Verteilung des Erbgutes ging. Zu
den ublichen 46 Chromosomen haben
sie noch ein halbes dazubekommen, das
fur all die Unterschiede verantwortlich
ist, die man auBerlich sehen, aber vor
allem im Zusammenleben mit Down-
Kindern spiren kann.

Da sie sich gar nicht auf den Intellekt
und das Verstehen der Welt verlassen
kénnen, haben sie z.B. eine ganz ande-
re Art, sich der Welt gefuhlsmafig zu
nahern. Letztlich bewahren sie sich vie-
le schdne Eigenschaften kleiner Kinder
viel langer. So gehen sie oft einfach auf
Menschen zu, die sie mdgen, auch wenn
sie sie noch gar nicht kennen, und um-
armen sie. In den deutschsprachigen,
Kindern gegeniber so reservierten Lan-
dern ist das fur Eltern oft ein Problem,
schon in Italien ist es keines mehr und
fuhrt im Gegenteil zu netten Kontakten.
Eltern und Angehorige, die einmal das
Anderssein ihres Kindes angenommen
haben, erleben, wie sie Liebe und Zu-
wendung ganz offen und ohne alle
Hemmungen gezeigt bekommen. Uber-
haupt scheinen Down-Kinder viel weni-
ger Hemmungen im zwischenmenschli-
chen Bereich zu haben, sie trauen sich
zu leben, was sie fuhlen. Die schulmedi-

zinische Psychiatrie hat dafiir das ekel-
hafte Wort ,,distanzlos*, als wéare Dis-
tanz etwas positiv Menschliches. Im Ge-
genteil es ist vor allem die Ubertriebene
Distanz, die heute fur solch emotionales
Elend in den rasch wachsenden ge-
fuhlsverarmten Metropolen sorgt. Im-
mer wieder sterben alte Menschen in
entsprechenden Wohnsilos und die
Nachbarn merken es dann Tage spater
am Geruch. Unser Problem ist doch of-
fenbar viel mehr die ungesunde Distanz
zwischen den modernen Menschen als
gefuhlsméaRige Nahe und emotionaler
Austausch.

Down-Kinder zeigen uns distanzier-
ten Erwachsenen sehr deutlich, was es
heil3t, Spal? und Freude am Leben zu
haben. Eigentlich machen sie von sich
aus nur, was ihnen Freude macht. Das
wirden normale Kinder auch, aller-
dings zwingen wir sie schon bald mit Er-
folg in eine andere Richtung. Bei Kin-
dern mit Down-Syndrom sind dem ,,na-
turliche” Grenzen gesetzt, die wir — nach
unseren Erfahrungen — mehr respektie-
ren sollten. Sie leben ganz im Augen-
blick und kimmern sich gar nicht um
das Morgen und wenig um das Gestern.
Damit machen sie eigentlich genau das,
was uns viele heilige Schriften empfeh-
len, sie leben im Moment des Hier und
Jetzt. In der Bibel heil3t es dazu, die
Menschen sollten sich ein Beispiel an
den Vdgeln des Himmels nehmen, die
nicht sden und nicht ernten, sich nicht
sorgen und doch genug zu essen haben.
Man kénnte meinen, die Schopfung leis-
te sich immer einige solche Menschen,
die Kinder bleiben, und so uns anderen
zeigen kénnen, was mit diesem Gleich-
nis gemeint ist oder auch was die Auf-
forderung bedeutet, nach der ersten
Halfte des Lebens umzukehren, um wie-
der zu werden wie die Kinder.

Uber die Aufgaben, die die jeweili-
gen Menschen in dieser Schopfung und
in ihrem individuellen Leben haben,
wissen wir wenig, auch wenn wir das
Erbgut immer mehr erforschen. An spe-
ziellen Menschen mit speziellen Lebens-
aufgaben kénnen wir noch am ehesten
sehen, was der Schopfer gemeint haben
konnte.

Heute betrachten wir Menschen fast
nur noch danach, was sie zu leisten im
Stande sind und wie viel sie verdienen.
US-Amerikaner fragen ganz direkt, wie
viele Dollars jemand ,,mache®. Die Reli-
gionen und die Weisheitslehren aller

Lander und Zeiten sagen uns aber, was
fur ein Unsinn diese einseitige Betrach-
tung ist. Unsere Grundannahme, Zeit =
Geld, ist vollig abwegig, schon weil die
Umkehrung nicht stimmt. Am Ende
kann man sich ftr sein Geld eben keine
Zeit vom Schicksal kaufen. In der Lite-
ratur handelt der Jedermann von die-
sem vergeblichen Versuch, und in der
arztlichen Praxis kdnnen wir ein trauri-
ges Lied davon singen. Viele Menschen
erkennen das heutzutage erst, wenn es
Zu spat ist.

Down-Kinder kénnen uns auf wun-
dervolle Weise zeigen, dass es um ganz
andere Werte im Leben geht. Im zwi-
schenmenschlichen Bereich namlich
sind sie Meister. Sie brauchen zu allem
viel langer. Wer aber sagt denn, dass
unsere Hetze gut fur uns oder irgend-
wen ist? Arzte erkennen zunehmend
eher das Gegenteil, dass Ubertriebene
Hetze namlich zu Bluthochdruck und
Herzinfarkt fUhrt. Wenn wir uns auf das
Tempo der Down-Kinder einlassen,
werden wir automatisch langsamer le-
ben, und das tate den meisten von uns
ausgesprochen gut.

Wir sehen selten Kinder mit Down-
Syndrom im StralRenbild, selbst wenn
wir eine Affinitat zu ihnen haben. Dabei
gibt es gar nicht so wenige, nur werden
viele noch immer versteckt, weil man-
che Eltern sich schamen, dass sie so ein
anderes Kind haben. Dabei Ubersehen
sie die groRe Chance, die sie gerade da-
durch geschenkt bekommen haben. In
einigen Kulturen, die nicht ihr ganzes
Heil am Bruttosozialprodukt festmach-
ten und ihre Seelen deshalb auch nicht
an Geld hingen, galten Menschen mit
Trisomie als etwas ganz Besonderes im
positiven Sinn. Bei den Azteken wurden
sie sogar als heilig, weil dem Himmel
néher, angesehen.

Dabei wollen auch wir stets etwas
Besonderes sein, aber immer im Sinne
der Egoverwirklichung, Down-Kinder
haben diesbeztglich kaum Ambitionen.
Sie sind viel mehr an der Gemeinschaft
ihrer Familie interessiert und insgesamt
naher am Kollektiven. Insofern ahneln
sie ein wenig den frihen Menschen vor
der Entwicklung unseres eindrucksvol-
len GroR3hirns. Tatséchlich sind sie ja
auch so etwas wie eine grof3e, weltwei-
te Familie. Sie @hneln nicht so sehr
ihren Eltern, was deren Ego erheblich
beleidigen kann, sondern verkdrpern
stattdessen vielleicht so etwas wie das
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Kindliche in dieser sich so erwachsen
und intellektuell gebardenden Welt. Ih-
re Ahnlichkeiten und Familienbande
sind grenzuberschreitend und das The-
ma ist Kindlichkeit.

Zusammengefasst spricht einiges
dafur, den Kindern mit Down-Syndrom
ihre Kindlichkeit zu lassen und sie nicht
unter Lern- und Erfolgsdruck zu setzen
wie den Rest der Welt. Es gibt ja heute
auch schon Entwicklungshelfer, die be-
griffen haben, dass es besser wére, die
letzten archaischen Kulturen einfach in
Ruhe zu lassen, statt sie standig mit
Hilfs- und Fdrderungsmaflinahmen zu
Uberziehen, die ihre zwischenmenschli-
chen Lebensformen zerstéren.

Auch die Deutung der verschiedenen
Symptome der Trisomie im Sinne von
.Krankheit als Symbol“ zeigt hier eine
deutliche, aber ganz andere Aufgabe,
als die Leistungsgesellschaft so selbst-
verstandlich unterstellt. Die héaufigen
Herzfehler verraten uns, wie nahe diese
Kinder auch nach der Geburt noch der
Einheit bleiben. Das eine Herz schliel3t
sich bei ihnen oft nicht und teilt sich so
nicht in die zwei Kammern oder das lin-
ke und rechte Herz. Damit sind sie fur
die Welt der Gegensatze weniger gut ge-
wappnet und bleiben der Einheit in ver-
schiedener, auch bedrohlicher Weise
naher. Insofern, wenn man das Heilige
mit der Einheit verbindet, hatten die Az-
teken durchaus nicht so Unrecht. Ihr
schwaches Bindegewebe macht die Do-
wn-Kinder koérperlich enorm biegsam
und flexibel, Naomi kann ohne weiteres
ihre Zehen in den Mund stecken. Hier ist
der Kdrper sozusagen Kompensation
fur einen im Bewusstsein beein-
druckenden Mangel an Anpassungs-
fahigkeit. Trisomie-Kinder sind extrem
konservativ und allen Neuerungen ge-
genuber skeptisch, was sie an Beweg-
lichkeit mitbringen, beschrankt sich auf
den Korper. Sie wollen, dass die Dinge
so bleiben, wie sie sind und vor allem
waren — auch darin sind sie den fritlhen
Menschen &hnlich, denen der ange-
stammte Weg der Ahnen Uber alles ging.

Relativ schwache Extremitaten ver-
hindern den intensiven Weltbezug. Die-
se lasst sich mit schwachen Armen nur
schwer heranholen, das Fortschreiten
in ihr ist mit schwachen Beinen ebenso
behindert. Wenn Naomi rennt, erinnert
das eher an Tanzen. Aber Fortschritt ist
auch gar nicht ihre Sache und sicher
nicht ihre Aufgabe. Die kleine Welt, die
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sie einzig interessiert und braucht, brin-
gen wir ihr gerne néher, und das ist fir
uns eine Aufgabe, die zu unser beider
Leben wundervoll passt und durchaus
Lebensaufgabe ist.

Denkbar ware sicherlich, Naomi mit
viel Einsatz spéater zu einfachem Arbei-
ten zu bewegen, allerdings bliebe das
bestimmt auf sehr einfache Verrichtun-
gen beschréankt. Andererseits taucht da-
bei gleich die Frage auf, wie sinnvoll das
sein kann, bei jemandem, der von sei-
nem Geist und Korper gar nicht fur Ar-
beit geschaffen zu sein scheint. Ein
Freund hat kurzlich formuliert, dass
nach seiner Ansicht die meisten Men-
schen sich mit Geld, das ihnen gar nicht
gehort, Dinge kaufen, die sie nicht brau-
chen, um vor Menschen zu protzen, die
sie nicht mdgen. Schlimm, wenn das
stimmen wirde. Dass viele Menschen
eine Arbeit verrichten, die ihnen nicht
Beruf(ung), sondern Job ist und die sie
nicht mégen, um Dinge herzustellen
oder zu bewegen, die sie selbst und auch
sonst kaum jemand wirklich braucht, ist
aber eine Tatsache.

Vielleicht sollten wir unseren besonde-
ren Kindern solch ein normales Schick-
sal ersparen, zumal bei ihrer Arbeit im
Sinne dieser Gesellschaft sowieso kaum
etwas herauskommt. Dass jeder recht-
schaffene Mensch arbeiten muss, weil er
sonst kein Rechtschaffender ist, mag fir
Menschen mit puritanischem Hinter-
grund stimmen, fur all die frihen Men-
schen stimmt es sicher nicht. Wir nen-

nen sie dann ja auch primitiv. Allerdings
konnten wir an ihnen erkennen, dass sie
mit den wesentlichen Dingen des Le-
bens wie der Empfangnis und Geburt,
der Pubertat und Adoleszenz, der Heirat
und Berufung, der Lebensmitte und
dem Alter und vor allem mit dem Tod
viel weniger primitiv umgehen als wir.
Wir kénnten von ihnen diesbeztglich ei-
niges lernen. Diesen einfachen frihen
Menschen sind die Kinder mit Down-
Syndrom nicht zuféllig in einigem ahn-
lich und wir kénnten auch von ihnen so
viel Wesentliches lernen.

Eine Sonderschulbildung ist sowieso
nicht das Hochste der Geflihle, aber sie
ist erreichbar, die Frage ist immer nur
der Preis. Trisomie-Kinder haben aber
oft einen natirlichen Bezug zum héchs-
ten der Geflhle, zur Liebe, und das zu
erkennen und zu geniel3en scheint uns
viel wichtiger als Puinktlichkeit zu lernen
und einfache Verrichtungen, die heute
jede Maschine akkurater verrichtet.
Auch haben Down-Kinder oft einen
wundervollen  Humor und eine
berickende Freundlichkeit. Mir kommt

vor, dass es dieser Welt viel mehr an
Menschen mangelt, die sie wie Naomi
mit unzéhligen bunten Seifenblasen ful-
len und ausgesprochen gute Stimmung
verbreiten, die vorrangig an Spaf und
Lebensfreude interessiert sind und
wahrend sie niemandem etwas zu Lei-
de tun, allen Freude schenken, als an
noch mehr verbissenen Arbeitern, die
noch mehr Uberfliissiges herstellen.
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Die Betroffenen selbst scheinen ihre
schicksalhafte (Schicksal = geschicktes
Heil, lat. sal = Heil) intellektuelle Ein-
schrankung zu akzeptieren und wir
konnten ihnen helfen, andere Lebens-
schwerpunkte zu suchen. Die grof3e Ge-
fuhlstiefe und die reiche Emotionalitét
sind ein wundervoller Ausgleich und er-
maoglichen ein Leben aus der Gefihls-
sphéare heraus, das vielen Eltern — und
jedenfalls uns beiden - viel mehr geben
kann als ein hoch intelligentes Kind, das
wir nach den normalen Erbgesetzen
zweifellos hatten erwarten konnen.
Aber es geschieht eben immer, was man
sich winscht oder etwas Besseres. Ein
supergescheites Kind hatte uns wahr-
scheinlich stolz gemacht, aber Stolz ist
gar nicht das, was unserem Leben fehl-
te. Naomi hat eine ganz andere Gefuhls-
dimension in uns angeregt und die hat
viel eher gefehlt, auch wenn ich das
vorher gar nicht so bemerkt habe. Aber
eben dafir gibt es das Schicksal mit sei-
nen weiseren Ratschlissen. Naomi hat
auch viel Kindliches und einiges Kindi-
sche in unser Leben gebracht und auch
das hat offensichtlich gefehlt, ohne dass
wir es so recht bemerkt haben. Wir wa-
ren beide eher fruhreife Kinder, die
schnell und meist vor der (normalen)
Zeit gelernt haben, wir haben sportliche
und intellektuelle Troph&en errungen.
Was aber hatte ein Kind, das uns dies-
bezlglich nachgeeifert ware, uns gege-
ben? Naomi hat uns etwas gegeben, was
uns wirklich gefehlt hat. Es dankbar an-
zunehmen, fallt inzwischen auch gar
nicht mehr schwer. Es braucht dazu nur
eine kleine Veranderung des Blickwin-
kels. Wie die meisten Menschen glaub-
ten wir, glucklich zu werden, wenn wir
alles bekommen, was und wie wir es
wollen. Das Schicksal hat uns in Naomis
Person beigebracht, glucklich zu wer-
den, indem wir sie so wollen, wie wir sie
bekommen haben. Das kdnnten wir so
gut auf alle und alles andere ausdehnen.
Wer will, was er bekommt, hat immer
einen Freifahrschein zum Gluck.

Wir haben uns so sehr und lange ein
Kind gewuinscht und ein ganz besonde-
res erwartet. Wir haben nur etwas lan-
ger gebraucht, zu erkennen, dass wir ei-
gentlich sogar genau bekommen haben,
was wir wollten, nur ein wenig anders.
Naomi ist ohne Zweifel ein ganz beson-
deres Wesen und verglichen mit ande-
ren Kindern ein ganz besonders kindli-
ches und - in unseren und den Augen von

Freunden, die sie kennen — auch suf3es.
Betroffene Eltern hatten eine so gute
Chance zu erkennen, dass ihre Down-
Kinder — &hnlich wie gesunde Kinder -
einen Ausgleich ins Leben bringen —
eben das, was fehlt — mit einer Tendenz,
das Familiengefuige ins Gleichgewicht
zu bringen. Oft wird einfach ein intel-
lektuelles Ubergewicht mit einem ge-
fuhlsbetonten Gegengewicht aufgefan-
gen. Unsere Kinder kénnen besser als
andere eigene vorgefasste Meinungen
und Vorstellungen korrigieren. Sie kon-
nen einem helfen, den Freundeskreis
auf einen ehrlichen Stand zu reduzie-
ren, die eigenen Leistungsanspriche zu
relativieren, um wieder Wesentliches zu
erkennen. Sie kdnnen und werden un-
ser Vertrauen ins eigene Lebensschick-
sal prifen und uns zeigen, dass Leben
letztlich nie planbar ist, sondern immer
ein Geheimnis bleibt. Down-Kinder stel-
len eine viel groRere und ganz unver-
traute Aufgabe dar, sie anzunehmen
kann uns viel weiter bringen als die er-
wartete Aufgabe. Abgesehen davon,
dass das magische Weltbild eines Down-
Kindes jede Familie und Gemeinschaft
ver- und bezaubern kann.

Jede geistige Behinderung kann so
zur Chance werden, Uber intellektuelle
Spiele hinauszuwachsen und z.B. in al-
tere und ursprunglichere Bereiche des
Menschseins einzudringen. Behinderte
kdénnen uns manchmal aber auch zei-
gen, wie sehr wir selbst behindert sind,
ohne es bemerkt zu haben. Das ist wohl
auch der Grund, warum charakter-
schwache Menschen sie ablehnen und
warum geistig schwerst Gestérte wie
Nazis und Faschisten sie sogar bekamp-
fen. Entwicklungsbereite Menschen
spuren dagegen oft intuitiv die Chance,
die sie uns schenken, Christen mussten
sogar um ihre positive Besonderheit
wissen, sagte doch ihr Meister: ,,Selig
sind die Armen im Geiste, denn ihrer ist
das Himmelreich.” Sollten hier Christen
und Azteken eine unverhoffte Gemein-
samkeit haben. Geistig Behinderte kon-
nen uns lehren, einfache und wesentli-
che Dinge mit Liebe statt mit Verstand
zu tun. Sie erlésen das Thema Einfalt
durch ihre Nahe zur Einheit, was wir
selbst mit noch so intensiven Exerzitien
kaum schaffen.

Woirden wir Naomi beschreiben, oh-
ne ihre besondere Situation zu erklaren,
ergibt sich das Bild eines wundervollen
Menschen, der keinerlei Konkurrenz-

empfinden gegenuiber anderen Kindern
und Menschen hat, keinen Ehrgeiz
zeigt, sich Uber andere zu erheben und
besser zu werden als ..., sie teilt bereit-
willig, was sie hat, falls sie tberhaupt in
Kategorien von Mein und Dein denkt.
Eher neigt sie dazu, was sie hat, ohne
Hintergedanken zu geben und sich frei
herauszunehmen, was sie gerade
braucht. Sie zeigt ihre Gefuhle und Emo-
tionen ohne Scheu sehr bereitwillig und
offen und freut sich mit anderen mit.
Noch nie konnten wir einen Ansatz von
Schadenfreude bei ihr feststellen. Sie ist
bisher nie aggressiv, verteidigt sich
kaum gegen Aggression, sondern zieht
sich lieber entschieden zurtck. Sie zer-
stort nichts absichtlich, hat berhaupt -
im Vergleich zu anderen Kindern —noch
ganz wenig kaputtgemacht, sie ist sanft
und liebt ihre Familie tber alles, dazu
gehdren selbstverstandlich und prob-
lemlos auch ihr Kindermadchen, Gabi,
unsere Sekretarin, ihre Katzen und Ha-
sen und die Puppen. Sie hat Tiere sehr
gern und spielt mit ihnen endlos. Es
kann auch kein Zweifel daran bestehen,
dass auch Tiere sie mégen und mit ihr
umgehen kdnnen. Selbst Duplo, ein sehr
lebhaftes Pferd, spurt ihre Zartheit, ist
mit ihr auf dem Rucken ausgesprochen
und ganz untypisch zartfihlend. Naomi
hat bisher von sich aus eigentlich nur
Freude und tieferes Verstandnis ge-
schenkt. Wéare da nicht die Zeit unserer
Sorge, fur die sie ja nichts kann,
wéahrend sie noch im Mutterleib war
oder am Herzen operiert werden muss-
te, sie hatte bisher Uberhaupt nur Son-
nenschein verbreitet. Die Frage ist, sol-
len wir da wirklich um eines fraglichen
und fragwurdigen Erfolges im Effizienz-
und Leistungsbereich anfangen, péa-
dagogische Schatten zu werfen?

Literatur:
Rudiger Dahlke ,,Krankheit als Symbol*,
(Bertelsmann)

1 siehe dazu das entsprechende Kapitel in
Rudiger Dahlke ,,Krankheit als Sprache der
Seele” (Bertelsmann Verlag)

Anschrift des Verfassers:
Dr. med. Rudiger Dahlke
Arzt und Psychotherapeut
Schornbach 22, Hafnerhof
84381 Johanniskirchen
Tel.: 08564/ 819

Fax: 08564/ 14 29
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Gedanken zur FOrderung

Cora Halder

Nach dem Lesen des Artikels von Rudiger Dahlke war ich zunachst
sehr verunsichert. Heif3t die Botschaft nun: ,,Weg mit den Therapi-
en! Lass die Kinder so, wie sie sind. Weshalb dieses Herumthera-
pieren, um sie moglichst ,normal‘ zu machen?*

Das wirde meinen eigenen Ansatz in Frage stellen. Dieser Ansatz
hiel? immer dben, viel tben! Mit Hilfe einer Krankengymnastin
oder Logopadin, einer Ergotherapeutin oder Reitlehrerin. Und ich
selbst habe zu Hause immer kraftig ,,mittherapiert®: Zuerst arbei-
teten wir uns durch das Macquarie-Fruhférderprogramm, dann
kam das Frostig-Programm an die Reihe, gleich gefolgt vom Feu-
erstein-Programm. War das alles falsch?

Einfach abwarten? Einfach nichts machen? Aber was passiert
denn? Fruher wurden Menschen mit Down-Syndrom gar nicht ge-
fordert, es gab keine Therapien. Und was war die Folge? Dazu
brauchen wir doch blof3 in die alten Medizinblcher zu schauen
und Uber die ,,mongoloide Idiotie*“ nachzulesen.

Von Professor Feuerstein gibt es ein Buch mit dem Titel: ,,Lass
mich nicht so, wie ich bin!* Und genau das ist auch der Zweck sei-
ner Forderprogramme fur Kinder und Jugendliche mit Entwick-
lungsverzogerungen. Indem man lernt, genauer wahrzunehmen,
lernt zu denken und zu Uberlegen, lernt, wie man Probleme I6st,
findet man sich in unserer Welt besser zurecht. Man ,,funktio-
niert” besser, kann teilnehmen, wird leichter integriert. Das muss
nicht heiRen, dass man damit seine Individualitat aufgibt.

Aber dann hore ich die Worte von Jennifer Wishart, wenn sie er-
zahlt, wie haufig Kinder mit Down-Syndrom sich beharrlich gegen
jegliche Intervention wehren. Sie wenden dabei mehr Kraft und
Energie auf, als fur die verlangte Ubung notwendig waren. Weshalb
diese so deutliche Ablehnung gegen therapeutische Mallnahmen?

Eine allgemein gultige Losung gibt es nicht. Jede Familie muss fur
sich selbst und ihr Kind den richtigen Weg finden. Kinder, die freu
dig mitarbeiten bei den Therapien, sollte man nicht bremsen. Kin-
dern, die sich extrem wehren, sollte man mehr Zeit lassen. In ei-
ner liebevollen und anregenden Umgebung wird sich dieses Kind
auch ohne gezielte Therapie weiterentwickeln kénnen. Dies ver-
langt von Eltern oft ein hohes Maf an Geduld und Versténdnis. Da
kénnen Dahlkes Gedanken sehr hilfreich sein.
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Therapien fur Kinder mit Down-Syndrom —
ein unubersichtliches Riesenangebot?

Gundula Meyer-Eppler

E s gibt unzahlige verschiedene The-
rapien heute auf dem Markt. Man-
che erfordern komplett eigenstéandige
Berufsbilder, manche nur Zusatzausbil-
dungen. Manche werden von den Kran-
kenkassen anerkannt und die Kosten
werden vollstdndig Ubernommen, ande-
re dagegen nur teilweise oder gar nicht.

Wenn man ganz am Anfang steht mit
einem behinderten Kind, mit einem
Kind mit Down-Syndrom, kann das An-
gebot erdriickend wirken. Die Angst, et-
was Wichtiges zu verpassen, seinem
Kind keine optimale Férderung zukom-
men zu lassen, lastet schwer. Das ist
zwar nachvollziehbar, aber es muss
trotzdem nicht sein! Unsere Kinder
brauchen zwar Fdrderung, brauchen oft
eine oder mehrere Therapien, vor allem
wenn gesundheitliche Probleme dazu-
kommen, aber sie brauchen nicht alle
Therapien, vor allem nicht alle auf ein-
mal! Eine Therapie ist nur dann ange-
sagt, wenn wirklich eine Stérung vor-
liegt, die man tatsachlich nur mit fach-
mannischer Hilfe beheben oder verbes-
sern kann. Und auch sehr wichtig: Es
gibt keine Therapie, die auf alle Kinder
den gleichen positiven Effekt hat, eine
Therapie wirkt sich bei jedem Kind an-
ders aus.

Leben so normal wie moglich

Ehe ich im Einzelnen auf die bekanntes-
ten und vielleicht wichtigsten Therapien
eingehe, mochte ich ganz grol3 betonen:
Leben so normal wie moglich! Das
hei3t, dass wir uns immer wieder die
Frage stellen mussen, ob eine Therapie
notig und sinnvoll ist — was wollen wir
hier eigentlich therapieren? So schwer
es uns auch manchmal fallt zu akzeptie-
ren: Manche Eigenschaften und man-
che Probleme sind nicht wegzuthera-
pieren. Sie gehdren zu unserem Kind, zu
seinem Sosein, zu seinem Down-Syn-
drom, zu seiner ureigenen Personlich-
keit. Wenn wir diese Tatsache akzeptie-
ren konnen, unser Kind mit allen seinen

Eigenarten akzeptieren kdnnen, erst
dann kdnnen wir Uberlegen: Was braucht
unser Kind, was tut unserem Kind gut,
was hilft ihm, seine Fahigkeiten voll zu
entfalten, was beugt weiteren Proble-
men oder Folgeschéaden vor? Dann kann
man die passende Therapie aussuchen.

Das wird wiederum von den ortli-
chen Gegebenheiten eingeschrankt, teil-
weise auch von den zustdndigen Kran-
kenkassen — und von den verschreiben-
den Kinderérzten, die sehr zu kampfen
haben mit der Gesundheitsreform. Nicht
zuletzt ist auch immer die eigene Fami-
liensituation ausschlaggebend — wie vie-
le Termine kénnen die Familie und das
betroffene Kind verkraften, wie viele
Termine sind Uberhaupt sinnvoll und
forderlich. Ein Wochenplan, der keine
Zeit Ubrig lasst fur freies Spielen und
normales Familienleben, ist fur keinen
mehr Gewinn bringend.

Therapien von A bis Z

Die nachfolgenden Therapiebeschrei-
bungen sind keineswegs vollstandig, es
gibt wirklich unzéhlige Therapien und
jeden Tag hdrt man von neuen. Die Auf-
zéhlung soll nur einen Uberblick ver-
schaffen Uber die am haufigsten ver-
wendeten Therapien. Viele ahneln sich
in ihrem Inhalt und vor allem in ihrem
Anspruch, ganzheitlich zu arbeiten.

Atemtherapie

Ein Teil der krankengymnastischen
Ubungen. Sauglinge und Kinder, die
nach schweren Erkrankungen und Ope-
rationen wieder das selbststéndige At-
men erlernen mussen oder die in ihrer
Atmung unterstitzt werden mussen, da-
mit keine Lungeninfektionen sich fest-
setzen, profitieren sehr von der Atem-
therapie.

Autogenes Training

Eine Technik, die als Zusatzausbildung
von vielen verschiedenen Berufsgrup-
pen gelernt und weitervermittelt wer-

den kann. Es werden Ruhe- und Ent-
spannungstbungen gemacht, u.a. mit
Hilfe von Fantasiereisen, die auch tiefe
Schichten des Bewusstseins und auch
das vegetative Nervensystem beeinflus-
sen.

Basale Stimulation

Basale Stimulation nach Andreas Froh-
lich: Dieses Konzept befasst sich mit den
Problemen und Schwierigkeiten von
Menschen mit schwersten Behinderun-
gen. Im Zentrum steht der Mensch in
seiner korperlichen Realitat, die uns
auch dann einen personlichen Zugang
eroffnet, wenn scheinbar alle kommuni-
kativen und geistigen Beziehungen ver-
hindert sind. Das Konzept beinhaltet
viel korperliche Néahe, um direkte Er-
fahrungen naher bringen zu kdnnen
und um Wahrnehmung zu vermitteln,
um die Umwelt auf einfache Weise nahe
zu bringen, um Fortbewegung und La-
gerungsveradnderungen zu ermdglichen,
um zu verstehen, um pflegen und ver-
sorgen zu kénnen.

Bobath

Dieses krankengymnastische Verfahren
soll die normale Muskeltonuslage her-
stellen und hoher integrierte Bewe-
gungs- und Haltungsreflexe anbahnen
und pathologische bzw. primitive Re-
flexmechanismen unterdrticken.

Chirotherapie oder Chiropraxis

Mit Handgrifftechniken Einrenken bzw.
Einrichten von Wirbeln, die durch Ver-
schiebung zu Einklemmungen gefiihrt
haben. Die Methode ist nicht ungefahr-
lich, es kann im schlimmsten Fall zu
Lahmungen fuhren; sie sollte am besten
von einem erfahrenen Arzt ausgefuhrt
werden. Bei zu haufigem Einrenken lei-
den die Bander und Sehnen und es
kommt immer schneller zu neuen Ver-
schiebungen. Die Chirotherapie sollte
immer von einer intensiven Kran-
kengymnastik begleitet werden.
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Edu-Kinestetik

Edu-Kinestetik ist eine Methode, die
sich mit den Muskeln befasst und diese
ausbalancieren will. Das soll das Gleich-
gewicht wieder herstellen, um dann
leichter lernen zu koénnen. Viele Ubun-
gen lassen sich schnell begreifen und
machen Kindern auch Spal3. Eine der
bekanntesten Ubungen ist die , liegende
Acht“; viele Ubungen beinhalten diese
Uberkreuzbewegung, deren Ziel eine
bessere Zusammenarbeit beider Ge-
hirnhalften ist. Edu-Kinestetik versteht
sich als ganzheitliche Methode, die Kor-
per und Geist als Einheit sieht.

Ergotherapie

Die Ergotherapie (Beschaftigungs- und
Arbeitstherapie) ist ein eigenes Berufs-
bild. Sie hat zum Ziel, verloren gegan-
gene oder nicht vorhandene koérperli-
che, psychische oder kognitive Féhig-
keiten und Funktionen wieder herzu-
stellen oder zu fordern, sodass der
Betroffene die groRtmdgliche Selbst-

Wenn man Kinder fragt ... dann ist die beste
Therapie, die Hangematte-Therapie, die macht
allen SpaR! Laura Fischer (8 Jahre)
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standigkeit und Unabhé&ngigkeit in sei-
nem Alltags- oder Berufsleben erreichen
kann. Ergotherapeuten arbeiten nach
einem handlungs- und alltagsorientier-
ten Konzept und beziehen handwerkli-
che und gestalterische Prozesse sowie
lebenspraktische Aktivitaten und Bewe-
gungsspiele in den therapeutischen Pro-
zess mit ein.

Eurythmie

Die Heileurythmie ist eine Bewegungs-
kunst und -therapie nach Rudolf Stei-
ner, bei der Gesprochenes, Vokal- und
Instrumentalmusik in Ausdrucksbewe-
gungen umgesetzt werden.

Feldenkrais-Methode

Hierbei handelt es sich um eine Form
der Korpertherapie zur Verbesserung
der Korperwahrnehmung. Hierdurch
verandern sich nicht nur Kraft und Fle-
xibilitat des Skelettes und der Muskula-
tur, sondern es soll auch zu einer Reor-
ganisation des Nervensystems mit einer

tief greifenden Verédnderung des Selbst-
bildes und einer verbesserten Lebens-
qualitat kommen.

Heilpadagogische Fruhfoérderung

Die Fruhférderung richtet sich an Fami-
lien mit Kindern, die entwicklungsauf-
fallig, von Behinderung bedroht oder
schon behindert sind, d.h., Kinder, die
in ihrer kdrperlichen, geistigen, sprach-
lichen, emotionalen und/oder sozialen
Entwicklung Unterstitzung brauchen.
Ziel ist es, Auffalligkeiten entgegenzu-
wirken, indem spielerisch auf vorhan-
dene Fahigkeiten und Aktivitaten des
Kindes eingegangen wird. Die Forde-
rung findet meist zu Hause statt in part-
nerschaftlicher Zusammenarbeit mit
der Familie und umfasst alle Lebensbe-
reiche, immer unter dem Aspekt der Hil-
fe zur Selbsthilfe.

Heilpadagogisches Reiten

In den Reitstunden lernt das Kind den
Umgang mit dem Pferd; das Fuhren,
Putzen und Futtern des Tieres fordert
beim Kind die Eigenverantwortlichkeit
und das Selbstwertgefuhl. Durch das
Reiten wird die Kérperwahrnehmung
geschult und der hypotone Muskeltonus
wird stimuliert.

Konduktive Therapie nach Peto
Konduktive Férderung ist ein ganzheit-
licher, komplexer Forderansatz zur Re-
habilitation bewegungsgestdrter Kin-
der. Man folgt dem Grundprinzip, nur
die notwendige Hilfe zur Selbsthilfe zu
geben, so viel wie nétig und so wenig
wie mdglich. Ziel der Behandlung ist ei-
ne weitestgehende Selbststandigkeit von
technischen Hilfsmitteln und von hel-
fenden Personen. Wesentliches Merk-
mal der Therapie ist, dass die Gesamt-
personlichkeit des Behinderten im Mit-
telpunkt steht. Die Zusammenfuhrung
unterschiedlicher Foérderinhalte und
Fachkompetenzen vereinen sich in ei-
ner Konduktorin, die einzige Bezugs-
person ist. Damit soll die Vielzahl ver-
schiedener Therapien und Therapeuten
entfallen.

Krankengymnastik

Die Krankengymnasten sind eine eigen-
standige Berufsgruppe. Sie befassen
sich mit dem gesamten Bewegungs- und
Stutzapparat unseres Korpers. Um eine
optimale Funktion zu erreichen, sind
adaquate Druck-, Zug- und Spannungs-
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reize auf Muskulatur, Binde- und Stitz-
gewebe sowie Bewegungsreize auf Ge-
lenke auszutiben. Durch Ubung und
Wiederholung, sowohl passiv als auch
aktiv, erfolgen eine Bahnung und eine
Harmonisierung der Bewegungsablau-
fe, eine Starkung von geschwéchter
Muskulatur, eine bessere Koordination
und eine bessere Durchblutung.

Logopadie

Stimm-, Sprech- und Sprachstorungen
werden von Logopaden behandelt.
Saug-, Schluck- und Essstérungen
gehdren mit in dieses Fachgebiet sowie
Horstdrungen, muskuldre Hypotonie,
Sensibilitatsstorungen, Stdérungen der
Mundmotorik und Kommunikations-
storungen. Eine Empfehlung fir eine
Gaumenplatte (das ,,Sportgerat” fur den
Mund) kommt hé&ufig von der Logopéa-
din. Eine logopadische Behandlung ist
oft schon sinnvoll ab dem 4. Monat,
wenn Probleme beim Saugen und
Schlucken vorhanden sind.

Marianne-Frostig-Konzept

Dieses Konzept entspricht einem ganz-
heitlichen Ansatz zur Fdrderung der
kindlichen Entwicklung und zur Be-
handlung von Lernstérungen. Es baut
auf die Starken des Kindes, sucht Aus-
gleich  oder Kompensation  fir
Schwaéchen, legt Wert auf sinn- und be-
deutungsvolles Lernen, fordert Eigen-
initiative und Verantwortungsbewusst-
sein und regt zur Kreativitat an. Grol3-
geschrieben ist auch die Wechselbezie-
hung zwischen Bewegung und
Wahrnehmung.

Massage

Massage will durch streichen, reiben,
kneten, walken, klopfen und vibrieren
eine Tonusadnderung in Muskeln und
Gewebe bewirken.

Montessori-Padagogik

Ziele der Montessori-Padagogik sind das
Hinfihren zur Verantwortung, das Kind
in seiner Personlichkeit anzunehmen,
Selbstbewusstsein und Selbstvertrauen
zu starken, auf individuelle Bedirfnisse
und auf die sozio-emotionale Situation
einzugehen, Eigeninitiative und Freude
am Lernen zu wecken, Bewegung, Spra-
che und Wahrnehmung zu férdern, De-
fizite gezielt auszugleichen und indivi-
duelle Fahigkeiten zu fordern. Wichtige
Voraussetzungen sind u.a. die Polarisa-

tion der Aufmerksamkeit, die Erziehung
der Sinne und die vorbereitete Umge-
bung.

Musiktherapie

Das aktive Musikhéren und das aktive
Musizieren vermitteln vielen Menschen
Antrieb und Entspannung, Trost und
Geborgenheit, emotionale Sicherheit
und Selbstwertgefuhl, Mut und Zuver-
sicht, Energie und Lebensfreude. Der
bewusste Umgang mit Musik hilft Angst
und Verkrampfungen abzubauen, Ner-
vositat und Unsicherheit, Frustration
und Resignation, Einsamkeit und Isola-
tion zu Uberwinden, Kommunikation
und Kontaktfahigkeit, Mitteilungs- und
Verstandnisbereitschaft zu fordern.

Orofaziale Therapie nach Castillo-
Morales

Diese Therapie ist speziell fur Mund und
Gesicht. Es werden durch Bertiihren,
Streichen, Zug, Druck und Vibration
Reize ausgel6st, die den Muskeltonus re-
gulieren sollen. Eine Gaumenplatte ist
fur Kinder mit Down-Syndrom héaufig
ein effektiver Reiz, um z.B. die Zunge zu
mobilisieren.

Osteopathie

Der Osteopath wird durch Abtasten der
Korperstrukturen und Erfassen deren
Beweglichkeit, eventuell vorhandene
Einschrankungen der Beweglichkeit
(z.B. des Magens, des Zwerchfells, der
Gelenke oder des Schadels), wahrneh-
men und versuchen, der Ursache der
Ereigniskette auf die Spur zu kommen.
Eingeschrénkte Strukturen werden

Theresa Eggenkemper (11 Monate)

durch sanfte Mobilisation gel6st, die in-
neren Organe und die Atmung werden
reflektorisch mitbehandelt, wobei die
Verschiebbarkeit der Organe zueinan-
der eine wichtige Rolle spielt. Die An-
wendungsgebiete sind dabei breit ge-
fachert, von Wirbelsdulenstérungen
Uber HNO-Entztndungen bis hin zu
Lern- und Konzentrationsstérungen.

Pornbacher-Therapie (Neuro-Ent-
wicklungsphysiologischer Aufbau)
Diese Therapie ist wieder ein ganzheit-
licher Ansatz. Es wird versucht, alle
Entwicklungsbereiche abzudecken und
es sollen damit die vielen verschiedenen
Therapeuten und Therapien auf eine
Person vereint werden. Mit Hilfe von
speziellen Lagertechniken soll eine
Nackendehnung erreicht und eine rich-
tige Kopfhaltung erméglicht werden. Es
kommen verschiedene Hilfsmittel zum
Einsatz, z.B. Abduktionsschienen und
Keillagerungen. Die Ubungen sind leicht
zu erlernen und sollen das Kind weder
Uber- noch unterfordern.

Psychomotorik

Die Psychomotorik wird empfohlen bei
Wahrnehmungsstérungen und Bewe-
gungsstérungen sowie Lern- und Ver-
haltensstérungen in Verbindung mit
Wahrnehmungs- und Bewegungssto-
rungen. Entwicklung und Wachstum
sind gebunden an Begegnung, Kontakt
und Beziehung; dieses findet statt auf
der Grundlage eines ganzheitlichen
Menschenbildes und einer individuell
angepassten Therapie, in einem Rah-
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men, der den Bedurfnissen nach moto-
rischem und emotionalem Selbstaus-
druck Raum bietet.

Psychotherapie

Bei Verhaltensauffalligkeiten kann eine
Psychotherapie notig werden. Hier gibt
es so viele unterschiedliche Ansatzmdg-
lichkeiten, dass sie noch einmal einen
Artikel fullen kbnnten. In erster Linie ist
oft eine verhaltenstherapeutische Be-
handlung angesagt.

Reflexzonenmassage und Binde-
gewebsmassage

Im Gegensatz zur klassischen Massage
soll hier durch auf3ere Reizung nicht di-
rekt die Muskulatur, sondern tber Ner-
venleitungen innere Organe positiv be-
einflusst werden.

Sensorische Integrationstherapie
Diese ist eine, meist von Ergotherapeu-
ten angebotene, Therapieform, die die
Verarbeitung von Sinnesreizen unter-
stutzt, verbessert oder organisiert. Die
sensorische Integration selbst ist ein
neurologischer Prozess, der sich taglich
bei jedem Menschen vollzieht, er er-
moglicht eine angepasste Reaktion auf
unsere Umweltbedingungen. Bei Sto-
rungen oder Schwierigkeiten in diesem
Prozess ist eine sensorische Integrati-
onstherapie angesagt.

Tomatis-Therapie (Audio-Psycho-
Phonologie)

Durch ein Horchtraining kénnen der
Energiefluss des Korpers und die Aufla-
dung der Hirnrinde verstarkt und die
Hinhorféahigkeit des Menschen geschult
werden. Die Tomatis-Therapie kann bei
einer Verzogerung der Sprachentwick-
lung sowie bei vielen anderen Sprech-
und Sprachstérungen eingesetzt wer-
den.

Trampolintherapie

Die Trampolintherapie ist eine Zusatz-
ausbildung z.B. fiir Motopéaden, Ergo-
therapeuten und Krankengymnasten.
Das Schwingen auf dem Trampolin
schult die Kondition, die Koordination
und das Gleichgewicht, erhdht den Mus-
keltonus (bei sanften Schwingungen
kann es auch den Tonus erniedrigen),
regt die Darmperistaltik an, 16st Sekret
aus den Atemwegen, aktiviert den Stoff-
wechsel, fordert die Tiefensensibilitat
und die Wahrnehmung, unterstutzt die
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rhythmische Entwicklung (und damit
die Sprachentwicklung), verbessert das
Korperschema — und vielleicht am aller-
wichtigsten: Es macht groRen Spal3 und
vermittelt Freude an Bewegung.

Vojta

Die Vojta-Methode ist eine Form des
krankengymnastischen Bewegungstrai-
nings, bei dem versucht wird, durch Aus-
16sen von verschiedenen Reflexen durch
Druck auf bestimmte Punkte Bewegun-
gen hervorzurufen und einzutiben.

Yoga

Yoga ist eine sehr alte Ubungsmethode
aus Indien. Durch Kérpertbungen, eine
volle, gesunde Atmung und leichte, ge-
lenkte Konzentrationsibungen wird ei-
ne ganzheitliche Konzentration ange-
strebt, eine Einheit aus Korper, Gedan-
ken und allen Sinnen.

Es muss nicht immer Therapie sein!

Von Anfang an kdnnen wir mit unseren
Kindern ganz normale Dinge tun. Dinge,
die ganz normale Familien mit ihren
Kindern tun, Dinge, die fur Kdrper und
Geist gut sind und die Spald machen. Es
gibt viele ,,normale* Freizeitaktivitaten,
an denen auch Kinder mit Down-Syn-

drom teilnehmen kénnen. Mutter- und
Kind -Turngruppen, Schwimmen, musi-
kalische Fruherziehung, Kinderchor,
Tanzen, Theatergruppen, Mal- und Bas-
telgruppen und vieles, vieles mehr. Das
Angebot ist groB3, informieren Sie sich
Uber die Mdglichkeiten in Ihrem Ort. Bei
manchen Sportarten ist es sinnvoll, erst
den Kinderarzt zu Rate zu ziehen, bei
manchen Aktivitaten sollten Sie vorher
die Gruppenleiter Uber die Besonder-
heiten lhres Kindes informieren, aber
im GroRen und Ganzen tauchen ,,nur*
die gleichen Probleme auf wie bei ande-
ren Kindern auch. Und viel wichtiger:
Diese Freizeitbeschaftigungen bringen
Ihrem Kind den gleichen Spalf3, die glei-
che Freude, mit Freunden und anderen
Kindern zusammen zu sein, die gleiche
Foérderung und Entwicklungsanregun-
gen, den sie gesunden Kindern auch
bringen.

Vergessen Sie nicht, Ihr Kind ist in
erster Linie ein Kind — Ihr Kind! Es gibt
so vieles, was Spal? macht und gut tut,
tun Sie es als Familie. Alle profitieren
davon.

Gundula Meyer-Eppler
Ergotherapeutin in eigener Praxis
4 Kinder, die Jingste,

Fiona, hat das Down-Syndrom
und ist jetzt 3 1/2 Jahre alt

Héangematte zu zweit — Theresa Dummler
(9 Jahre) mit einer Freundin
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Und dann gibt es noch ...

Hier stellen wir Ihnen noch einige etwas unbekanntere
Therapieformen vor, die ab und zu in Zusammenhang
mit Down-Syndrom erwahnt werden.

Auch hier gilt wieder, dies dient lediglich zu lhrer Infor-

mation.

Rang Drdl

Schule fur angewandten Yoga nach
Theresia Rasch-Schaffer

R ang Drdl ist ein tibetischer Begriff
und bedeutet Selbstbefreiung. Es
ist eine sanfte ,,Art“, durch die sich un-
ser Energiesystem von selbst klart. Rang
Drol entspringt naturlichem Wissen um
die Harmonie des ganzen Menschen.
Dadurch ergeben sich viele Mdglichkei-
ten, uns oder anderen zu helfen.

Bei Rang Drol geht es darum, sich
selbst und seinen Korper besser zu ver-
stehen, zu lernen, wodurch Harmonie
entsteht, wie man sie erweitern, vertie-
fen und stabilisieren kann. Die Hande
sind unsere naturlichen Hilfsmittel fur
den Prozess harmonischer Verdnde-
rung in uns. Durch BerUhrung erwacht
die Information der Energieregionen
von selbst. Dadurch Iésen sich in eige-
ner Intelligenz die vielféaltigen Ursachen
fur Unbalance. Sorgen, Trauer, Arger,
Angst und Verstellungen sind die Grund-
fehleinstellungen, die unsere Qualitaten
Uberlagern. Durch sie entstehen alle un-
sere mentalen, emotionalen und physi-
schen Belastungen.

Rang Drol arbeitet mit 26 Energieto-
ren auf jeder Seite des Korpers. Sie sind
dreidimensionale Energiefelder, die ei-
nen bestimmten Platz einnehmen. Beide
Hande verbinden die Energietore auf
verschiedenste Weise miteinander.

Durch Belebung bestimmter Ener-
gieregionen tritt geistige und korperli-
che Harmonie von selbst ein. Unsere
Selbstheilungskraft nimmt wieder zu
und findet dadurch Lésungen, den Kor-
per zu reinigen und zu regenerieren,
hilft ihm, in seine Form und Funktion zu
kommen.

Rang Drdl ist keine Behandlung, es
ist kein ,,Tun“, sondern ein ,,Gesche-
henlassen*. Es soll nicht den Besuch bei
einem Arzt ersetzen.

Metamorphose -
Behandlung

I\/I etamorphose ist die sanfte Wei-
terentwicklung aus der Ful3re-
flexzonen-Therapie. Robert St. John
entdeckte in den 30er Jahren, dass
FulBreflexologie zwar ganz vortrefflich
Krankheitssymptome milderte, manch-
mal auch auf langere Zeit aufléste, mus-
ste aber auch entdecken, dass die Men-
schen immer wieder kamen, weil die
Krankheitsursache wohl nicht behoben
war. Mit seinem einfiihlsamen Fragen
nach den mdglichen Grinden fand er
heraus, dass die Ursache fur Krankheit
und Entwicklungsverzégerung in dem
geistigen Prinzip des Menschen zu fin-
den sei.

Geistige Blockaden und Widerstande
schaffen emotionale, mentale und phy-
sische Missstimmungen. Das beginnt
schon wéahrend der Schwangerschaft
und hat Auswirkungen auf unser sozia-
les Wirken.

Robert St. John behandelte autisti-
sche Kinder und Kinder mit Down-Syn-
drom und es war erstaunlich, welche
Entwicklungsschube sich zeigten. Er er-
fuhr, dass alle Blockaden auf der Re-
flexlinie der Wirbelsaule am Fuf3, an den
Handen und am Kopf zu finden sind und
dass eine kleine sanfte Berthrung diese
Blockade schwinden lassen kann. Er
lehrte Eltern, ihre Kinder zu behandeln,
und ermutigte jeden, sich selbst zu hei-
len.

Die Metamorphose-Therapie kann
auch eine gute Mdglichkeit darstellen,
das Band zwischen Kind und Eltern her-
zustellen oder zu vertiefen, denn diese
Behandlung sollte téglich von den EIl-
tern selbst durchgefiuhrt werden.
Kontaktstelle fur Metamorphose-
Behandlung: Christiana Boustani,
Grunholz 27, 24996 Sterup

Qigong

igong ist Bestandteil der traditio-

nellen chinesischen Medizin und
stellt den ,,aktiven Zweig“ dar. Es ist Hil-
fe zur Selbsthilfe, eine Methode zur Er-
haltung bzw. Wiederherstellung der Ge-
sundheit aus eigener Kraft.

Qi bedeutet Energie, ,,Gong* Ar-
beit. Mit Qigong aktivieren und pflegen
wir unsere Lebensenergie.

Korperhaltungen und Bewegungen
regen den Qi-Fluss und die Atmung an,
Achtsamkeit und Vorstellungskraft for-
dern Kérperwahrnehmung und innere
Ruhe. Qigong-Ubungen zielen auf lang-
fristige und tief greifende Haltungs- und
Verhaltensanderungen.

Heute ist Qigong zu einer anerkann-
ten Methode in Pravention und Therapie
geworden, die auf der ganzen Welt
praktiziert wird, unabhéngig von Welt-
anschauung oder Religion. Qigong wird
nicht nur in Sportverbanden, Kinder-
garten, Schulen und christlichen Klds-
tern, sondern auch in Praxen, Kurhau-
sern und Kliniken praktiziert.

Qigong mit Kindern und Jugendli-
chen nimmt zunehmend einen festen
Platz in vielen Bereichen ein. Kinder-
garten haben es mit Erfolg in ihr Pro-
gramm aufgenommen, auch Lehrer ar-
beiten damit. Veroffentlichungen zum
Thema Qigong befassen sich mit Stress-
bewaéltigung, Konzentrationsfahigkeit,
Wiederherstellung positiver Lernbedin-
gungen.

Qigong wird auch mehr und mehr
therapeutisch angewandt. Es hilft z.B.
bei Haltungsschaden, Koordinations-
problemen, Legasthenie und hat sich in
der Arbeit mit behinderten Kindern
sehr gut bewahrt.

Wenn Kinder bereits in jungen Jah-
ren lernen, mit ihrer Gesundheit richtig
umzugehen, ist der Grund fur das Er-
wachsensein gelegt. Die Vernetzung
verschiedenster Lebensbereiche und
Kulturen erweitert zwar den Horizont,
setzt aber unsere Kinder einem uber-
waltigenden Informationsfluss aus. Da-
durch entsteht leicht das Gefuhl der
Uberforderung, dessen haufigsten Fol-
gen Zerrissenheit, Lustlosigkeit und Ag-
gressivitat sind. Qigong vermittelt inne-
re Ruhe und Ausgeglichenheit. In den
letzten Jahren haben deutsche Fachleu-
te Methoden aus der Begriffs- und Bil-
derwelt unseres Kulturkreises ent-
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wickelt, um Kindern einen spielerischen
Zugang zu ermdoglichen, der auf Alter
und Temperament abgestimmt ist.

Mit den Kleinsten wird Qigong zu
zweit getbt. Eingebaut in kurze Erzéh-
lungen, verbunden mit lautmalerischen
Worten, werden Kinder massiert und
gestreichelt. Wenn sie élter sind, schlup-
fen sie selbst in die Figuren der Ge-
schichten. Je nach Erzéhlung werden
sie dann zu einer strahlenden Blume, ei-
ner Teigknetenden Bauerin, bewegen
sich wie ein Bar oder ,fliegen“ wie ein
Adler. Da nur die notigsten Anweisun-
gen fUr einen Bewegungsablauf gegeben
werden, merken die Kinder oft gar
nicht, dass sie gerade meditieren oder
Energiebahnen pflegen, sondern verste-
hen es als Spiel. Bei alteren Kindern gibt
es wieder andere Mdoglichkeiten des Zu-
gangs; bei Jungen l&sst sich z.B. die Be-
ziehung zu den Kampfsportarten her-
vorheben.

Das erste Symposium, das in Europa
zum Thema ,,Qigong mit Kindern* ver-
anstaltet wird, findet vom 23. bis 25.
Marz 2001 in Bad Windsheim statt.

Mehr Informationen zum Qigong und zu
dem Symposium bekommen Sie bei:
Deutsche Qigong Gesellschaft e.V,
Guttenbrunnweg 9,

89165 Dietenheim

Tel.: 07347 /3439

Fax: 0 7347 /92 18 06

Héangematteschaukeln im Kindergarten
mit einer Freundin, Nadine Gast (4 Jahre)
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,Das Gras wachst nicht schneller,
wenn man daran zieht.”

(Afrikanisches Sprichwort)

Vom 27. bis 29. Oktober 2000 veranstalteten die Bun-
desvereinigung Lebenshilfe und die Lebenshilfe Berlin
in Berlin-Wannsee die Fachtagung ,,Therapie und For-
derung im Kontext der Familie®.

Eltern, Mitarbeiter/innen in Diensten, Einrichtungen
und freien Praxen, Referenten/innen und Veranstalter/
innen haben sich in Referaten, Arbeitsgruppen und
Diskussionen intensiv mit den vielfaltigen Aspekten von
Therapie und Forderung auseinander gesetzt und fol-
gende Erklarung verabschiedet.

Worum geht es:

Zahlreiche unterschiedliche Therapie-
und Foérdermethoden fir Menschen mit
Behinderung, insbesondere fir Kinder,
werden angeboten. Die Unuberschau-
barkeit der Angebote wéachst stetig. Des-
halb ist eine Chancen- und Risikoabwéa-
gung starker denn je gefragt. Dazu ist es
erforderlich, Orientierungshilfen bereit-
zustellen, uUber die Wirksamkeit und
Uber Wirkungsfaktoren unterschied-
lichster Ansétze ins Gespréach zu kom-
men und Licht in den Therapie-Dschun-
gel zu bringen.

Es gilt, nach den Effekten von The-
rapie- und Forderansatzen zu fragen,
die ,theoretischen Ansatze* genauer zu
beleuchten und die daran ausgerichte-
ten Methoden zu prufen. Vielerorts wird
die Formulierung transparenter Thera-
pieziele vermisst. Probleme der Zumut-
barkeit fur das Kind, seine Geschwister
und die Eltern mussen nicht selten hin-
ter dogmatischer Verfahrensstrenge
zurtcktreten. Als belastend werden zu-
dem physische, psychische und finanzi-
elle Beanspruchungen wahrgenommen,
die vielfach mit Therapie und Fdrderung
einhergehen.

Unterschiedliche, sich widerspre-
chende Auskunfte von Fachleuten zu
Therapie und Forderung tragen das lh-
re dazu bei, dass Familien nicht bestarkt
und ermutigt, sondern eher verunsi-

chert und unter Druck gesetzt werden.
Anstelle von Zuversicht in die Entwick-
lung des Kindes wird oft die elterliche
Sorge verstarkt, ,,etwas Unwiederbring-
liches* zu versdumen, wenn ein Ange-
bot nicht wahrgenommen wird.

Was wir wollen:

Eltern — nicht nur die von Kindern mit
Behinderung - sind aktiv und wollen das
Beste fur ihr Kind erreichen. Wir wollen
deshalb Eltern und Angehdérigen Mut
machen, bei allem gesellschaftlich ver-
mittelten Druck zur optimalen Forde-
rung ihre Gefuhle bei der Auswahl und
Inanspruchnahme vielschichtiger The-
rapie- und Fordermethoden ernst zu
nehmen und bei der Entscheidung fur
oder gegen ein Angebot eben auch auf
ihre ,,innere Stimme* zu horen.

Therapie- und Férdermethoden sol-
len immer auch auf die Verbesserung
der Lebensqualitat fur das Kind mit Be-
hinderung und seine Familie abzielen.
Entscheidend ist, inwieweit die Angebo-
te zum Wohlbefinden und gelingenden
Alltag in der jeweils individuellen Fami-
liensituation beitragen.

Bei der Abwégung von Fur und Wi-
der bezuglich eines bestimmten Thera-
pie- oder Forderkonzeptes ist zu prifen:
Welche Methode und welcher Umfang
an Zeit und Kontakten zu Fachleuten
passen zum Kind und zur Familie mit
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dem ihr eigenen Lebenskonzept und All-
tagsrhythmus? Sind die gesundheitliche
und die seelische Unversehrtheit des
Kindes dabei gewéhrleistet?

Ein Kind ist Akteur seiner Entwick-
lung. Jedes Kind will und wird sich ent-
wickeln. Wahrend der Therapie- und
Fordersituation soll es das ihm eigene
und von ihm selbst erspirte Entwick-
lungspotenzial bestmdglich ausschdpfen
kénnen.

,lch kann etwas - ich verandere
durch mein Tun - ich erziele Wirkung!*
Diese Erlebnisse sollten fur das Kind
von zentraler Bedeutung sein. Damit er-
maoglichen wir ihm Selbstbestimmung.
Die angemessene Befriedigung psychi-
scher und korperlicher Bedurfnisse
durch Nahe und Zuwendung soll Leit-
motiv fir Therapie- und Forderansatze
sein. So spurt das Kind: ,,Ich werde an-
genommen.*

Die Entwicklung von Selbstwertge-
fuhl und positivem Selbstbild des Kindes
steht im Mittelpunkt von Therapie und
Forderung. Erst dann kann es um den
Zugewinn an Fahigkeiten und Wissen
gehen. Eigenkontrolle und Selbstbe-
stimmung sind wichtige Grundlagen fur
das kdrperliche und seelische Wohlbe-
finden des Kindes sowie fur sein Selbst-
wertgefuhl.

Gerade auch bei Kindern mit schwe-
ren Behinderungen geht es in der The-
rapie und bei der Férderung nicht nur
um Verdnderungen, die auf Leistungs-
und Kompetenzzuwachs abzielen. Es
geht vielmehr besonders auch darum,
die Grundbedirfnisse des Kindes zu be-
friedigen sowie Lebensqualitat wie
Wohlbefinden in der gesamten Familie
zu befordern.

Wir - Eltern und Fachleute — verste-
hen uns gemeinsam als ,,Ermdglicher*:
Wir schaffen und gestalten im Dialog mit
dem Kind Bedingungen, unter denen es
sich gut entwickeln kann.

Ein wichtiges Merkmal fur Qualitat
in Therapie und Forderung ist die Ge-
staltung der Beziehung zwischen Eltern
und Fachleuten als gelebtes partner-
schaftliches Zusammenwirken. Dies
setzt einen respektvollen und offenen
Umgang miteinander voraus. Dazu ge-
horen die gegenseitige Wahrnehmung
und die Akzeptanz der Unterschiede der
Lebenswirklichkeit in den Familien auf
der einen und der Arbeitswirklichkeit
der Fachleute auf der anderen Seite.

Bei der Begleitung und Unterstit-

zung des kindlichen Entwicklungspro-
zesses begegnen wir uns im Trialog: El-
tern, Fachleute und Kinder arbeiten zu-
sammen, lernen voneinander und mit-
einander.

Woflr setzen wir Eltern und Fach-
leute uns ein:

Fur ein vielfaltiges, jedoch stets
fachlich fundiertes und damit qua-
litatsbewusstes Therapie- und For-
derangebot.

Fur verbesserte Orientierungshilfen
im Therapie-Dschungel — z.B. durch
Kontakt- und Beratungsstellen.

Fur Gelassenheit und Sorgfalt bei
der Auswahl und im Umgang mit
den vielfaltigen und sich mitunter
.aufdrangenden* Therapie- und
Forderangeboten — dem Markt der
Madglichkeiten.

Fur notwendige Abgrenzung und
kritische Distanz gegentiber der An-
gebotsflut des ,, Therapie-Marktes*.
Fur seridse Geschéaftspraktiken der
Anbieter/innen. Das heif3t: Metho-
den und Ziele bekannt und transpa-
rent machen — unbestimmte Heils-
versprechungen unterlassen!

Was wir von der Sozial-
und Familienpolitik erwarten:
Kinder mit Behinderung und schwieri-
gen Entwicklungsverlaufen sowie ihre
Familien bendtigen Unterstutzung und
Begleitung aus
dem medizinisch-therapeutischen,
dem psychologisch-psychotherapeu-
tischen und
dem pédagogisch-sozialen Bereich.

Alle positiv wirksam werdenden und
verantwortbaren Hilfen sind deshalb als
Optionen grundsatzlich offen zu halten
und leistungsrechtlich in ihrer Band-
breite abzusichern!

Berlin/Marburg, Oktober 2000,
Redaktion: Wilfried Wagner-Stolp

Die Tagungsergebnisse werden in ei-
nem Nachschlagewerk Ubersichtlich
zusammengefasst. Der ,,Reader The-
rapie-Tagung” wird 25 Mark plus
Versand kosten und ab Januar 2001
vorliegen. Bestellungen unter der
Nummer LRE 010 beim Vertrieb der
Bundesvereinigung Lebenshilfe, Raif-
feisenstraflle 18, 35043 Marburg.

ist auch ein groRer Fan von
Hangematten
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Frihes Lesenlernen in der Sprachtherapie

Maren Berheide

Maren Berheide ist als Diplom-Sprachheilp&dagogin in einem Sozialpadiatrischen
Zentrum in DUren tatig. Neben der ambulanten Therapie dort betreut sie finf behin-
derte Kinder in einer integrativen Kindertagesstéatte. Ein Schwerpunkt ihrer Tatig-
keit ist die sprachtherapeutische Arbeit mit behinderten Vorschulkindern.

Im folgenden Bericht beschreibt sie, wie sie das frihe Lesenlernen erfolgreich in ihre
sprachtherapeutische Arbeit einbinden konnte.

Zur Therapiesituation:

Lena kam im Alter von 3,5 Jahren zu
uns in den Kindergarten. Zu diesem
Zeitpunkt verfugte sie Uber einen akti-
ven Wortschatz von ca. 10 Wortern.
Spontan zeigte sie in der Gruppe keine
sprachlichen AuRerungen und reagierte
wenig auf Ansprache. Der Lautbestand
war noch nicht vollstandig entwickelt.
Im Sprachverstandnistest erzielte sie
die Werte fur Zweijéhrige. In der Ent-
wicklungsuberprufung durch einen Psy-
chologen manifestierten sich besondere
Starken im Bereich der komplex ergén-
zenden Wahrnehmung, das bedeutet
Formen und Gestalten kdnnen gut er-
fasst werden.

Lena gewdéhnte sich schnell an den
Kindergartenalltag und kam gerne. Sie
isolierte sich in einer Ecke des Grup-
penraumes (Puppenecke, Bauecke), wo
sie ausgiebig, meist alleine, spielte. Kon-
takt zu anderen Kindern suchte sie we-
nig. Sie kam gerne mit zur Sprachthera-
pie. Hier zeigte sich bald eine besonde-
re Vorliebe fur Spielkarten und Bildma-
terialien, was ich insbesondere zur
Foérderung der Mundmotorik nutzte. Sie
imitierte alles, was ihr auf Bildern und
Fotos préasentiert wurde. Wenn ich ihr
etwas vormachte, zeigte sie dagegen
kein Interesse. Sie lernte frih Lottospie-
le und Memory.

Die Eltern zeigten sich von Anfang
an sehr liebevoll, unterstiitzend und in-
teressiert an einer guten Zusammenar-
beit. Die Mutter, mit der ich mich regel-
maRig Uber Therapieinhalte und Fort-
schritte austauschte, berichtete mir von
dem Leselernprogramm nach Patricia
Oelwein, ,,Kinder mit Down-Syndrom
lernen lesen®. Sie hatte Artikel dartiber
in der Zeitschrift Leben mit Down-Syn-
drom gelesen und fragte mich nach mei-
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ner Meinung. In der Sprachtherapie ist
eine derartige Methode nicht bekannt.
Ich beschéftigte mich mit dem Material
und wir vereinbarten, mit Lena einen
Versuch zu starten.

Lena lernt lesen:

Die ersten Worter (Mama, Papa, Lena)
lernte sie schnell. Bereits in der zweiten
Stunde konnte sie die Worter auf Anfra-
ge herausfinden und unmittelbar lesen.
Im weiteren Verlauf kamen Worter aus
den Kategorien Korperteile, Kleidung,
Tiere, Lebensmittel, Fahrzeuge etc. hin-
zu. Anfangs planten wir, pro Woche drei
bis vier Worter einzufiihren. Das reich-
te oft nicht aus. Lena forderte taglich ih-
re Lesestunde. Sie zeigte grol3e Freude
und wollte immerzu lesen lernen. Wir

waren verblufft! Die Schnelligkeit und
die Sicherheit, mit der sie die angebote-
nen Worter abspeicherte und zuordne-
te, Ubertrafen alle Erwartungen meiner-
seits. Lena las fast taglich zu Hause mit
ihrer Mutter und im Kindergarten, wo-
bei das Lesen in die unterschiedlichsten
Spielideen eingebracht wird. Lena ist
aulerst kreativ darin, die Lesekarten in
Rollenspiele einzubetten. Nach kirze-
ster Zeit war sie in der Lage, neue Wor-
ter zu lesen, diese Bildern zuzuordnen
und erlernte Worter aufRerhalb der The-
rapiesituation zu verwenden. Voller
Stolz und Eifer zeigt sie den anderen
Kindern aus der Gruppe ihre Worter.

Nach etwa einem Jahr liest sie ca.
200 Wérter nach semantischen Katego-
rien geordnet.

Rollenspiel: Lena liest ihrer Puppe
die Lesekarten vor




THERAPIE

Iy
.

|
¥
s

[
|
£l
Zuerst eine Farbe wiirfeln, dann die Farbe
suchen, die Karte umdrehen und lesen

Bedeutung des Lesens flr den
Therapieprozess:

Die Methode ermdglicht in diesem Fall,
einen optimalen Férderansatz fur das
Kind zu entwickeln. Die besondere Stéar-
ke von Lena in der visuellen Gestalter-
fassung und der komplex ergénzenden
Wahrnehmung konnte fur die Therapie
genutzt werden. Eine Visualisierung der
Inhalte war hier der richtige Ansatz.
Das fruhe Lesen unterstitzte in ent-
scheidendem Mal3e die Entwicklung auf
unterschiedlichen sprachlichen Ebenen:
— Verbesserung der Aussprache
(phonetisch-phonologische Ebene)
— Aufbau eines Wortschatzes (se-
mantisch-lexikalische Ebene)
— Bewusstmachung von Satzstruktu-
ren (syntaktisch-morphologische
Ebene)
— Kommunikationsfahigkeit und
Sprechfreude (pragmatisch-kommu-
nikative Ebene)

Die Methode eroffnete vielfaltige Mog-
lichkeiten in der Therapiesituation. Die
Worter lassen sich nach Kategorien
oder Regeln sortieren, was fur die Spei-
cherung des Lexikons eine grofR3e Hilfe
ist. Informationen kénnen im Gehirn or-
ganisiert werden. Auch konnte durch
die visuelle Unterstitzung das Bewusst-
sein fur Satzstrukturen im weiteren Ver-
lauf gescharft werden. Wir haben Lese-
bucher mit wiederkehrenden Satzmus-
tern erstellt. Lena entwickelte Sprech-

freude und den selbstbewussten Um-
gang mit Sprache. Das Lesen entsprach
Lenas Interessen und besonderen Bega-
bungen. Die Freude Lenas an ihren Le-
sestunden war fur mich ein entschei-
dendes Indiz fur die Richtigkeit des An-
satzes. Wichtig war der Mutter und mir,
mogliche Abwehrreaktionen zu erken-
nen. Es gab Tage, an denen Lena nicht
lesen wollte und wir haben sie nie ge-
drangt. Uber die Auswahl des Vokabu-
lars besprachen die Mutter und ich uns
regelmaRig, um fur Lena aktuelle, ihren
individuellen Bedurfnissen entspre-
chende Wdrter anzubieten.

Nicht nur in der Einzeltherapie, son-
dern auch im Gruppenalltag des Kin-
dergartens konnten die Lesekarten ein-
gesetzt werden. Ein Einkaufsspiel mit
Lesekarten erfreute sich innerhalb der
Gruppe von behinderten und nicht be-
hinderten Kindern grof3er Beliebtheit.
Lena war als ,Leserin“ fur die Ent-
schlisselung der Einkaufszettel natir-
lich besonders wichtig. Ihre Féhigkeiten
kamen ihrem Selbstvertrauen in beson-
derem Mal3e zugute. Therapieinhalte
und neue Worter wurden unmittelbar in
den spontanen Sprachgebrauch uber-
nommen.

Warum hilft das Lesen den Kindern
mit Down-Syndrom?

Folgt man der Literatur zu den Beson-
derheiten von Kindern mit Down-Syn-
drom, so sprechen Autoren von man-
gelnder ,,Ausgestaltung” und Schwéachen

in der ,,Pragnanz” (vgl. Wunderlich).

Die Wahrnehmung der Menschen
wird als eher vage, ungegliedert, wenig
strukturiert und diffus beschrieben.
Man spricht vom ,,Ausbleiben einer fei-
neren Ausdifferenzierung der Spitzen*
(vgl. Benba). Ist es da nicht erstrebens-
wert, in der Forderung eine herausra-
gende Spitze, einen Aufmerksamkeits-
schwerpunkt des Kindes aufzudecken?
Das Lesen gibt den Therapieinhalten ei-
ne Struktur und eine klar definierte
Kontur und Ordnung, was meines Er-
achtens eine gute Hilfe fur die Kinder
sein kann.

In der Therapie ist eine Ausrichtung
entsprechend individueller Fahigkeiten
im Kontext konkreten und praktischen
Handelns von Wichtigkeit. Dies macht
eine genaue Beobachtung der Kinder er-
forderlich. Bei den bekanntlich grof3en
individuellen Unterschieden der Kinder
kann es selbstverstandlich nicht nur ei-
ne Methode der Wahl geben. Die indivi-
duellen Voraussetzungen und der rich-
tige Zeitpunkt sollten unbedingt sensibel
gepruft werden. Ob es der richtige An-
satz ist, zeigt uns das Kind selber.

Ich blicke auf einen eindrucksvollen
Therapieverlauf zurtck. Es ist eine Ein-
zelfallbeschreibung, die mich ermutigt,
diesen Ansatz innerhalb der Sprachthe-
rapie weiterzuentwickeln. AbschlieRend
mochte ich den Eltern fur ihr Engage-
ment danken, die mich zu diesem neu-
en Weg inspiriert haben.

Lena liest die ersten Zweiwortsatze: Ich spiele
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Heilpadagogisches
Reiten

(Nicht nur) fur Kinder mit Down-
Syndrom

Seit fast einem Jahr ist das heilpadago-
gische Reiten ein fester Bestandteil der
padagogischen Arbeit des Montessori-
Kinderhauses in Borken. Nicht behin-
derte und Kinder mit unterschiedlichen
Behinderungen — davon hat ein Kind das
Down-Syndrom —nehmen daran teil. Je-
den Montag begleiten eine Motologin,
eine Diplom-Sozialpadagogin (FH) und
eine interessierte und pferdebegeisterte
Mutter die Ubungseinheiten.

Ziel des wdchentlichen Treffens sind
die Starkung der motorischen Entwick-
lung sowie die Forderung der Wahr-
nehmung und des Sozialverhaltens. Das
heilpadagogische Reiten soll den Kin-
dern Selbstsicherheit und Selbstver-
trauen geben. Es ist immer wieder in-
teressant und spannend zugleich, das
wachsende Vertrauen zwischen Pferd
und Kind zu beobachten und die kleinen
und grof3en Erfolgserlebnisse mitzuerle-
ben. FUr uns ist es besonders wichtig,
die Kinder langsam an das Pferd heran-
zufuihren. Die einzelnen Ubungen sind
so angelegt, dass sie einen verantwor-
tungsvollen Umgang mit dem Tier ver-
mitteln. Hierbei ist die Arbeit im Stall,
wie das Ausmisten, das Putzen und das
Versorgen des Pferdes, ebenso wichtig
wie die Ubungen und das Reiten auf
dem Tier.

Die natirliche Zuneigung von Kin-
dern zu Tieren hilft ihnen, zu sich selbst
und zu ihren Mitmenschen zu finden.
Sie lernen, sich mit dem Tier auseinan-
der zu setzen, sich ihm anzupassen und
auf es Rucksicht zu nehmen.

Die vielfaltigen Mdglichkeiten des
Reitens und der Umgang mit dem Pferd
ermdglichen eine ganzheitliche Forde-
rung, die — insbesondere bei Kindern
mit Down-Syndrom — auf Grund einer
umfangreichen Symptomatik wichtig
ist. Neben den heilpddagogischen
Aspekten steht hier das Kennenlernen
einer neuen Lebensumwelt im Vorder-
grund, bei der das Pferd durch seine
»einfachen®, nicht ,sprachlichen* Inter-
aktionsformen, wie Streicheln, Klopfen
usw., dem Kind die Kontaktaufnahme
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erleichtert. Durch Reaktionen, wie Ste-
henbleiben bei fremden Gerauschen,
hilft das Pferd, die Aufmerksamkeit des
Kindes auf einzelne Umweltreize zu len-
ken. So kann es sich intensiver mit ih-
nen auseinander setzen, was einem
Kind mit Down-Syndrom oftmals nicht
leicht fallt. Seine Umwelt verstehen zu
lernen, heiRt Angste zu liberwinden und
sich auf Beziehungen einlassen zu kon-
nen, um so allméahlich Vertrauen in die
eigenen Fahigkeiten zu bekommen.

Der ganzheitliche Einfluss des Pfer-
des auf den Menschen lasst sich in be-
sonderem MaRe durch spezielle Ubun-
gen, die das psychische Wohlbefinden
starken und zur Forderung der Wahr-
nehmung, der Bewegung und des sozia-
len Verhaltens beitragen, einsetzen.
Auch auf die Sprachentwicklung kann
besonders durch heilpadagogisches Rei-
ten Einfluss genommen werden.

Die Bedeutung

der Sprachentwicklung

Der menschliche Entwicklungsprozess
beruht auf den engen Wechselwirkun-
gen zwischen Motorik, Sensorik, Spra-
che und anderen psychischen Faktoren.
Ein besonderer Schwerpunkt liegt auf
der Wahrnehmung und der Bewegung.
Sie schaffen die Voraussetzung fur das
Erlernen der Sprache. Mit Sprache
nimmt der Mensch Beziehungen zu sei-
ner Umwelt auf. Daneben ermdglicht
und erleichtert Sprache die Auseinan-
dersetzung mit den Dingen und die Ori-
entierung in der Welt. Auch zum eige-
nen ICH schafft Sprache Zugang und
hilft, sich seiner selbst bewusst zu wer-

den. Sprache befahigt den Menschen
aber auch dazu, Abstand zu nehmen.
Sie kann an die Stelle von Handlungen
treten, erspart auf diese Weise unmit-
telbare Reaktionen und gewahrt so ei-
nen Freiheitsraum. Die Sprache steht in
enger Beziehung zum Denken, gleich-
gultig, ob man von einer gegenseitigen
Beeinflussung von Denken und Spre-
chen oder einer weitgehenden Identitat
(Denken als inneres Sprechen) ausgeht.

Ihre bedeutende Rolle bei Lernpro-
zessen zeigt sich im Bereich der Wahr-
nehmung, beim Erlernen von Begriffen,
beim Problemlésen, beim Urteilen und
im Rahmen der Motorik. Im Bereich der
Erziehung ist Sprache unverzichtbar.

Alles bewusste Erziehen geschieht
sprachlich oder wird durch Sprache be-
gleitet. Eine mangelnde Sprachentwick-
lung wirkt sich nachhaltig auf den Men-
schen aus. Sie isoliert ihn, da eine Ver-
standigung mit ihm erschwert, einge-
schrankt und manchmal sogar unmaog-
lich wird.

Bei Kindern mit Down-Syndrom ent-
stehen Sprachbeeintréachtigungen u.a.
durch Missbildungen des Nasen-Ra-
chenraumes oder einer uUbergrof3en
Zunge. So beginnen diese Kinder oft erst
ab dem vierten Lebensjahr mit dem Auf-
bau ihrer aktiven Sprache.

Heilpadagogisches Reiten und
Sprachentwicklung

Zur Forderung der Sprachentwicklung
konnen sich Ubungen am und auf dem
Pferd insofern positiv auswirken, als
sprachbehinderte Kinder durch den
Rhythmus des Pferdes angeregt werden.
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Der Atem- und Redefluss wird gelockert
und durch die intime, sachbezogene Ge-
spréachssituation zwischen dem Kind
und der Betreuerin kann die sprachliche
Kompetenz erweitert werden. Ebenso
wichtig ist es, die Kinder immer wieder
zu ermutigen, mit dem Tier zu spre-
chen. Eine unterstiitzende Ubung kann
z.B. das Putzen des Pferdes sein. Uber
die Stimulation verschiedener Sinnes-
reize, wie Fuhlen, Riechen und Horen,
nimmt das Putzen positiven Einfluss auf
die Wahrnehmungsféhigkeit. Die ver-
schiedenen Putzbewegungen schulen
und starken nicht nur die Handmotorik,
sondern auch die Kommunikations-
fahigkeit, die sich zwangslaufig durch
den engen Kontakt zum Tier ergibt. In-
dem das Pferd ,,stumm® ist, nimmt es
dem Kind die Angst, etwas Falsches zu
sagen. Es verbessert nicht, es hort ein-
fach zu. Bei Kindern mit gravierenden
Sprachentwicklungsstérungen  Uber-
nimmt die Betreuerin die wichtige
Funktion der Vermittlerin. Sie kann
dem Kind Anreize geben und eine Vor-
bildfunktion einnehmen, indem sie un-
terstitzend auf die Kommunikation zwi-

Erfahrungen mit
Rang Drdl

M eine Hausarztin machte mich
nach der Geburt von Alina auf ei-
ne Methode aufmerksam, die sie mir fur
meine Tochter empfahl und die ich Ih-
nen kurz vorstellen méchte. Diese Me-
thode heil3t Rang Drdl, ist aber auch un-
ter dem Namen Jin Shin Jitsu bekannt.
Meine Hausarztin hat diese Methode bei
Frau Rasch-Schaffer gelernt und arbei-
tet selber damit seit ca. zehn Jahren.
Bei der Rang-Drél-Therapie werden
die 26 Energietore, die sich am Kdorper
befinden, mit den Handen beriihrt und
verbunden. Nach einiger Zeit beginnt es
zu pulsieren, kribbeln, pochen etc. Frau
Rasch-Schaffer spricht von ,bestro-
men*, weil es zu stromen anfangt. Die
Energie pulsiert. Diese Methode kann
von jedem erlernt werden und es ist
auch nicht so, dass die eigene Energie
angezapft wird. Wir sind mit Alina zu
Frau Rasch-Schaffer gefahren und sie

schen Kind und Pferd einwirkt. Dadurch
kénnen Angste, etwas Falsches zu sagen
oder nicht verstanden zu werden, abge-
baut werden.

Denn sich sprachlich mitteilen zu
kdnnen, bedeutet eine Steigerung der

hat meinem Mann und mir gezeigt, wel-
che Strome fur Alina besonders wichtig
sind. Seit Alinas sechster Lebenswoche
bestréme ich sie nun téglich, wenn es
geht zweimal, meistens jedoch einmal
ca. zehn bis 20 Minuten.

Ich habe bisher festgestelt:

— Alina ist kaum krank (Schnupfen,
Husten ohne Antibiotika).

— Sie hat eine gesunde Haut.

— Verstopfung wird mit einem Griff, den
ich zwei Minuten halte, geldst.

— Wenn ich einen bestimmten Strom
mache, hat sie danach immer rote
Backchen.

Wir haben ein Jahr nach unserer er-
sten Begegnung wieder bei Frau Rasch-
Schaffer einige Sitzungen gehabt und
diesmal neue Strome mitgenommen, die
z.B. gut fur den Muskelaufbau, zur Ab-
wehrstarkung, fur Atmung, Haut, Nase
und Ohren sind. Ich arbeite mit Alina
meistens beim Stillen und bestréme sie,
wo immer ich bin und kann. Wenn sie
erkaltet ist, mache ich verstarkt die Stro-
me, die gut fir die Atmung sind. Mit der
Zeit habe ich mich ganz gut eingearbei-

Sprachférderung: Mit dem Pony sprechen

Lebensqualitat und wirkt sich positiv auf
das Selbstvertrauen aus.

Erika Roth-Hamann
Dipl.-Sozialpéadagogin
Borken

tet und komme gut klar mit dieser Me-
thode. Wenn Alina alter ist, mochte ich
sie dazu anleiten, diese Strome selber
an sich zu machen, denn auch das hilft.
Es soll wie das tagliche Zahneputzen
ganz normale Routinearbeit werden. Da
meine Arztin selber mit dieser Methode
arbeitet, habe ich zum Gluck jemand an
meiner Seite, der mich unterstitzt. Sie
sagt mir auch, welche Strome verstarkt
gemacht werden sollen.

Wir haben keine Beweise, ob es an
dieser Methode liegt oder ob sich Alina
auch ohne Bestréomen so gut entwickelt
hatte, aber im Moment finden immer
mehr Menschen den Weg zu sanften
Heilmethoden und wenn es niemandem
schadet, spricht fur mich auch nichts
dagegen, solche Wege zu beschreiten.

In einem Buch habe ich gelesen,
dass dieses Wissen auch in unserer eu-
ropéischen Kultur bekannt war, aber
durch die Hexenverbrennungen bei uns
leider verloren gegangen ist. Ein Gluck,
dass die Chinesen und die Japaner die-
ses Wissen noch haben und weiterge-
ben kénnen.
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Elternarbeit als Empowerment-Prozess
Seminare fur Eltern von Kindern mit Down-Syndrom

Etta Wilken

Die nachfolgenden Ausfuhrungen zur Elternarbeit verdeutlichen sowohl die-
se behinderungsspezifischen kindbezogenen Aspekte als auch die familien-
orientierten kooperativen Zielsetzungen. Sie beziehen sich auf Seminaraus-
wertungen und Erfahrungen in den Wochenseminaren und in den dreitagi-

gen Seminaren fur Eltern von Kindern mit Down-Syndrom.

Entwicklung und Konzept der
kooperativen Elternseminare

In einer Bildungseinrichtung fur Ju-
gendliche und Erwachsene! werden seit
1976 von mir ein- bis zweimal im Jahr
einwdchige Seminare angeboten fur El-
tern mit behinderten Kindern sowie flur
Professionelle, die als PAdagogen, The-
rapeuten, Psychologen oder Arzte mit
behinderten Kindern und deren Famili-
en arbeiten. Diese Uberregionalen inter-
disziplinaren Elternseminare verstehen
sich als ein erganzendes Angebot neben
anderen Formen der Elternarbeit mit
dem Ziel, zeitlich und inhaltlich intensi-
ve Formen der Zusammenarbeit und
des Erfahrungsaustausches zu bieten.
Aktuelle Informationen uUber spezielle
Themenbereiche und anschlieRende
Diskussionen ermdglichen ein koopera-
tives Lernen von Betroffenen und Pro-
fessionellen. Die Interessen und Bedirf-
nisse der Eltern bestimmen dabei ganz
wesentlich das inhaltliche und methodi-
sche Vorgehen.

An den Seminaren nahmen jeweils
25 bis 35 Erwachsene teil, von denen et-
wa drei bis acht Personen der verschie-
denen Berufsgruppen sich aus profes-
sionellem Interesse beteiligten. Die Teil-
nehmer kamen aus der gesamten Bun-
desrepublik, vereinzelt auch aus
anderen europdaischen Landern. Die Fa-
milien nahmen mit ihren behinderten
Kindern und den Geschwistern teil,
durchschnittlich kamen 20 bis 30 Kin-
der. Studenten der Sonderpédagogik,
die von mir durch vorbereitende und se-
minarbegleitende Gesprache unter-
stitzt wurden, betreuten die Kinder mit
besonderen Angeboten. Zudem gab es
fur Erwachsene und Kinder einige ge-
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meinsame themenbezogene Spiel- und
Arbeitsphasen.

In den siebziger Jahren nahmen an
den Seminaren Eltern teil, deren Kinder
sehr unterschiedliche Behinderungen
aufwiesen. Die angesprochenen Fragen
in diesen Seminaren bezogen sich tiber-
wiegend auf allgemeine Aspekte der All-
tagsgestaltung der Familien und der
Forderung des behinderten Kindes.
Aber auch spezielle Probleme in der Of-
fentlichkeit und in der Auseinanderset-
zung mit der Behinderung waren als ge-
meinsame Erfahrung eine wichtige Dis-
kussionsgrundlage.

In den achtziger Jahren zeigten sich
veranderte Einstellungen der Eltern zu
ihrem Kind, das eine Behinderung auf-
weist, verbunden mit gewandelten An-
spruchen an die Fachleute. Es waren
nicht mehr ,,dankbare* Mutter, die spe-
zielle Hilfen erwarteten, sondern selbst-
bewusste Eltern, die ihre Kompetenzen
fur ihr Kind erweitern wollten. Nicht
mehr eine problemzentrierte Sicht der
Behinderung stand im Mittelpunkt der
Fragen, sondern das individuelle Kind
als Mitglied seiner Familie, das einen
speziellen Bedarf nach begleitender Un-
terstiitzung hat. Deshalb wollten die EI-
tern weniger Uber ihr ,,Sorgenkind*
sprechen, sondern differenzierte behin-
derungsspezifische Informationen er-
halten und altersbezogene Aspekte der
Foérderung und der Integration ihres be-
hinderten Kindes offensiv diskutieren.
Auf Grund dieser veranderten Einstel-
lungen und Erwartungen erfolgten eine
entsprechende Spezifizierung und eine
Umstrukturierung der Seminarinhalte
mit dem Ziel, das Selbsthilfepotenzial
der Eltern zu starken.

Die jetzt angesprochenen Themen bezo-
gen sich u.a. auf Fragen der Integration
im Kindergarten, in der Schule sowie im
Arbeits- und Freizeitbereich, auf spezi-
elle Therapien und auf Aspekte der For-
derung von Sprache und Motorik, auf
Rollenspiele sowie Singen und Musizie-
ren. Wahrend einige dieser Themen in
Vortragen dargestellt und in Kleingrup-
pen diskutiert wurden, war bei anderen
Themen die gemeinsame Gestaltung zu-
sammen mit allen Kindern wichtig. So
wurden psychomotorische Ubungen
und kreative Bewegungsspiele gemein-
sam durchgefuhrt, Naturmaterialien
wurden gesammelt und damit gebastelt
und gemalt. Erfahrungen mit speziellen
Musikinstrumenten (UWILA, VEEH-
Harfe) und gemeinsames Musizieren
und Singen ermdglichten Kindern und
Erwachsenen, neue Erlebnisse mitein-
ander zu haben.

Die Geschwisterkinder nahmen an
diesen gemeinsamen Arbeitseinheiten
selbstverstandlich teil. Bei speziellen In-
teressen konnten sie durch die studen-
tischen Betreuer besonders unterstiitzt
werden. Wichtig war uns jedoch auch,
bei auftretenden Problemen situations-
bezogen Hilfen zu geben, etwa wenn Ge-
schwister auf Grund von eigenem Uber-
behitendem Verhalten selber nicht hin-
reichend zu ihren gewahlten Téatigkeiten
kamen oder wenn sie mit provozieren-
den Aktionen verstarkt Aufmerksamkeit
einforderten.

Die gemeinsamen Erfahrungen in ei-
ner groBeren Gruppe mit ahnlichen fa-
milidren Lebensbedingungen erleich-
tern nicht nur eine sensible Wahrneh-
mung von Schwierigkeiten, sondern er-
moglichen auch offene Diskussionen
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und kooperatives Bemihen um Ldsun-
gen.

Erganzend zu den Wochensemina-
ren werden seit Ende der achtziger Jah-
re auch dreitagige Seminare in der Bun-
desvereinigung Lebenshilfe in Marburg
durchgefuhrt. Diese Veranstaltungen
richten sich an Eltern, die ein Baby mit
Down-Syndrom (,,In den ersten Jahren*)
oder ein grofReres Kind mit Down-Syn-
drom haben (,,Nach den ersten Jahren*
und ,,In den spéateren Jahren®).

Das Ziel der Veranstaltungen sind
kundige Eltern, die aufgrund differen-
zierter Informationen in der Lage sind,
kompetente Entscheidungen fur ihr
Kind und mit ihm zu treffen und ihren
Familienalltag selbstbewusst zu regeln.
Die kooperativen Seminare von Eltern
und Professionellen ermdglichen zu-
dem, sich in konstruktiver Zusammen-
arbeit mit einem Thema oder einer spe-
ziellen Fragestellung auseinander zu
setzen und damit ein wechselseitiges
Verstehen der unterschiedlichen Sicht-
weisen zu férdern. Im Zusammensein
mit vielen Kindern, die die gleiche Be-
eintréachtigung aufweisen, kann erlebt
werden, wie unterschiedlich die sich
daraus ergebende Behinderung sein
kann und wie verschieden der dadurch
bedingte Forder- und Hilfebedarf ist.

Die nachfolgenden Ausfuhrungen
zur Elternarbeit verdeutlichen sowohl
diese behinderungsspezifischen kindbe-
zogenen Aspekte als auch die familien-
orientierten kooperativen Zielsetzun-
gen. Sie beziehen sich auf Seminaraus-
wertungen und Erfahrungen in den Wo-
chenseminaren und in den dreitégigen
Seminaren fur Eltern von Kindern mit
Down-Syndrom.

In den ersten Jahren

Internationales Haus Sonnenberg
in Sankt Andreasberg/Harz

Seminare fur Eltern mit Kleinkindern

Fur Eltern bedeutet die Mitteilung, dass
bei ihrem Kind eine deutliche Abwei-
chung in der Entwicklung erkennbar
wird oder dass eine Behinderung vor-
liegt, immer eine traumatische Situati-
on, die meistens nach Jahren noch
schmerzhaft erinnert wird. Trotzdem
haben die meisten Eltern die Moglich-
keit, eine Beziehung zu ihrem Kind auf-
zubauen, die noch nicht von einer Dia-
gnose Uberschattet wird, und sie kon-
nen sich allméhlich mit der sich ab-
zeichnenden Behinderung und der
veranderten Lebensperspektive ausein-
ander setzen.

Eltern von Kindern mit Down-Syn-
drom dagegen erfahren oft unmittelbar
nach der Geburt oder wenige Tage da-
nach die Diagnose. Die Freude Uber das
neugeborene Kind wird plétzlich ge-
nommen und die Eltern geraten in eine
schwere Krise. Alle Berichte von betrof-
fenen Eltern zeigen Verzweiflung, Fas-
sungslosigkeit und Schock, den die Dia-
gnosemitteilung auslést. ,,Ich nahm ihn
in meine Arme ... und dann lag ich da,
sah ihn an und dachte, die Welt geht un-
ter! Ich konnte Uberhaupt nicht spre-
chen, ich habe sofort angefangen zu
heulen. Immer nur der Gedanke, jetzt ist
die Welt zu Ende, jetzt ist alles vorbei“
(Bundesvereinigung Lebenshilfe, 1998,
7). Eine Mutter berichtet, wie ihr Sohn
vom Kinderarzt untersucht wurde — und
dann meinte er ohne jede Rucksicht:
. Wussten Sie nicht, dass das Kind mon-
goloid ist? Und einen schweren Herz-

fehler hat es auch!* In diesem Moment
fiel mein Mann um wie ein gefallter
Baum! Die schonungslosen Worte des
Arztes hatten ihm den Boden unter den
FuRRen weggezogen. Ich hingegen blieb
wie versteinert stehen und wartete da-
rauf, dass der Arzt seinen Worten noch
hinzufugte: ,Am besten ist, wir werfen
es gleich in den Milleimer.* Das klingt
sehr hart — es war noch viel harter*
(RHL, 1997, 13 f.). Die traumatischen
Erfahrungen bei der Diagnosemitteilung
und das Erleben, wie Uber das Kind ge-
sprochen wird, wenn z.B. Merkmale des
Down-Syndroms wie eine Mangelliste
aufgezahlt werden oder wenn die Eltern
sich wie ,,Ausséatzige* behandelt fuhlen,
weil das Klinikpersonal aus Unsicher-
heit den Kontakt zu vermeiden sucht,
haben langfristige Auswirkungen und
beeinflussen erheblich die Mdglichkei-
ten der Eltern, ihre neue Lebenssituati-
on zu verarbeiten. Deshalb kommt der
Einstellung des Arztes und seiner Fahig-
keit, den Eltern die Diagnose einfihl-
sam zu vermitteln, eine grof3e Bedeu-
tung zu — auch wenn es immer schwer
ist, in dieser Situation die richtigen Wor-
te fur die einzelnen Familien zu finden.

In den Seminaren fur Eltern von
Kleinkindern mit Down-Syndrom wur-
den in den letzten Jahren regelmaRig
Fragebdgen ausgefullt, u.a. mit Anga-
ben zur Diagnosemitteilung. Danach
haben die meisten Eltern die Diagnose
unmittelbar nach der Geburt, wenige
Stunden spéater oder am néchsten Tag
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erfahren, einige erhielten die Mitteilung
jedoch erst nach zehn Tagen oder nach
zwei bis drei Wochen. Eine Mutter be-
kam funf Wochen nach der Geburt tele-
fonisch die Mitteilung, dass auf Grund
einer Chromosomenuntersuchung sich
ergeben hétte, dass bei ihrem Kind ein
Down-Syndrom vorliegt. Die Eltern hat-
ten zuvor keinen entsprechenden Hin-
weis auf einen solchen Verdacht erhal-
ten. Dieses Kind wurde 1998 geboren!

Verbesserte Erstinformation
Insgesamt kann festgestellt werden,
dass in den letzten Jahren eine zuneh-
mend bessere Information der Eltern er-
folgt und dass problematische Erfah-
rungen erheblich abgenommen haben.
Wahrend noch Anfang der neunziger
Jahre die erfolgten Erstinformationen
Uberwiegend als schlecht bezeichnet
wurden, bewerteten in den letzten bei-
den Jahren mehr als die Halfte der El-
tern die erhaltene Diagnosemitteilung
mit gut und nur noch ein Drittel mit un-
zureichend und problematisch. Mogli-
cherweise sind darin bereits Ergebnisse
eines verbesserten Informationsange-
botes zu sehen (Info-Broschiiren von
Selbsthilfegruppen). Eltern, die aus ei-
gener Betroffenheit sich aufgefordert
fuhlen, anderen Eltern den Beginn des
Zusammenlebens mit ihrem behinder-
ten Kind zu erleichtern, haben selbst
auch einen wesentlichen Schritt in der
Annahme ihrer besonderen Situation
geschafft. Das vermitteln die verschie-
denen vorliegenden Texte sehr deutlich:
. Wir wissen, ein behindertes Kind an-
zunehmen ist schmerzhaft, doch lassen
Sie sich versichern, die meisten Eltern
schaffen es! Wir mochten ... Ihnen tber
die Unsicherheit der ersten Zeit hin-
weghelfen und Ihnen eine Orientierung
geben ... AulRerdem wollen wir Ihnen
Mut machen, sich auf lhr besonderes
Kind einzulassen ... Sie werden durch
dieses Kind sehr bereichert, mehr als
Sie sich jetzt vorstellen kdnnen* (Bun-
desvereinigung Lebenshilfe 1998, 2).

Es bleibt zu hoffen, dass Auf-
klarungsarbeit und das Engagement be-
troffener Eltern dazu fihren, dass die
Fachleute zunehmend in der Lage sind,
die schwierige Diagnosemitteilung an-
gemessener zu gestalten und geeignetes
Bild- und Textmaterial fur die Eltern zu
benutzen.
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Fir Eltern, die schon vor der Geburt
vom Down-Syndrom ihres Kindes er-
fahren haben, ist die Auseinanderset-
zung mit dieser Mitteilung besonders
schwierig. Selbst wenn es ihnen gelingt,
einen positiven Bezug zum Kind zu er-
halten und die Schwangerschaft auszu-
tragen, sind die erlebten emotionalen
Belastungen und empfundenen sozialen
Erwartungszwange oft schwer aushalt-
bar. Das erwartete Kind wird zu einem
Mangelwesen und die Unsicherheit tiber
die mdglichen Auspradgungen der Be-
hinderung kann zusatzliche erhebliche
Angste verursachen. Erst nach der Ge-
burt haben die Eltern dann die Méglich-
keit, zu ihrem Kind wie es wirklich ist ei-
ne Beziehung aufzunehmen.

Diese Problematik, dass Eltern auf
Grund von vorgeburtlicher Diagnostik
erfahren haben, ein Kind mit Down-
Syndrom zu bekommen, zeigt sich in
den Seminaren erst in den letzten Jah-
ren zunehmend. So wurde von Eltern
berichtet, dass z.B. bei einem Tripple-
Test sich ein auffalliger Wert ergab, der
dann zumeist durch eine erganzende
Amniozentese abgeklart wurde. Auch
auf Grund eines Herzfehlers, der beson-
ders typisch bei Kindern mit Down-Syn-
drom ist, wurde eine Trisomie vermutet
und dann durch Amniozentese be-
statigt. In gleicher Weise wurde nach

Familienseminar in Sonnenberg:
Eltern und Kinder machen Musik
mit den Ulwila-Instrumenten

der Feststellung eines Nackenddems bei
einer Ultraschalluntersuchung oder ei-
ner typischen Magen-Darm-Anomalie
eine abklarende Diagnose mittels Am-
niozentese durchgefuhrt. Bezogen auf
die Gesamtgruppe der an den Semina-
ren teilnehmenden Eltern ergibt sich in
den letzten Jahren, dass etwa zwei Pro-
zent die Diagnose Down-Syndrom be-
reits vor der Geburt kannten. Daraus
kdnnen jedoch keine allgemein gultigen
Tendenzen uber die Akzeptanz einer
Schwangerschaft mit einem Kind, das
das Down-Syndrom hat, abgeleitet wer-
den, weil keine Vergleichsdaten vorlie-
gen und zudem die Eltern, die an diesen
Seminaren teilnehmen, besonders moti-
viert sind. lhre Einstellungen sind des-
halb auch nicht zu verallgemeinern.

Information und Perspektiven

Eine pré- oder postnatale Diagnosemit-
teilung sollte verbunden sein mit ange-
messenen Informationen fur die Eltern.
Dabei ist wichtig, eine eigene wert-
schatzende Haltung gegenuber einem
Leben mit Behinderung auszudricken.
Es sollte reflektiert werden, wie sehr die
von den Eltern zu leistenden Bewalti-
gungsprozesse in der nachfolgenden
Zeit von der Erstinformation gepréagt
sind und wie dadurch ihre Moglichkei-
ten beeinflusst werden, neue Lebens-
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perspektiven mit dem Kind aufzubauen,
andere Wertvorstellungen zu ent-
wickeln und das eigene Familienleben
entsprechend zu reorganisieren.

In den Seminaren ist es deshalb vie-
len Eltern wichtig, in Gesprachen mit-
einander die Erfahrungen nach der Dia-
gnosemitteilung zu diskutieren und sich
auszutauschen, wie Verwandte und
Freunde auf die Behinderung des Kin-
des reagiert haben und wie man sich
selbst jetzt mit der neuen Situation ar-
rangiert hat. Ein Vater eines funf Mona-
te alten Jungen begriindete sein Inte-
resse an der Seminarteilnahme: ,Ich
mochte sehen, wie die anderen damit
fertig werden. Ich finde alles so mies.
Und wenn ich dann meine Frau so mit
dem Kind turnen sehe, kriege ich
manchmal zu viel. Was soll das alles?
Die turnt das doch nicht weg!*

Solche Feststellungen und viele Fra-
gen der Eltern zur Behinderung des Kin-
des und zu notwendigen Therapien ma-
chen immer wieder deutlich, wie wich-
tig gerade in der Anfangsphase der Aus-
einandersetzung mit den veradnderten
und unklaren Entwicklungsperspekti-
ven des Kindes Beratung und Begleitung
der Eltern sind. Neben Informationen
Uber die Behinderung des Kindes und
Uber Ziele und Mdglichkeiten der For-
derung ist deshalb auch die Unterstut-
zung familienspezifischer Kompetenzen
bei der Alltagsbewaltigung wichtig.
Aber auch konkrete Hilfen fur die Fami-
lie, um mit ihrer besonderen Situation
besser zurechtzukommen, sind notig,
sowie Informationen, wie und wo solche
Hilfen gefunden werden koénnen und
welche Rechtsanspriche bestehen. Da-
zu zéhlen auch Informationen Uber Pfle-
geversicherung und familienentlasten-
de Dienste.

Die gemeinsame Erfahrung und das
Kennenlernen vieler anderer Eltern und
ihrer Kinder ermdglichen in den Semi-
naren intensive Gesprache. Manchen
Eltern gelingt es dadurch, ihre bisheri-
ge sprachlose Betroffenheit zu tiberwin-
den und sich auszutauschen Uber ihre
Schwierigkeiten, die bisherige Lebens-
planung den veranderten Bedingungen
anzupassen und eine neue Orientierung
zu finden. So stellten Seminarteilneh-
mer in einer abschlieBenden Auswer-
tung! fest: ,,Es war mein erster Kontakt
mit Eltern, die dasselbe Problem wie ich
haben. Das hat mir sehr geholfen, tber
alles zu reden.” ,,Fir mich war die Er-

fahrung wichtig: Ich bin nicht allein! Der
Austausch mit den anderen Eltern gibt
Mut und neue Motivation.*

Therapie und F6rderung

Ein zentrales Thema in den Seminaren
gerade fur Eltern behinderter Kinder in
den ersten Lebensjahren bezieht sich
auf Mdglichkeiten, mit Therapien und
Behandlungen die Entwicklung des Kin-
des optimal zu fordern und mit be-
stimmten MaRnahmen die vorliegenden
Beeintrachtigungen zu vermindern.
Deshalb ist wichtig, differenzierte Infor-
mationen Uber die verschiedenen The-
rapie- und Fordermoglichkeiten zu ge-
ben und den Eltern zu ermdglichen, sich
Uber ihre bisherigen Erfahrungen aus-
zutauschen. Gerade diese an Themen
orientierten Gesprédche ermdglichen
den Eltern, die verschiedenen thera-
peutischen Angebote im Hinblick auf die
speziellen Bedurfnisse des eigenen Kin-
des und die individuellen Mdéglichkeiten
und Fahigkeiten der eigenen Familie zu
reflektieren.

Problematisch kann sich dagegen ei-
ne nicht kriteriengeleitete, verkurzte In-
formation Uber die Fulle der angebote-
nen Therapien auswirken. Oft fuhrt die-
se Angebotsvielfalt ohne Orientierungs-
hilfe dann zu erheblicher Verunsiche-
rung und zu belastender Addition ver-
schiedenster MaRnahmen. Haufig wird
auch von einer falschen Vorstellung
Uber die Beeinflussung von Entwicklung
ausgegangen und von einem naiven
Forderoptimismus. In der Zusammen-
arbeit mit Eltern ist deshalb wichtig, sol-
che Erwartungen anzusprechen und
Kriterien anzubieten, die ihnen eine ei-
gene Beurteilung ermdglichen.

Auch fur Kinder mit Behinderungen
gilt, dass ihre Entwicklung in komplexer
Weise bestimmt wird von Faktoren, die
dem Kind zugehéren (Gesundheit,
Wachstum, Verhalten) und von Bedin-
gungen in seinem Umfeld (psychosozia-
le Situation der Familie). Ein wichtiges
Ziel der Seminare ist deshalb, gemein-
sam zu reflektieren, in welcher Weise
durch spezielle MalRhahmen Einfluss
auf die Entwicklung des behinderten
Kindes genommen werden kann und
wie auch durch eine ,,Gestaltung der Le-
benswelt* im gemeinsamen Lebensall-
tag forderliche Bedingungen zu errei-
chen sind. Zudem kdnnen die Eltern so
von dem oft empfundenen Forderdruck
entlastet werden und es wird maoglich,

ein kontextbezogenes Verstadndnis der
individuellen Fahigkeiten und Schwie-
rigkeiten des Kindes in seinem Lebens-
umfeld zu entwickeln. Dadurch kénnen
die Selbstgestaltungskrafte des Kindes
und die in der Familie vorhandenen
Ressourcen geférdert werden, wahrend
MaRRnahmen, die sich vorwiegend an
Stdérungen ausrichten, fur Kinder und
Eltern zu einer Belastung der nattrli-
chen Interaktionen fihren konnen.
Auch werden den Kindern durch ,,eine
akzentuiert defizitorientierte Férderung
einseitig ihre Schwéachen widergespie-
gelt ... Sie wehren sich dann mitunter
auf eine ihnen mdgliche, verschlisselte
Weise, namlich mit Verhaltensstorun-
gen“ (Weil3, 1993, 24).

Gerade der ungebremst wachsende
Therapiemarkt verstarkt die Erwartung,
dass es fur jede Storung bzw. Behinde-
rung eine entsprechende Therapie gibt.
Zudem st ein gesteigertes Bedurfnis
nach therapeutischer Aktivitat und der
Wunsch etwas zu verandern, eine be-
sonders fur frihe Phasen der Auseinan-
dersetzung charakteristische Reaktions-
und Bewaltigungsform* (Schlack,1989).
Hinzu kommt, dass die Veranderungs-
und Normalisierungserwartung beztig-
lich therapeutischer MalRnahmen oft
durch eine entsprechende Verord-
nungspraxis verstarkt wird.

Um den Eltern Hoffnung zu machen,
etwas fur ihr Kind tun zu kénnen, wer-
den manchmal in guter Absicht sogar
mehrere verschiedene Therapien ver-
ordnet. Haufige Behandlungstermine
fuhren aber nicht nur zu einer belasten-
den Anforderung an die Familie, son-
dern kdnnen zudem die Eltern in der ei-
genen Wahrnehmung der kindlichen
Bedurfnisse verunsichern. Sie fuhlen
sich abh&ngig von Fachleuten und erle-
ben die ihnen vermittelten Anweisun-
gen als Kompetenzverlust im spontanen
Umgang mit ihrem Kind. ,,Der gesell-
schaftlich vermittelte Verblendungszu-
sammenhang der ,Machbarkeit* kindli-
cher Entwicklung drickt sich in der oft
verzweifelten Suche nach notwendigen
Therapien aus* (Weil3, 1993, 26).

Eine einfuhlsame Beratung und eine
Begleitung der Eltern sind deshalb er-
forderlich. Dabei gilt es deutlich zu ma-
chen, dass selbst dann, wenn jede ein-
zelne Malnahme durchaus hilfreich
sein kann, nicht durch eine Addition
mehrerer solcher Therapien sich auch
ein groRerer Erfolg einstellt. Die Ent-
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wicklung der Kinder kénnen wir nicht
mit allen Mitteln ,,pushen*, und eine
Therapievielfalt fuhrt bei einem Kind
mit gravierenden Entwicklungsverzo-
gerungen nicht zu einem Beschleuni-
gungseffekt. Behinderungen sind
durch therapeutische MalRnhahmen
nicht wegzutrainieren. Zudem mds-
sen die Folgen fur das Kind und seine
Familie insgesamt gesehen und
berucksichtigt werden. ,,Ohne darauf
zu achten, welche Auswirkungen the-
rapeutische Interventionen auf die In-
teraktion haben, kann Behandlung
nicht nur ineffektiv, sondern ausge-
sprochen nachteilig werden*
(Schlack, 1989, 16).

1 Die Seminarteilnehmer erhalten einen
Fragebogen mit Fragen zur Seminarstruktur,
zu den angesprochenen Inhalten und mit
Raum fur persénliche Anmerkungen.

Kompetenzen starken

Seit vielen Jahren erstelle ich in den
Elternseminaren aktuelle ,,Hitlisten*
der verschiedenen durchgefiihrten
FérdermaRnahmen und Therapien.
Dabei wird eine erstaunliche Fluktua-
tion auf dem ,,Therapie-Markt* deut-
lich und die Schwierigkeit, die fur El-
tern besteht, sich bei der gegebenen
Angebotsvielfalt zu orientieren und
fur das eigene Kind die richtige Ent-
scheidung zu treffen. In gemeinsamer
Diskussion und im Erfahrungsaus-
tausch werden die Erwartungen der
Eltern an die jeweilige spezielle For-
derung und die erhofften Ziele be-
sprochen. Durch solche unterstitzte
Reflexion gelingt es den Eltern dann
meistens, eine Kritische Distanz zu
» Therapietourismus* und Uberzoge-
nen ,Normalisierungsversprechen*
Zu gewinnen.

Eine Kkritische Bewertung der
theoretischen Grundlagen von Thera-
piekonzepten, der angewandten Me-
thoden und der verheilenen Ziele
kann helfen, die tatsachliche Effekti-
vitat der verschiedenen MalRhahmen
nuchterner einzuschatzen und uber-
zogene Erfolgsberichte zu relativie-
ren. Dadurch wird es moglich, fir das
eigene Kind in der Familie selbstbe-
wusster Entscheidungen zu treffen
und individuell wichtige Ziele deutli-
cher zu bestimmen.

Allerdings soll keine bevormun-
dende Bewertung von MalRnhahmen
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fur die Eltern erfolgen, sondern das an-
gestrebte Ziel besteht darin, die Eltern
fur eigene Entscheidungen kompetent
zu machen. Wenn in gemeinsamen Ge-
sprachen erkannt wird, dass Férderung
nicht nur durch spezielle MalRnahmen
mdoglich ist, sondern in alltagsorientier-
ten familienbezogenen Situationen inte-
griert werden kann, hat das fir viele El-
tern eine entlastende Wirkung. Das wird
sehr deutlich an vielen schriftlichen
Kommentaren der Eltern zu den fur sie
besonders wichtigen Seminarergebnis-
sen: ,,Mehr Ruhe und weniger Sorge, ei-
ne therapeutische MalRnahme zu ver-
saumen®, ,,Mir selber weniger Druck
machen, nicht standig das schlechte Ge-
wissen, nicht genug zu tun®, ,,Mischung
aus Gelassenheit und neuem Schwung,
aber keine Jagd mehr nach Therapie®,
»FUr mich nicht mehr den Stress, fur
meine Tochter zu wenig zu tun®“. Auch
die Wiedergewinnung eigener Kriterien
wird deutlich: ,,Dass man immer fir sich
personlich entscheiden muss, was und
wie viel man in Anspruch nimmt und
fordert, und dass man sich nicht ver-
rickt machen sollte, sondern die Kom-
petenzen des Kindes die MalRstébe
sind.” ,,Gelassenheit und Sicherheit in
Bezug auf meinen Weg, den ich gehen

Etta Wilken mit zwei jungen Teilnehmerinnen
vor einer Collage, ,,Meine Wiinsche”

werde* oder ,,Mut zur eigenen Meinung,
ich weill am besten, was fur mein Kind
gut ist“. Die Folgen aus den veranderten
Einstellungen werden auch fur die Kin-
der gesehen: ,,Meiner Tochter will ich
nicht mehr das Gefuhl geben, alles Mdg-
liche machen zu mussen oder zu sol-
len®, ,lch werde meinem Kind weniger
Druck machen bei den Ubungen®, ,,Mei-
nen Sohn werde ich jetzt mehr wie sei-
nen Bruder erziehen und nicht immer
nur nach Therapien fur seine Probleme
suchen®.

Die Mitteilung der Diagnose Down-
Syndrom bedeutet fir viele Eltern nicht
nur einen schweren psychischen Stress,
sondern daraus ergeben sich auch er-
hebliche Verunsicherungen im Umgang
mit dem Kind. Die empfundene Abhan-
gigkeit von Expertenwissen und der for-
cierte Einsatz von Therapien zur Veran-
derung spezieller Probleme kdnnen die
normalen Interaktionen von Eltern und
Kind nachhaltig belasten. Es ist deshalb
wichtig, die Eltern zu unterstitzen, ei-
genstandige Entscheidungen fur sich
und fur ihr Kind in ihrer Familie treffen
zu konnen. Die Forderung solcher Em-
powermentprozesse ermdoglicht eine
Ruckgewinnung von Kontrolle Uber den
eigenen Alltag. Daraus kodnnen sich
dann veranderte Prioritdten im Umgang
mit dem Kind und in der Einschatzung
von therapeutischen MalRnahmen erge-
ben sowie neue Perspektiven fur das ge-
meinsame Leben. Von einigen Seminar-
teilnehmern wurde festgestellt, dass sie
sich nun aufgrund der Informationen
und Gesprache sicherer fuhlen. Als be-
sonders bedeutsam nehmen sie aus dem
Seminar mit ,,Neue Energie, den Alltag
mit seinen Problemen zu meistern®,
»Die Angst vor der Zukunft ist mir ge-
nommen®, ,lch habe neue Perspekti-
ven“ und ,,Das Wissen, dass ich jetzt den
richtigen Weg fur die ganze Familie ge-
funden habe“.1

Durch kooperative Elternarbeit kon-
nen familienspezifische Kompetenzen
gestarkt und nachhaltige Veranderun-
gen fur das Zusammenleben mit dem
behinderten Kind ermdglicht werden.
Es ist deutlich zu machen, dass die
Fahigkeit der Eltern, selbst bestimmte
Entscheidungen zu treffen, dazu fuhren
kann, auch dem Kind Freirdume zu ge-
ben und ihm im Familienalltag seinen
individuellen Kompetenzen entspre-
chend Eigenstandigkeit und Mitbestim-
mung zuzutrauen.
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Der junge Mann hat seine Zukunftswiinsche in
einer Collage dargestellt und erklart nun, wie er
sich seine Zukunft vorstellt

Nach den ersten Jahren
Seminare fur Eltern mit Kindergarten-

und Schulkindern

Positive Neubewertung

Eltern von Kindern mit Down-Syndrom
im Kindergarten- und Schulalter haben
im Zusammenleben mit ihrem Kind
meistens die Schwierigkeiten der ersten
gemeinsamen Zeit Uberwunden. Viele
berichten, wie sie durch die Auseinan-
dersetzung mit der Behinderung neue
Wertmalstébe gewonnen haben und
zunehmend lernten, ,,die Welt mit an-
deren Augen zu sehen*. Die gemeinsa-
me Auseinandersetzung mit der Behin-
derung des Kindes kann auch dazu
fuhren, dass sich die Beziehungen zum
Partner, zu anderen Verwandten und zu
Freunden vertiefen und stéarken. Indem
es den Eltern gelingt, ihre bisherigen
Lebensentwurfe, Einstellungen, berufli-
chen und familidren Plane den veran-
derten Bedingungen anzupassen, wird
es mdoglich, das Zusammenleben mit
dem Kind nicht nur als erschwerende
Aufgabe, sondern auch als Sinn stiften-
de Erfahrung zu bewerten. Nachdem
der Schock Uber die Diagnose verarbei-
tet werden konnte, sind dieser Werte-
wandel und die positive Einstellung der
meisten Eltern ein Ergebnis, das von
vielen Untersuchungen in den unter-

schiedlichsten Landern berichtet wird.
So wurde in einer japanischen Erhe-
bung festgestellt: ,,We do not regret ha-
ving children with Down syndrome ...
and are pleased to see them grow in the
same manner as parents with healthy
children* (Tatsumi-Miyajima u.a.,1997).
Eine deutsche Befragung ergab ebenso,
dass ,.Eltern, die Uber entsprechende
Sinndefinitionen und Ressourcen zur
Lebensfilhrung verfugen, das Kind mit
Down-Syndrom, wie jedes andere Kind
und wie jede andere Lebensaufgabe
auch, Sinn stiftend und in diesem Sin-
ne bereichernd fur die persénliche Le-
benssituation empfinden* kdnnen (Klat-
te-Reiber, 1997, 189). Entsprechend
wurde von 50 % der befragten Eltern
angegeben, ,,ihr Leben heute als sinner-
fullter” zu empfinden als vor der Geburt
ihres Kindes mit Down-Syndrom (ebd.).

(1. Alle Zitate sind der Auswertung des
Seminars ,,In den ersten Jahren“ in Marburg
vom April 1999 entnommen.)

Familiensituation

Eine positive Bewaltigung des Zusam-
menlebens mit dem behinderten Kind

hangt auch von der Familienstruktur ab.
Geschwisterkinder sind fur die Soziali-
sation aller Kinder von Bedeutung; fur
behinderte Kinder sind sie zudem wich-
tige nicht behinderte Spielpartner und
erleichtern oft auch den nattrlichen
Kontakt zu anderen Kindern im auf3er-
familiaren Bereich. Die Familiensituati-
on von Kindern mit Down-Syndrom hat
deshalb auch Auswirkungen auf ihre
Maoglichkeiten der Integration und Par-
tizipation in das soziale Umfeld und sie
pragt Erwartungshaltungen und Ein-
stellungen der Familie. Deshalb gibt ein
Vergleich von Familien, die ein Kind mit
Down-Syndrom haben, mit anderen Fa-
milien auch Hinweise auf die jeweiligen
Lebensbedingungen.

In den letzten Jahrzehnten ist die
Kinderzahl deutlich gesunken und es
gibt heute viele Zwei- und Ein-Kind-Fa-
milien. Zudem wird die Erstelternschaft
im Durchschnitt zeitlich spéater geplant.
In den Seminaren fur Eltern, die ein
Kind mit Down-Syndrom haben?, zeigte
sich, dass in diesen Familien die Kin-
derzahl etwas Uber den durchschnittli-
chen Angaben liegt, dass aber das Alter
der Eltern bei der Geburt eines Kindes
mit Down-Syndrom - entgegen der all-
gemeinen Erwartung — der normalen Al-
tersstruktur von Eltern heute entspricht
und keine deutlichen Abweichungen
aufweist.

So waren bei der Geburt des Kindes
mit Down-Syndrom von den Mittern 45
% und von den Vatern 32 % im Alter von
20 bis 30 Jahren, 31 bis 35 Jahre waren
45 % der Mutter und 42 % der Vater. Zur
Gruppe der Eltern tiber 35 Jahre, an die
in der Bevolkerung oft gedacht wird,
wenn Uber Kinder mit Down-Syndrom
gesprochen wird, gehdrten nur 10 % der
Mutter und 26 % der Vater. Eine japani-
sche Elternbefragung ergibt gleichfalls,
dass 82 % der Frauen bei der Geburt ih-
res Kindes mit Down-Syndrom unter 35
Jahre alt waren, mit einem Durch-
schnittsalter von 31 Jahren (Tatsumi-
Miyajima u.a.,1997). In einer Schweizer
Untersuchung wird zudem festgestellt,
,dass die Anzahl der Kinder mit Down-
Syndrom bei Muttern im Alter von 35
Jahren und mehr abnimmt und dass die
Zahl der Kinder mit Trisomie von Mut-
tern unter 35 Jahren ... steigt” (Jeltsch-
Schudel, 1999, 55). Es ist anzunehmen,
dass die generelle Tendenz zu einer spa-
teren Erstelternschaft, das mittlere Alter
einer Mutter ist in den letzten beiden
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Jahrzehnten von 26 Jahren auf 30 Jah-
re gestiegen, ein Grund fur diese Ent-
wicklung ist, da mit zunehmendem Le-
bensalter der Eltern die Wahrschein-
lichkeit fur die Geburt eines Kindes mit
Down-Syndrom ansteigt.

Ein Unterschied ergibt sich zwischen
Familien ohne und mit einem Kind mit
Down-Syndrom hinsichtlich der Anzahl
der Kinder. Wéahrend es in der Gesamt-
bevdlkerung heute relativ viele Einzel-
kinder gibt, wachsen Kinder mit Down-
Syndrom selten ohne Geschwister auf.
So ergab die Schweizer Untersuchung
zur Familiensituation von Kindern mit
Down-Syndrom im Vergleich mit durch-
schnittlichen Familien: ,,Es gibt weniger
Einzelkinder mit Down-Syndrom, etwas
weniger Zwei-Kind-Familien, dafur
deutlich haufiger Familien mit drei und
mehr Kindern* (Jeltsch-Schudel, 1999,
57). Auch die japanische Untersuchung
kommt zu einem entsprechenden Er-
gebnis. Danach war das Kind mit Down-
Syndrom in 40 % der Familien das erste
Kind, in 48 % das zweite; 40 % der Fa-
milien hatten nach der Geburt eines
Kindes mit Down-Syndrom noch weite-
re Kinder. Die durchschnittliche Kin-
derzahl betrug 2,3 (Tatsumi-Miyamija
u.a.). Auch in einer Reutlinger Befra-
gung lag der Anteil der Drei-Kind-Fami-
lien bei 21 % im Gegensatz zu den
durchschnittlichen 9 % in anderen deut-
schen Familien (Klatte-Reiber, 1997,
198). In den von mir durchgeftihrten El-
ternseminaren waren 40 % der Kinder
mit Down-Syndrom als erste Kinder ge-
boren. In 42 % waren die Kinder mit
Down-Syndrom zweite Kinder und in 18
% waren die Kinder mit Down-Syndrom
das 3. bis 7. Kind. Wenn Kinder mit
Down-Syndrom als zweite Kinder gebo-
ren werden, besteht Uberdurchschnitt-
lich oft der Wunsch nach einem dritten
Kind.

Fur die Familiensituation von Kin-
dern mit Down-Syndrom ergibt sich aus
diesen neueren Daten, dass es nur we-
nige Unterschiede zu anderen durch-
schnittlichen Familien gibt. Sowohl die
Altersstruktur der Eltern als auch die
Stellung in der Geburtenfolge der Kinder
zeigt Uberwiegend Gemeinsamkeiten.
Durch diese normale Einbindung der
Kinder mit Down-Syndrom in ihre Ge-
schwisterreihe — selbst wenn sie die
Jungsten sind, besteht kein UbergroRer
Altersabstand zu den anderen Kindern
—sind sie auch in die normalen Spielak-
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tivitaten und Freundschaften ihrer Ge-
schwister starker einbezogen. Sie erhal-
ten so vielfaltigere Anregungen und da-
durch wird ihre Integration gefordert.
Fur die Eltern bedeutet dieses gemein-
same Aufwachsen der Kinder, dass sie
far ihr behindertes Kind die erlebte In-
tegration im Familienalltag und in nor-
male soziale Bezlge auch im Kinder-
garten und in der Schule erhalten wol-
len und deshalb gegenuber der friheren
Elterngeneration sich fur ihr Kind an-
dere Perspektiven wiinschen als einen
»Sonderweg*.

Solidarisches Handeln

In den Seminaren fur Eltern mit grofie-
ren Kindern ist deshalb nicht mehr ein
zentrales Thema, sich mit der ,,beson-
deren“ Familiensituation auseinander
zu setzen. Die Eltern haben ihr Kind wie
es ist angenommen, jetzt wollen sie die
notigen Hilfen ohne desintegrierende
Aussonderung. Dazu ist nétig, ihnen in
den Seminaren differenzierte Informa-
tionen anzubieten, damit sie die Ziele,
die sie fur ihr Kind als wichtig erkannt
haben, gemeinsam reflektieren kénnen
und Mdglichkeiten der Realisierung fin-
den. Es ist ausgesprochen problema-
tisch, wenn Eltern auf Kongressen und
bei speziellen Veranstaltungen héren,
wie positiv bestimmte Formen einer in-
tegrativen Erziehung und Beschulung
sich auswirken und gleichzeitig erfah-
ren mussen, wie gering die rechtlichen
Anspriuche sind, um eine solche Inte-
gration fur ihr Kind durchsetzen zu kon-
nen. Eltern werden zu Bittstellern, die
verletzende Antworten und entwurdi-
gende Situationen erfahren, wenn sie in
Kindergarten oder Schule eine integra-
tive Erziehung erreichen méchten und
dabei offene oder verdeckte Ablehnung
zu spiren bekommen. Die erlebte Hilflo-
sigkeit kann eine erhebliche destabili-
sierende Wirkung auf die Familie ha-
ben. In den Elternseminaren ist deshalb
ein wichtiges Ziel, in Gesprachen diese
Erfahrungen gemeinsam zu diskutieren
und aufzuarbeiten. Dann jedoch ist es
notig, unter den jeweils gegebenen Be-
dingungen Lésungen zu finden, die den
elterlichen Zielen fur ihr Kind méglichst
nahe kommen. Zugleich mussen Mdg-
lichkeiten fur solidarisches Handeln auf-
gezeigt werden, um deutlich zu machen,
wie bestehende Einschréankungen und
unflexible schulische Strukturen ge-
meinsam verandert werden kdnnen.

Dies bezieht sich nicht nur auf integra-
tive Erziehung, sondern auch auf die
Weiterentwicklung der sonderschuli-
schen Angebote. So stellte eine Mutter
fest: ,,Ich sehe jetzt auch andere Wege.
Wenn bei uns Integration in der Schule
nicht geht, muss ich mich kiimmern,
dass die Sonderschule so wird, wie es
fur meine Tochter richtig ist.”

Die veranderten Einstellungen der
Eltern zu ihrem Kind mit Behinderung
und das kritische Engagement fur eine
angemessene schulische Forderung be-
wirken eine intensive Auseinanderset-
zung mit Organisation, Lerninhalten
und Zielen der Sonderschule fur geistig
Behinderte2. Insbesondere wird eine
Uberwiegende Ausrichtung an undiffe-
renzierten ,lebenspraktischen* Fahig-
keiten kritisch gewertet. Die Eltern wol-
len eine individuelle Férderung, die sich
an den Mdoglichkeiten ihres Kindes ori-
entiert. Dazu gehdren dann auch ent-
sprechend differenzierte Lernangebote
in den Kulturtechniken (insbesondere
Lesen), die angemessene Vermittlung
von Sachwissen (Geschichte, Biologie,
Technik) sowie Unterricht in Musik und
Sport. Sicherlich nehmen an den Semi-
naren besonders engagierte Eltern teil,
aber auch sonst ist festzustellen, dass
die Anspriche an differenzierte schuli-
sche Forderung in der Sonderschule fiir
geistig Behinderte gestiegen sind. Die
Eltern wollen ihre Rechte kennen und
sie wollen ihre Mdglichkeiten der Mit-
bestimmung in der Schule wahrnehmen
und in eine Zusammmenarbeit mit den
Lehrern einbringen. Ein Vater stellt des-
halb fest: ,,Wir lassen uns jetzt nicht
mehr so einfach abspeisen. Wir stehen
mit unseren Beschwerden ja nicht al-
lein. Mal sehen, welche anderen Eltern
wir finden, die mitziehen.” Ein Eltern-
paar kommt zu dem Schluss: ,,Wir wol-
len in unserer Schule starker mitbe-
stimmen und nicht mehr nach einer an-
deren Schule suchen.”

Mit dem Heranwachsen der Kinder
werden allerdings auch behinderungs-
spezifische Schwierigkeiten in unter-
schiedlichem Umfang und individuell
sehr verschiedener Auspragung deut-
lich. Daraus ergeben sich vielféltige Fra-
gen nach Moglichkeiten der speziellen
Forderung und Hilfe. So haben viele
Kinder mit Down-Syndrom Probleme
bei der Sprachentwicklung und beim
Sprechen, oft bereitet das Weglaufen
groRe Sorgen. Manchmal ist die Sau-
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berkeitserziehung recht mihsam oder
abweichende Verhaltensweisen fiihren
zu besonderen Problemen. In der Pu-
bertat kdonnen koérperliche und psychi-
sche Veranderungen zu speziellen Irri-
tationen fuhren und es fallt schwer zu
akzeptieren, wie das bisherige Kind als
Jugendlicher seine Selbststandigkeit
und Unabhéangigkeit zum Ausdruck
bringt.

Die vielféaltigen Schwierigkeiten, die
von den Eltern geadulRert werden, ma-
chen differenzierte Informationen erfor-
derlich. Um aber eigenstandig kind- und
familienbezogen Losungen zu finden, ist
fur die Eltern der gemeinsame Erfah-
rungsaustausch wichtig, der eine fami-
lienbezogene Reflexion der erhaltenen
Informationen ermaoglicht. Zudem erge-
ben sich in diesen Gesprachen oft auch
zahlreiche Anregungen, wie andere ElI-
tern trotz ahnlicher Probleme zu durch-
aus verschiedenen Lésungen gefunden
haben. Allerdings sind auch die Grenzen
von therapeutischen und erzieherischen
MaRnahmen zu reflektieren, um die
Identitatsentwicklung und das Selbstbe-
wusstsein des heranwachsenden Kindes
nicht durch rigide Interventionen zu ge-
fahrden.

Empowermentprozesse in Elternse-
minaren fir grofRere Kinder mit Down-
Syndrom beziehen sich somit auf die ei-
genstandige Auseinandersetzung mit
speziellen Problemen und L&sungen
und auf gemeinsames solidarisches
Handeln mit anderen Eltern fur die In-
teressen ihrer Kinder. Dazu gilt es, die
Kompetenzen der Eltern zu stéarken, um
als wichtig erkannte Ziele fur das eige-
ne Kind und fur andere Mitbetroffene of-
fensiv durchsetzen zu kdénnen. Aber
auch die Reflexion der Bedurfnisse des
Kindes ist wichtig, damit es ihm zuneh-
mend mdglich wird, seinen individuel-
len Fahigkeiten entsprechend in Ent-
scheidungen einbezogen zu werden.

1. Die Daten zur Familiensituation wurden
erhoben in Familienseminaren, die von mir in
der Lebenshilfe in Marburg durchgefihrt
wurden (,,In den ersten Jahren* und ,,Nach den
ersten Jahren®). An diesen Seminaren haben
bisher Uber tausend Eltern teilgenommen.
Ausgewertet wurden 537 Daten aus den letzten
Jahren.

2. Die Bezeichnung dieser Sonderschulen ist in
den verschiedenen Bundeslandern unter-
schiedlich. Ich wéhle hier eine Bezeichnung, die
sich auf die Schilergruppe bezieht.

Teilnehmer am Familien-Seminar im Internationalen
Haus Sonnenberg im Harz, Mai 2000

In den spateren Jahren
Seminare fur Eltern und fur Jugend-
liche mit Down-Syndrom

Selbstbestimmung und
Schutzbedurfnis

Eltern von Jugendlichen und jungen Er-
wachsenen haben vielfaltige Fragen, die
sich nicht nur auf aktuelle Themen, son-
dern auch auf die zukunftige Lebensge-
staltung ihrer S6hne und Tochter bezie-
hen. Aber auch fur die Jugendlichen
selbst gilt, dass sie sich mit ihrer eige-
nen Situation auseinander setzen und
Vorstellungen Uber ihre Zukunft ent-
wickeln.

Das Selbststandigwerden ist gerade
bei Menschen mit geistiger Behinderung
ein schwieriger Prozess. Es ist immer
fur den einzelnen Jugendlichen zu ent-
scheiden, welche Mdglichkeiten fur ei-
gene Entscheidungen und selbststandi-
ge Aktivitdten vorhanden sind, ohne
dass Geféahrdung oder Missbrauch ein
zu hohes Risiko darstellen. Gleichzeitig
gilt jedoch zu bedenken, dass nur durch
eine aufbauende Vermittlung entspre-
chender Kompetenzen die Vorausset-
zungen geschaffen werden kénnen, da-
mit eine Ablésung von kontrollierender

Firsorge gelingt und Selbstvertrauen
sowie weitgehende Selbststandigkeit er-
reicht werden.

In Alltagshandlungen und im Um-
gang mit den behinderten Kindern sind
deshalb Gelegenheiten zu geben fiir ei-
gene Entscheidungen. Dazu gehért bei
Jugendlichen mit Down-Syndrom — wie
bei anderen Jugendlichen auch -, eige-
ne Vorstellungen tber Kleidung, Frisur
oder Essen (was, wann, wie viel) haben
zu durfen. Naturlich soll dem Jugendli-
chen nicht alles erlaubt werden, aber es
geht darum, nicht einfach fur ihn zu be-
stimmen, sondern elterliche Kriterien
zu begrunden und ge&aul3erte Winsche
ernst zu nehmen. Das bezieht sich dann
auch auf Freizeitbeschéaftigungen, auf
den Fernsehkonsum (was, wie oft, wie
lange) und auf das Bedurfnis nach
Nichtstun. Wie viele Féhigkeiten der Ju-
gendliche erlangt, h&ngt nicht zuletzt
davon ab, wie viele Mdglichkeiten er be-
kommt, Kompetenzen zu erwerben.
Auch allein bleiben kénnen und etwas
allein unternehmen koénnen, setzt auf-
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bauende Lernerfahrung voraus, dann
aber auch ein Zutrauen von den Eltern
und ein Selbstvertrauen beim Jugendli-
chen.

Eigene Meinung finden

In den gemeinsamen Seminaren von El-
tern und behinderten Jugendlichen wer-
den die verschiedenen Themen zu-
nachst unabhéngig voneinander in
Gruppen diskutiert. Fragen zum Woh-
nen, Arbeiten und zur Freizeitgestal-
tung, zu Sexualitét, Liebe und Partner-
schaft, aber auch spezielle Fragen wie
nach dem Fuhrerschein oder die Be-
schaftigung mit der eigenen Behinde-
rung werden mit den Jugendlichen in
angemessener Form mit Hilfe von Colla-
gen, mit von den Jugendlichen selbst ge-
schriebenen oder von ihnen diktierten
Texten, im Rollenspiel und in Ge-
sprachen erarbeitet. Die Eltern beschéf-
tigen sich parallel mit den gleichen The-
men. Im spateren gemeinsamen Aus-
tausch der Vorstellungen ergibt sich die
Maoglichkeit, die jeweils eigenen Sicht-
weisen zu erkennen. Empowerment-
prozesse beziehen sich in diesen Semi-
naren nicht nur auf die Eltern, sondern
auch auf die behinderten Jugendlichen
selbst. Sie sollen unterstitzt und ermu-
tigt werden, ihre eigenen Vorstellungen
zu erkennen und zu verdeutlichen, da-
mit sie ihren Fahigkeiten entsprechend
ihre Zukunft selbst mitbestimmen kon-
nen.

Ein 19-jahriger Jugendlicher erlau-
terte sein gezeichnetes Bild zum Thema
Wohnen, auf dem Vater, Mutter und
zwei Kinder in einem Haus zu sehen wa-
ren: ,Ich will immer mit Mama, Papa
und Steffi zusammenwohnen. Immer
so.“ Eine Jugendliche, die die Jungste
von vier Geschwistern war, hatte Hau-
ser und ein Schiff gemalt und kommen-
tierte dann: ,,Ich will nach Hamburg zie-
hen. Wie meine Schwester. Da gefallt es
mir. Alle sind ausgezogen. Ich will auch
ausziehen.”“ Eine 19-Jahrige meinte:
,lch will zu Hause bleiben, aber mein
Freund soll zu mir ziehen!* Ein speziel-
les Problem wird deutlich, wenn die Ju-
gendlichen ihre bisherigen Lebensbe-
dingungen bei ihren Zukunftsplanen zu-
grunde legen. So sagte eine 18-Jahrige:
»,Nach der Schule heirate ich meinen
Freund. Dann kaufen wir ein schénes
Haus. Da haben wir zwei Kinder.* Die
Eltern waren oftmals von den Uberle-
gungen ihrer Tochter und Séhne und
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von den geauf3erten Vorstellungen tber
ihr zuktnftiges Leben tUberrascht. Gera-
de wenn die Eltern bereits konkrete Pl&-
ne hatten, die sich deutlich von den
Winschen ihrer Kinder unterschieden,
wurde ersichtlich, wie wichtig eine an-
gemessene Einbeziehung des Jugendli-
chen in solche elterliche Uberlegungen
ist.

Die beruflichen Vorstellungen der
Jugendlichen waren oft vage und von
Fernseherfahrung und anderen Medien
bestimmt. So wollte eine Jugendliche
»Stuntgirl bei den Karl-May-Festspie-
len* werden. Ein 22-Jahriger meinte:
»Ich kann jetzt schon besser rechnen,
auch multiplizieren! Ich will Bankdirek-
tor werden.”“ Andere nannten als Be-
rufswunsch Polizist, Lehrerin, Kranken-
schwester, Brummi-Fahrer, Sangerin.
Ein junger Mann hatte bereits ein Prak-
tikum gemacht. Er wollte ,,mit Holz ar-
beiten.” Eine Jugendliche, ebenfalls
nach einem Praktikum, wollte im Kin-
dergarten arbeiten. Wie sehr jedoch
Vorstellungen von Informationen und
Erfahrungen nicht nur bei den Jugend-
lichen abhéngig sind, sondern auch bei
den Eltern, zeigte sich daran, dass ein in
beiden Gruppen haufig genannter
Wunschberuf sich auf einen Arbeits-
platz in einem Hotel bezog, ,,wie im
Stadthaus-Hotel in Hamburg* (Boban;
Hinz, 1995). Es ist deshalb wichtig, viel-
faltige Vorstellungen zu entwickeln tber
verschiedene Mdglichkeiten einer beruf-
lichen Téatigkeit. Dazu gehort auch die
Reflexion der jeweils ndtigen Basiskom-
petenzen (vgl. Wilken, U., 1997, 247)
und der Angebote zur berufsvorberei-
tenden Forderung. Pauschale Abwer-
tungen mancher Tétigkeiten nach Mal3-
staben, die die Eltern haben, die aber so
nicht fur alle behinderten Menschen zu-
treffend sind, kénnen in offenen und
manchmal sehr kontroversen Ge-
spréachen in der Seminargruppe dazu
fuhren, dass Eltern zu neuen Ansichten
kommen und differenziertere Perspekti-
ven gewinnen. Eine realistische und
moglichst selbst bestimmte berufliche
Tatigkeit kdnnen die Jugendlichen nur
finden, wenn wir sie unterstiitzen, Vor-
stellungen zu entwickeln und Erfahrun-
gen zu machen ohne bevormundende
Bewertung.

Partnerschaft und Sexualitat

Die Diskussionen in der Elterngruppe
zu Sexualitat, Liebe, Partnerschaft und

Kinderwunsch werden meistens ge-
trennt nach Eltern von Téchtern und El-
tern von Sohnen durchgefuhrt, da die
angesprochenen Fragen und Probleme
unterschiedlich sind. Wahrend bei den
S6hnen haufig Uber Selbstbefriedigung
und schwieriges Verhalten gesprochen
wird, bereitet den Eltern von Téchtern
die haufige unkritische Kontaktaufnah-
me zu Fremden Sorgen. Als besonders
problematisch wird eine mdgliche
Schwangerschaft gesehen. Auch wenn
viele Eltern im offenen, vertrauensvol-
len Verhalten ihrer S6hne oder Tochter
gegenlber anderen Menschen eine er-
hoéhte Gefahrdung fur sexuellen Miss-
brauch sehen, empfinden die meisten es
als schwierig, wie sie auf dieses Verhal-
ten reagieren sollen, ohne dadurch die
positive Grundhaltung ihrer Kinder un-
angemessen zu verandern. Insgesamt
gab es in den verschiedenen Eltern-
gruppen bei diesen Seminaren eine ho-
he Ubereinstimmung, was die Akzep-
tanz von Sexualitat und Partnerschaft
betrifft. Eine Elternschaft wurde jedoch
fur Menschen mit Down-Syndrom uber-
einstimmend abgelehnt. Dabei kam
auch den besonderen genetischen und
gesundheitlichen Problemen bei Men-
schen mit Down-Syndrom eine wesent-
liche Bedeutung zu.! Fir die Gruppe der
Jugendlichen war aber nicht allein Part-
nerschaft wichtig, sondern einen ,,rich-
tigen“ Freund bzw. eine ,,richtige* Freun-
din zu haben, zu heiraten und Kinder zu
kriegen. ,Ich will in einer Pizzeria ar-
beiten, und wenn ich 25 Jahre alt bin,
will ich eine Familie grtinden, ich will
heiraten und auch Kinder haben®, teilt
ein 18-Jahriger seiner Mutter mit (Mul-
ler-Erichsen, 1996, 261). Die Wunsch-
vorstellungen Uber das Aussehen von
Freundin bzw. Freund waren — wie bei
vielen Gleichaltrigen — geprégt von den
Medien; oft bezogen sich die Wiinsche
auch auf bestimmte S&nger oder Schau-
spieler. Deshalb war in diesen Semina-
ren fur die Jugendlichen immer ein
wichtiges Ziel, dass sie sich mit ihren
Vorstellungen und Wuinschen differen-
zierter auseinander setzen konnten. Fil-
me, BlUcher und Rollenspiele ermdgli-
chen dabei, unterschiedliche Lebensfor-
men des Erwachsenenalters kennen zu
lernen und dadurch neue Perspektiven
Zu gewinnen.

1. Die theoretische Mdglichkeit, dass eine Frau
mit Down-Syndrom ein Baby mit der gleichen
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Chromosomenabweichung bekommt, liegt bei
50 %. Bei Mannern mit Down-Syndrom gilt die
Zeugungsfahigkeit als unwahrscheinlich. Die
Gesundheit von erwachsenen Menschen mit
Down-Syndrom ist oftmals fragil und vielféltige
Probleme kénnen auftreten.

Down- oder Up-Syndrom

Ein schwieriges Thema ist oftmals die
Auseinandersetzung mit der Behinde-
rung Down-Syndrom. Vielfach gehen
die Eltern davon aus, dass ihre Kinder
diesbezugliche Informationen nicht ver-
stehen kénnten oder sie finden es eher
positiv, wenn die Jugendlichen sich
selbst nicht als behindert wahrnehmen.
Zur ldentitatsentwicklung gehdort jedoch
auch eine Auseinandersetzung mit der
Behinderung und mit den Ursachen fur
erlebte Einschrankungen. Viele behin-
derte Jugendliche merken, dass sie
manche Dinge nicht so kbnnen wie ihre
Geschwister und dass ihnen vieles nicht
erlaubt wird. Sie mdchten allein ins Ki-
no, einkaufen gehen oder ihren Fuhrer-
schein machen und erleben, wie viel ih-
nen versagt wird. Oftmals setzen sich
bereits die Kinder mitihrem Anderssein
auseinander und kommen zu eigenen
Erklarungen, was das Down-Syndrom
bedeutet (vgl. Wilken, 1997, 26). Sie
horen diesen Begriff haufig, sie erleben
Veranstaltungen der speziellen Selbst-
hilfegruppen und einige lesen auch die
Texte auf entsprechenden Plakaten und
in Publikationen. Wenn den Jugendli-
chen bei dem Prozess der Auseinander-
setzung mit der eigenen Behinderung
geholfen wird, kann es gelingen, dass
sie ein positives Selbstbild mit Down-
Syndrom entwickeln. Die meisten Ju-
gendlichen werden vielleicht nicht in
der Lage sein, tber das Down-Syndrom
zu sprechen, trotzdem ermaoglicht ihnen
eine angemessene Information, manche
schwierige Situation besser zu verste-
hen. Einige Kinder und Jugendliche zei-
gen jedoch auch deutlich, wie sie ihre
Behinderung erleben. So schrieb eine
12-jahrige Schulerin einer Integrations-
klasse: ,,Die Kinder haben erzahlt, dass
es schon ist, mit mir zu leben. Ich hab
mich sehr gefreut, als ich das zu horen
bekam. Ich war ein bisschen gerthrt,
weil alle so nette Sachen Uber mich ge-
sagt haben. Danach habe ich erklart,
was Down-Syndrom ist“ (Obermann,
1998, 47). Ein 11-jahriger Junge sagte:
»Man will so sein wie alle, aber das geht
nicht!“ Wahrend eines Seminars sagte
eine 16-Jahrige: ,,Ich hab jetzt genug

vom Down-Syndrom. Ich werde jetzt er-
wachsen!“ Eine Mutter berichtet, dass
ihre Tochter sich Wasser auf die Stirn
tropfte und dies folgendermalfien be-
grundete: ,,I’'m making the Down’s Syn-
drome go away, Mummy. | don’t want it
any more. I’m baptising myself* (Philps,
1991, 105). Ein 19-Jahriger hatte ein le-
bensgrofies Bild von sich gemalt, das er
kommentierte: ,,Das sind meine Haare,
klar. Das die Augen, Down-Syndrom
nattrlich, das die Arme, ordentlich
Kraft, sieht man ...“ Bei einem ganz nor-
malen Streit mit seinem Bruder sagte
ein 16-jahriger Junge: ,Weil3t du ei-
gentlich, dass ich Down-Syndrom habe?
Da ist man etwas rucksichtsvoller!*

Die Mdglichkeiten, sich mit der eige-
nen Behinderung differenziert ausein-
ander zu setzen, sind bei den einzelnen
Jugendlichen sehr verschieden. Deshalb
werden im Seminar mit den Eltern An-
regungen diskutiert, wie im Alltag mit
dem Kind in entsprechenden Situatio-
nen solche Verarbeitungsprozesse un-
terstutzt werden kdnnen, um damit zur
Entwicklung eines positiven Selbstbil-
des mit Behinderung beizutragen. Den
Jugendlichen selbst soll Gelegenheit ge-
geben werden, in Gesprachen miteinan-
der, bei der Gestaltung von Bildern und
Collagen, im Rollenspiel und beim An-
sehen entsprechender Filme und Bu-
cher Moglichkeiten zu finden, sich ihren
Fahigkeiten entsprechend mit dieser
Thematik zu beschaftigen.

Das Ziel der Seminare flr Eltern mit
ihren heranwachsenden Soéhnen und
Tochtern ist, sich mit aktuellen Fragen
der Zukunftsgestaltung zu beschéaftigen
und die jeweils eigenen Sichtweisen
auszutauschen. Eltern und Jugendliche
sollen befahigt werden, die anstehen-
den Fragen miteinander zu l6sen, damit
Maoglichkeiten gesehen werden, die He-
ranwachsenden auf dem Weg zu einer
eigenbestimmten Lebensfiihrung zu un-
terstttzen.

,,Wir sind nicht allein*
Empowerment und Selbsthilfe

Die Seminare fur Eltern, die ein Kind
mit Down-Syndrom haben, bieten die
Maglichkeit, sich mit den verschiedenen
Phasen von der Bewaltigung der Dia-
gnosemitteilung tUber das Heranwach-
sen des Kindes bis zu seinem Selbst-
standigwerden auseinander zu setzen
und im Erfahrungsaustausch mit ande-
ren betroffenen Familien Verstandnis

und Solidaritat zu erleben. Dabei ver-
stehen sich diese am Alter des Kindes
orientierten Seminare als ein begleiten-
des Angebot fur die Eltern, sie zu unter-
stitzen bei der Wiedergewinnung von
Zutrauen in die eigenen Fahigkeiten
und Problemlésungskompetenzen und
um Hilfen aufzuzeigen fur den gemein-
samen Lebensalltag mit dem Kind.

Die Eltern werden als priméare Be-
zugspersonen ihres Kindes gesehen, die
»als Experten in eigener Sache” in Ko-
operation mit Fachleuten sich selber
kind- und familienbezogene L&sungen
erschlieen kénnen. Dazu bendétigen sie
besonders in der Anfangszeit der Aus-
einandersetzung mit den veranderten
Lebensperspektiven und der Bewalti-
gung aktueller Fragen und Probleme
einfuhlsame Begleitung und Unterstut-
zung von Fachleuten, um die empfun-
dene Desorientierung und den erlebten
Kompetenzverlust zu Uberwinden. In
den spateren Jahren sind Informatio-
nen wichtig, um behinderungsspezifi-
sche Probleme richtig einschatzen und
eigene Ziele fur das Kind kompetent ver-
treten zu kdnnen, aber auch um rechtli-
che Anspruche zu kennen und einzufor-
dern.

Gerade im gemeinsamen Erfah-
rungsaustausch gelingt es den Eltern
oft, sich eigener Fahigkeiten und Mog-
lichkeiten der Bewaltigung ihrer Le-
benssituation bewusst zu werden und
wieder selbstbestimmt Ziele zu formu-
lieren. Daraus ergibt sich fur viele Eltern
nach den Seminaren, dass sie sich einer
Selbsthilfegruppe anschlieRen oder eine
eigene regionale Selbsthilfegruppe grun-
den. Die nach der Geburt durchlebte
Verzweiflung und die eigene erfahrene
Hilflosigkeit veranlassen einige Eltern
zudem, aktiv zu werden und in ihrer Re-
gion Offentlichkeitsarbeit zu beginnen,
die Beratung und Unterstutzung neu be-
troffener Eltern anzubieten und eine Zu-
sammenarbeit mit Arzten und geburts-
hilflichen Abteilungen aufzubauen und
dafur auch eigene Informationsmateria-
lien zu entwickeln. Die Grundung sol-
cher Selbsthilfegruppen und die Star-
kung von Elterninitiativen waren immer
ein wichtiges Ziel der Seminare. Zahl-
reiche regionale und uberregionale
Selbsthilfegruppen zum Down-Syndrom
gehen mittlerweile auf diese Seminare
zurtck (vgl. Halder, 1997, 250) und es
ist beeindruckend, was Elternvereini-
gungen an Offentlichkeitsarbeit leisten

Leben mit Down-Syndrom Nr. 36, Jan. 2001 33



ELTERNARBEIT

und welche qualifizierten Informations-
schriften von ihnen publiziert werden.
Die Begleitung der Eltern von Ju-
gendlichen und die Unterstitzung des
Abldseprozesses fuhren gleichzeitig da-
zu, auch die Anspriche der Heran-
wachsenden nach weitgehender Selbst-
bestimmung wahrzunehmen und anzu-
erkennen. Dabei durfen die behinde-
rungsbedingten Schwierigkeiten nicht
vorschnell als Begrindung fur bevor-
mundende Umgangsformen dienen.
Wegen der ,Hemmnisse, die dieses
Grundbedurfnis (nach Selbstbestim-
mung) tangieren, bedurfen die vorhan-
denen Selbstgestaltungspotenzen der
angemessenen Unterstitzung und Frei-
setzung durch rehabilitatives Handeln,
ohne das sie sich nicht entfalten kon-
nen* (Wilken, U., 1996, 45). Dazu ist er-
forderlich, dass auch die Eltern ihren
erwachsenen Téchtern und S6hnen Er-
fahrungen zutrauen und zumuten, die
fur eine Selbststandigkeitsentwicklung
notwendig sind. Die grofRen individuel-
len Unterschiede in den Kompetenzen
bei Jugendlichen mit Down-Syndrom
erlauben allerdings keine pauschalen
Aussagen Uber den Grad der erreichba-
ren Selbststandigkeit. Aber so wie in
den Elterngruppen besonders fahige El-
tern stellvertretend fur Gleichbetroffene
handeln, kénnen wir Aussagen von
kompetenten Menschen mit Down-Syn-
drom Uber ihre Lebensziele und die Vor-
stellungen zu ihrer Verwirklichung als
Fursprecher ihrer Gruppe annehmen.
Sie wollen sich nicht langer von ihren
Abweichungen und Defiziten her be-
schreiben lassen! Viele lehnen deshalb
auch den Begriff ,,Down-Syndrom* ab.
So sagt der Darsteller von Corky aus der
amerikanischen Familienserie ,,Life Goes
On“, dass er die negative Bedeutung von
Down-Syndrom nicht mag, er hatte viel-
mehr ein Up-Syndrom (Burke; McDani-
el, 1991, 56). Auch wenn Eltern und
Professionelle oftmals zu wissen glau-
ben, was fur den behinderten Menschen
richtig ist, wird von den Betroffenen ei-
ne solche bevormundende Haltung mit
Entscheidung fur sie statt mit ihnen zu-
nehmend abgelehnt. Sie méchten nach
ihren Moglichkeiten mitbestimmen und
selber entscheiden durfen. Dazu ms-
sen jedoch Bedingungen fur die Ermég-
lichung von Lernprozessen gefordert
werden, damit die entsprechenden
Kompetenzen sich entwickeln kénnen.
Selbsthilfegruppen von Menschen mit
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mentalen Beeintrachtigungen wie die
People-First-Gruppen fordern: ,Wir
wollen unser Leben selbstbestimmt in
die Hand nehmen ... Wir wollen unsere
Rechte und Pflichten erlernen ... Wir
wollen unsere Fahigkeiten und Win-
sche in der Offentlichkeit zeigen“ (Freu-
denstein u.a., 1999, 11 f.).

Diesen veranderten Ansprtchen ha-
ben sich auch Professionelle in der Ar-
beit mit behinderten Erwachsenen zu
stellen. ,,Die Férderung von Selbstbe-
stimmung und von individueller Entfal-
tung setzt aber eine Rehabilitations- und
Institutionskultur voraus, in der es dem
behinderten Menschen ermdéglicht wird,
sich trotz seines ,Betreuungsbedurfnis-
ses' als Subjekt zu erfahren. Deshalb
scheint es mir wichtig, das in vielen Re-
habilitationsfeldern vorherrschende so-
zial-berufliche Selbstbild als ,Betreuer*
aufzuheben zugunsten einer professio-
nellen Identitat, die mit den Begriffen
JAssistenz’ und ,Lebensbegleitung‘ zu
umschreiben ware* (Wilken, U., 1996,
47). Damit ist Selbstbestimmung nicht
gebunden an bestimmte Mindestfahig-
keiten, sondern sie beschreibt eine Hal-
tung, die allen Menschen mit Beein-
trachtigungen in gemeinsamen Hand-
lungen Kooperation und Selbstbestim-
mung ermdglicht.

Eltern, die gelernt haben, ihre eige-
nen Kompetenzen weiterzuentwickeln
und durch Selbsthilfe zu Selbstbewusst-
sein und Selbstbestimmung gekommen
sind, koénnen auch ihre Toéchter und
S6hne angemessen unterstitzen, selbst-
bewusst ihre Lebensgestaltung den in-
dividuellen Bedurfnissen und Fahigkei-
ten entsprechend mitzubestimmen.
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Gelegenheit zur Ermutigung
Angebote am Rande der Fruhforderung

Wolfgang Ursel

Erstveroffentlichung in ,,Fruhforderung interdisziplinar” 19. Jg., 2000, Heft
1, Ernst Reinhart Verlag Miinchen / Basel. Mit freundlicher Genehmigung

des Verlags und des Autors.

Eine interessante Mischung von Eltern-Bildungsseminar
und kreativer Familienfreizeit stellen die Veranstaltun-
gen dar, bei denen sich Eltern mit Kindern in der Frih-
forderung und deren Geschwister in der Bildungs- und
Erholungsstatte Langau bei Steingaden in Oberbayern

begegnen kdnnen.

Im Folgenden werden nicht nur wesentliche Themen der
Elternbildung im Mittelpunkt stehen. Vielmehr wird er-
lautert, warum Begegnungsformen aufgeteilt nach den
unterschiedlichen Rollen und Personen im ,,System Fa-
milie* sinnvoll sind. Die sich so bietenden Gelegenhei-
ten zur Ermutigung starken alle Familienangehorigen.

D as Langauer Modell zur Férderung
eigenstandiger Elternarbeit in der
Fruhférderung wird in diesem Jahr 15
Jahre alt. Ein guter Anlass, diesen klei-
nen Randbereich der Frihforderung in
den Blick zu nehmen. Als die Etablie-
rung des Systems Fruhférderung in
Bayern gelungen war, also ein fast
flachendeckendes Netz von interdiszi-
plindren Beratungs- und Behandlungs-
stellen geschaffen war, sollte zum The-
ma Elternarbeit ein landesweit tatiger
Anlaufpunkt ergdnzende Impulse set-
zen. Professor Otto Speck, Professor
Heiner Keupp, Dr. Martin Thurmair und
andere entwickelten mit Projektleiter
Friedrick Wolf aus der Bildungs- und
Erholungsstatte Langau die Konzeption
der eigenstandigen Elternarbeit zur
Grundung autonomer Elterngruppen.
Was heute weitgehend als sinnvoll
anerkannt ist, auch weil der zitierte ,,Pa-
radigmenwechsel in der Fruhférde-
rung“ das ,,System Familie* in allen sei-
nen Untergliederungen als beachtens-
wert erscheinen lasst, war damals eher
eine Provokation fur das Selbstver-

sténdnis vieler Professioneller.

Heute haben sich diese Wogen ge-
glattet. Die vielen Anfragen und Ange-
bote zur Kooperation zeigen, dass die
Institution des landesweiten Eltern-
gruppenreferenten in Bayern als Ergan-
zung willkommen ist. Die Gelegenheit
zur Ermutigung (,,Empowerment”), die
die Erholungsstatte Langau bietet, wird
von immer mehr Frihforderstellen in
Bayern weitergegeben und so von im-
mer mehr jungen Familien angenom-
men. Wenn die personellen Kapazitaten
vorhanden waren, kdnnten die Begeg-
nungsangebote sogar noch ausgeweitet
werden.

Das Grundprinzip Begegnung

Die Gelegenheit zur offenen, relativ ta-
bufreien Begegnung von Eltern braucht
Orte und Personen des Vertrauens. Jun-
ge Eltern fragen manchmal, wo sie an-
dere Betroffene kennen lernen kénnen.
Haufig reichen ihnen die Treffpunkte,
Stammtische, Elternkreise, die bei vie-
len Fruhférderstellen existieren. Manch-

mal finden sie noch nichts Passendes
vor Ort. Sie wollen Gber ihren familiaren
Raum hinausblicken, besitzen jedoch
noch nicht den Mut, selbst etwas anzu-
regen. Nun wenden sich diese, an sich
offenen und neugierigen Personen, ei-
nem Hinweis von den Kollegen/innen
der Fruhforderstellen folgend, an die
Bildungs- und Erholungsstéatte Langau.

Dort treffen sie auf ein besonderes
Setting, in dem Begegnungswochenen-
den und -wochen fur betroffene Eltern
mit ihren Kindern gestaltet werden. Die-
ses Angebot besteht seit 1985 und ist
aus der Angebotspalette der Bildungs-
und Erholungsstatte Langau nicht mehr
wegzudenken. Ihren besonderen Char-
me bekommen die Angebote durch die
vielen ehrenamtlich Tétigen, die mit
dem Elterngruppenreferenten zusam-
men den Eltern eine Situation bieten,
die nahezu ideal ist, um sich zu 6ffnen.

Nicht die Kinder und nicht die geeig-
neten oder notwendigen Therapiefor-
men mit ihren Moglichkeiten und Gren-
zen sind an diesem Ort das Hauptthema,
sondern die Befindlichkeit der betroffe-
nen Eltern. Je friher sie den Kontakt mit
anderen Eltern suchen, desto besser.
Aber manche brauchen erst zwei bis
drei Jahre, um Kraft und Mut zur Be-
gegnung zu schopfen.

Den Geist, der bei diesen Angeboten
herrscht, mochte ich in vier Schlissel-
satzen charakterisieren und kurz erlau-
tern:

-Wir Eltern wissen, worum es geht.*
Die Eltern sind die Experten des All-
tags. Sie wissen um die wichtigen
Fragestellungen und geniel3en das
Forum der Auch-Betroffenen, in
dem sie sich respektiert fihlen.

,»Wir sind o.k.*
Es gibt keine besser oder schlechter
zu bewertende Familie, sondern ei-
ne jede Familie ist ein gleichberech-
tigtes ,,Projekt gelingenden Lebens*
an sich.

,,Jch muss nicht immer alles kbnnen.”

Die Offenheit fur Hilfe ist der Schlus-
sel fur das Entdecken der eigenen
Ressourcen. Haufig sind die ehren-
amtlich Mitarbeitenden der Langau
neben den Kollegen/innen in den
Fruhforderstellen die ersten und
einzigen ,,fremden Personen, denen
das ,,Sorgenkind* Uber einen lange-
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ren Zeitraum anvertraut wird. Diese
Assistenz anzunehmen, ist ein wich-
tiger Schritt im ehrlichen Begreifen
der eigenen Moglichkeiten und
Grenzen. So wird langsam deutlich,
welche Kraft in der Kooperation von
Familien verborgen liegen kann.

,,ES macht einfach riesigen Spaf3, mit

anderen zusammenzukommen!*
Nach Phasen der Angst und Isolati-
on, nach verletzenden Erfahrungen
mit der Umwelt ist endlich ein unbe-
fangenes Lachen und Miteinander-
Zusammensein moglich. Dabei wird
deutlich, dass der Freizeitaspekt bei
diesen Elternbildungsseminaren fur
das integrative Gemeinschaftsgefuhl
die Grundlage bietet. Dieses Wohl-
und Sicherfuhlen in der Gruppe ist
wieder die Voraussetzung, im ernst-
haften Gesprach schwierige, belas-
tende Themen zuzulassen, ja die an-
deren als bereichernde Gespréachs-
partner zu suchen.

Selbsthilfe ist weiblich

Es ist offensichtlich, dass Miutter und
Véter unterschiedlich mit den Alltags-
problemen und den meist krisenhaft
empfundenen Lebenssituationen umge-
hen. Die Frau ist meist diejenige, die
den Anstol3 zur Kontaktaufnahme gege-
ben hat und die Begegnung dringend
will. Frauen sind auch meist diejenigen,
die Probleme offener benennen und das
Forum der anwesenden Eltern als Ge-
sprachsinstanz einfordern. Auch sind in
der Regel die Personen, die in der ge-
meinsamen Suche nach Lésungsmoég-
lichkeiten Durchhaltevermégen und
Kreativitat zeigen.

Die Gruppen und Kreise, die aus den
Begegnungen in der Langau heraus ent-
stehen, sind in der Regel weiblich domi-
niert. Meist sind Frauen die Schlussel-
personen, die das Klima in der Gruppe,
das Ziel der Begegnung und deren Rhyth-
mus bestimmen. Das téglich durch
Frauen praktizierte Familienmanage-
ment findet so im Uberfamilidren Raum
mit Selbsthilfegruppencharakter seine
kompetente Fortsetzung.

,Wo kann ich andere interessante
Manner treffen?

Wie Umfragen zeigen, liegt der Anteil
der so genannten ,neuen Vater", ,neu-
en Manner“ unter einem Viertel der
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Sarah Jasmine Mittelhduser (11 Monate) mit ihnrem Papa. SpaR beim Babyschwimmen!

Manner ihrer Generation. Diese Man-
ner mit einem kooperativen Rollenver-
standnis, mit Bereitschaft, die Geflihls-
ebene zu betonen und Verantwortung
im Familienalltag tatkraftig zu tberneh-
men, ist eine aul3erst interessante Min-
derheit.

Aber auch das konservative Man-
nerbild ist nach wie vor méachtig und
tritt in Konkurrenz. Dies leben Manner,
die klare Aufgabenteilung einfordern
und in ihrem Bekenntnis zur Familie ih-
re ,,Aullenminister- und Versorgerfunk-
tion* favorisieren.

Aber Vater mit einem klaren neuen
oder alten Mannerbild bilden nicht ganz
die Halfte ihrer Generation. Die absolu-
te Mehrheit der Vater ist unentschlossen
im Selbstverstdndnis oder zeigt nur
schwache Tendenzen zu einem der bei-
den konkurrierenden Vorstellungen.
Dies ist ein wesentlicher Aspekt in der
Betrachtung der ldentitatsentwicklung
des Mannes. Verunsicherte Manner flie-
hen erst innerlich und spéter auch
auRerlich aus dem Rahmen der gegrin-
deten Kleinfamilie. Dazu kommt, dass
besonders im deutschsprachigen Raum
die Kultur des Umgangs von Ménnern
untereinander weniger von Offenheit
und Emotionalitat gepréagt ist als in un-
seren Nachbarregionen.

Dazu kommen die Dynamik der stei-
genden Geschwindigkeit im Arbeitsle-
ben und die Tendenz, die Eigenverant-
wortlichkeit des Individuums fur den ei-

genen Lebensentwurf und seine Umset-
zung permanent zu betonen.

Junge Vater in der Friuhforderung
sind, wo sie sich zeigen, haufig reser-
viert, wirken gelahmt oder sogar lah-
mend. Sie erleben sich als weniger kom-
petent im Alltag mit den Kindern und
auern haufig: ,,Das kann meine Frau
viel besser!*

Dennoch sind sie aber anzutreffen,
weil sie sich zu Frau und Kind beken-
nen. Wenn sie sich nun tatséchlich ins
familidre Geschehen aktiv einbringen,
erleben sie haufig eine doppelte Isolati-
on:

1. Mit ihren Arbeitskollegen kdnnen
sie nicht Gber Familie reden, da nur sel-
ten eine Wertschatzung im Konkurren-
tenkreis fur einen ,,solchen* Mann zu
erwarten ist.

2. Der Kontakt zur Generation der
gleichartigen Manner wird erschwert,
weil gerade abends und an Wochenen-
den die Assistenzdienste des Vaters ge-
fragt sind und so die Begegnung mit al-
ten Freunden, die sich noch nicht abge-
wendet haben, schwerer zu organisie-
ren ist.

Die Einsamkeit des Vaters ist haufig
gepaart mit der Hilflosigkeit der Partne-
rin, die ihrerseits Ubung im Kontakte-
Knupfen als Mutter erlangen konnte und
schwer verstehen kann, dass dies dem
Partner, den sie so anders kennen ge-
lernt hat, schwer fallt.

Gelegenheiten zur Begegnung der
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Vater brauchen also eine andere Struk-
tur als die der Miitter, da auch die Kom-
munikation unter M&nnern anderen
Prozessen folgt. Angebote fur Vater wa-
ren daher bald in der Projektzeit von
Friedrick Wolf Bestandteil des Langau-
er Modells. Vater kommen mit ihren
Kindern mit und ohne Behinderung in
der Erholungsstéatte Langau zusammen.
Zum Erstaunen aller Interessenten zei-
gen die Anmeldungen nicht eine Unter-
scheidung nach Bildung und sozialer
Schicht, sondern sind ein Gradmesser
von Begeisterungsfahigkeit und der
Sehnsucht nach Freundschaft. Im Mit-
telpunkt steht das Miteinander-Ver-
trautwerden mit Sport, Spiel und Span-
nung. Erst dann erganzt ein Gespréchs-
angebot mit mannerspezifischen Fra-
gestellungen den Begegnungsablauf. Die
Dynamik dieser Gesprache rechtfertigt
die ,,mutterfreie Zone*“ eines Vaterwo-
chenendes.

Beim Vatertreffen im Januar 1998
war der harte Kern der Teilnehmer bis
weit in die Morgenstunden des Montags
zusammengeblieben und hat sich Uber
die eigene Vatererfahrung auseinander
gesetzt, obwohl offiziell die Veranstal-
tung am Sonntag um 13 Uhr beendet
war.

Vater, deren Kinder aus der Frih-
forderung erwachsen sind, organisieren
nun selbststéndig in der Langau das
jahrlich wiederkehrende ,,autonome Va-
tertreffen®. lhnen sind diese Begegnun-
gen als sicherer Rahmen fur ihre Offen-
heit wichtig geworden.

,.Lieber gemeinsam statt einsam* —
Alleinerziehende in der Fruhfoérderung
Aber auch unter Frauen wachst der
Druck der Isolation, wenn ihre Moglich-
keiten fur Entlastung und Kontakt ein-
geschrénkt sind. Gerade die Munchner
Fruhforderstellen meldeten untiberhor-
bar in der Langau den Bedarf fur Wo-
chenenden fir Alleinerziehende mit
Kindern in der Friuhférderung an. Seit
1997 gibt es ein regelmafiges Angebot
in der Langau fur diese Zielgruppe, das
die Arbeit der Treffpunkte Alleinerzie-
hender erganzt. Wichtig fiir die Gestal-
tung dieses speziellen Angebots in der
Langau sind folgende Aspekte:

Fur Kinder mit Behinderung ist es
haufig schwieriger, Entlastungsdienste
in den Abendstunden zu organisieren.
Deshalb ist die Teilnahme an wdchent-
lichen Treffen erschwert. Selbst in den

Treffpunkten begegnen ihnen immer
wieder Ausgrenzung und wenig Ver-
stéandnis fur ihre besondere Situation.

Die materiellen Mdglichkeiten bei
Mutter-Kind-Familien sind in der Regel
gering. Begegnung und Kontakt werden
so zum Luxusgut im urbanen Lebens-
raum. Die Langau reagiert darauf mit ei-
ner doppelten Subventionspraxis. Ne-
ben den staatlichen Mitteln verbilligen
private Spenden den Beitrag der Teil-
nehmenden deutlich. Lebenserfahrene
allein erziehende Frauen leiten diese
Treffen, die an eigenen Wochenenden
unter der Begleitung und Unterstitzung
durch ehrenamtlich Mitarbeitende in
der Langau stattfinden. Dabei erleben
sich die Mutter nicht als bedauernswer-
ten Sonderfall, sondern kénnen sich oh-
ne Rechtfertigungsdruck begegnen.

Autonomie heil3t auch:
Loslassen kdnnen

Die Langauer Angebote fur Eltern in der
Fruhférderung sind in mehrfacher Hin-
sicht offene Angebote. Zum einen sind
alle Veranstaltungen Einzelprojekte oh-
ne Folgeverbindlichkeit. Zum anderen
werden Gruppen, die die Tendenz zei-
gen, sich selbst auch als solche wahrzu-
nehmen, darin unterstitzt, sich auch
ohne Langau zu treffen und weiterzu-
entwickeln. Als grof3ten Erfolg unserer
Arbeit sehen wir an, wenn unsere Ka-
pazitat frei fur neue Gruppen und Pro-
jekte wird.

Im Dunstkreis der Fruhforderstellen
entstehen so autonome Elterngruppen,
die unterschiedliche Schwerpunkte set-
zen. Manche bleiben informell eine Art
Nachbarschaftshilfegruppe. Mit locke-
ren Freizeitunternehmungen wird der
Kontakt vertieft und gepflegt. Unterein-
ander nimmt man Anteil an dem Weh
und Ach der einzelnen Familien.

Ganz im Geiste der Langau verhalt
sich z.B. eine Gruppe, aus deren Reihe
im letzten Sommer durch einen tragi-
schen Verkehrsunfall eine Mutter wah-
rend einer Begegnungswoche zur Witwe
wurde. Nicht nur ihre Herkunftsfamilie,
sondern auch die informelle Selbsthilfe-
gruppe bilden ein dichtes Beziehungs-
netz, das die betroffene Familie bis da-
to zu stitzen und tragen vermag.

Andere Gruppen, momentan selte-
ner, haben ein politischeres Selbstver-
standnis und sie treten offentlich auf.
Dann ist haufig ein konkretes Ziel im
Vordergrund, z.B. die Grindung eines

integrativen Kindergartens oder die Zu-
sammenfiihrung von einer seltenen Be-
hinderung betroffener Familien. Bei die-
ser Form von offizieller Hilfe geht die
Unterstltzung nur so weit, bis die grup-
peninterne Hierarchie geklart und der
Platz in der regionalen bzw. verbands-
politischen Umgebung gefunden ist.
Selbstverstandlich kdnnen diese Grup-
pen dann das Tagungshaus Langau wei-
terhin als Gastgruppe fir ihre Treffen
und Seminare nutzen. Die Kapazitaten
des Elterngruppenreferenten stehen je-
doch wieder neuen Eltern aus der Friih-
férderung zur Verfugung.

Als dritte und letzte Form von Ver-
netzung soll nun der Uberregionale, be-
hinderungsubergreifende informelle
Verbund von SchlUsselpersonen ge-
nannt werden:

Eltern halten nach einer Begeg-
nungswoche manchmal tber Hunderte
von Kilometern hinweg Kontakt. Zum
Beispiel wird unter einer frankischen,
einer oberpfélzischen und mehreren
Munchner Familien eine Urlaubsge-
meinschaft verabredet. Zwar engagiert
sich eine jede dieser Familien in irgend-
einer Form regional fur Elternselbsthil-
fe, den Urlaub aber mdéchten sie mit den
in der Langau vertraut gewordenen Fa-
milien verbringen, die die gleiche Hal-
tung mit ihnen teilen.

Durch die Vermittlung der Fruhfor-
derstellen haben Eltern die Chance, in
ein Beziehungsnetz zu treten, das ihnen
in einer initiierten Gemeinschaft eine
Form innerer Heimat ohne Bevormun-
dung und Normalitatsdruck zuruckgibt.
So hilft die Begegnung mit anderen, zur
eigenen personlichen Freiheit zu finden,
die eine bejahende Bindung zum Kind
mit Behinderung begunstigt.

Die Erfahrung zeigt, dass Gelegen-
heit zur Begegnung und Unterstitzung
in der Kommunikation untereinander
Betroffene starkt und ermaéchtigt, kon-
struktiv fur die eigene Situation tatig zu
werden. Das gilt nicht nur fur die Véater
und Mutter. Deshalb bietet die Langau
neben vielfaltigen Veranstaltungen der
offenen Behindertenarbeit auch eigene
Angebote fur Geschwister und inzwi-
schen auch fiir Grof3eltern an.

Geschwisterkinder

Die Geschwister von Kindern mit Be-
hinderung sind Menschen mit Einsich-
ten in besondere Lebenswelten. AulRer-
halb ihrer Familie leiden auch sie hau-
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fig unter der Vereinzelung in ihrer Ge-
neration und unter dem Normalitats-
druck in der Leistungs-, Freizeit- und
Konsumgesellschaft.

Seit 1994 bietet die Langau ,,Ge-
schwisterkindertagungen* an, die auch
als eine Art altersgerechte Selbsthilfe-
treffen angesehen werden kénnen. In
spezifischer Form werden Begegnung
und Austausch untereinander angeregt.
Damit wird natdrlich auch ein Prozess
unterstitzt, der von der Rolle eines fa-
miliestabilisierenden Elements hin zu
der eines eigenstandigen Familienmit-
gliedes weist. Die Akzeptanz fur diese
durch Marlies Winkelheides Téatigkeit
angeregte und fur die Langau modifi-
zierte Arbeit ist so gro3, dass Angebote
fur Geschwisterkinder einen eigenstan-
digen Arbeitsbereich mit eigener Struk-
tur und qualifiziertem Team bilden.

Grof3eltern

Als letzter, aber konsequenterweise hier
zu nennender Gedanke ist der Hinweis
zu verstehen, dass im Juli 2000 GroRel-
tern ausdrucklich als Zielgruppe einge-
laden sein werden. Wie haufig engagiert
sich eine Oma oder ein Opa als ,,ambu-
lanter familienentlastender Dienst*.
Auch diesem Personenkreis fallt es
schwer, im Umfeld gleich Betroffene
oder zumindest Interessierte zu finden.
Selbst in der eigenen Generation wer-
den sie mehr Bedauern als Verstandnis
fur ihr Engagement zugunsten der be-
sonderen Enkelkinder ernten.

Fur alle Mitglieder des Systems Fa-
milie heil3t hier also das Zauberwort
»Begegnung“. Mdge unsere Kraft sich
nicht allein darin erschopfen, dies zu
beschreiben. Mdge unsere Fantasie uns
darin beflugeln, dies zu ermdglichen.
Unsere Mdoglichkeiten daftir liegen in
der Kraft der Kooperation. Der Netz-
werkgedanke des interdisziplinar ange-
legten Systems Friuhférderung unter-
stutzt bereits von seiner Grundlogik her
die Vernetzungsphilosophie auf der
Ebene der Betroffenen.

Wolfgang Ursel

Elterngruppenreferent in der Bildungs-
und Erholungsstatte Langau

D-86989 Steingaden

E-Mail: wursel@langau.d

Literaturhinwiese bei der Redaktion
oder Uber: www.langau.de
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Musik horen, laut dazu singen und mit seinem
Spielschuh ,,wedeln” — so war Frank glicklich

Frank — die letzten Jahre

Dein Anderssein hat viele Menschen zum Nachdenken gebracht -

deine Liebe hat uns Uberzeugt.

Rita Tiemann

In Leben mit Down-Syndrom, Ausgabe
25/Mai 1997 wurde von Frank Tiemann
berichtet, der damals mit seinen 13 Jah-
ren voll in der Pubertat steckte, einen
gestorten Schlaf-Wach-Rhythmus hatte
und seinen Eltern tber einen Zeitraum
von ca. 4 1/2 Monaten kaum den doch
so erholsamen Schlaf goénnte. Das
Down-Syndrom stand im Hintergrund
und der inoperable Herzfehler (kom-
pletter AV-Kanal) machte keine grofl3en
Probleme. Frank sollte glicklich sein

und war es. Er liebte die Musik, Sand
und Wasser uber alles.

Herzrhythmusstérungen

Im Juni 1997 wurden erstmals Herz-
rhythmusstorungen festgestellt, die
auch medikamentds behandelt wurden.
Durch die gute Zusammenarbeit mit ei-
nem jungen Kardiologen in der hiesigen
Kinderklinik blieb Frank Patient bei die-
sem netten, einfilhlsamen Arzt und wir
mussten nicht mehr zum Herzzentrum
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nach Bad Oeynhausen fahren. Der me-
dizinische Fortschritt hatte also auch bei
uns in der ,,Provinz* Einzug gehalten,
denn die notwendigen Kontrolluntersu-
chungen konnten nun auch hier durch-
gefuhrt werden.

Uber ein Jahr lang ging es Frank ein-
fach gut. Gesundheitlich konnte man ihn
als stabil bezeichnen, sodass im Juli
1998 Scharlach recht gut mit der not-
wendigen Antibiotika-Behandlung in
den Griff zu bekommen war (drei Tage
Infusion, dann Weiterbehandlung in Ta-
blettenform).

Ein Fahrrad zum 16. Geburtstag
Franks Belastbarkeit war so gut, dass er
zu seinem 16. Geburtstag ein Fahrrad
bekam, ein Dreirad mit Gangschaltung.
Kleine Aufgaben wurden damit erledigt,
z.B. das Entsorgen von Altglas, selbst-
verstandlich alles in Begleitung. Taglich
wurden zwei bis drei Kilometer im ers-
ten Gang bewaltigt. Das machte Spal3,
hielt fit und Frank konnte viele Kontak-
te zu Nachbarn und Bekannten fast téag-
lich pflegen und genielRen. Frank auf
dem Fahrrad - so kannte man ihn in un-
serer Siedlung.

1997 wurde auf Elterninitiative ein
Pflegedienst der Lebenshilfe eingerich-
tet, der Kinder und Jugendliche in ei-
nem familiendhnlichen Umfeld aulRer
Haus betreute und somit den betroffe-
nen Eltern eine grof3e Entlastung bot.
Abgerechnet wurden die Leistungen des
Pflegedienstes uUber Pflegesachleistun-
gen nach dem Pflegeversicherungsge-
setz. Somit hatten wir Eltern auch mal
frei, erst nur an einem Wochenende
pro Monat, spater sogar bis zu vier Wo-
chenenden im Monat. Franks Gesund-
heitszustand liel3 es sogar zu, dass er im
Sommer 1999 fir drei Wochen von net-
ten Menschen des Pflegedienstes ver-
sorgt wurde und seine Eltern mit seinem
grofRen Bruder (18 Jahre) eine Urlaubs-
reise zur Sonnenfinsternis nach Oster-
reich planen und genief3en konnten.

Herzattacken

Ab November 1999 stellten sich in Ab-
stdanden von ca. drei bis vier Monaten
Herzattacken ein. Diese zeigten sich
meist folgendermalen: Frank ging es
dann einfach schlecht. Er begann zu
weinen und lie3 sich mit nichts beruhi-
gen. Dies konnte bis zu zwei Stunden
dauern. Er schlug sich ins Gesicht bzw.
mit dem Handriicken unter sein Kinn,

teilweise musste er sich Ubergeben, und
er wurde meist auch deutlich zyanoti-
scher, als er sonst schon war (die Hand-
innenflachen waren dann teilweise tief
dunkelblau, Stauungen an den Unterar-
men bis zu den Ellenbogen deutlich
sichtbar).

War diese von allgemeiner Unsi-
cherheit und Hilflosigkeit aller Beteilig-
ten gekennzeichnete Phase voruber,
war sie auch fur Frank schnell verges-
sen. AnschlieBend ging es ihm wieder
gut und er genoss die Musik und sang
teilweise sehr laut dazu.

Im August 2000 wurden wir telefo-
nisch informiert, dass Frank beim Pfle-
gedienst wieder eine Herzattacke hatte
und man mit dem Notarztwagen zur
Kinderklinik unterwegs sei. Wir fuhren
auch zur Klinik und waren nach insge-
samt ca. zwei Stunden wieder zu Hause
— mit Frank, alles war wieder voruber.

Frank geht’s wieder gut

Insgesamt hatten wir seit dem Sommer
2000 einen durchweg zufriedenen,
glucklichen Sohn, der es inzwischen
auch bevorzugte, langer zu schlafen, be-
sonders morgens, wenn er zur Schule
musste und der Bus nicht wartete.

In den letzten Wintern war Frank
der Einzige, der keinen Infekt hatte (oh-
ne Grippeschutzimpfung). Gesunde
Ernahrung, taglich an der frischen Luft
und ausreichend Schlaf schienen sich
positiv auszuwirken. In diesem Jahr
wollten wir es nicht noch einmal wagen
und somit erhielt Frank gleich Anfang
Oktober seine Grippeschutzimpfung. Es
gab keine Nebenwirkungen, Frank ging
es ausgesprochen gut.

Das Ende kam so pldtzlich

Am 24. Oktober 2000 ging er wie immer
frohlich aus dem Haus und konnte es
kaum erwarten, dass der Schulbus ihn
abholte. Frank hatte einen schdnen
Schultag, bis er plotzlich um ca. 14.30
Uhr ohnmaéchtig wurde — Notarzt, Re-
animation, Intensivstation. Wir wurden
von Franks Gruppenleitung informiert
und bereits eine gute Stunde spéater
standen wir am Bett unseres verstorbe-
nen Sohnes.

Wie bereits vor 17 1/2 Jahren, als
Frank geboren wurde, brach erneut ei-
ne Welt fir uns zusammen. Was nun al-
les folgte und ablief, mogen sich die Le-
serin und der Leser dieses Artikels
selbst vorstellen.

Frank auf seinem Fahrrad — so kannte

man ihn in der Nachbarschaft

Von vielen Freunden und Bekannten
haben wir in unserem unsagbaren
Schmerz Trost erfahren — die Anteilnah-
me war einfach Uberwaltigend. Ferner
mussen wir uns damit trosten, dass
Frank wohl nicht viel davon mitbekom-
men hat, was mit ihm geschehen ist, da
das akute Herz-Kreislauf-Versagen so
plotzlich eingetreten ist.

Unser eigentlicher Wunsch hat sich
somit erftllt: Abgesehen von den si-
cherlich sehr unangenehmen Herz-
attacken hat Frank nicht leiden muissen
und hat bis zuletzt ein zufriedenes und
gluickliches Leben gehabt. Deshalb soll-
ten wir nicht traurig sein, weil es vor-
Uber, sondern uns freuen, weil es gewe-
sen.

Ich méchte den Bericht tber die letz-
ten Jahre mit dem Vers aus seiner To-
desanzeige beenden: ,,Dein Anderssein
hat viele Menschen zum Nachdenken
gebracht — deine Liebe hat uns Uber-
zeugt®.

(Anmerkung der Redaktion: Der erste
Artikel Uber Frank wurde auch in die
Sonderausgabe ,,Diagnose Down-Syn-
drom - was nun?*“ aufgenommen.)
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Schwimmen? Kein Problem!
Aber Tauchen lernen?

Erfahrungsbericht eines Tauchlehrers

Klaus Polz

Zunéchst erlebte Klaus Polz viel Ablehnung, als er sein
Konzept vorstellt: Menschen mit einer geistigen Behin-
derung sind doch nicht tauchtauglich! Irrtum. Auch
Menschen mit Down-Syndrom kénnen tauchen lernen,
und dass sie das mit viel Begeisterung tun, lesen Sie in

diesem Bericht.

tliche groRe Augen sehen mich er-

wartungsvoll an. Ich kann férmlich
die Gedanken horen: ,,Was erwartet uns
hier eigentlich? Was will er von uns?*
Alle sind nervos. Ich auch. Nein, um
ehrlich zu sein, bin ich besonders ner-
vOs. Es ist der 5.12.1999, unser erster
Trainingstag zum Tauchen im Hallen-
bad.
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Der Anfang

Ich habe schon 1992 das Tauchen ge-
lernt. Uber verschiedene Stufen, die den
Fortschrittsgrad kennzeichnen, machte
ich im Februar 1998 meine Prifung
zum Tauchlehrer. Danach lernte ich in
Limburg einen Tauchlehrerkollegen
kennen, der beim gleichen Verband wie
ich bereits geistig Behinderte unterrich-

tete und auch Handicap-Tauchlehrer
ausbildete. Er lud mich ein, einmal ei-
nen Tag bei ihm und seiner Tauchgrup-
pe zu verbringen.

Mehr aus Neugier als alles andere
nahm ich die Einladung an. Um jedoch
ehrlich zu bleiben, eigentlich hatte ich
schon ziemlich gemischte Geflhle. Ich
kannte bis dato keinen geistig Behin-
derten. Wie wilrden sie mir gegentiber —
also einem Fremden - reagieren. Viel
schlimmer — was musste ich alles tun,
um sie nicht zu erschrecken, zu verar-
gern oder zu verangstigen?

Als ich ankam, war es so, als sei ich
seit einigen Jahren dort zu Hause. Ich
war Uberrascht Uiber die spontane Herz-
lichkeit und die Freundlichkeit, die mir
entgegenschlugen.

An diesem schénen Sommertag war
Theorie angesetzt und wir transportier-
ten Tische, Stiihle, Banke und eine Tafel
nach draufen. Dort eréffnete mir Jorg
Jagomast — der dortige Tauchlehrer —,
ich mdchte doch bitte eine Lehrpréasen-
tation halten, und zwar Uber das Thema
Atemminutenvolumenberechnung. Nun
ist das nicht nur ein sehr langes Wort,
sondern auch eines der schwierigsten
Themen im Tauchsport. Ich hatte mich
wohl verhdrt. Erstens war ich sowieso
nicht vorbereitet und zweitens konnte
man dieses Thema doch nicht mit geis-
tig Behinderten abhandeln. Doch die
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Uberredungskraft von Joérg ,zwang*
mich schlie3lich dazu, eine improvisier-
te Lehrstunde unter seiner Aufsicht ab-
zuhalten. Er stellte in der ganzen Zeit
nicht eine einzige Frage. Das taten aber
die Teilnehmer, die alles genau wissen
wollten. Und es funktionierte ...

Am Ende der Stunde hatten alle Teil-
nehmer eine korrekte Berechnung
durchgefuhrt. Sie hatten sich zwar ge-
genseitig geholfen, aber das war ja egal.

An diesem Abend kam ich mit leuch-
tenden Augen nach Hause. Ich erzahlte
meiner Frau, die die gleichen skepti-
schen Argumente hatte wie ich noch am
Morgen, von meinen Erlebnissen. Und
ich erzahlte ihr davon, dass ich auch bei
uns in Langen solch eine Gruppe auf-
bauen wolle.

Warum?Einige Jahre zuvor erlitt der
Vater meiner Frau mehrere Schlagan-
falle. Er lieR sich daraufhin ,,hédngen*
und unternahm in sportlicher Hinsicht
nichts, was zu einem deutlichen kérper-
lichen Verfall fuhrte. Ich stellte mir vor,
dass ich ihm das Tauchen hétte bei-
bringen kdénnen und er auch Spal} da-
ran gehabt hétte. Die Intension, mit Be-
hinderten zusammenzuarbeiten, war
also schon da, der Ausloser kam aber
erst mit diesem Samstag in Limburg.

Ich blieb zunachst bei J6rg und lern-
te von ihm den unbefangenen Umgang
mit Menschen mit Kérperbehinderun-
gen, Hyperaktivitat, Autismus und an-
deren, die aber eines verband: die Lie-
be zum Tauchen.

Nach einigen Monaten erhielt ich
von Jorg mein Diplom als Handicap-In-
structor.

Die ersten Schritte

Um eine solche Tauchgruppe aufzubau-
en, bendtigt man im Wesentlichen drei
Bestandteile: Ausrtstungen, Teilneh-
mer und ein Schwimmbad

Ausrustungen
Eine durchschnittliche Ausriustung kos-
tet rund 800 bis 1000 DM und wir
brauchten mehr als eine Ausrustung.
Durch einen Zufall lernte ich im No-
vember 1999 den Vater des Marke-
tingmanagers der Firma Draeger ken-
nen. Draeger ist ein namhafter deut-
scher Hersteller von Tauchsportausris-
tungen. Er — der Vater — war von der
Idee begeistert und bot mir an, seinen
Sohn ebenfalls zu Uberzeugen, was ihm
auch gelang. Draeger spendierte noch

1998 spontan drei komplette Ausrus-
tungssatze.

Ich habe dann im Januar 1999 die
,,BOOT* besucht, die groRte Wasser-
sportmesse Europas. Dort bin ich bei
den Ausstellern von Stand zu Stand ge-
laufen und habe fur mein Projekt ge-
worben. Die Ausbeute war extrem ma-
ger. Nur zwei Hersteller erklarten sich
bereit, die Gruppe mit Materialien zu
unterstitzen.

Durch meine berufliche Tatigkeit
hatte ich Kontakte zum Landesverband
der BKKs in Hessen, der das Vorhaben
mit einer nicht unbetrachtlichen Geld-
spende unterstutzte.

Jetzt hatten wir endlich vier bis funf
Ausristungen, mit denen wir arbeiten
konnten.

Teilnehmer

Dies - so dachte ich in meiner Naivitat —
sei meine leichteste Aufgabe. Ich war ja
schliel3lich von meiner ldee Uberzeugt
und ich hatte gesehen, wie begeistert
die Teilnehmer in Limburg waren.

Also nahm ich unbedarft die ersten
Kontakte zu Behinderteneinrichtungen
(Schulen, Heime) auf ... und stiel3 auf

Widerstand! Man kenne dies ja nicht

und keiner wirde tauchen gehen und
die Teilnehmer seien vielleicht zu alt
und ...und ... und ...

Ich konnte es nicht glauben! Eine
gute Idee wird schon im Ansatz mit ,,Kil-
lerphrasen® bombardiert. Zum Gluck
lernte ich bald den Vorsitzenden des
Forderervereins flr behinderte Kinder
in Langen, Edgar Schoppner, kennen.
Er arrangierte mit Vertretern der Le-
benshilfe und des Forderervereins ein
erstes Treffen.

Ich stellte — wiederum naiv — mein
Programm vor: Es sollte eine integrati-
ve Tauchgruppe werden, in der Behin-
derte und Nichtbehinderte miteinander
tauchen lernen kdnnen. Aber auch dort
fand ich zunachst nichts als Skepsis vor.
Es macht Menschen wohl wirklich sehr
misstrauisch, wenn man ihnen kosten-
los(!) etwas Gutes tun will. Die Fragen
drehten sich immer wieder um das The-
ma Kosten. Weshalb ich nichts dafur
nahme? Weil ich etwas Gutes tun will.

Aber irgendwann werden Kosten auf
uns zukommen? Nein, aul3er operativen
Kosten (Schwimmbadeintritt u.A.) gibt
es keine Kosten, ich trage den Rest
durch Spenden und Eigenleistung.

Es kamen aber auch Fragen auf, mit
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denen ich nicht gerechnet hatte: Was
ist, wenn Sie auf einmal keine Lust mehr
haben und aufh6éren? Dann sind die
Teilnehmer fast unrettbar enttauscht,
und das wollen wir nicht.

Ich hatte zunachst darauf keine Ant-
wort, weil ich bisher nicht auf solch ei-
ne ldee gekommen war. Relativ hilflos
versuchte ich, die Teilnehmer davon zu
Uberzeugen, dass ich keine Absicht hat-
te, den Kurs zu unterbrechen oder gar
aufzuhoren.

Es folgte noch eine weitere Sitzung,
in der man mich ausfuhrlich nach mei-
nem Programm befragte. Ich hatte ei-
gentlich keines. Mein Ziel war es einfach
nur, ein wenig Spal am Tauchen wei-
terzuvermitteln. SchlieRlich stimmte
man zu, es mit meinem Konzept zu ver-
suchen.

In Einzelgesprachen mit den Eltern
und den zukunftigen Teilnehmern in-
formierte ich mich Uber die medizini-
sche Vorgeschichte und erlauterte den
Eltern den geplanten Trainingsablauf.

uUnd seitdem trainieren wir jeden
zweiten Sonntag im Langener Hallen-
bad oder — im Sommer - im Freibad.

Das Tauchtraining

Der Ablauf ist immer gleich. Wahrend
wir — meine Assistenten, die Betreuer
und ich — das Tauchgerat zusammen-
bauen, betreibt jemand mit den behin-
derten Teilnehmern ein Aufwarmtrai-
ning. Wir haben dazu zwei Therapeu-
tinnen gewinnen kénnen, die sich darin
abwechseln. Die Assistenten sind je-
weils erfahrene Taucher, die teilweise
kurz vor ihrer Ausbildung als Tauchleh-
rer stehen.

Danach beginnt das eigentliche
Tauchtraining. Meine Frau als ,,Deck-
master*, also als Chefin am Beckenrand,
stellt die Gruppierungen zusammen, die
immer wieder — aufgrund der Kenntnis-
se und Fertigkeiten der einzelnen Teil-
nehmer — unterschiedlich sind.

Ein neuer Teilnehmer wird zunachst
ausschlieBlich von mir betreut. Wir
sprechen dartber, dass man beim Tau-
chen nur normale Luft atmet, wie die
Luft von der Flasche auf dem Riicken in
den Mund kommt und wie man am bes-
ten unter Wasser atmet.

Dann folgen die gebréauchlichsten
Unterwasserzeichen: 0.K., nicht O.K.,
aufwarts und abwarts. Hier zeigen sich
die ersten motorischen Anfangsproble-
me, die aber erstaunlicherweise im
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Wasser relativ schnell verschwinden.
Wenn dieser ,,Theorieteil” gut Uber-
standen ist, geht es direkt ins Wasser.
Ausgeristet mit einer Flasche auf dem
Rucken, der Maske vor dem Gesicht und
dem Atemregler im Mund stehen wir im
brusttiefen Wasser und schauen einfach

im Stehen in das Wasser hinein.
Wahrend der Teilnehmer im Stehen at-
met, tauche ich ab und kontrolliere das
Atemverhalten unter Wasser. Sitzt beim
Atmen der Atemregler richtig, wird
nicht durch die Nase, sondern durch
den Mund ausgeatmet, weil sonst die
Maske beschlagt, und so weiter.

Klappt es nicht, sprechen wir daru-
ber und wir Uben so lange, bis es geht
oder der Teilnehmer keine Lust mehr
hat. Dann versuchen wir es beim néchs-
ten Mal halt noch einmal.

Der nachste Schritt ist, uns unter
Wasser hinzuknien. Da die Atmung be-
herrscht wird, kénnen wir uns jetzt auf
die nachste motorische Fahigkeit kon-
zentrieren: das Sich-Bewegen unter
Wasser.

Hier gibt es zwei Moglichkeiten: Der
neue Taucher fuhlt sich sicher unter
Wasser, dann werden wir schon die ers-
ten Meter mit einigen kréaftigen Flossen-
schlagen tauchen. Oder es besteht noch
eine gewisse Unsicherheit, dann tau-
chen wir im ,,Parallelzug”, einer Erfin-
dung von Jorg. Der Tauchlehrer dreht

sich auf den Ricken, sieht den Taucher
an, fasst ihn an der Tauchweste und
zieht ihn durch das Wasser. Der Tauch-
schuler sieht so jederzeit das Gesicht des
Tauchlehrers und ihm wird dadurch die
Angst genommen. Nach einigen Runden
drehe ich mich dann neben den Schiiler
und wir tauchen gemeinsam. Es gibt ja
so viel unter Wasser zu sehen: All die
Schwimmer und Schwimmerinnen zei-
gen sich von einer bisher unbekannten
Seite. Es sieht schon teilweise sehr ko-
misch aus.

Ehe wir uns versehen, sind wir am
anderen Beckenrand angekommen.
Hier tauchen wir auf und ich zeige dem
erstaunten Tauchschtiler, dass er ganze
50 Meter getaucht ist! Auf die Frage, ob
wir zurlcktauchen wollen oder auf-
héren, hat bisher noch niemand gesagt,
dass er aufhoren wolle. Seltsam, oder
vielleicht doch nicht ...?

Zuruck am ursprunglichen Becken-
rand wird der frisch gebackene Taucher
von allen mit einem herzlichen Applaus
begrufdt. Der erste Tauchgang ist zu En-
de und er freut sich auf den néachsten in
zwei Wochen.

Bei fortgeschritteneren Tauchern er-
klare ich zunachst die Ubung, dann wird
abgetaucht. Am Grund mache ich die
Ubungen vor, einzeln werden sie wie-
derholt, dann tiben die Assistenten wei-
ter, wahrend ich mich um die nachste
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Gruppe kimmere.

Ein Grundsatz im Tauchsport lautet:
,,Tauche nie allein“, und so tauchen we-
der Behinderte noch Nichtbehinderte zu
irgendeinem Zeitpunkt allein. Beide
Gruppen gewo6hnen sich daran, einen
Tauchpartner zu haben, auf den man
achten muss, damit er nicht in Schwie-
rigkeiten geréat.

Am Schluss bauen alle das Tauch-
gerat ab, jeder hilft mit, die Geratschaf-
ten zu transportieren.

Nachdem alle geduscht haben, tref-
fen wir uns in der Halle und halten eine
Nachbesprechung ab. Tauchlehrer, As-
sistenten, aber auch die Taucher sagen,
was ihnen aufgefallen ist, was gut oder
was nicht so gut gefallen hat. Wir erhal-
ten dadurch ein zeitnahes Feedback
Uber unsere Ausbildung, Uben aber
auch gleichzeitig soziales Verhalten.

Wie geht es weiter?

Die Gruppe in Langen besteht nun seit
Uber einem Jahr, die in Limburg seit
Uber drei Jahren. Der Zusammenhalt
zwischen allen (Tauchern, Betreuern
und Eltern) ist in Langen enorm. Alle
helfen sich gegenseitig, wo sie nur kdn-
nen.

Ausfalle gab es nur wenige, durch ei-
nen Artikel in der Zeitschrift ,,TAU-
CHEN® verzeichnen wir sogar Zulauf
von Behinderten und Nichtbehinderten.
Bald haben wir voraussichtlich auch un-
sere erste Rollstuhlfahrerin als ,,Tauch-
buddy*.

Wir bendétigen dadurch weitere Ausru-
stungen, jedoch die Hersteller geben
sich weitestgehend zugeknopft. Wir
werden daher andere Formen der Spon-
soren einbinden mussen. Fur ldeen sind
wir jedenfalls dankbar.

Durch den Erfolg angespornt, sind
Jorg und ich gerade im Begriff, eine
,,Deutsche Gesellschaft fiir Submersi-
onstherapie® zu griinden, die unsere Er-
fahrungen an den therapeutischen Be-
reich weitergibt, da der untergetauchte
Korper wechselnde Drticke erfahrt, er-
gibt sich hieraus neben dem psychi-
schen Aspekt auch ein physikalisch-the-
rapeutischer. Nahere Informationen da-
zu bei JOrg Jagomast.

Insgesamt kann ich fur mich sagen,
dass dieser Samstag in Limburg mit
Jorg eine der glucklichsten Figungen in
meinem Leben war.

Ich hoffe, wir kénnen weiterhin da-
zu beitragen, Spafld am Tauchen zu ver-
breiten, und wiinschen uns allen mit
dem Tauchergruf3 ,,Allzeit gut Luft“.

Informationen

Klaus Polz, Forstring 106

63225 Langen-Oberlinden

Telefon: 061 03/7 11 63

E-Mail: klaus.polz@iddgermany.de

Jorg Jagomast, Ste.-Foy-Str. 28
65549 Limburg an der Lahn
Telefon: 0 64 31 /7 28 63
E-Mail: jagomast@t-online.de

Sportgruppen

far Kinder mit und
ohne Down-Syndrom

Axel Rusnak

Der Sportverein Bretten
hat Anfang 1999 eine
neue, integrative Sport-
gruppe ins Leben gerufen,
die ihr Angebot speziell
auf Kinder mit Down-Syn-
drom und deren Familien
und Freunde richtet.

Werdegang und Organisationsform:

Den Anstol3 zur Einrichtung dieser
Gruppe gab der niedergelassene Kin-
derarzt Dr. Matthias Gelb, der ca. 170
Patienten mit Down-Syndrom in seiner
Praxis behandelt. Mit der Intention, ein
Bewegungsangebot fur einige dieser Pa-
tienten zu begriinden, wandte er sich
im Frihjahr 1999 an den Sportpadago-
gen des ortlichen Turnvereins in Bret-
ten.

Da zu Beginn (Januar 1999) der Pla-
nungen keine geeignete Literatur zum
Thema Sport und Bewegung bei Down-
Syndrom zur Verfiigung stand, wurde
der Versuch unternommen, in Vernet-
zung mit den beteiligten Therapeuten
(Ergo-, Logotherapeuten/innen, Kran-
kengymnasten/innen), dem Kinderarzt
und einer Rehasportlehrerin des Ver-
eins eine spezifische Konzeption fur die
Teilnehmer/innen zu erarbeiten. Dieser
Erfahrungsaustausch wird standig fort-
gefuhrt.

Die Gruppe besteht aus den Kindern
mit Down-Syndrom, jeweils einer Be-
gleitperson pro Kind (im Regelfall die
Mutter) sowie den Geschwisterkindern.
Auch Gaste aus dem familidaren Umfeld
der Teilnehmer sind jederzeit willkom-
men. Dies verdeutlicht die Intention der
sozialen Integration von nicht behinder-
ten und behinderten Teilnehmern in
Anlehnung an die Prinzipien der Mon-
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tessoripadagogik (,,Der Weg, auf dem
die Schwachen sich stérken, ist der glei-
che Weg, auf dem die Starken sich ver-
vollkommnen®, Maria Montessori).

Die inhaltliche Gestaltung liegt bei
einer speziell ausgebildeten Rehasport-
lehrerin (Sonja Borger). Organisatorisch
verantwortlich ist ein Sportpadagoge
des Tragervereins (Axel Rusnak, freier
Mitarbeiter des TV Bretten). Die medizi-
nische Betreuung und Beratung uber-
nimmt der Kinderarzt Dr. Matthias
Gelb.

Trager der Down-Gruppe ist der
Turnverein 1846 Bretten e.V. Die Orga-
nisationsform entspricht in identischer
Form den anderen Integrationssport-
gruppen des Vereins, die durch die Mit-
gliedschaft des TV Bretten im Badischen
Behindertensportverband und im Badi-
schen Sportbund eingebunden sind. Al-
le Teilnehmer sind satzungsgeman or-
dentliche Mitglieder im Turnverein
Bretten und somit versicherungsrecht-
lich von der Abfahrt zu Hause bis zur
Ankunft nach den Veranstaltungstermi-
nen komplett abgesichert.

Aufgrund der chronischen Auspré-
gung der Behinderungen konnte eine
Durchfihrung im Rahmen des aner-
kannten Rehabilitationssports mit dem
zusténdigen Sportverband arrangiert
werden. Dadurch ist der Tragerverein in
der Lage, gegenuber den Krankenkas-
sen der Teilnehmer eine Gebuhr fur je-
de besuchte Bewegungsstunde abzu-
rechnen. Voraussetzung hierfur ist le-
diglich ein Antrag auf Férderung von Re-
hasport des behandelnden Kinderarztes.

Wasserspal? auf der Rutsche
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Inhalt und Konzept

Nach dem Motto ,,Bewegung und Sport
bendtigt keine Normen* wird jedes mdg-
liche Podium als Bewegungsraum eta-
bliert. Priméres Hilfsmittel ist dabei im-
mer der eigene Korper oder der Kérper
eines Partners. Auch eine Vielzahl von
Alltagsmaterialien (Korken, Planen, Kas-
tanien etc.) kommt in den verschiede-
nen Raumlichkeiten (Sporthalle, Hallen-
bad und Freigeldande) zum Einsatz.
Durch die gute Ausstattung der Sport-
halle und des Schwimmbades ist der
Einsatz von Gromaterialien in Form
von Bewegungsbaustellen sowohl in of-
fenen als auch geschlossenen Unter-
richtsformen maoglich.

Nach einigen Bewegungsstunden
wurden die Erfahrungen der Sportleh-
rerin und der Teilnehmer reflektiert. Im
Konsens aller Beteiligten wurde ein er-
lebnisorientierter Ansatz fir den weite-
ren Verlauf gewahlt. Innerhalb dieses
Ansatzes wechseln Phasen des struktu-
rierten Vorgehens (intentional) mit den
Phasen des freien Spiels (inzidenziell).
Obwohl die Neugier der Kinder mit
Down-Syndrom, neue Erfahrungen zu
machen, oftmals sehr grol ist, kann
auch ein gewisses Vermeidungsverhal-
ten gegentiber manch unbekannter Her-
ausforderung festgestellt werden. In sol-
chen Situationen kommen, gesteuert
durch die Sportlehrerin, die Geschwis-
terkinder oder auch die Begleitperson
ins Spiel, um neue Bewegungen und un-
sichere Situationen in sicher empfunde-
ne Situationen zu wandeln und bewal-
tigbar zu gestalten.

Wichtig ist dabei, die Hilfestellung nicht
permanent anzubieten, sondern bald-
moglichst wieder zu reduzieren und ei-
ne Selbstwirksamkeit bei der Bewalti-
gung in den Vordergrund zu rucken.
Diese Selbstwirksamkeit soll den Down-
Kindern die eigenen Moglichkeiten ver-
gegenwartigen und somit ein gestarktes
Selbstbildnis produzieren. Teilweise
kann mit diesem Selbstbildnis bei
neuartigen Bewegungsanforderungen
das Vermeidungsverhalten reduziert
werden, indem die Fokussierung der
Kinder mit Down-Syndrom auf zuvor
bewaltigte Aufgaben gelenkt wird.

Ein weiterer wichtiger Aspekt ist in
diesem Zusammenhang die Rollenver-
teilung unter den Teilnehmern. So wer-
den die Geschwisterkinder dahin ge-
hend sensibilisiert, nicht nur in Vorzei-
gerollen zu schlipfen und Hilfestellung
zu geben, sondern vielmehr den aktiven
Teil den Kindern mit Down-Syndrom
zuzuweisen und auf deren Vorstellun-
gen einzugehen.

Ebenso ist es erforderlich, die Mutter
aus ihrer naturlichen Beschutzer- und
Helferfunktion gegentiber ihrem Kind in
die Rolle des passiven Betrachters
schlipfen zu lassen. Gelingt es, diese
Rollenzuteilung zu erreichen, ist ein sig-
nifikant besseres eigenbestimmtes Han-
deln der Kinder mit Down-Syndrom
festzustellen als mit einer herkdmmli-
chen Rollenverteilung von helfen, be-
schitzen und vormachen der begleiten-
den Personen oder Geschwisterkinder.

Die Frage der Motivation wird intra-
individuell betrachtet und bei Bedarf fur
jedes Kind eine spezielle Strategie ent-
wickelt, die dem sozio6konomischen
Umfeld entspricht. Dabei werden die
Schlusselreize des einzelnen Kindes er-
mittelt und als Verstarkung zur Bewal-
tigung neuer Aufgaben eingesetzt. Die
Palette reicht dabei von metaphorischer
Beschreibung einer Bewegungsge-
schichte bis hin zur klassischen Vor-
strukturierung eines Idealvorbildes
durch andere Teilnehmer und der
Nachahmung des Down-Kindes.

Innerhalb des Stundenverlaufes von
ca. 90 Minuten stellen der Anfang und
der Schluss mit immer wiederkehren-
den Elementen (BegrufRung und kurzer
Austausch der Teilnehmer zu Beginn
sowie das Ende mit Schlusslied und Ver-
abschiedung an fixierten Platzen) siche-
re Momente fur die Down-Kinder dar.
Mit steigender Sicherheit der Kinder
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Eine Stunde in der Turnhalle mit Schuhkartons.
Als Einstimmung das Bewegungslied ,,Zeigt her
eure FuRe .

durch das Erfahren bekannter Inhalte
kann eine vermehrte Bereitschaft, aktiv
teilzunehmen bzw. mitzugestalten, fest-
gestellt werden. Dieses Mitgestalten
lasst sich allmahlich auch auf neue und
unbekannte Inhalte Ubertragen.

Ziele

— Soziale Integration fur und mit Kin-
dern mit Down-Syndrom

— Bewegung als natirlichen Bestandteil
der kindlichen Entwicklung erfahren
und erleben

— Durch das Bewegungsangebot soll ei-
ne bessere und freudvolle Bewaltigung
des Alltags aller Teilnehmer erreicht
werden. Dabei steht der soziale Aspekt
absolut im Vordergrund. Wettkampf
und Leistung sind kein Bestandteil der
inhaltlichen Struktur.

Ausblick

Mit einer Haufigkeit des Down-Syn-
droms von einem unter 600 Kindern
stellt sich die Frage nach einer bedarfs-
gerechten Forderung dieses Klientels im
Bewegungsbereich wie auch in allen an-
deren Bereichen des taglichen Lebens.
In der logischen Fortfiihrung solcher
Bewegungs- und Forderangebote sind
fur eine spéatere Schullaufbahn wie auch
den beruflichen Werdegang praktikable
und ausgereifte Konzepte notwendig.

Kartonschuhlaufen, schon ganz allein!

Wichtig ist es hierbei, einen individuel-
len Betrachtungswinkel fur die betroffe-
ne Person zu wéahlen und eine mdglichst
optimale Forderung anzustreben.

Die Selbsthilfegruppe in Bretten
strebt berufliche Integration an

Die Intention der Brettener Down-Grup-
pe geht dahin, Uber Fordereinrichtun-
gen die schulische Integration in Regel-
schulen zu erreichen und eine spatere
Berufsausbildung anzustreben. Beispiel-
hafte Projekte wie das Hamburger
Stadthotel (das mit Ausnahme des Ma-
nagements von Personen mit Down-
Syndrom betrieben wird) oder der
Lehnhof (landwirtschaftlicher Betrieb
am Bodensee) zeigen, wie sinnvoll und
effizient Down-Kinder sich bei bedarfs-
gerechter Forderung entwickeln kon-
nen.

Erste positive Kontakte sind bereits
mit dem Verband fur Garten- und Land-
schaftsbau e.V. geknipft. Dieser bietet
eine regulare dreijahrige Berufsausbil-
dung mit einem reduzierten inhaltlichen
Anspruch. Am Ende steht ein qualifi-
zierter und anerkannter Berufsab-
schluss mit einer ordentlichen Ab-
schlussprifung und einem ,,Fachwer-
kerbrief* (Gesellenbrief mit reduziertem
Anspruch).

Von Karton zu Karton — Durchlauf an der
Kartonschlange

Literaturhinweise auf Anfrage bei der
Redaktion

Korrespondenzadresse:

Axel Rusnak, Turnverein Bretten 1846 e.V.,
Withumanlage 7, 75015 Bretten

Tel.: (07252) 8366, Fax: (07252) 7650,
E-Mail: TV.Bretten.de

Dr. Matthias Gelb, J6rg-Schwarzerd-Str. 8,
75015 Bretten

Tel.: (07252) 957413; Fax: (07252) 78444,
E-Mail: info@kinderarzt-bretten.de

Sonja Borger, Hermann-Hesse-Str. 6,
75045 Walzbachtal, Tel.: (07203) 7586
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Hausmeister Paolo

Die Geschichte einer erfolgreichen
beruflichen Integration aus Italien

Autorin: Leda Cianchi
Ubersetzung: Angela Sitzmann

In Italien, einem Land, in dem die schulische Integrati-
on schon seit tber zwanzig Jahren zur Normalitat
gehort, finden auch Erwachsene mit einer Behinderung
Arbeitsstellen in einem normalen Umfeld. Und obwohl
dieser Prozess auch dort nicht immer reibungslos funk-
tioniert, sind die Moglichkeiten fur junge Menschen
vielfaltig. Hier der Bericht von Paolo, der eine Stelle als
Hausmeister in einer Schule bekam.

ein Name ist Leda Cianchi, ich

bin die Mutter von Paolo, einem
24-jahrigen jungen Mann mit Down-
Syndrom, der seit dreieinhalb Jahren
als Hausmeister an einer Grundschule
arbeitet.

Paolo war schon als Schuler gut in-
tegriert. Er hatte immer ein gutes Ver-
haltnis zu den Lehrern und den Schul-
kameraden. Das hat mit dazu beigetra-
gen, dass seine Entwicklung so positiv
verlief.

Im Jahre 1989 - Paolo war da 14
Jahre alt — nach dem Ende der Mittel-
schule stellte sich fir mich die Frage,
ihn fur die Oberschule anzumelden oder
nicht. Dies war eine schwierige Ent-
scheidung. Wenn ich Paolo dort ange-
meldet hatte, ware er mit Gleichaltrigen
zusammengeblieben und héatte Freunde
gehabt. Das ware sicherlich gut fur sei-
ne soziale Integration gewesen. Aller-
dings hatte er am Ende der funf- bis
sechsjahrigen Schulzeit nur eine Schul-
besuchsbescheinigung bekommen und
was hétte ihm die fur seine Eingliede-
rung in die Arbeitswelt genutzt? Das
war also nicht der richtige Weg, dem
wir folgen mussten. Er sollte sofort Er-
fahrungen fur die Arbeitswelt sammeln,
und nicht erst mit 20 oder 21 Jahren.

Berufsvorbereitung

In unserer Gemeinde Viterbo gab es
nichts fir ihn. Die arbeitsvorbereiten-
den Kurse waren unhaltlich zu schwer.
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Aber zu der Zeit versuchte die Gemein-
de Viterbo, ein Projekt, genannt ,,Projekt
Jugend”, auf die Beine zu stellen. Die
Zielgruppe waren benachteiligte Ju-
gendliche aus schwierigen Familienver-
héltnissen, die vorzeitig die Schule ver-
lassen oder Drogenprobleme hatten
usw. Diese Jugendlichen wollte man in
die Arbeitswelt eingliedern.

Ich selbst war als Vertreterin des
Vereins ,,Kinder mit Down-Syndrom*
bei der Planung dieses Projekts dabei
und wusste deshalb, dass es mindestens
noch ein Jahr bis zu seinem Start dau-
ern wurde.

Da Paolo ebenfalls an diesem Projekt
teilnehmen sollte, entschied ich, dass es
besser war, ihn das letzte Jahr der Mit-
telschule wiederholen zu lassen.

So wurde Paolo von den Prifungen
zuruckgestellt, damit er die Klasse wie-
derholen konnte. Im Juni 1990, ein Jahr
spater, machte er seinen Abschluss und
begann danach sofort mit seinem Ar-
beitspraktikum im ,,Projekt Jugend*.
Ein unbenitztes Grundstick und das
dazugehdrende Geb&dude sollten in ei-
nen Agrar- und Tourismusbetrieb mit
Pferdehaltung umgewandelt werden.
Spéater sollten die Jugendlichen dort
auch Arbeit finden.

Die Jugendlichen wurden alle von
Arbeitsassistenten betreut. Die Kamera-
den, mit denen Paolo zusammenkam,
waren zwar nicht behindert, hatten
aber Charakterméngel und sollten ihre

Lebenseinstellung &ndern. Fir Paolo
war es eine ziemlich schlimme Erfah-
rung, die ihn aber gleichzeitig reifen
lieR. Alle mochten Paolo sehr, der mit
seinen Spriichen zu verstehen gab, was
an ihrem Benehmen falsch war. Er hat
viel von ihnen gelernt, aber auch viel
weitergegeben. Er war der Ruhepol, der
das gute Beispiel war, nicht nur, indem
er bereitwillig und fleiig jede Arbeit er-
ledigte, die man ihm auftrug, sondern er
brachte auch die Einfachheit, die Ehr-
lichkeit und die Lebenslust mit, die den
anderen haufig fehlten.

Praktikum als Hausmeister

Leider wurde das ,,Projekt Jugend* aus
Geldmangel eingestellt und man ver-
suchte, fur jeden Einzelnen ein passen-
des Praktikum zu finden. Auf meinen
Wunsch begann Paolo ein Praktikum als
Hausmeister an der Mittelschule, die er
selbst besucht hatte. Vom Mai 1992 bis
Juni 1993 machte er ein unbezahltes
Praktikum, das sehr positiv verlief.

Neben Reinigungsarbeiten konnte
er, weil er sehr selbststandig war, vie-
lerlei Besorgungen erledigen (z.B. Ein-
schreiben bei der Post aufgeben).

Nach diesem Praktikum besuchte
Paolo wahrend eineinhalb Jahren bis zu
seiner Anstellung bei der Gemeinde Vi-
terbo verschiedene Informatikkurse, die
ihn sehr interessierten.

Neue Regelung fur die Beschaftigung
behinderter Menschen

Ich las in der Zwischenzeit im Amtsblatt
eine Richtlinie Uber die ,,Pflichteinstel-
lung schutzbedurftiger Personen und
Uber Praktika fur Menschen mit Behin-
derung” und stellte mit Uberraschung
fest, dass mein Sohn, laut einer neuen
Ubergangsregelung, alle Erfordernisse,
um eingestellt zu werden, erfillte. Die-
ses Amtsblatt enthielt die Zukunft mei-
nes Sohnes! Ich informierte mich und
stellte fest, dass den Amtern diese Re-
gelung entgangen war! Sie sieht vor,
dass bei den Einstellungen im offentli-
chen Dienst Menschen mit Behinderung
bertcksichtigt werden mussen.

Die Behdrde muss einen bestimmten
Prozentsatz (zwischen 10 % und 30 %)
Behinderte zwischen 18 und 55 Jahren
beschaftigen. Diese Menschen mussen
den Erfordernissen dieser Arbeitsplatze
gerecht werden und zuerst ein Prakti-
kum absolvieren, das von sechs Mona-
ten bis maximal zwei Jahre dauert. Die
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Personen, die nach dem Praktikum fur
geeignet erklart wurden, sollen sofort
fest angestellt werden.

Nach Rucksprache mit der Gemein-
de bewarb sich mein Sohn als Hausmeis-
ter und wurde im Oktober 1994 einge-
stellt. Die Eingliederung wurde sorgfal-
tig vom Sozialamt vorbereitet und Pao-
lo begann sein Arbeitsverhéltnis mit
Kollegen, die auf sein Kommen gut vor-
bereitet waren und die bereit waren, ihn
zu akzeptieren.

Was sind Paolos Aufgaben?

Was macht Paolo in der Schule? Die
Rektorin hat ihm viele verschiedene
Aufgabenbereiche zugeteilt. Er muss
das Schulgelande sauberhalten, Trep-
pen und Garten inbegriffen, alle Pflan-
zen gielBen sowie die Papierkérbe der
ganzen Schule leeren. Er soll dem Se-
kretariat zur Verfigung stehen fur ver-
schiedene Besorgungen und z.B. den Be-
suchern in der Schule den Weg zeigen.
Er geht mit Rundschreiben herum, die
die Lehrer unterschreiben mussen, macht
Fotokopien, passt auf die Schiler auf,
wenn einmal die Lehrer fur einen Au-
genblick das Klassenzimmer verlassen.

Nach Schulschluss hilft er den Kollegen,
die Schulzimmer zu reinigen. All dies
tut er sorgfaltig und ziigig.

Er wird von der Rektorin und dem
Personal im Sekretariat immer wieder
gelobt, weil er so gut erzogen ist. Das ist
auch ein Grund fur die gelungene Ein-
gliederung. Bei diesen vielen kleinen
Aufgaben fuhlt er sich wichtig und
glucklich.

Vertrauen ist wichtig

Ich habe immer viel Vertrauen in Paolo
gehabt, in sein Kénnen und seine Leis-
tungsfahigkeit. Ich habe geglaubt, dass
er es schafft, und habe versucht, ihm all
das zu vermitteln.

Nur wenn unsere Kinder daran glau-
ben, dass sie was schaffen, werden sie
versuchen, etwas Neues anzupacken.
Wenn sie Erfolg haben, werden sie im-
mer mehr Vertrauen in sich selbst be-
kommen und weiterhin fir neue Aufga-
ben offen sein. Das wird sie zur Selbst-
standigkeit fuhren und das ist es ja, was
wir uns winschen.

Ich méchte nochmals kurz zu der Re-
gelung kommen, die es Paolo erlaubt
hat, angestellt zu werden. Die Behorden

Schuler Nicolas

Die Geschichte einer gescheiterten schulischen
Integration aus Baden-Wiurttemberg

Margarita Lopez

Kurz vor dem sechsten Lebensjahr
unseres Sohnes (Down-Syndrom,
inzwischen elf Jahre alt) lieRen wir ihn
im Kinderzentrum Munchen untersu-
chen und testen. Man bescheinigte ihm
fur seine Verhéaltnisse eine insgesamt
gute Entwicklung und eine intellektuel-
le Leistungsfahigkeit im Grenzbereich
oberer geistiger Behinderung bis mittle-
rer Lernbehinderung. Weiterhin riet
man in dem Gutachten davon ab, unse-
ren Sohn mit ausschlie3lich geistig be-
hinderten Kindern zu beschulen.

Ich nahm nun Kontakt auf mit zwei
Forderschulen sowie mit der Schule fur

geistig Behinderte. Da wir mit der Inte-
gration im Regelkindergarten gute Er-
fahrungen machten, stellten wir einen
Antrag auf AuRenklasse und ich wurde
dafur von der Gesamtelternvertreterin
gleich einmal feindselig attackiert. Die
AufBenklasse scheiterte dann an den
aufReren Rahmenbedingungen.

Da die Forderschulen aufgrund der
Behinderungsart unseres Sohnes sich
skeptisch zeigten und der Meinung wa-
ren, auf der Schule fur geistig Behinder-
te erhielten diese Kinder eine bessere
Entwicklungsférderung, meldete ich un-
seren Sohn dort an.

werden von sich aus nicht tatig, wenn
nicht von Interessenten Anfragen kom-
men. Alle Selbsthilfevereine missen von
solchen Gesetzen Kenntnis bekommen
und mit Druck dafiir sorgen, dass die
Amter sie anwenden. Es ist sehr wichtig,
dass Eltern Mitglieder dieser Vereine
sind. Als einzelne Person ist es schwer,
die Rechte seiner Kinder einzufordern,
der Verein dagegen hat mehr Mdoglich-
keiten und da er viele Leute vertritt, ist
es leichter fur ihn, die Einhaltung der
Gesetze zu erzwingen, Amtsstellen tétig
werden zu lassen und die Einrichtung
neuer Arbeitsplatze fur Menschen mit
Behinderung durchzusetzen.

Quelle:

Dieser Aufsatz wurde Glbernommen

aus der Zeitschrift ,,Sindrome Down Notize*
der Associazione Italiana Persone Down,
1-2, 1998

Gleich nach der ersten Schulwoche, ei-
nen Tag, nachdem die gesamte Schule
einen gemeinsamen Ausflug gemacht
hatte, reagierte Nicolas mit schlimmsten
Alptrdumen - ein ganzes Jahr lang! Pro
Woche hatte er mit zehn verschiedenen
Lehrpersonen zu tun (Fachlehrer, Prak-
tikantinnen, Zivis, im Kochunterricht:
eine Sonderpadagogin), jeden Tag drei
verschiedene Unterrichtsraume, wech-
selnde Unterrichtsgruppen, fand keine
Freunde, hatte vor einigen Mitschulern
Angst.

Der Differenzierungsunterricht in
Kommunikation (Lesen und Schreiben)
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Nicolas an seinem neunten Geburtstag

und Mathematik (beides je einmal in der
Woche) fiel mindestens zu 50 % aus,
dafur erhielten die Schuler regelmaRig
Kochunterricht sowie Forderung des
handwerklichen Geschicks, indem sie
auf einem Hocker stehend bereits elek-
trische Maschinen (Sagen und Bohrer)
bedienen durften. Hierbei wurden aus
Sicherheitsgriinden die Kinder an den
Handen gefuhrt — ,,schlie3lich gehe es ja
nur darum, dass die Schtler mal ein Ge-
fuhl fir die Maschinen bekamen* (Aus-
sage des Werklehrers).

Das ganze Schuljahr Uber waren die
Kinder hauptsachlich mit Feiern von
Festen und h&aufigem Essen beschéftigt.
Da Nicolas aufgrund einer Duodenalste-
nose feste Essensregeln einhalten mus-
ste, dies jedoch durch die haufigen
Mahlzeiten nicht beachtet werden konn-
te, fing er auch wieder an, nachts hau-
fig zu erbrechen (wie zuletzt in der
Sauglingszeit).

Die Methode des Lese- und Schreib-
unterrichts sowie die Einfuhrung des
Umgangs mit Mengen war so, wie man
sie keinem normalen Grundschulkind
zumuten wirde. So durften die Kinder
z.B. ihre ersten Schreiberfahrungen in
Schreiblineatur fur die 3. Klasse ma-
chen. (Ich bin von Beruf selbst Grund-
schullehrerin.)

Aufgrund seiner Verdauungsproble-

48 Leben mit Down-Syndrom Nr. 36, Jan. 2001

me durfte Nicolas das Mittagessen zu
Hause einnehmen und hatte am Nach-
mittag schulfrei. So hatte ich die Mdg-
lichkeit, ihn nachmittags zu fordern,
und er lernte bis auf ein paar wenige
Buchstaben Lesen und Schreiben nach
einem ganz normalen Grundschulwerk
sowie den Umgang mit Mengen im Zah-
lenraum bis 10.

Nach zirka einem halben Jahr waren
mein Mann und ich, bedingt durch die
allndchtlichen Ruhestérungen, mit un-
seren Nerven am Ende und wir stellten
nach einem erneuten Gutachten von
Prof. Dr. Etta Wilken (Empfehlung der
Schule fuir Lernbehinderte oder auch in-
tegrative Beschulung madglich, unter
Berucksichtigung bestimmter Rahmen-
bedingungen) beim Kultusministerium
einen Antrag auf integrative Beschu-
lung.

Nicolas wird in die Regelschule
integriert

Im Méarz 1997 fand dann ein Gespréach
an der Grundschule unseres Wohnbe-
reiches statt, zusammen mit dem Schul-
leiter, dem zustdndigen Schulrat fur
Sonderschulen sowie einem Vertreter
des Oberschulamtes Freiburg. Der Ver-
such einer integrativen Beschulung
wurde beschlossen und vom Staatlichen
Schulamt (SSA) wurden vier Kooperati-

onsstunden mit der Forderschule in
Aussicht gestellt.

So wurde unser Sohn mit einem wei-
teren behinderten Kind (Spina Bifida) in
die erste Klasse eingeschult (14
Schiler). Da wir in Schulnédhe wohnen,
konnte er nach einer Woche den Schul-
weg allein bewaltigen — worauf er sehr
stolz war. Er fand gleich Anschluss in
seiner Klasse und ging sehr gern in sei-
ne neue Schule. (Nicolas kannte zuvor
keine Kinder aus dem Dorf, da wir zur
Kindergartenzeit noch in einem ande-
ren Ort wohnten.)

Schwierig gestaltete sich der Infor-
mationsfluss zwischen Elternhaus und
Schule, da der Klassenlehrer erst eine
Woche vor Unterrichtsbeginn erfuhr,
dass er diese Klasse erhalt, und wenig
vorbereitet schien und unser Sohn
durch seine Sprachspeicherprobleme
uns mundliche Informationen des Leh-
rers Uber die Schuler an die Eltern nicht
weitergeben konnte.

Durch ein wochentliches Treffen
(Vorschlag der Kooperationsstelle des
SSA) und ein Kontaktheft konnte man
bei diesem Problem zeitweilig Abhilfe
schaffen.

Im ersten Schuljahr arbeitete Nicolas
am selben Programm mit wie seine
Klasse. In Deutsch mit grof3em Efolg, in
Mathematik mit optischen Hilfsmitteln.
Damit er fur Lehrer und Klasse in die-
sem Fach nicht zur Last wiirde, wurden
anspruchsvollere Aufgaben immer zu
Hause vorgearbeitet, die leichten fur die
Schule gelassen.

Schwierigkeiten

Der Kooperationslehrer, der fur zwei
Stunden pro Woche unserem Sohn zu-
geteilt war, kam so unregelmaRig, dass
er weder fur unseren Sohn noch fur den
Klassenlehrer eine Hilfe war.

Dasselbe in der zweiten Klasse. Mit
Beginn des kleinen Einmaleins (2. Halb-
jahr) konnte Nicolas mit dem Tempo in
Mathematik nun nicht mehr Schritt hal-
ten. Zwar bereitete ich dem Lehrer zur
inneren Differenzierung Arbeitsmate-
rialien fur Nicolas vor — aber irgendwie
schien es nicht zu gehen.

So besannen wir uns auf eine Um-
schulung auf eine Férderschule. Schlim-
mes stand mir bevor! Der eine Schullei-
ter beleidigte mich total entwuirdigend,
indem er von Ubelkeit in Zusammen-
hang mit meinem Namen sprach (auf-
grund Ubler Nachrede), der andere hielt
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Nicolas schreibt gerne kleine
Geschichten, vor allem ,,Polizei-
berichte** Uber Einbriiche und Diebe.
Er mochte spater mal Polizist werden
und Berichte schreiben.

Vor dem Schreiben verkleidet er sich
jedes Mal als Polizist (Hemd und Miit-
ze, Pistole, Pistolengurtel und Hand-
schellen) und sein Schreibtisch dient
ihm als ,,Polizeibiiro*. Dabei schlief3t
er die TUr und mochte nicht gestort
werden.

Diese Geschichte schrieb er nach dem
Besuch einer Feuerwehriibung.

mir einen eineinhalbstiindigen Vortrag
Uber die ideale Konzeption der Schule
fur geistig Behinderte, deren gute Be-
rufsaussichten und prophezeite unse-
rem Sohn in spéatestens zwei Jahren ei-
ne Stagnation. Aus diesem Grund
sprach er entgegen meinem Willen beim
Schulleiter der Schule fur geistig Behin-
derte vor, damit unser Sohn dort aufge-
nommen wuirde.

Runder Tisch bringt Lésung

Ich half der Kooperationsstelle, einen
runden Tisch zu organisieren, zu dem
von verschiedenen Férderschulen Leh-
rer eingeladen wurden, um ihre Erfah-
rungen mit der Beschulung von Kindern
mit Down-Syndrom auszutauschen. El-
tern waren nicht eingeladen. Unerwar-
tetes Resultat dieser Sitzung war fur uns
(laut Berichten von dort Anwesenden):
die Integration von Nicolas lauft gut — er
sollte an der Grundschule bleiben — der
Klassenlehrer wolle die Integration wei-

terfihren — mehr zusatzliche Unterstit-
zung zur differenzierten Férderung wa-
re aber dringend notwendig.

Fast zeitparallel befand ich mich in
Heidelberg bei einer Informationsta-
gung zum Thema ISEP (Integrative
Schulentwicklungsprojekte). Ich horte
zum ersten Mal von der legalen Mdg-
lichkeit des zieldifferenzierten Unter-
richts und von zuséatzlichen Stunden-
pools.

Wir stellten nun einen Antrag auf
ISEP. Die Kooperationsstelle sowie das
SSA konnten mit diesem Begriff erst ein-
mal nichts anfangen. Ebenfalls stellten
wir beim Kultusministerium eine Anfra-
ge wegen zusatzlicher Férderstunden.

Es erfolgte eine Gesprachsrunde be-
zuglich der weiteren Beschulungsmal3-
nahme unseres Sohnes. Zum zweiten
Teil der Runde wurden wir als die Eltern
dazugeladen, um zu erfahren, was ge-
plant war. Ich hatte kein gutes Gefuhl.

Weitere Stolpersteine

Das dritte Schuljahr begann. Es dauerte
bis Uber die Herbstferien hinaus, bis ich
alle zusétzlichen Férderstunden fur un-
seren Sohn und somit den vollen Stun-
denplan mitbekam: insgesamt neun an
der Zahl, was wir als sehr grof3ziigig
empfanden. Allerdings stellte sich bald
heraus, dass diese padagogisch nicht
sehr sinnvoll genutzt wurden.

Der Unterricht in den Fachern Ma-
thematik und Deutsch wurde aufgeteilt
auf jeweils drei verschiedene Lehrer,
was, so viel ich weil3, noch nie einem
Kind zugemutet wurde, geschweige
denn einem Kind mit Sprachverarbei-
tungsproblemen!

Weiter stellte sich heraus, dass in
Mathematik bei Stoffinhalt und Vorge-
hensweise weder eine Absprache mit
dem friheren Lehrer erfolgte noch un-
ter den an diesem Fach beteiligten Leh-
rern. Hier machte unser Sohn dann
auch gleich Ruckschritte und zeigte sich
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verwirrt. Auch wurde unserem Sohn ei-
ne Zusatzlehrerin mit zweimal drei
Stunden im Block zugeteilt. In diesen
wurde er aus dem Klassenverband her-
ausgenommen und in der Bibliothek
oder im Lehrerzimmer auf viel zu hohen
Stuhlen unterrichtet. Reichlich spat und
ganz zuféllig erfuhren wir von dieser
MalRnahme und dass unser Sohn sich
nur sehr ungern aus der Klasse heraus-
holen lie3 und wochenlang der neuen
Lehrkraft davonlief und im Schulhaus
herumrannte. Wir empfanden dies dem
Kind gegenuber als nicht besonders ein-
fuhlsam und waren schockiert. Da Nico-
las auch in den drei Stunden des For-
derlehrers herausgenommen wurde,
fand die zuséatzliche Unterstiitzung nur
in Form der AulRendifferenzierung statt
und nicht, wie wir es uns vorgestellt hat-
ten, in Form von Binnendifferenzierung.
Weiter konnten wir feststellen, dass un-
serem Sohn das Fach Heimat- und Sa-
chunterricht o6fter entzogen wurde,
daflr erhielt er in manchen Wochen die
Facher Deutsch und Mathematik im
UbermaR.

Der Wunsch auf Korrektur dieser
und weiterer Missstédnde (z.B. wurde
das Kind bei Stundenausfall auch ein-
fach ohne Wissen der Eltern heimge-
schickt) wurde in zwei Briefen und in
Gesprachen mit dem Klassenlehrer und
dem Schulleiter sowie mit der Zusatz-
lehrerin mitgeteilt und besprochen.

Gleich darauf suchten uns beide EI-
ternvertreterinnen zu Hause auf. Sie be-
richteten von einem Gespréach mit dem
Schulleiter und dass die Schule mit mir
als Mutter nicht kommunizieren méch-
te. Man wolle keine Einmischung. (Eine
Zeugin war bei diesem Gespréach zuge-
gen.) In Anbetracht der ungerechtfertig-
ten Vorwdurfe von Seiten der Elternver-
treterinnen bat ich den Schulamtsleiter
um ein Gespréach. Bei diesem Telefonat
wurden mir unsere schriftlichen AufRe-
rungen betreffs der neuen Beschulungs-
malnahme unseres Sohnes vorgewor-
fen und er sprach von ,,Ziindeln* mei-
nerseits. Zu einem Gespréchstermin
kam es nicht.

Integration gescheitert
In Anbetracht der Kommunikationsbar-
rikaden empfanden wir die integrative
Beschulung als gescheitert.

So stellten wir beim Staatlichen
Schulamt erneut einen Antrag auf Um-
schulung auf eine Férderschule. AuRRer-
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dem holten wir Information und Bera-
tung bei der Schule fur Kdrperbehin-
derte ein.

Umschulung in die Forderschule -
jetzt geht alles schief

Die Umschulung fiel unserem Sohn
nicht leicht, da er sehr an seinem Klas-
senlehrer und seinen Schulkameraden
hing und bei diesen auch sehr beliebt
war. Die Forderschule, die bereit war,
unseren Sohn aufzunehmen, befindet
sich auf3erhalb unseres Wohnbezirkes.
Er kam nochmals in eine dritte Klasse.
Nach der ersten Woche fand ein Ge-
sprach mit dem Klassenlehrer statt. Er
betonte, er kenne sich mit Down-Syn-
drom aus, da er zwolf Jahre Leiter einer
Schule fur geistig Behinderte war. Den
Stoffplan betreffend kénnte Nicolas aus
integrationspadagogischen  Griinden
keinen Extra-Plan erhalten. In der
Grundschule schrieb Nicolas 80-Wor-
ter-Diktate mit wenig Fehlern und er-
rechnete mit Hilfe einer Kugelrechen-
maschine zweistellige Additions- und
Substraktionsaufgaben bis 100. Seine
neue Klasse befand sich im Zahlenraum
bis 12, konnte allerdings anspruchsvol-
lere ,,Platzhalteraufgaben® l6sen, die
unser Sohn kaum selbststéandig zu lI6sen
vermag. Es ginge jetzt erst einmal da-
rum, zu beobachten, ob Nicolas inte-
grierbar ware. Allerdings brauche er
nicht in den Fdrderunterricht zu kom-
men, da er in den Kulturtechniken
schon weiter fortgeschritten ware
(Schreibschrift).

Es folgte ein dreitégiger Schulland-
heimaufenthalt der Klassen 1 bis 5, bei
dem unser Sohn als einziges Kind bei ei-
ner weiblichen Lehrkraft auf einer Lie-
ge im Zimmer Ubernachten musste, mit
der Begrindung, es hétte bei den ,,Klei-
neren* fur Buben keinen Platz mehr ge-
geben.

Dann folgte der erste Elternabend.
Ohne Absprache mit uns wurden die El-
tern durch den Klassenlehrer sowie
durch den Schulleiter wie folgt infor-
miert: Wir haben in dieser Klasse einen
Sonderfall — den Nicolas. Er ist mongo-
loid und geistig behindert. Er besuchte
bisher die ... Schule und die Grund-
schule in ..., war an keiner der beiden
Schulen forderbar. Nicolas ist hier auf
Probe und in dieser Probezeit gilt es zu
Uberprufen, ob er fur die Klasse eine Be-
lastung wird.

Als ich aufgrund dieser Diffamierung

meinen Sohn verteidigen wollte und sei-
ne Starken sowie Schwachen genauer
beschrieb, wurde ich vom Schulleiter
schroff davon unterrichtet, dass ,,Dikta-
teschreiben* kein Indiz fur Intelligenz-
leistung darstelle.

Nicolas muss die Schule verlassen

Aufgrund dieses Elternabends und weil
Nicolas tiberhaupt keine Schulergebnis-
se mehr mit nach Hause brachte und
sehr ungern in die Schule ging, baten
wir die Schulleitung um ein Gespréch.
Dieses fand statt mit beiden Schullei-
tern, dem Klassenlehrer, dem zustandi-
gen Schulrat und uns als Eltern, drei
Tage vor den Herbstferien. Wir beka-
men mitgeteilt, dass die Schule unseren
Sohn nach den Herbstferien nicht mehr
weiterbeschulen mdéchte. Vorwurfe ge-
gen das Kind kamen in ,,rauen Mengen®.
Am Schluss erkannten wir unser eige-
nes Kind nicht mehr wieder und fragten
nach, ob es eigentlich auch noch etwas
Positives an ihm gabe. Ich versuche kurz
die Grunde hier wiederzugeben:

— Sein Leistungsstand entspreche nicht
dem Leistungsstand der Klasse: Er wir-
de nur mechanisch lesen (weil er Texte
nicht zusammenfassend wiedergeben
kann, Fragen zum Text seien fur seine
Altersstufe unpassend), er kbnne zwar
als einziger Diktate fast fehlerfrei schrei-
ben, kdnne aber nicht begrinden, wa-
rum er ,Wald" grof3 und ,,wohnen* Kklein
schreibt.

— Durch die sprachlichen Probleme (Ar-
tikulation) gébe es soziale Probleme in
der Klasse und in der Schule.

— Ein Anruf eines Elternteils ware an die
Schulleitung ergangen: Dieser Mongo
gehdrt nicht hierher.

—Nicolas zeige zu wenig Lernmotivation
und store den Unterricht, man musste
ihn dann isolieren (nach hinten
schicken oder vor die Tur setzen).

Man versuchte, uns zu Uberzeugen,
dass die Schule fur geistig Behinderte
unseren Sohn optimal fordern wurde,
was wir vehement abwehrten. Vom
Schulleiter kam auch noch der Vor-
schlag, mich vom Schuldienst befreien
zu lassen und mein Kind selbst zu Hau-
se zu unterrichten.

Nichts davon wird eine gute Lésung
fur unseren Sohn sein. Im Moment sind
die Herbstferien und er muss nicht zur
Schule. Ob er nach den Herbstferien in
eine Schule geht, das steht in den Ster-
nen!
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Geschichten von Zwillingen und Drillingen

Grol3familie: Drei Kinder und ein
besonderes Zwillingsparchen

I In Ihrer Ausgabe Mai 2000 suchen Sie
GroR¥familien oder Familien mit Zwil-
lingen, bei denen ein Kind das Down-
Syndrom hat. Im Sommer 1997 bestand
unsere Familie aus Frank und Angelika
Jorgens mit 3 Kindern (Denis damals 7,
Jennifer 4 und Dustin 2 Jahre). Wir
wollten unsere Familie noch auf ein
viertes Kind erweitern. Im Oktober mel-
dete sich der neue Erdenbirger
(Schwangerschaft) an. Bei meiner ers-
ten Untersuchung beim Frauenarzt, in
der siebten Schwangerschaftswoche,
erhieltich die nette Nachricht, dass zwei
Babys unterwegs sind. Es war zuerst ein
grofRer Schock fur mich.

Ich dachte, das schaff ich nie. Doch
als der erste Schock gut verdaut war,
freuten wir uns riesig auf das doppelte
Gliuck. Fur die Kinder war es supertoll.
Jedes Ultraschallbild wurde in der Klas-
se und im Kindergarten gezeigt. Die
Schwangerschaft verlief bis zur 32.
Schwangerschaftswoche problemlos.
Dann fingen die ersten Wehen an. Ich
bekam drei Spritzen fur die Lungenrei-
fung der Babys und wehenhemmende
Tabletten. Doch nach vier Tagen wollten
die beiden Mé&use ganz plétzlich raus.
Der Muttermund war zu Hause auf neun
Zentimeter gedffnet. Wir wurden sofort
mit dem Rettungswagen in die nachste
Klinik, das Klinikum Leverkusen, ge-
bracht. Da meine Schwéagerin Hebam-
me ist, stand sie uns wahrend der
ganzen Zeit zur Seite. Ich winschte mir
eine normale Geburt. Da der erste Zwil-
ling richtig lag — Kopf unten — und der
zweite in Beckenendlage, war dies kein
Problem. Die Geburt verlief gut und
schnell, der erste Zwilling erblickte um
16.37 Uhr und der zweite um 16.55 Uhr
am 21. April 1998 das Licht der Welt.
Beiden Kindern ging es gut. Sie hatten
ein Gewicht von 1980 Gramm und 1790
Gramm. Sie konnten beide selbststandig
atmen und wurden zur Kontrolle in die
Kinderklinik verlegt. Dort wurden sie
gut versorgt. Bei dem zweiten Zwilling,
Luke, ging das Geburtsgewicht bis auf
1550 Gramm runter. Nach einer Woche

konnten beide Kinder schon teilweise
gestillt werden. Erst zwei Wochen spé-
ter, am 5. Mai 1998, erhielten wir die
Nachricht, dass Luke das Down-Syn-
drom hat. Nick, der erste Zwilling, war
ganz ,,normal*. Zuerst brach fur uns ei-
ne Welt zusammen. Doch durch die Arz-
te und Schwestern sowie durch Be-
kannte, die vier Kinder haben und eines
davon mit Down-Syndrom, wurden wir
gut informiert und auf unsere neue Si-
tuation gut vorbereitet.

Es dauerte einige Zeit, den Schmerz
zu verarbeiten. Nach drei Wochen wur-
den beide Kinder voll gestillt. Es klapp-
te prima. Nach funf Wochen durften wir
endlich nach Hause. Nick hatte ein Ge-
wicht von 2600 Gramm und Luke von
2090 Gramm. Organisch war Luke ganz
in Ordnung.

Seine Geschwister lieben Luke ge-
nauso wie seinen Bruder. Im ersten Jahr
erkrankte er viel an Bronchitis. Im De-
zember 1998 hatten beide eine Lungen-
entziindung. Ansonsten entwickelte sich

Luke und Nick (17 Monate)

Luke als ein aufgewecktes Kind. Wir ha-
ben einmal pro Woche Fruhférderung
und Krankengymnastik, was uns grof3en
Spald macht. Seit Ostern 2000 gehen wir
noch zum Mutter- und Kindturnen. Im
Mai 2000 hat Luke die Polypen entfernt
bekommen und es wurden ihm Pauken-
rohrchen gelegt. Die OP verlief gut. Seit-
dem ist er nicht mehr so infektanfallig
und bekommt besser Luft.

Bis heute wachsen die beiden wie
ganz normale Zwillinge auf. Einer lernt
von dem anderen. Wir sind froh, dass
wir sie haben. Luke lernt sehr viel von
seinen Geschwistern. Er hat nie Lange-
weile. Nick, sein Zwillingsbruder, hat
durch die Fruhgeburt alles aufgeholt. Er
konnte mit 16 Monaten laufen. Luke
kann noch nicht ganz alleine laufen. Ihm
fehlt jedoch nicht mehr viel. An einer
Hand lauft er schon gut. Zurzeit kann er
drei Worter sagen: Mama, Papa und
Ball.

Bei Ruckfragen oder zur Kontaktauf-
nahme stehen wir gerne zur Verfigung:
Familie Frank und Angelika Jorgens
Weidenweg 22,

51399 Burscheid

Tel. 02174/61577
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Besondere Drillinge — Stefan, Michael

und Veronika

ach jahrelangem unerfilltem Kin-

derwunsch wurde ich endlich
schwanger, aber dann gleich richtig:
Drillinge kindigten sich an! Nach dem
ersten kurzen Schock war die Freude
Uber diesen Kindersegen riesengrof3.
Zwar waren wir erst kurz vorher aus
unserer bayerischen (oberpfalzischen)
Heimat nach Rheinland-Pfalz umgezo-
gen — weit weg also von grof3elterlicher
Hilfe — und hatten uns hier ein kleines
Hauschen zugelegt, das eigentlich nicht
fur funf Personen gedacht und gebaut
war. Aber dadurch war unsere Eupho-
rie nicht zu bremsen!

Ein FOtus in Gefahr

Die Schwangerschaft verlief problemlos,
bis in der 25. Schangerschaftswoche ei-
ne Unterversorgung des dritten Fotus
festgestellt wurde. In den darauf folgen-
den Untersuchungen erhéartete sich
dann die Diagnose auf ,,Athrogrypasis
multiplex congenita®, eine Muskel- und
Gelenkserkrankung, die laut behan-
delndem Arzt bei der Geburt oder spé-
testens wenige Wochen nach der Geburt
zum Tode fuhre. Diese Diagnose war
niederschmetternd! Alle Vorfreude auf
die Kinder war verflogen — ubrig blieb
nur Angst vor dem Bevorstehenden. Ein
Kind zu verlieren, war das Schrecklichs-
te, was ich mir vorstellen konnte — und
doch wurde die Diagnose immer wieder
bestatigt. Da aufgrund der Unterversor-
gung damit zu rechnen war, dass dieser
.kranke* Fotus absterben wiirde, ent-
schlossen wir uns nach langem Ringen,
das Kind im Mutterleib in Ruhe sterben
zu lassen und es nicht in seinem kurzen
Leben der Medizintechnik auszuliefern.
Nach meiner Einweisung in die Klinik
wurde nach fuinftagigem Nachfragen
meinerseits wieder die Ultraschallun-
tersuchung durchgefuhrt, in der sich
zeigte, dass unser Madchen nicht mehr
lange durchhalten kénne. Zwei Stunden
spéater wurde das OP-Team zusammen-
getrommelt. Und wir mit der uns neuen
Aussage, man wisse nicht, was mit dem
zweiten Jungen passieren wurde, sollte
das Madchen sterben, zum Kaiser-
schnitt gedréangt! Nachdem die Kinder
geholt waren, hdérten wir nichts mehr
von ,,Amc* —das Kind hatte lediglich das
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Down-Syndrom! Ein Riesengebirge fiel
uns vom Herzen, wir waren dankbar,
dass man uns zum vorzeitigen Kaiser-
schnitt Uberredet hatte. Zwei Tage spéa-
ter jedoch, ich durfte zum ersten Mal
die Kinder kurz im Rollstuhl sitzend be-
suchen, traf uns die nachste Hiobsbot-
schaft: Veronika hatte nach der Geburt
eine schwerstgradige Hirnblutung.

Vorwirfe

Nach diesem Schock fingen wir dann an
nachzudenken: Wie kann ein Arzt ledig-
lich Uber Ultraschall eine solch furcht-
bare Diagnose so sicher stellen, dass
selbst die Eltern dieses Kind aufgeben?
Wieso wurden die Kleinen nach meiner
Krankenhauseinweisung nicht engma-
schiger kontrolliert? Die Hirnblutung
war sehr wahrscheinlich eine Folge der
dramatischen Unterversorgung!

Wir brauchten einige Zeit, um mit
diesen Vorwiirfen an Klinik, Arzte und
uns selber fertig zu werden und uns auf
diese neue Situation einzustellen. Ir-
gendwann beschlossen wir, unser
Schicksal zu meistern, komme was da
wolle! Es kam noch einiges, aber nichts,
was nicht zu schaffen war! So wurden
bei mir nach einigem Suchen —ich konn-
te nicht mehr laufen — Osteoporose und
beidseitige Huftkopfnekrosen festge-
stellt. Ich war lange Zeit ganz auf Geh-
hilfen angewiesen und auch heute noch
sind sie, wo’s geht, meine Begleiter!

Stefan, Michael und Veronika
geboren 17.12.99
Bei Veronika wollten die Bulirubinwer-
te nicht nach unten gehen! So konnten
wir sie nur selten , kédnguruen®. Schon
wenige Tage nach der Geburt wurden
wir darauf vorbereitet, dass Veronika
u.U. mit einem Shunt versehen werden
musse, sollte zu viel produziertes Hirn-
wasser, das von den kaputten Gehirn-
zellen nicht mehr absorbiert werden
konnte, nicht lumbal ablaufen. Nach
mehreren Punktionen tber das Riicken-
mark und dann Uber die Fontanelle
stand Wochen spéater fest, Veronika
braucht einen VP-Shunt!

Mittlerweile hatte Michael nach ei-
ner Fruhgeboreneninfektion drei Wo-
chen mit einem dicken Knie gelegen,

Die gluckliche Mama mit ihrer Rasselbande

das nicht in den Griff zu bekommen
war, nach Punktion des Kniegelenks
entschloss man sich zur OP, zwei Tage
vor Veronikas geplanter Operation!
Genau eine Woche nach der OP lag
sie wieder auf Intensiv: mit schwerer
Sepsis und Verdacht auf Darmver-
schluss, was sich Gott sei Dank nicht be-
statigte. Nach zweieinhalb Wochen
Nahrungsentzug ging’s wieder von vor-
ne los mit 1 ml alle zwei Stunden ...
Michaels Knie-OP war gelungen, Ste-
fan, der anfangs nur Haut und Knochen
war, hatte sich gut erholt und nach
Uberstandener RS-Virus-Infektion durf-
ten die beiden Buben mit zehn Wochen
nach Hause. Veronika schnappte sich
noch die Rota-Viren und wurde genau
mit drei Monaten entlassen und konnte
sich endlich nach dreimonatigem Ent-
zug wieder zu ihren Brudern gesellen.
Bei unserem ersten Urlaub zu Hause
in Bayern zeichnete sich ab, dass Vero-
nika Probleme mit ihrem Ventil hatte.
Im Juli wurde es dann akut: Nach stan-
digem Schreien und Erbrechen bei ge-
spannter Fontanelle brachte ich Veroni-
ka schnellstmdéglich in die Klinik, die
Shunt-Anlage musste revidiert werden!
So schnell hatten wir damit nicht ge-
rechnet. Veronika tUberstand die erneu-
te Operation jedoch recht gut und nach
einer Woche konnte ich sie wieder aus
der Klinik abholen. Auch Uber die hass-
lichsten Narben wachsen Haare und
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man kann endlich wieder mit dem All-
tag fortfahren.

Der Alltag

Alltag, das heil3t tagliche Krankengym-
nastik (zweimal wochentlich durch Phy-
siotherapeutin), Fruhforderung und
Sehférderung, da bei Veronika nach ca.
drei Monaten sich ein ausgepréagter Nys-
tagmus zeigte. Veronika wird durch ih-
re Bruder sehr gut gefordert. Meist wird
sie mittig positioniert, um méglichst von
allen Seiten Anregungen zu erhalten.
Auch behalte ich die Fortschritte von
Stefan und Michael im Auge und versu-
che, ob Veronika viele Sachen nicht
doch schon kann. So zum Beispiel das
Essen mit dem Loffel. Es gestaltete sich
anfangs etwas schwieriger, im Team
und mit ,,Futterneid“ klappte es spater
hervorragend.

Veronika ist oft der Mittelpunkt und
Treffpunkt, ob auf dem Wickeltisch oder
im Bett. Wir haben fur die drei ein Git-
terbettchen ein mal zwei Meter bauen
lassen und sie geniefl3en sichtlich die
Dreisamkeit. FUr Veronika sind ihre
zwei Bruder wohl die beste Friuhforde-
rung.

Seit Veronika mit den Jungs mitisst,
gibt es keinerlei Probleme mehr, den
Loffel zu akzeptieren. Vielleicht auch,
weil man sich nicht mehr ausschlie3lich
auf Veronika konzentriert. Hat sie Hun-
ger, macht sie das Mundchen bei jedem
Loffel weit auf. Wenn nicht, verweigert
sie eben. Ich habe es inzwischen zu ak-
zeptieren gelernt und nach ihren Paus-
backen zu urteilen, geht’s ihr dabei
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Breimahlzeiten zu Dritt. So isst auch Veronika besser mit

nicht schlecht. Obwohl der Unterschied
zu ihren Brudern taglich eklatant zu-
nimmt, freuen wir uns riesig Uber jeden
noch so kleinen Fortschritt.

Veronikas Wahrnehmung ist
eingeschrankt

Ich bedaure nur nahezu téaglich, dass ich
nicht noch mehr Zeit fur unsere kleine
Madame aufwenden kann. Es lohnt jede
Minute. Dabei stellt sich als grof3te Auf-
gabe, Veronika auf irgendeine Art und
Weise zu motivieren. Es gibt scheinbar
fast nichts, woflr es sich lohnt, sich ei-
genstandig zu bewegen. lhre in jeder
Hinsicht Uberdurchschnittliche Motiva-
tionslosigkeit ruhrt eben nicht nur vom
Down-Syndrom her, eine grof3e Rolle
spielt die erlittene Hirnblutung. Ihre ge-
samte Wahrnehmung ist sehr einge-

schrankt. So hort sie z.B. bereits auf
ihren Namen, halt inne und sucht im
ganzen Raum nach Mama oder Papa,
findet uns aber nur, wenn man maximal
einen Meter vor ihr steht. Ein richtiger
Blickkontakt kommt kaum zustande -
sie sieht einem zwar ins Gesicht, nicht
aber direkt in die Augen. Bis auf den
Nystagmus sind die Augen an sich ge-
sund. Auch ihre Horfahigkeit scheint bis
dato nicht oder nur geringfigig einge-
schrankt. Ich glaube, nur das Down-
Syndrom waére fur sie kaum ein Pro-
blem, da sie auch keinen Herzfehler hat-
te und ihr Muskeltonus gar nicht so aus-
gepragt hypoton ist. Unser Problem ist
und bleibt wohl auch die Hirnblutung,
die sich inzwischen auch deutlich an der
Motorik zeigt: Die rechten Extremitaten
weisen eine gewisse Spastik auf, die an
Umfang zuzunehmen scheint. Immer-
hin ist sie jetzt mit elf Monaten in der La-
ge, sich gerade so umdrehen (Ricken
auf Bauch) zu kdnnen - sie musste es
nur irgendwann mal selber wollen. Wir
werden nicht aufgeben und taglich un-
ser Bestes geben und dann immer wie-
der die kleinen erreichten Schritte fei-
ern.

Solange wir die Freude an unserer
alltaglichen Arbeit nicht verlieren, wer-
den wir noch sehr viel in den néchs- ten
Jahren erreichen kénnen, davon bin ich
Uberzeugt.

Veronika dankt es uns schon heute
durch ihre besondere Art, ihre Zunei-
gung zu zeigen und ihre ausgepragte
Liebesbedurftigkeit. Wir freuen uns auf
die kommenden Jahre und Aufgaben
mit unseren dreien.

Marianne Bloth
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Wohnmodelle aus dem In- und Ausland
Wie wohnen Menschen mit Down-Syndrom?

Cora Halder

Eltern machen sich haufig Gedanken, wie wohl spater ihre erwachsenen Kinder mit
Down-Syndrom wohnen werden. Dieser Gedanke erflllt sie meistens mit grof3er Sor-
ge. In der Regel kennen wir nur die grol3en Heime, Institutionen, wo viele Behinderte
zusammen untergebracht sind. Ist es das, was wir uns flr unsere Kinder wiinschen?
Hier mochten wir einige Wohnmodelle aus dem In- und Ausland vorstellen, um zu
zeigen, dass es auch heute schon eine Vielzahl von Moéglichkeiten gibt und es sich
lohnt, diese weiterzuentwickeln.

Unter 60 Quadratmeter lauft nichts!

Wohnungen fir Behinderte in Norwegen

nlasslich eines Kongresses in Nor-

wegen, bei dem das Thema
»Wohnmoglichkeiten fiir Menschen mit
einer Behinderung“ im Mittelpunkt
stand, hatte ich Gelegenheit, dort nicht
nur diesem Kongress beizuwohnen,
sondern auch verschiedene Menschen
mit Down-Syndrom in ihren Wohnun-
gen zu besuchen.

Um die jetzige Situation in Norwegen
zu verstehen, ist es zunachst wichtig,
zuruckzuschauen auf die Entwicklung
wahrend der vergangenen zehn Jahre.
Individualitat wird in Norwegen grof3-
geschrieben und dies gilt auch fiir Men-
schen mit einer Behinderung. Aus die-
sem Gedanken heraus entstand die ,,Re-
form von 1991“, die ein Ende machte
mit dem ,,Institutionswesen* in Norwe-
gen. Diese Reform geht davon aus, dass
jeder Mensch mit einem Handicap das
Recht auf eine eigene Wohnung hat, die
mindestens 60 gm grol3 sein muss! Dies
bedeutete, dass Wohnheime und Wohn-
gruppen aufgeldst wurden und man nun
geeignete Wohnungen bereitstellen
musste. Nicht nur sollten diese Woh-
nungen grof3 genug und behindertenge-
recht ausgebaut sein, sie sollten aul3er-
dem gunstig gelegen sein: In der Nahe
sollten Einkaufsmoglichkeiten vorhan-
den sein, offentliche Verkehrsmittel
mussen gut erreichbar sein usw. Die Ge-
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meinde, in der die Person mit Behinde-
rung lebt, muss nun dafir aufkommen.
Fir manche Kommunen, in denen es
zuvor ein Wohnheim gegeben hatte,
war dies ein Kraftakt, denn viele der be-
hinderten Bewohner wollten dort im
Ort wohnen bleiben und brauchten nun
Einzelwohnungen.

AulRerdem miussen die Gemeinden
aufkommen fur die Dienstleistungen,
die notig sind, damit selbststadndiges
Wohnen mdglich wird. Dabei gibt es
naturlich groRe Unterschiede im Be-
treuungsaufwand. Manche Behinderte
brauchen nur wenig Unterstutzung, viel-
leicht nur zwei oder drei Stunden téglich
oder gar wdchentlich, andere jedoch
sind rund um die Uhr auf Betreuer an-
gewiesen.

Jetzt nach zehn Jahren wird die Fra-
ge gestellt: War die Reform erfolgreich?
Sind nun tatsachlich alle Behinderten
integriert in den Kommunen, haben sie
alle eigene Wohnungen, die den Anfor-
derungen entsprechen? Ist die Personal-
frage fur alle zufrieden stellend geldst?
Das Bedurfnis, tber den heutigen Stand
der Dinge zu berichten, war der Anlass
fur die Tagung, die im September 2000
in Loen stattfand.

Ich war sehr beeindruckt von dem,
was dort berichtet wurde. Wohnheime
auch kleinere Wohneinheiten mit ge-

meinsamem Kuichen- oder Wohnzim-
merbereich, existieren in Norwegen
nicht mehr. Tatsachlich hat man es ge-
schafft, allen behinderten Menschen ei-
ne eigene Wohnung komplett mit
Kuche, Bad etc. zur Verfigung zu stel-
len. Verglichen mit der Situation in
Deutschland und in den meisten ande-
ren europdaischen Landern ist Norwe-
gen anderen Landern weit voraus.
Auch in Schweden und Déanemark exi-
stieren, obwohl es schon viele Einzel-
wohnungen gibt, immer noch Wohnhei-
me. In manchen Kommunen herrscht
Mangel an gentigend qualifiziertem Per-
sonal fur die Unterstitzung der behin-
derten Menschen.

Obwohl diese Zustande mir sehr
fortschrittlich und auf3erst luxuriés vor-
kamen, gibt es seitens des Elternver-
bands NFU doch Beschwerden tber das
System. Weshalb? Manche Gemeinden
stellen zwar Wohnungen zur Verfiigung,
neigen aber dazu, solche Wohneinhei-
ten fur Behinderte nah zusammen zu
planen: zwei, drei Hauschen gleich ne-
beneinander oder gar drei Wohnungen
in einem groRReren Haus! Als AulRenste-
hende wirde ich dies immer noch fir
tragbar halten, aber, so die norwegi-
schen Eltern: ,,Das ist schon wieder der
Anfang eines Wohnheimes. Wenn die
Behinderten doch wieder gemeinsam
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unter einem Dach oder in einer Reihen-
haussiedlung leben, ist das Néachste,
dass man fur das Personal auch Rdume
braucht, wo diese sich aufhalten kon-
nen, usw. Also wird gleich auf dem
Gelande oder noch schlimmer im Haus
eine Betreuerwohnung eingerichtet.
Und genau das wollen die Eltern nicht.
Sehr leicht kann es dann passieren, dass
sich der Tagesablauf der behinderten
Personen plotzlich nach dem Stunden-
plan der Angestellten richten muss (z.B.
durch Schichtwechsel des Personals
kénnen fiir die Menschen mit Behinde-
rung gewisse ,,Leerstunden” entstehen).
Der Elternverband ist aul3erst sensibel,
was diese Thematik betrifft, und will
vermeiden, dass die Interessen des Per-
sonals mehr im Vordergrund stehen als
der Lebensrhythmus der Menschen mit
einem Handicap. Nicht Uberall scheint
deutlich geklart zu sein, welche Aufga-
ben das Personal hat: nur fur pflegeri-
sche Hilfe oder Unterstlitzung beim
Haushalt oder gehéren dazu auch Auf-
gaben wie Hilfe bei den Hausaufgaben,
die Jugendliche aus der Schule mitbrin-
gen, Uben fur den Computerkurs etc.?

Fur die Begleitung und Unterstut-
zung bei Freizeitaktivitaten kommt das
Personal nur bedingt auf. Dies wird teil-
weise von anderen Menschen Ubernom-
men. Jeder Behinderte bekommt zu-
satzlich zu seiner Begleitung im Haus-
halt (Kompetanzstunden) noch ,,Stutz-
kontakte” zugeteilt (bis zu drei Stunden
pro Woche). Mit seinem Begleiter oder
seiner Begleiterin kann nun die jeweili-
ge Person ausgehen, in die Disko, ins Ki-
no, an Sportveranstaltungen teilnehmen,
selbst Sport treiben etc.

Zu Besuch bei
Heidi

Heidi ist eine junge Frau mit Down-Syn-
drom, 19 Jahre alt, und sie ist vor fast
drei Jahren von zu Hause weggezogen.
Seitdem wohnt sie in einem eigenen
kleinen Haus. Fur mich war es verwun-
derlich zu héren, dass Jugendliche mit
Down-Syndrom schon mit 16 Jahren
wegziehen von ihrer Familie. In Norwe-
gen ist es jedoch durchaus ublich, dass
die nicht behinderten jungen Menschen
schon fruh das Elternhaus verlassen,
und es scheint, dass auch die behinder-

ten Jugendlichen dies nachleben. Bei
Heidi hatte es noch einen anderen
Grund. Sie stammt von einer kleinen In-
sel vor der KUste. Bis 16 Jahre besuchen
alle Kinder dort ihre Grund- und Mittel-
schule (selbstverstandlich integrativ) auf
der Insel. Danach mussen alle auf das
Festland umziehen, damit sie weiter-
fihrende Schulen besuchen kénnen, so
auch Heidi. Entweder lebt man dann bei
Verwandten oder in einer eigenen Woh-
nung und besucht an den Wochenenden
vielleicht die Familie. Heidi bekam von
der Kommune eine Wohnung, ein eige-
nes Holzhauschen. (Fur behinderte Men-
schen ab 16 Jahren kommt die Kommu-
ne bei Bedarf schon fur eine Wohnung
auf.) Anfangs hatte Heidi eine Ange-
stellte (es teilen sich zwei Damen diese
Stelle), die nachmittags, wenn sie aus
der Schule kam, da war und mit im
Haus in einem Extra- Zimmer Uber-
nachtete. Jetzt ist das Personal nur noch
von drei bis neun Uhr anwesend, leitet
Heidi an bei der Hausarbeit, kocht mit
ihr gemeinsam, etc., und geht dann
abends um neun weg. Heidi ist Uber
Nacht allein. Es gibt jedoch in fast allen
Gemeinden eine Nachtwache, die in ge-
wissen Abstanden die Runde macht,
wenn nétig nachschaut, ob alles in Ord-
nung ist (und ebenfalls flr Senioren zu-
standig ist, die diese Unterstitzung
brauchen). AuRerdem sind alle behin-
derten Menschen uber Telefon direkt
mit der Wachstation verbunden.

Auch Heidis Mutter war dort, als ich
Heidi besuchte, und natirlich die Be-

Die Kuichenarbeit hat Heidi im Griff

treuerin. Es gab Tee und selbst ge-
backene Waffeln, und ich konnte mich,
mit Hilfe eines Dolmetschers, mit mei-
ner Gastgeberin und ihrer Mutter un-
terhalten. Dabei hatte ich stets das Ge-
fuhl, dass Heidi wohl sehr bemuttert
wurde von ihrer Helferin, mehr als eine
Mutter zu Hause machen wiirde.
Genau das stort Heidis Mutter. Sie
wirde sich von der Betreuerin win-
schen, dass diese sich weniger um die
hauswirtschaftlichen Féahigkeiten kiim-
mern wirde, sondern eher Heidi bei
Hausaufgaben und Computerarbeit un-
terstlitzt. Obwohl dies auch zur Lebens-
bewadltigung gehort, klappt es mit der

Die Nummer elf, da wohne ich. Heidi vor ihrem Haus.
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Umsetzung nicht immer. Ein Grund,
weshalb der NFU auch hier noch Ande-
rungen winscht. (Dies erinnert fast
schon an die Diskussion in Deutschland
zwischen vielen Eltern und den Sonder-
schulen.)

Auf meine Nachfrage, ob es fur Hei-
di nicht netter ware, z.B. mit einer
Freundin zusammenzuwohnen, kam
die etwas verwunderte Frage: Wieso?
In Norwegen sei das gar nicht Ublich,
man wolle lieber fir sich sein, ein Land
der Individualisten. Heidi zeigte mir
stolz ihre gut ausgestattete, 65 gm grof3e
Wohnung - vom Mikrowellenherd tber
Geschirrspuler und Waschmaschine bis
zum Trockner ist alles da.

Kein Wunder, ich war beeindruckt
von diesem Wohnmodell, so etwas Ahn-
liches kénnte ich mir fir meine eigene
Tochter auch vorstellen - allerdings
muss das dann nicht unbedingt schon
mit 16 Jahren sein!

Die drei Damen

Unbedingt, so meinten meine norwegi-
schen Gastgeber, misse ich noch den
drei Damen mit Down-Syndrom einen
Besuch abstatten. Zwei von ihnen hatte
ich schon in einem Supermarkt ent-
deckt, als sie dort am Nachmittag ein-
kauften. Gewappnet mit einer langen
Einkaufsliste waren die beiden ziemlich
lang im Laden unterwegs, um dann, als
sie fertig waren, alles auf ihre Rader zu
packen und heimzuradeln. Die Einzige,
die sie dabei beobachtete, war wohl ich,
fur die anderen Kunden war das wohl
Normalitat.

Die drei Damen, alle so um die vier-
zig Jahre alt, wohnen in einem grof3en
Haus, in dem sich vier vollig voneinan-
der getrennte Wohnungen befanden
und oben noch eine kleines Arbeitszim-
mer fur Personal. Kaffee wurde ge-
macht, schnell das Waffeleisen ange-
worfen, aber nebenher wurde eifrig
weitergestrickt und eine ,Soap“ im
Fernsehen angeschaut. Hedwig war an
diesem Abend bei Jana auf Besuch,
aufBerdem war noch eine andere junge
Frau gerade da. Irene, die dritte Dame,
war in ihrer eigenen Wohnung beschéaf-
tigt und hatte an diesem Abend keine
Lust auf Besucher.

Die drei regeln aber ihr Leben ziem-
lich selbststandig. Wohl schaut die Be-
treuerin abends mal, ob alles in Ord-
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nung ist, aber den Haushalt regeln sie
selbst. Jede von ihnen hat eine eigene
Wasch- und Trockenmaschine. Ein Ar-
beitsplan hangt im Gang. Dort sind alle
Termine eingetragen: Massage, Sport-
club, aber auch, wann waschen oder bi-
geln angesagt ist: fur Jana mit Bildsym-
bolen, fiir die beiden anderen mit Tex-
ten. Jede von ihnen hat ein eigenes Te-
lefon, auf das neben der eingespeicher-
ten Nummer das Foto der betreffenden
Person geklebt ist (Eltern, Geschwister,
Arzt, Aktivitatszentrum, Betreuerin usw.).

So gut die Wohnsituation geregelt
ist, so unbefriedigend fur viele Behin-
derte ist zurzeit noch die Arbeitssituati-
on. Zum Teil sind sie in Betrieben inte-
griert oder haben kleinere Aufgaben in
der Kommune, aber viele Menschen
sind ohne Arbeit. Werkstatten fur Be-
hinderte, wie wir sie kennen, gibt es in
Norwegen nur wenig.

Ein Beschéftigungsangebot bieten
die so genannten Aktivitatszentren. Dort
werden jedoch mehr therapeutische Be-
schaftigungen im kunstlerischen Be-
reich angeboten, wie malen, weben
oder topfern etc. Die Produkte werden
auf Basars verkauft. Meistens besuchen
die Behinderten nur an zwei oder drei
Tagen ein solches Zentrum und sind
dann weiter arbeitslos. Weshalb man in
diesem Bereich noch nicht weiter ist?
Arbeit hat in Norwegen nicht einen
solch hohen Stellenwert wie in Deutsch-
land, und hatte bei der Reform keine so
hohe Prioritat als das Wohnen. Aller-
dings ist man nun dabei, Abhilfe zu
schaffen, denn es wurde inzwischen er-
kannt, wie wichtig es gerade fur das
Selbstgefuhl des behinderten Menschen
ist, einer Arbeit nachzugehen.

Zwei der drei Damen sind regel-
manRig im Aktivitatszentrum beschéftigt.
Hedwig hat Gluck, sie hat gerade einen
neuen Job, von dem sie stolz erzahlt.
An drei Vormittagen in der Woche
macht sie auf dem Fahrrad die Runde
durch Forde, eine Kleinstadt mit 20000
Einwohnern. Sie besucht alle kommu-
nalen Verwaltungsstellen und eine Rei-
he groRRerer Firmen. Ihre Aufgabe ist es,
die Briefmarken von der eingehenden
Post zu schneiden (werden fiir sie durch
die verschiedenen Abteilungen bereit-
gelegt) und einzusammeln. Zu Hause
|6st sie die Marken ab, trocknet sie und
verschickt sie an eine offizielle Sammel-
stelle. Klar, dass ihr der Job gefallt. Sie
regelt ihre Arbeit selbststandig, trifft mit

vielen Menschen zusammen und ver-
dient dabei ein wenig Geld.

Die Wohnsituation dieser drei Da-
men ist das, was der Elternverband
schon als sehr kritisch betrachtet. In-
dem sie so nahe zusammenwohnen,
wird sich automatisch auch Personal
einnisten®“. Mit im Haus wohnt noch ei-
ne Frau mit einer geistigen Behinde-
rung, die mehr Betreuung braucht. Ne-
ben ihrer Wohnung unter dem Dach
liegt ein kleines Aufenthaltszimmer fur
das Betreuungspersonal. Und genau
dort fangt schon ein ,,Miniwohnheim*
an!

Jens

Nun sollte noch ein Besuch bei einem
Mann mit Down-Syndrom gemacht wer-
den, der sehr beeintrachtigt und nicht in
der Lage ist, selbststandig zu wohnen.
Wie leben dann die Schwerstbehinder-
ten? Jens ist 30 Jahre alt, er hat Down-
Syndrom, ist blind, spricht nicht oder
kaum, ist sehr autoaggressiv und braucht
rund um die Uhr Hilfen. Zwei Betreu-
ungspersonen sind Tag und Nacht bei
ihm.

In der Gemeinde, in der Jens wohnt,
gab es fruher ein groRes Wohnheim,
viele der Behinderten blieben in der Ge-
meinde, nachdem das Wohnheim auf-
gelost wurde. Auch Jens. Er bekam ein
eigenes Hauschen in einer kleinen An-
lage mit insgesamt sechs Wohneinhei-
ten. Dieses Projekt wird sehr kritisiert:
einerseits ein Wohnheim auflésen und
gleich gegentber eine Wohnanlage bau-
en! Jeder Behinderte hat zwar sein ei-
genes Hauschen, irgendwie sind aber
diese Hauschen miteinander verbun-
den, es gibt auch gemeinsame Aufent-
haltsrAume und Raume fur das Perso-
nal. In dieser Anlage sind einige der Be-
wohner schwerstbehindert, kdnnen kei-
ner Arbeit nachgehen und sind den
ganzen Tag zu Hause, abgesehen von
verschiedenen Therapiestunden, die sie
regelméaRig bekommen. Jens war den
groRten Teil des Tages zusammen mit
zwei anderen blind-mehrfachbehinder-
ten Erwachsenen im Gemeinschafts-
raum, wo die Betreuer ein Forderpro-
gramm durchfiihrten, gemeinsam Mahl-
zeiten zubereiteten usw. Die Forderpro-
gramme werden von den Fachdiensten
des Bezirks, die eng mit den Betreuern
zusammen arbeiten, erstellt.
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Wohn- und Kinderbauernhof —
Projekt in den Niederlanden

n den meisten europaischen Landern

wird heute zwar anerkannt, dass
Menschen mit Behinderungen das Recht
auf eine eigene Wohnung haben, wo sie
— mit Hilfen zwar - so selbststandig wie
maoglich leben kénnen. Nur die Umset-
zung dieser ldee lasst noch sehr zu win-
schen ubrig.

Es gibt jedoch zusehends mehr neue
Wohnmodelle und auch wenn die nicht
immer darauf hinzielen, dass der
Mensch mit Handicap ganz alleine
wohnt, ist doch deutlich zu erkennen,
dass es eine Tendenz gibt, weg von
gréReren Wohnheimen zu den mehr in-
dividuelleren, kleineren Wohnprojek-
ten.

Auch in Holland gilt heute schon ein
Wohnheim mit zwodlf Platzen als nicht
mehr zeitgemaR, nicht mehr zumutbar.
So dirfen neue Wohnanlagen nicht
mehr als acht Platze haben, die beste-
henden Wohnheime sollen allméhlich
umstrukturiert werden.

Bauernhof in den Niederlanden

Auf einem grof3en, neu gebauten Bau-
ernhof in der Nahe von Gouda wohnen
und arbeiten zurzeit acht Erwachsene
mit einem Handicap, drei dieser Men-
schen haben Down-Syndrom. Mit Hilfe
von noch drei anderen jungen Erwach-
senen mit einer Behinderung, die in der
Stadt in einer eigenen Wohnung leben,
bewirtschaften sie diesen so genannten
.Kinderbauernhof“. Dieses lasst sich am
ehesten vergleichen mit einem Strei-
chelzoo.

Auf diesem Hof findet man einige Kuhe,
Esel, Schafe, Schweine, Ziegen, Kanin-
chen, Ziegen, Tauben und Huhner aller
Arten. Hofbesucher sind Familien mit
kleineren Kindern und vor allem Kin-
dergarten- und Schulgruppen. Die Kin-
der kénnen sich Tiere anschauen, hel-
fen beim Futtern, streicheln, reiten und
wer will, kann in einem Schulungsraum
informiert werden Uber die Besonder-
heiten dieser Tiere (kleine Vortréage, Fil-
me, Dias usw.).

Der Hof verfugt Uber ein gemutliches
Café, wo man sich Getranke, Kuchen
und Snacks servieren lassen kann, und
Uber einen hofeigenen Laden, in dem es

selbst angebautes Gemuse, Eier, Holz
usw. zu kaufen gibt.

Alle Hofbewohner sind im Betrieb tatig,
sei es bei den Tieren, in den Gewéachs-
hausern, im Laden oder Café. Arbeit
gibt es genug und man rechnet damit,
noch mehr Personal einstellen zu mus-
sen. Die Wohnplatze sind jedoch verge-
ben, erst wenn einer der Bewohner aus-
zieht, kann jemand anderer nachricken.

Beeindruckt hat mich die gro3ziigige
Bauweise. Der Hof ist sehr luxurids aus-
gestattet, die Bewohner haben grof3e
Einzelzimmer, teilen sich jeweils zu
zweit ein Badezimmer. Die Gemein-
schaftsrAume sind geschmackvoll ein-
gerichtet, in der Kiche gibt es die neues-
ten Geraten.

Ein grolRer Vorteil ist, dass gleich vor
dem Hof auf der Landstral3e der Bus
halt, der einen alle Viertelstunde in ei-
nigen Minuten nach Gouda bringt.
AuRBerdem fahren einige der Bewohner
auch mit dem Fahrrad in die Stadt, um
dort Freunde zu besuchen, zur Sport-
gruppe zu gehen oder um anderen Frei-
zeitbeschéaftigungen nachzugehen.

Mir gefiel es dort, auf dem Bauern-
hof, obwohl es immer noch eine Wohn-

gruppe ist und die Arbeit und das Woh-
nen miteinander verknupft sind. Wer
auf dem Hof lebt, muss dort auch arbei-
ten, umgekehrt jedoch kommen einige
der Angestellten aus den umliegenden
Gemeinden. Obwohl der Hof au3erhalb
liegt, ist man in einigen Minuten in der
Stadt oder in einigen anderen nahe ge-
legenen Ortschaften, so kénnen die Be-
wohner leicht an den verschiedensten
Freizeitaktivitaten, die die Stadt bietet,
teilnehmen.

Ein Landwirt, ein Zivi und eine Haus-
angestellte gehdren auRerdem zum Per-
sonal. Vier Sozialpddagogen begleiten
das Projekt, sie sind zustandig fur die
Organisation etc. Ein kleines Arbeits-
zimmer steht ihnen auf dem Hof zur
Verflugung. Mdéglich gemacht hat dieses
auch fur niederlandische Verhéltnisse
modellhafte Projekt eine private Stif-
tung. Sie finanzierte den Neubau, der
eine genaue Rekonstruktion ist von ei-
nem Hof, der 1875 hier errichtet wurde.

Kinderbauernhotfe gehéren in den
Niederlanden schon seit vielen Jahren
zu den klassischen Kinderattraktionen.
Schulgruppen mussen oft lange auf ei-
nen Besuchstermin warten. Nun hat
man sie als mogliches Arbeitsfeld fur
Menschen mit einer Behinderung ent-
deckt, das Beispiel des Hofes bei Gouda
macht schon Schule, in anderen Teilen
des Landes werden &hnliche Projekte
durchgefuhrt.
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So stellt sich der Kinder-
bauernhof ,,In de Krom*
vor. Auch wer nicht so
gut lesen kann, wird in-
formiert.
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Auf dem Weg zur Normalitat ...

Menschen mit geistigen Behinderungen leben, arbeiten und

wohnen selbststandig

Angela Sitzmann

,»Auf dem Weg zur Normalitat” war das Thema einer Ta-
gung, die im Internationalen Haus Sonnenberg im Harz
vom 15. bis 21. Oktober 2000 stattfand. Fur mich war
es sehr interessant und aufschlussreich zu horen, wie
Behinderte auRerhalb Deutschlands ihr Leben meis-
tern. Von den Teilnehmern aus sechs verschiedenen
Landern war viel Positives und einiges Neues zu erfah-
ren. Es wurden Wege geschildert, die auch bei uns zum
Wohle unserer Kinder eingeftuhrt werden kénnten!

ur alle Gespréachspartner waren die

folgenden grundsatzlichen Gedan-
ken und Voraussetzungen gleich:
1 Das Kind mit geistiger Behinderung
braucht wie jedes andere Kind Zuwen-
dung, Ansprache und Liebe; erst danach
kommen die besonderen Bedurfnisse.
(Anmerkung: Meiner Meinung nach
sollte man statt der Bezeichnung ,,gei-
stige Behinderung* den weniger diskri-
minierenden Begriff ,,mit besonderen
Begabungen und besonderen Bedtrfnis-
sen“ verwenden, wie ein Referent zu-
treffend seine Schuler bezeichnete).
1 Ziel der Erziehung soll bei Eltern und
Lehrern die Selbststandigkeit der Kin-
der und Jugendlichen sein (so weit es
nach den jeweiligen individuellen M&g-
lichkeiten machbar ist).
1 Mit dem Alter soll die Hilfe abnehmen
und die Selbstbestimmung und die
Selbststandigkeit zunehmen.
I Der Schuler muss Wahlmadglichkeiten
haben, was seine Zukunft als Erwach-
sener betrifft, sei es z.B. im Bereich Ar-
beiten (Werkstatt oder Arbeitsplatz auf
dem freien Arbeitsmarkt) und Wohnen
(Wohnheim, Wohngruppe bis zum
selbststandigen Wohnen); dazu muss er
die verschiedenen Bereiche kennen ler-
nen und dort Erfahrungen sammeln
kénnen.
1 Die Motivation fur diesen Zuwachs an
Selbstbestimmung und an Selbststan-
digkeit muss vom Betroffenen selbst
kommen (ich will auch ...); Eltern und
Schule mussen Situationen schaffen, bei
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denen das ,,Tun“ wichtig ist; denn Er-
fahrung kommt aus dem Tun.
I Eltern mussen sich zurtickziehen, los-
lassen kdénnen (auch wenn es ihnen
schwer fallt, nicht mehr ,alles unter
Kontrolle* zu haben) und ihren Kindern
Freiheiten einrdumen, von denen sie
vielleicht vorher nie gedacht héatten,
dass ihre Kinder imstande waren, sie
wahrzunehmen.

Im Folgenden stelle ich ein paar Pro-
jekte ausfuhrlicher vor.

Die Eden Founda-
tion aus Malta

Diese Stiftung wurde 1992 von dem Va-
ter eines Kindes mit Down-Syndrom ins
Leben gerufen. Er war zu der Zeit poli-
tisch engagiert, daher in der Offentlich-
keit bekannt, und konnte somit einiges
bewegen.

Behinderte Kinder werden auf Mal-
ta in eine Regelschule integriert. FUr sie
werden individuelle Lernprogramme
von einem ,Begleiter” ausgearbeitet,
der in Kooperation mit dem Klassenleh-
rer dem Betroffenen hilft, sich in die
Klasse einzufiigen und mit den Mit-
schulern klarzukommen.

Arbeit ist eine der wichtigsten Kom-
ponenten im selbststadndigen Leben ei-
nes Erwachsenen. Die Foundation hat
deshalb als Erstes ein Arbeitstraining
und begleitende Stutzdienste ins Leben

gerufen.

Dieses Training besteht aus drei
Phasen. Ziel istimmer die Integration in
den normalen Arbeitsmarkt. In den ers-
ten zwolf Wochen lernen und Uben je
drei Teilnehmer mit einem Verantwort-
lichen soziale und lebenspraktische
Fahigkeiten und probieren verschiede-
ne Arbeiten aus.

In den néchsten drei Monaten wer-
den die oben genannten Fahigkeiten
weiter trainiert und vervollstandigt. Da-
zu arbeiten nun die Teilnehmer zwei bis
drei Tage in der Woche aufRerhalb des
Hauses in einem Betrieb, zum ersten
Mal integriert. Sie sind in der Regel sehr
motiviert, werden als ,,normale“ Men-
schen anerkannt. Ein gutes Selbstwert-
gefuhl spielt eine groRRe Rolle und stei-
gert die Arbeitskompetenz.

In der dritten Phase hat jeder Teil-
nehmer einen Job-Coach (Arbeitsassis-
tent), der ihn nun je nach Bedarf beglei-
tet. Diese Hilfe sollte immer geringer
werden, mit dem Ziel, einen normalen
festen Job ausiiben zu kdénnen.

Seit Oktober 1993 hat die Eden-
Foundation 46 Arbeitsplatze an geistig
behinderte Menschen vermittelt und
diese Menschen bei ihrer Arbeit betreut,
zirka ein Drittel haben Teilzeitjobs. Ei-
nige zusatzliche Arbeitsplatze hat die
Foundation durch die Grindung einer
kooperativen Genossenschaft geschaf-
fen. Hier kbnnen auch schon Fertigkei-
ten gelibt werden, bevor man auf den
»~normalen Arbeitsplatz“ Ubergeht.

In diesem Jahr ist zum ersten Mal
ein Wohnprojekt fuir zwei bis drei Be-
wohner gestartet worden (auf Malta
bleiben die jungen Leute kulturell be-
dingt lange in der Familie). Was die
Freizeit betrifft, gibt es viele freiwillige
Helfer, die sich um einzelne Behinderte
(ungefahr gleichen Alters) kimmern
und mit ihnen ins Kino, in die Disco,
zum Eisessen gehen und vieles andere
mehr zusammen unternehmen.

People First
Deutschland

Diese Gruppe setzt sich dafur ein, dass
Menschen mit Lernschwierigkeiten sich
selbst vertreten kdnnen, selbst im Mit-
telpunkt stehen und vor allem selbst be-
stimmen, wo und mit wem sie wohnen,
wo und was sie arbeiten, wie die Frei-
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zeit gestaltet werden soll usw.).

Die Betroffenen wehren sich meis-
tens dagegen, als ,,geistig Behinderte*
bezeichnet zu werden, weil man ihnen
deswegen oft mit Vorurteilen begegnet
und weil sie oft aus diesem Grund be-
nachteiligt und bevormundet werden.
Sie mdchten gleichberechtigt sein und
vor allem mit Respekt behandelt wer-
den.

Sie helfen sich gegenseitig und ar-
beiten mit Eltern und Unterstltzern/in-
nen, die bereit sind, ihnen ihre eigenen
Erfahrungen machen zu lassen.

Es ist ein Projekt vor allem fur Men-
schen aus Werkstatten flr Behinderte,
unterstitzter Beschaftigung, Wohnhei-
men und betreutem Wohnen.

Das Kasseler Projekt ,,\Wir vertreten
uns selbst!*, das vom Bundesministeri-
um fur Gesundheit geférdert wird, ver-
fasst und verkauft Blicher in leicht ver-
stéandlicher Sprache, Kassetten und Vi-
deos flr die, die nicht lesen kénnen, und
organisiert und filhrt Seminare durch
zum Austausch von Erfahrungen und
Schulungen fur interessierte Betroffene.

Naturlich kann jeder Behinderte hier
Rat und Unterstttzung finden, wenn er
etwas Uber Selbstvertretung wissen will,
wenn er sich Gedanken Uber seine Zu-
kunft macht und selber seine Entschei-
dungen treffen mdchte.

Das Motto dieser Gruppe ist: ,Ich
helfe mir selbst und werde immer bes-
ser.“ Im Projekt arbeiten zurzeit elf Per-
sonen, davon sind sechs Behinderte.

Die Zurcher
Wohnschulen

Die PRO INFIRMIS des Kantons Zirich
unterhalt zwei Wohnschulen fir leicht
geistig Behinderte mit dem Ziel, fur sie
eine Wohnform zu finden, die so viel
Selbststandigkeit wie mdglich bietet und
gleichzeitig, wenn notwendig, die ndtige
Unterstltzung gewdhrleistet. Von den
Teilnehmern werden Motivation und
der Wunsch nach Selbststandigkeit er-
wartet, sowie die Bereitschaft, die da-
raus resultierenden Pflichten zu Uber-
nehmen. Voraussetzungen sind ferner
ein gewisser Grad an Selbststéandigkeit
und Zuverlassigkeit, minimale Kennt-
nisse im Rechnen, Lesen, Schreiben

(oder Kenntnisse entsprechender Er-
satzsysteme) und fur die Dauer der
Grundausbildung eine, auf den Vormit-
tag, reduzierte Arbeitszeit. Die Eltern
(oder andere Bezugspersonen) missen
einverstanden und zur Zusammenarbeit
bereit sein.

Die Ausbildung dauert in der Regel
ein bis eineinhalb Jahre. Der eigentliche
Unterricht zu den einzelnen Themenbe-
reichen findet in der Regel am Nachmit-
tag von 14.30 bis 16.00 Uhr statt; die
ubrige Zeit dient der Einibung und Ver-
tiefung des Gelernten im praktischen
Alltag. Es gibt funf Lernbereiche: Haus-
halt, Geld und Schriftverkehr, Umgang
mit sich selbst, Umgang mit den ande-
ren und Freizeit (was ein schwieriger
Bereich ist).

Nach der Ausbildung kann, wer
nach Einschatzung des Wohnschul-
teams den grundsétzlichen Anforderun-
gen an ein weitgehend selbststandiges
Wohnen gentgt, in eine Anschlusspha-
se Ubertreten. In dieser Zeit wohnt der
Betroffene in einer Mietwohnung, die
von der PRO INFIRMIS zur Verfligung
gestellt wird. Je nach Bedurfnis und Er-
fordernis steht ein Wohnschulmitarbei-
ter bis zu zweimal in der Woche zur Ver-
fugung. Es gibt einen gemeinsamen
Fortbildungsnachmittag, der daher ar-
beitsfrei sein muss. Das maximale Ar-
beitspensum in dieser zweiten Phase ist
80 %.

Diese Phase soll maximal 2 Jahre
dauern. Der Abschluss erfolgt in ge-
meinsamer Absprache aller Beteiligten
und der weitere Weg kann eine neue
Wohnform oder eine Einrichtung sein.
Wenn mdoglich, tbernimmt der Wohn-
schuler die von ihm bewohnte Woh-
nung. In einem solchen Fall wird ein Be-
gleitangebot von der PRO INFIRMIS ge-
prift und sofern erforderlich eingeleitet.

Es wird deutlich hervorgehoben,
dass die Motivation, eine Wohnschule
zu besuchen, von den Bewerbern/innen
kommen soll; sie missen den Wunsch
und den Willen fur den Weg in die grof3t-
mogliche Selbststandigkeit mitbringen.
Die Feststellung ,,Ich habe es selbst ge-
macht* ist ein Lebensgewinn und wich-
tig, um sich immer weiter zu engagie-
ren. Auch ist nach ein bis zwei Jahren
Wohnschule der Prozess des ,,Selbst-
standigwerdens* noch lange nicht abge-
schlossen. Das ist auch bei den ,,nicht
behinderten* Menschen nicht der Fall.

An einem fiur alle differenziertes,

weiterfihrendes Angebot an Fort- und
Weiterbildungsmaoglichkeiten, das die
schon erworbenen Kenntnisse und Fer-
tigkeiten weiter vertieft, wird noch ge-
arbeitet.

Der Hof

Heilpadagogischer Bauernhof und
integrative Freizeitgestaltung e.V.
in Isenbittel

Vor 23 Jahren Uberlegte ein Elternpaar
mit einem 12-jahrigen behinderten
Sohn, was mit ihm als Erwachsener ge-
schehen sollte. Sie empfanden, dass ein
Arbeitsplatz in Kontakt mit der freien
Natur fur die Entwicklung ihrer Sohnes
eher gut und sinnvoll wére als ein ,,in-
dustrieller Arbeitsplatz” in der WfB.
Deshalb versuchten sie Uber zehn Jah-
re, mit der Lebenshilfe einen Bauernhof
zu grunden, aber leider vergeblich.

Andere Eltern duRerten denselben
Wunsch und so grindeten sie im Jahre
1990 einen eigenen Verein ,,.Der Hof*.
Antrége wurden eingereicht, es gab vie-
le Riickschléage, aber im Dezember 1999
(ausschlaggebend war die Unterstit-
zung eines Sozialministers) konnte in
Isenbittel der Bauernhof ertffnet wer-
den.

Er ist entstanden durch einen ein-
zigartigen Verbundvertrag zwischen
der Lebenshilfe Gifhorn und dem Verein
,,Der Hof“. Der Bauernhof und die Wohn-
statte sind aber vollig unabhéangig!

Fur dieses Projekt (und &hnliche Pro-
jekte) gibt es immer mehr Interessenten
als die tatsachlich vorhandenen Arbeits-
und Wohnpléatze. Die WfBs sollten ihre
Verantwortung wahrnehmen und sol-
che Arbeitsplatze schaffen. AulRerdem
sollten die privaten Initiativen nicht
durch die ,,120 Platze*-Regelung fur die
offizielle Anerkennung einer WfB (mit
ihren sozialen und finanziellen Vortei-
len) blockiert werden.

Auf dem Gelé&nde befinden sich zwei
Bereiche: ein Wohnheim mit 16 Einzel-
zimmern mit Eingangsbereich und Du-
sche, WC. Diese sind in drei Gruppen
aufgeteilt. Fur jede Gruppe stehen eine
Kuche und ein Aufenthaltsraum zur
Verfugung, wo die jeweilige Gruppe das
Frihstick, das Abendessen und die
Mahlzeiten am Wochenende selbst zu-
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bereitet, und eine Werkstatt mit 20 Ar-
beitsplatzen im landwirtschaftlichen
und hauswirtschaftlichen Bereich, je-
weils von zwei Fachkréaften im Turnus
begleitet.

Der landwirtschaftliche Bereich be-
steht aus einer Pferdepension, einer
Schweinezucht und -mast, einer Klein-
tierhaltung, Gemuseanbau und Acker-
bau (da das Land wéahrend der letzten
sieben Jahre nicht bewirtschaftet wur-
de, konnte sofort mit 6kologischem An-
bau begonnen werden).

Der hauswirtschaftliche Bereich be-
steht aus dem Hofladen (wo die eigenen
Produkte verkauft werden), einem Hof-
café (nachmittags offen), einer Schlach-
terei, der Kiiche und der Wascherei.

In einem solchen Rahmen kdénnen
die Menschen mit Behinderung eine in-
dividuelle Férderung und Betreuung in
einer Einrichtung geniel3en, die Uber-
schaubare Lebens- und Arbeitsbedin-
gungen anbietet.

Mit ihrer Arbeit, die keine ,Fliel3-
bandarbeit” ist, sind sie nicht nur im
Kontakt mit der Natur, sondern durch
die Kunden des Cafés, des Hofladens
und der Reithalle auch im téaglichen
Kontakt mit der Bevolkerung des Ortes.
Dies gilt natirlich auch fur die Einrich-
tungen und die Geschéfte in Isenbuttel,
die zu Ful3 zu erreichen sind. So kénnen
sich auch auBerhalb der Einrichtung
Bekanntschaften und Freundschaften
entwickeln.

Auch in dieser Einrichtung wird auf
die groRtmogliche Selbststandigkeit je-
des einzelnen Beschéftigten und Be-
wohners grofRer Wert gelegt und ent-
sprechend gefordert.

Die Gustav-Heine-
mann-Schule

Diese Schule in Pforzheim ist eine Son-
derschule, die von Schilern mit beson-
deren Forderbedurfnissen besucht
wird. In der Schule wird nicht Uber
Schuler mit Behinderungen gesprochen,
sondern ihre Schiler werden ,,Kinder
und Jugendliche mit besonderen Be-
durfnissen und Begabungen* genannt.
Die Begabungen der einzelnen Schuler
stehen im Mittelpunkt und nicht seine
Defizite. Gerade so wichtige Kompeten-
zen wie im sozialen und emotionalen
Bereich sind bei diesen Schilern haufig
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héher entwickelt als bei den so genann-
ten ,,normalen* Schulern.

Die Schule hat den Auftrag, die
Schiler zur groRtmoglichen Selbststan-
digkeit und Teilnahme am gesellschaft-
lichen Leben zu fihren. Alles was der
Schiler tut, muss Bezug zur Wirklich-
keit haben, sodass im Erproben und Er-
fahren sich Motivation zum Lernen ent-
wickelt. Deswegen muss sich die Schule
Partner suchen, die ihr Kénnen in die
Schule einbringen (z.B. Handwerker).

Folgender Ansatz ist wichtig:

1 Arbeiten lernt man dort, wo gearbei-
tet wird — mit Arbeitskollegen.

1 Wohnen lernt man dort, wo gewohnt
wird — mit Mitbewohnern und Nach-
barn.

1 Freizeit gestalten lernt man dort, wo
Freizeit gestaltet wird — mit Freunden
und Bekannten.

Von diesen Gedanken geleitet, hat
die Gustav-Heinemann-Schule in den
letzten 20 Jahren eine Reihe von Model-
len und Initiativen zum Selbststandig-
werden ihrer Schiler entwickelt:

Da man in die schulische Vorberei-
tung auf die berufliche Eingliederung
Fachleute einbezog, kam es schon 1983
zur Grundung des ersten Fachdienstes
zur Eingliederung Behinderter in den
allgemeinen Arbeitsmarkt.

Die erfolgreiche Teilnahme einer
Projektgruppe der Werkstufe an der Re-
novierung der Schule von 1981 bis 1983
ermdglichte einige Eingliederungen und
brachte ein anderes Vorhaben auf den
Weg, das Wohnmodell Stein. In diesem
Haus, wo Schuler ihre spateren Woh-
nungen renovierten, ist auch eine Trai-
ningswohnung, in der die Schuler die
Madglichkeit haben, wohnen zu lernen,
was sehr geschatzt wird.

Die Mobilitat der Schuler ist eine
wichtige Voraussetzung zur Teilnahme
am gesellschaftlichen Leben. Die Schiler
Uben das Fahren mit 6ffentlichen Ver-
kehrsmitteln, sodass inzwischen ein
Viertel von ihnen selbststandig mit der
Schilerjahreskarte (und nicht mit dem
Behindertenausweis) zur Schule kommt,
wie jeder andere Schuler auch. Das er-
mdoglicht ein Unterrichtsangebot im Be-
reich Freizeit au3erhalb der normalen
Schulzeiten. Schwimmen, Turnen, an-
dere Sportarten und Freizeitangebote
finden dort statt, wo sie angeboten wer-
den. Schwimmen also im 6ffentlichen
Hallenbad, wo auch die anderen Leute
hingehen. Die daraus folgende Flexibili-

sierung der Stundenplane und veréan-
derten Arbeitszeiten fur die Schulkréfte
ist ein Muss.

1999 wurde in der Gustav-Heine-
mann-Schule eine Eingliederungswerk-
stufe eingerichtet. In dieser besonderen
Form der Berufsschule wird durch Ein-
beziehung von Partnern das Konzept
des Selbststidndigwerdens konsequent
umgesetzt. Ziel ist es, Jugendliche mit
der Unterstitzung des Eingliederungs-
dienstes auf einen Arbeitsplatz auf dem
allgemeinen Arbeitsmarkt vorzuberei-
ten

1997 folgte der Aufbau eines Pa-
dagogischen Fachdienstes zur Beratung
und Begleitung von Kindern mit beson-
deren Bedurfnissen in AufBenklassen
(betrifft zurzeit etwa 30 Schler).

Das nachste Projekt ist in Vorberei-
tung: ,,Wohnen und Arbeiten auf dem
Bauernhof“. Partner des Projektes sind
,Miteinander Leben e.V“., Lebenshilfe
Vaihingen-Muhlacker e.V. sowie Karl
und llse Vincon Land- und Besenwirt-
schaft. Mit diesem neuen Projekt will
man fur Menschen mit einer geistigen
Behinderung sinnvolle Arbeitsplatze
schaffen und ihnen ein Angebot flr be-
treutes Wohnen anbieten.

Schlusswort

Nicht alle Projekte konnten hier ange-
sprochen werden. Deutlich wurde aber,
dass es viele Bemuhungen gibt, den geis-
tig behinderten Menschen mehr Wahl-
moglichkeiten, sei es im Arbeits- oder
im Wohnbereich, anzubieten. Man ver-
sucht neue Wege zu gehen (in Wolfs-
burg z.B. hat die WfB zwei Betriebe auf-
gekauft, die vor der SchlieBung standen,
und fuhrt sie weiter — so konnten Mitar-
beiter ihren Arbeitsplatz behalten und
einige Behinderte fanden einen neuen
Arbeitsplatz in einer Polsterei oder Gart-
nerei). Hoffentlich werden immer mehr
solche Beispiele, wie die oben beschrie-
benen, Schule machen.

Das Wichtigste sollte sein, dass es
Wahlmdéglichkeiten gibt und die Betrof-
fenen sich frei entscheiden kdnnen fir
einen Arbeitsplatz und eine Wohnform,
die ihren Fahigkeiten entsprechen und
wo sie sich wohl fuhlen kénnen.
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Blcher zum
Thema Wohnen

Wer sich mehr mit dem Thema Wohnen
beschéaftigen will, dem steht eine ganze
Reihe neuer Bucher zur Verfuigung. Ei-
nige vergleichen die Situation von
friher und heute, andere beschreiben
neue Wohnmodelle. Es gibt auch Ar-
beits- und Informationshefte, die spezi-
ell fur die Menschen mit Behinderungen
zusammengestellt sind.

Auf eigenen Fussen
Hg. Pro Infirmis, Schweiz
Werd Verlag, Zurich
ISBN 3-85932-064-5

Auf eigenen FuRRen gehen, wer im Leben
selbststandig werden will. Auf eigenen
FuRen gehen diesen Weg auch Erwach-
sene mit einer geistigen Behinderung.
Sie sind dabei allerdings auf eine geziel-
te FOrderung angewiesen.

In diesem Buch werden die Wohn-
schulen aus dem Kanton Zirich

(Schweiz) vorgestellt. Mitarbeiter und
Bewohner berichten von ihren Erfah-
rungen. Es wird aul3erdem beschrieben,
wie das Wohntraining aussieht.

So mdéchte ich wohnen

Autorin: Susanne Goébel

Hg. Lebenshilfe-Verlag, 1998
ISBN 3-88617-505-7

Preis: DM 16,-

Ein Buch zum Thema Selbstbestim-
mung, das sich an Menschen mit Behin-
derung richtet. Es beschreibt verschie-
dene Formen des Wohnens z.B. im
Wohnheim, in einer AuRenwohngruppe
oder im betreuten Wohnen. Es werden

Tipps gegeben, wie man seine Wunsche
zum Wohnen erreichen kann. Mit vielen
Bildern und nicht zu viel Text werden
verschiedene Wohnsituationen und
Wohnprobleme dargestellt. Es ist gleich-
zeitig ein Arbeitsheft. Die Fragen kann
man gemeinsam besprechen und die
Antworten dann direkt in das Heft
schreiben.
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Behindert Wohnen
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Behindert Wohnen

Autoren: Horst Franke, Mathias We-
stecker

Verlag selbstbestimmtes Leben, 2000
ISBN 3-910095-41-0

Preis: DM 19,80

Dieses Buch Behindert Wohnen - Per-
spektiven und européische Modelle flr
Menschen mit Behinderungen entstand
nach der Tagung ,,Behindert Wohnen*,
die im Juni 1998 in Hamburg stattfand.
Die Tagung, veranstaltet vom Bundes-
verband fur Kérper- und Mehrfachbe-
hinderte e.V. und Leben mit Behinde-
rung Hamburg, hat ein Zeichen fur die
Selbstbestimmung und die Lebensqua-
litdat von Menschen mit schweren und
mehrfachen Behinderungen gesetzt.

Beitrdge von Betroffenen, Wissen-
schaftlern und Anbietern von sta-
tionaren Hilfen aus dem In- und eu-
ropéischen Ausland haben Fragen auf-
geworfen, Modelle aufgezeigt und Anre-
gungen gegeben. Auch in einer Zeit, in
der Haushaltsmittel knapp sind, kann
die Auseinandersetzung mit anderen
Modellen dazu dienen, Bestehendes zu
verbessern und Neues gemeinsam zu
probieren.

Verschiedene Wohnformen aus
Frankreich, den Niederlanden, Kroati-
en, Danemark, Osterreich, GroRbritan-
nien und Deutschland werden vorge-
stellt.

AuRerdem sind in diesem Band Fo-

toserien aufgenommen, die den Alltag
dreier Menschen mit schweren Behin-
derungen zeigen. Diese Bilder stammen
aus einer Dia-Audio-Vision, die speziell
zu der Tagung ,,Behindert Wohnen“
produziert wurde. Es sind Szenen aus
drei typischen Tagesablaufen schwerst
mehrfachbehinderter Menschen aus
Nord-, West- und Stddeutschland.

Die 30 Fotografien sind zusatzlich in
einer Wanderausstellung zusammenge-
fasst.

Informationen und Bestellungen:
Bundesverband fur Kdérper- und Mehr-
fachbehinderte e.V. Brehmstrall3e 5-7,
40239 Dusseldorf

Tel.: 0211/ 64 00 4-14

Fax: 02 11 / 64 00 4-20

Wohnen und Leben nach der Ent-
hospitalisierung

Autoren: Georg Theunissen, Alber Lingg
Verlag Klinkhardt, 1999

ISBN 3-78150980-X

Klappentext:

Die Aufsatze in diesem Band beschéfti-
gen sich mit den Perspektiven fiir ehe-
mals hospitalisierte und alte Menschen
mit geistiger und seelischer Behinde-
rung.

Seit einigen Jahren verabschieden
sich fuhrende Industrienationen von der
Institutionalisierung geistig, lern- und
psychisch behinderter Menschen in
grofRen Einrichtungen. Stattdessen wird
unter den Schlagwortern der Deinstitu-
tionalisierung und Enthospitalisierung
das gemeindeintegrierte Wohnen prio-
risiert. Was aber ist heute daraus ge-
worden? Wie sieht das Wohnen und Le-
ben nach der Enthospitalisierung aus?
Und wie soll es weitergehen, wie sollen
die Dienste und Systeme organisiert
sein, wenn betroffene Menschen immer
alter werden?

Diese Fragen stehen im Mittelpunkt
des Buches. Internationale Reformen
werden dargestellt und Kkritisch be-
leuchtet, neueste Konzepte interdiszi-
plindrer Dienste und Systeme referiert,
Daten zum Wohnen und Leben im Alter
aufbereitet sowie zukunftstrachtige und
wegweisende Antworten auf aktuelle
Fachfragen gegeben. Dabei kommen
namhafte und profilierte Experten aus
der Heilpadagogik, Behindertenarbeit
und Psychiatrie, aus Wissenschaft und
Praxis zu Wort.
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Ethik

Aneignung und Enteignung

Der Zugriff der Bioethik auf Leben
und Menschenwiirde

Autoren: Gunter Dorr, Rudiger Grimm,
Therese Neuer-Miebach

Verlag selbstbestimmtes Leben

ISBN 3-910095-43-7

Preis: DM 24,80

Aus dem Klappentext: Die Bedrohung
menschlichen Lebens durch medizin-
technische und gesellschaftliche Ent-
wicklung hat einen neuen Namen:
Bioethik oder die Anmafung, durch
Menschen bestimmen zu lassen, wer
Mensch ist oder sein darf.

Der Traum vom perfekten Men-
schen, von einem leidens- und stérungs-
freien Leben, ist so alt wie die Mensch-
heit selbst. Doch noch nie schien seine
Realisierung so greifbar nah zu sein wie
heute. Die Biotechnologien feiern fast
taglich neue Erfolge. Das menschliche
Genom steht angeblich vor seiner voll-
standigen Entschlusselung. Schon wird
von Therapiechancen fur die schwerste
genetische Geisteskrankheit Trisomie
21 geschwarmt. Die embryonale Stamm-
zellenforschung verscharft die Debatte
um den ethischen und rechtlichen Sta-
tus des Embryos. Neue genetische Tests
verweisen auf das hektische Bemuhen
der Wissenschaft, immer mehr und
neue Verfahren zur Steuerung des Men-
schen bereitzuhalten.

Die Bruchigkeit ethischer Normen ist
heute deutlicher denn je. Das Leitbild
der neuen Bio-Medizin ist offenbar nicht
die kritische Auseinandersetzung mit
wissenschaftlich-technischer Machbar-
keit. Die Leitidee ihrer Ethik ist vielmehr
die moderierende Begleitung einer ver-
nunftbegleiteten Auto-Evolution des
Menschen.

Um all dies geht es in dem Buch. Es
ist den Herausgebern wichtig, deutlich
zu machen, dass die Gesellschaft auf die
Gegenmodelle hingewiesen werden
muss, die reduktionistische, nur durch
stdndige Wiederholung unter Beweis
gestellte Modelle vom Menschen wider-
legen. Ausgehend von den impulsge-
benden Darstellungen aus theologischer
(Bischof Franz Kamphaus, Limburg),
medizinischer (Michaele Gléckler, Dor-
nach) und juristischer (Heinz Kammei-
er, Munster) Sicht werden Probleme
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und Fragwurdigkeiten verdeutlicht, wie
sie lebensbegleitend durch Bioethik vor
Menschen in Not und ihren Angehori-
gen auftauchen: Pranataldiagnostik, Be-
ratung und Friheuthanasie (Schindele,
Waldschmidt, Wegener, Pap, Seifert),
Padagogik der Menschen mit schwers-
ten Behinderungen (Fornefeld), Organ-
transplantation und Hirntodfiktion (Ba-
vastro, Rixen, Neuer-Miebach), Men-
schen im Wachkoma (Doérner, Zieger,
Biestein), medizinische Forschung an
einwilligungsunfahigen Menschen (Laa-
de, Kludas, Neitzke, Freund), Euthana-
sie und Sterbebegleitung (Stark, Arntz,
Bauer) mit einem Blick in die Nieder-
lande (Jochemsen). Den Abschluss bil-
den Stellungnahmen aus dem Bereich
der Politik (Liese, Wodarg).

Hier wurde ein Kompendium zu-
sammengetragen, das noch auf lange
Zeit Handreichung fur jeden ist, der
Uber Stand und Entwicklung der Dis-
kussion informiert sein will oder muss.

Computer

Computer- und Informationstechno-
logie — Geistigbehindertenpadagogi-
sche Perspektiven

Hg. Wolfgang Lamers

Verlag selbstbestimmtes Leben
ISBN 3-910095-39-9

Preis: DM 39,50

Aus dem Klappentext:

Neue Technologien haben unser Leben
verandert. Die Einfuhrung und kontinu-
ierliche Weiterentwicklung neuer Kom-
munikations- und Informationstechno-
logien, der wachsende Markt an Daten-
netzen mit fast unermesslichen Mdég-
lichkeiten der Informationsbeschaffung,
der stédndige Preisverfall von Compu-
tern, Kommunikationsmitteln und tech-
nischen Hilfsmitteln und nicht zuletzt
auch der feste Glaube an das technisch
Machbare fuhrten und fuhren zu noch
kaum vorhersehbaren Verédnderungen,
von denen fast alle Bereiche des Lebens
betroffen sind.

In dieser veranderten und sich ver-
andernden Welt leben auch Menschen
mit einer geistigen Behinderung. Com-
puter in Schulen, als neue Lernmedien,

Spielkonsolen zur Freizeitgestaltung,
technische Hilfsmittel zur Unterstitzung
der Kommunikation oder zur besseren
Bewadltigung des Alltags sind in vielen
behindertenpadagogischen Praxisfel-
dern dem Trend der Zeit folgend zur
Selbstverstandlichkeit geworden. Zu
fragen ist jedoch nach den Perspektiven
dieser Entwicklung:

—Welche Bedeutung und Auswirkungen
haben diese technologischen Entwick-
lungen fur Menschen mit einer geistigen
Behinderung?

—Welche Bedeutung und Auswirkungen
haben sie fur eine Padagogik, die ihren
Auftrag darin sieht, einen Beitrag zur
Selbstverwirklichung in sozialer Inte-
gration von Menschen mit einer geisti-
gen Behinderung zu leisten?

Das Buch versucht, Antworten auf
diese Fragen zu finden. Gegliedert in
drei grol3e Bereiche, geht es im ersten
Teil um Auswirkungen neuer technolo-
gischer Entwicklungen auf den Men-
schen, insbesondere den mit einer geis-
tigen Behinderung. Der zweite Teil un-
tersucht die padagogisch-psychologi-
schen Perspektiven. Im dritten Teil
stehen Perspektiven aus der Praxis und
Perspektiven fur die Praxis im Vorder-
grund: Praktische Fragestellungen, Bei-
spiele aus dem Schulalltag, Diskussio-
nen Uber Lernprogramme und den Ein-
satz von Computerspielen bei Menschen
mit einer geistigen Behinderung, Erfah-
rungsberichte aus Projekten und auch
die gezielte Nutzung des Internets unter
sonderpadagogischen Aspekten finden
hier breiten Raum.

Eine wichtige Ergdnzung des Buches
stellt die beiliegende CD-ROM dar. Auf
ihr liegen nicht nur samtliche Beitrage
des Buches, sondern auch zusatzliche
Informationen und Texte. Aul3erdem
befindet sich ein Grof3teil der in den
Buchartikeln erwdhnten Software auf
der CD-ROM und kann so unmittelbar
getestet und genutzt werden.

Erstmals veroffentlicht werden in
diesem Zusammenhang die Programme
,Lesen mit Lo“ und ,,Zirkus im Zirkus*.
Die CD-ROM stellt eine Schnittstelle zum
Internet dar, Uber die zusatzliche und
weiterfuhrende Informationen zu den
Texten eingeholt werden konnen.
Gleichzeitig bietet sie zu zahlreichen
Themen der deutschsprachigen und in-
ternationalen Geistigbehindertenpada-
gogik Einstiegspunkte in das World Wi-
de Web (WWW).
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PUBLIKATIONEN

Blcher zum
Thema Integration

Die ersten beiden hier erwéahnten Publi-
kationen empfehlen wir allen, die sich
Hintergrundwissen zum Thema Inte-
gration aneignen mochten.

»Schulende — Ende der Integration* und
,Leben ohne Aussonderung® sind mehr
praxisbezogene Bucher.

Normalitat fur Kinder mit Behinde-
rungen: Integration

Autor: Ludwig-Otto Roser

Hg. Jutta Schdler bei Luchterhand 1998
ISBN 3-472-03413-0

Preis: DM 29,80

Klappentext:

Die Integration von Menschen mit Be-
hinderung ist seit Mitte der 80er Jahre
eine umfassende pa&dagogische Reform,
die in den Kindergarten begann, inzwi-
schen in Grundschulen weitergefuhrt
und fir die Sekundarstufe 1 sowie die
Eingliederung in die Arbeitswelt vorbe-
reitet wird.

Die in diesem Buch zusammenge-
stellten Texte bilden die argumentative
Grundlage fur diese Reform. Es doku-
mentiert die jahrelangen Erfahrungen
des Psychologen Dr. Ludwig-Otto Roser,
die er (als geburtiger Deutscher) beim
Aufbau der konsequenten Integration in
Italien gesammelt hat, sowie die Impul-
se, die namhafte deutsche Padagogin-
nen und Padagogen aufgenommen ha-
ben.

Separation und Integration

Die Geschichte des Unterrichts flr be-
hinderte Kinder

Aus der Reihe Erziehung im Wandel 3

Autorinnen: Kristina Liebermeister,
Maili Hochhuth

Hg. Juventa 1999

ISBN 3-7799-1057-8

Preis: DM 26,80

Klappentext:

Die vier Bande der Reihe Erziehung im
Wandel sind aus einem Projekt einer
Gruppe von Kasseler Padagoginnen und
Padagogen hervorgegangen, das sich

mit den Veranderungen des Schulunter-
richts im 20. Jahrhundert beschéftigt
hat. Dabei wurden zentrale Erscheinun-
gen des heutigen Unterrichtsalltags be-
schrieben und auf ihre Ursachen unter-
sucht.

Behinderte Kinder werden in Son-
derschulen unterrichtet. Dieser Grund-
satz, der seit dem ausgehenden 18. Jahr-
hundert das Schulwesen des deutsch-
sprachigen Raumes bestimmt, erfahrtin
den letzten beiden Jahrzehnten des 20.
Jahrhunderts eine sukzessive Revision.
Der dritte Band der Reihe zeichnet die-
se Entwicklung nach und stellt die Ver-
anderungen der anthropologischen, so-
zialen und padagogischen Auffassungen
von Behinderung dar.

Dabei werden die Integrations- und
Aussonderungstendenzen der Gesell-
schaft gegentber Behinderten beschrie-
ben. Der Uberblick tiber die gegenwér-
tige Unterrichtssituation behinderter
Kinder in Integrationsklassen begreift
gemeinsames Lernen nicht nur als
padagogische Antwort auf ein sich ver-
anderndes Verantwortungsbewusst-
sein der Gesellschaft, sondern auch als
ein neues Selbstbewusstsein ihrer so ge-
nannten Randgruppen.
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Schulende - Ende der Integration?
Integrative Wege von der Schule in das
Arbeitsleben.

Autorin: Antje Ginnold

Hg. Jutta Scholer bei Luchterhand 2000
ISBN 3-472-03914-0

Preis: DM 29,80

Klappentext:

Die Integration von Kindern und Ju-
gendlichen mit Behinderungen wird in
unseren Kindergéarten und Schulen im-
mer mehr zur Normalitat. Aber was
kommt nach der Schule? Dieses Buch
informiert Uber die vielfaltigen Moglich-

keiten, Jugendliche mit Behinderungen
beim Ubergang von der Schule in die Ar-
beitswelt zu unterstitzen. Es werden
verschiedene Modelle vorgestellt:

1 Berufsvorbereitung an allgemei-

nen und Sonderschulen

1 individuelle Begleitung in der

Phase des Ubergangs und

I Integration in die Arbeitswelt

durch unterstitzte Beschéftigung.
AuRerdem gibt das Buch einen in dieser
Form einmaligen, anschaulichen Uber-
blick tGber die unterschiedlichen Wege
nach der Schule in Berufsvorbereitung,
Ausbildung und Arbeit.

Leben ohne Aussonderung

Eltern kdmpfen fur Kinder mit Beein-
trachtigungen

Hg. Christa Roebke, Birgit Hluwe,
Manfred Rosenberger

Verlag: Luchterhand, 2000

ISBN 3-472-04013-0

Preis: DM 32,—

Klappentext:

Seit Mitte der 70er Jahre gibt es eine El-
ternbewegung, die — gemeinsam mit
gleich gesinnten Fachleuten — gegen
Aussonderung von Kindern mit Beein-
trachtigungen aus den Regelinstitutio-
nen kampft.

Dieses Buch beleuchtet die nun etwa
ein Vierteljahrhundert andauernde Ent-
wicklung erstmals aus der Sicht der be-
troffenen Eltern, indem der historisch-
gesellschaftliche Kontext skizziert und
die Entwicklung in den Bundesléandern
schlaglichtartig beleuchtet wird sowie
betroffene Eltern zu Wort kommen. Ei-
ne umfangreiche, chronologisch geord-
nete Literaturliste stellt die wichtigsten
Veroffentlichungen von 1984 bis 1999
zusammen.

Mit einer Fille von Daten, Berich-
ten, Zitaten und Cartoons lasst dieses
Buch die vergangenen 25 Jahre in der
Erinnerung wieder lebendig werden
und bietet vor allem fur Eltern, aber
auch fur interessierte Fachleute aus
Arztpraxen, Krankenhausern, Kinder-
garten und Schulen einen Erfahrungs-
schatz, mit dem einerseits die vielfalti-
gen Aktivitaten dieser Elterngeneration
verstandlich werden und andererseits
einer ,neuen Elterngeneration” Anre-
gungen fur die Fortsetzung dieser ,,Pio-
nierarbeit* gegeben werden.
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Ein wunderbares Kind
Wie Adam mein Leben verandert
hat

Autorin: Martha Beck
Verlag Ullstein, 2000
ISBN 3-548-35986-8
Preis: DM 16,90

Aus dem Klappentext: ,,Sie haben ein
stiRes Kind, prestigetrachtige Promoti-
onsstellen an der Eliteuniversitat Har-
vard, hervorragende akademische Zu-
kunftsperspektiven: Alles lauft nach
Plan far Martha und Jon. Doch dann
wird Martha erneut schwanger — mit ei-
nem behinderten Kind. Zum Entsetzen
der Umwelt denkt sie gar nicht an Ab-
treibung und stellt sich der Aufgabe —
mit umwerfendem Humor, mitreil3en-
der Energie und unglaublicher Willens-
kraft. Und ihr erschliel3t sich eine neue
Welt voller Liebe und Wunder ...“

Martha wundert sich nur noch Uber
die befremdlichen, schénen und
schrecklichen Ereignisse, die mit Adam
in ihr Leben treten. Mit ihm entwickelt
sie eine intensive Aufmerksamkeit fur
das ganz normale Leben und lernt eine
Welt kennen, in der die Harvard-Profes-
soren schwer von Begriff sind und ein
behindertes Kind den Durchblick hat.

,.Die unglaublich witzige und herzer-
weichend traurige Geschichte einer jun-
gen Mutter ... Sie werden dieses Buch
lieben!* Dieses Zitat aus Kirkus Reviews
kann ich bestatigen, so vieles in dem
Buch ist traurig, problembeladen, fast
schon aussichtslos und trotzdem muss
man immer wieder auch schmunzeln
und lauthals lachen. Fir manche Leser
oder Leserinnen mdgen die Geschich-
ten Uber die Schutzengel, die Martha
wahrend ihrer Schwangerschaft beiste-
hen, sehr verwunderlich sein. Und die
vielen Vorahnungen und Hinweise da-
rauf, dass dies ein ganz besonderes Ba-
by sein wird, hatte ich friher eher in das
Land der Marchen verwiesen, mittler-
weile, nachdem ich so viele Geschichten
Uber Kinder mit Down-Syndrom kenne,
von vielen Muttern auch weil3, wie es
ihnen wahrend der Schwangerschaft er-
gangen ist, bin ich da vorsichtiger ge-
worden. Vielleicht ist doch etwas da-
ran?

Auf jeden Fall ein gut lesbares und
trotz der schwierigen Situation, in der
Martha streckenweise steckt und man
richtig mitleidet, amusantes Buch, das
ich gern gelesen habe. Dass Adam ein
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Junge mit Down-Syndrom ist, ist leicht
zu erraten, denn diese Kinder sind es ja,
die uns die Welt von einer anderen Sei-
te zeigen.

Broschure: Behinderte Liebe

Dokumentation der Fachtagung Uber
Liebe, Sexualitat und Partnerschaft bei
geistig behinderten Menschen

Anliegen dieser Dokumentation ist es,
die wichtigsten und interessantesten
Beitrédge zum Fachtag ,,Behinderte Lie-
be* zusammenzufassen und somit den
Teilnehmern und anderen Interessier-
ten einen Einblick in Geist und Inhalt
dieser Veranstaltung, die am 12. No-
vember 1999 in Bensheim stattfand, zu
ermdglichen.

Gibt es Normalitat und Akzeptanz im
Umgang mit geistig behinderten Men-
schen, wenn es um Liebe, Sexualitat und
Partnerschaft geht?

Geistig behinderte Menschen sind
weder besonders triebhaft noch asexu-
ell. Sowohl die Dramatisierung als auch
die Verniedlichung ihrer Sexualitat sind
unangebracht. Normal sollte sein, dass
Liebe, Sexualitat und Partnerschaft
nicht behindert werden.

Bezugsadresse:

Pro Familia, Beratungsstelle
Wambolterhof, 64625 Bensheim
Tel.:06251/68191

Fax: 06251 /68 07 06

Preis: DM 15,-

Katalog der Firma ,,Land of Toys*
Auf der Suche nach schdénen Spiel-
Lern- und Férdermaterialen? Ein gutes
Angebot finden Sie in dem schénen Ka-
talog der Firma Land of Toys.

Und so stellt sich Land of Toys in
ihrem Katalog vor: ,,Auf der Suche nach
gutem und sinnvollem Spielzeug fir un-
seren Sohn Jakob, der Down-Syndrom
hat, und unsere Tochter Laura erlebten
wir, wie schwierig es ist, forderndes
Spielzeug fur Kinder allgemein und spe-
ziell fur Kinder mit besonderen Beduirf-
nissen zu finden. Durch Gesprache mit
anderen Eltern und in Selbsthilfegrup-
pen wurde deutlich, dass nicht nur wir
vor diesem Problem stehen. Wir wus-
sten zwar, welche Kriterien geeignetes
Spielzeug zu erfillen hat, aber wo und
zu welchem Preis man es erstehen

kann, wussten wir nicht.

Aus dieser Situation entstand die
Idee zu Land of Toys. Mittels Katalog
und einer Homepage inklusive Toyshop
im Internet www.LandofToys.com wol-
len wir Kinder und deren Eltern auf der
Suche nach wertvollem Spielzeug unter-
stitzen und durch Anregungen, Tipps
und Informationen verdeutlichen, dass
Spielen Freude macht und uns einander
néher bringt. Unsere Spielsachen sollen
nicht nur Kinder mit speziellen Bedurf-
nissen fordern, sondern allen Kindern
Spall machen, denn spielen ist lernen
und nur wer gerne spielt, wird auch ger-
ne lernen.

Alle unsere Spielwaren werden, be-
vor wir sie in den Katalog aufnehmen, in
verschiedenen Fdrdereinrichtungen,
Schulen, Kindergarten, Selbsthilfegrup-
pen und Familien getestet, um hohe
Qualitat kombiniert mit férdernden Ei-
genschaften gewahrleisten zu kénnen.

Neugierig? Sie kdnnen mit Land of Toys
Kontakt aufnehmen:

per Post: Land of Toys, Reith 103, A-
3553 Schiltern, Osterreich

Tel.: 00 43 /027 34 20 07

Fax: 00 43 /027 34 20 07 77

Internet: www.LandofToys.com

Neues Buch fiur
Lehrer

ISBN
3-925698-71-X
Preis: DM 29,90
Beim DS-Center
erhaltlich
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Lehrer, die Kinder mit Down-Syndrom
unterrichten bekommen nun endlich
Schitzenhilfe. Vorallem sind Lehrer an-
gesprochen, die in Integrationsklassen
unvorbereitet mit Schilern mit Down-
Syndrom zusammen kommen. Aber
dieses Buch ist nattrlich genau so eine
Hilfe fur Sonderpadagogen, die in Son-
derschulen mit Kindern mit Dowm-Syn-
drom arbeiten.
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Erndhrungserganzung — Hap Caps -
TNI = Nutriven D

Die Beitrage in den vergangenen Heften
Uuber Hap Caps - sowohl von Frau
Schmees als auch von Frau Telgen und
von der Elterngruppe Down-Syndrom
Oldenburg - zeigen, wie hilflos wir der
Beurteilung der Sache gegenuberste-
hen. Ob wir nun ins nachste Flugzeug
steigen oder der Sache gegenuber skep-
tisch sind: Klar ist, dass uns auch von
arztlicher Seite nur wenig Hilfestellung
zu einer fundierten Beurteilung entge-
genkommt.

Nattrlich kdnnen wir auch als Laien
ein Stlck weit nachvollziehen, dass das
Down-Syndrom zu einem wesentlichen
Teil einen metabolischen Defekt bein-
haltet. Mit der DNS geht eine deutlich re-
duzierte Produktion der Enzym-Catala-
se im Metabolismus einher. Superoxyd-
dismutase SOD wird nicht richtig umge-
wandelt. Es kommt zu einer Akkumu-
lation von SOD in jeder Korperzelle. Das
Immunsystem wird von den so genann-
ten Radikalen angegriffen und gestort.
Dagegen werden die Hap Caps einge-
setzt. Sie enthalten u.a. L-Glutamine, Vi-
tamin A, C und B, auerdem Zink, Kup-
fer, Magnesium und Selen. Seit 1996
enthalten sie ein starkeres Antioxidant
CoQ10 (die Formel wird standig verbes-
sert ). Dazu kommen Linolsaure und Al-
pha-Linolséure. Das klingt fur Laienoh-
ren sehr wissenschaftlich und grofR3artig,

doch ich gestehe, dass ich es den Unter-
lagen von Dr. Warner/USA entnommen
habe. Ich versuche, die Hintergrinde
der Erndhrungsergdnzungsbehandlung
und die Ergebnisse von 50-jahriger For-
schung nachzuvollziehen, doch fehlen
mir die Voraussetzungen zum wirkli-
chen Verstehen.

Erst seit den 60er Jahren gibt es
Hilfsmittel aus der Wissenschaft, um in
der Biochemie der menschlichen Er-
nadhrung weiterzukommen.

Vielleicht ist unsere unvoreingenom-
mene Wahrnehmung gefragt, die wir an
Kindern machen durfen, bzw. an Men-
schen, die mit Hap Caps bzw. einer Er-
ndhrungsergdnzung unterstutzt wer-
den. Diese Wahrnehmungen lassen sich
nicht an einem Kind machen und si-
cherlich auch nicht in wenigen Mona-
ten. Ich denke, wir missen in gréReren
Zeitraumen rechnen, was uns vielleicht
Uber unser eigenes Kind hinausfuhrt
und ein kleiner Beitrag fur die gesamte
zukunftige Behandlung von Menschen
mit Down-Syndrom sein kann. Eine
neidfreie Offenheit allen Hilfen gegen-
Uber sind wir unseren und allen zukunf-
tigen Kindern schuldig. Diese Offenheit
ist Voraussetzung dafiir, dass auch in
Europa bzw. Deutschland weitere For-
schung auf diesem Gebiet gedeihen
kann.

Aufgrund der Stimmung, die sich
nach den Leserbriefen breit macht,

traue ich mich fast nicht mehr zu sagen,
dass ich selbst mit unserer Tochter Leo-
nie (geboren am 1. Mai 1999) in Beglei-
tung einer befreundeten Arztin und ei-
nes befreundeten Pharmazeuten die
Mdglichkeit hatte, Dr. Warner, sein Team
und viele Kinder mit Down-Syndrom in
den USA kennen zu lernen. Seit Jahren
wartet Dr. Warner in Europa auf mehr
Offenheit gegenuber seiner Arbeit. Er
traf bisher auf unvorbereiteten Boden,
was sich in den kurzlich erschienenen
Beitrédgen wieder bestatigt. Dr. Warner
ist ca. 70 Jahre alt und méchte gerne
sein Wissen weltweit vor allem an Kol-
legen weitergeben. Ein solches Anliegen
ist nur durch unser Mittun moglich. Da
ist jeder gefragt. Es gilt, Entwicklungen
mit und ohne Nutriven D, TNI oder Hap
Caps zu verfolgen. Unser gemeinsames
Anliegen sollte es sein, allen Menschen
auch in Zukunft zu helfen.

Vielleicht kbnnen wir zusammen ei-
nen Aufenthalt von Dr. Warner und sei-
nem Team in Deutschland finanzieren,
sodass die drtliche und finanzielle Hur-
de genommen wird. So kdnnten wir uns
gemeinsam fur seine Arbeit auf-
schlieRen. Sein Angebot steht jedenfalls,
mit seinem Team im Herbst 2001 nach
Deutschland zu kommen, wenn wir ihn
empfangen wollen. Interessenten mel-
den sich bitte brieflich oder per Fax an:
Gabriele Stepp, Schellbergstrafie 5,
70188 Stuttgart, Fax (0711) 47 82 87

Gabriele Stepp

anderen zusammenarbeitet.

ten Deutschlands.

Die Gruppe RambaZamba des Sonnenuhr e.V. in Berlin
ist die theatralische Compagnie der Werkstatt der
Kunste, die mit geistig behinderten Menschen und

Ihren Auftakt hatte Ramba Zamba 1991 mit dem viel
beachteten Debit ,,Prinz Weichherz”. Seitdem gab es
zahlreiche Auffuihrungen in Berlin und in anderen Stad-

,»Weiberrevue” lautet der Titel eines Theaterstlcks,
das die Gruppe 1999 auf die Buhne brachte. Eine wun-
derbare Postkartenserie zu der ,,Weiberrevue” zeigt
die jungen Schauspieler. Die Fotos machte Joerg Metz-
ner. Die Postkarten kdnnen bei Sonnenuhr e.V.,
Knaackstral3e 97 in 10435 Berlin bestellt werden.
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VERANSTALTUNGEN

Termine

Das Fruhférderprogramm ,,Kleine
Schritte* und das Fruihe Lesenlernen
In den nachsten Monaten gibt es zu
oben genannten Themen wieder einige
Vortrage. Bitte informieren Sie sich Uber
die genaue Uhrzeit, den genauen Ort
und die Kosten jeweils bei dem Organi-
sator der Veranstaltung.

Olten (Schweiz)

Schweiz, Olten, 10. Marz 2001
Information: Frau Christine Maurer-
Fankhauser

E-Mail peter.fankhauser@media.ch

Halle

Halle, 4. und 5. Mai 2001
Information: Frau Cornelia Schmidt
Tel.0345/5 3216 30

Ausstellung ,,Leben mit Down-Syn-
drom* in Halle

Die Informationsausstellung ,,Leben mit
Down-Syndrom*“ ist voraussichtlich vom
28. April bis 30. Mai 2001 in Halle zu se-
hen.

Leider stand bei Redaktionsschluss
der Ausstellungsort noch nicht fest. Bit-
te informieren Sie sich Uber den Aus-
stellungsort und die Offnungszeiten bei
der Selbsthilfegruppe Down-Kind e.V.
Halle
Informationen: Frau Cornelia Schmidt
Tel.0345/5 3216 30

Wouppertal: Ausstellung ,,Ich bin
anders, als du denkst”

Die Selbsthilfegruppe in Wuppertal zeigt
vom 4. Februar bis 1. Marz 2001 eine
Ausstellung mit Fotos von Andreas Boh-
nenstengel an drei verschiedenen Orten
in Wuppertal: im Rathaus Elberfeld, im
Cinema Berliner StralRe und in der Ge-
marker Kirche, ZwinglistraRe. Wahrend
dieses Monats finden auch verschiedene
Veranstaltungen statt.

Informationen: Frau Susanne Schmidt
Tel. 0202/ 49368 85

Seminare mit Frau Prof. Etta Wilken
Die Seminare werden organisiert durch
die Bundesvereinigung Lebenshilfe in
Marburg (siehe auch Seite 24 bis 34).

1 In den ersten Jahren: fur Eltern von
Sauglingen und Kleinkindern mit DS.
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Nicht dass die Themen nicht mehr ak-
tuell wéaren, sondern einfach deshalb,
weil wir unsere Lagerbesténde etwas
abbauen mdochten, bieten wir zwei
Nummern unserer Zeitschrift an fur
nur DM 5,—- pro Stick (plus DM 2,- fr
Porto und Versand).

Heft Nr. 30 / Januar 1999

Auler Erfahrungsberichten, Buchbe-

sprechungen und einem Bericht tber

Radfahren lernen finden Sie die Arti-

kel:

1 Entwicklungsperspektiven bei
Kindern mit Down-Syndrom

I Integration von Menschen mit
Down-Syndrom

1 Die weltweite Down-Sydrom-
Bewegung

1 Ergotherapie

1 Umstrittene Werbekampagne von
Benetton

Heft Nr. 31 / Mai 1999

In dieser Ausgabe finden Sie u.a. zu

folgenden Themen Informationen:

1 Berichte Uber den Européaischen DS-
Kongress in Malta 1999

1 Diagnosevermittlung

1 Zahnarztliche Behandlung

1 Waldorfpadagogik

1 Anthroposophische Einrichtungen

AulRerdem sind in dieses Heft viele Er-

fahrungsberichte aufgenommen.

,,Leben mit Down-Syndrom* im Angebot

D) 1100

Datum: 29.3 bis 31.3 2001

I Nach den ersten Jahren: fur Eltern von
Kindern mit DS im Kindergarten- und
Schulalter

Datum: 7.6 bis 9.6 2001

I In den spéten Jahren: Austausch von
und mit Jugendlichen mit geistiger Be-
hinderung von 14 bis 18 Jahren, ihren
Eltern und Angehérigen

Datum: 25.10 bis 27.10 2001
Informationen und Anmeldeformulare:
Bundesvereinigung Lebenshilfe
Tel.06421/49 10

Fax 064 21/49 11 67

Kalender 2001

Aus Minsterland kommt ein schdner
DS-Foto-Kalender. Er kostet DM 20 plus
DM 3 fur das Porto.

Bestellen bei: Frau Meyer-Eppler
Tel.02507 /1280

Informationstag in Lauf (NUrnberg)
Uber das St. Briavels Centre for
Child Development, England

Voraussichtlich am 12. Mai 2001 orga-
nisiert das Deutsche Down-Syndrom In-
foCenter einen Informationstag mit zwei
Padagogen und Therapeuten aus dem
St. Briavels Fruhforderzentrum. Der Vor-
trag wird ins Deutsche Ubersetzt.

Von immer mehr Eltern erfahren
wir, dass sie mit ihrem Kind mit Down-
Syndrom regelmaRig in dieses Institut
fahren, um sich dort Uber die richtige
Forderung ihres Kindes beraten zu las-
sen. In Leben mit Down-Syndrom Nr. 26
September 1997 brachten wir einen
ausfuhrlichen Artikel Gber St. Briavels.

Wer Interesse hat, an diesem Tag
teilzunehmen, meldet sich bitte ab An-
fang Marz telefonisch oder per Fax im
InfoCenter.



Down-Syndrom InfoCenter erhaltlich:

+ Porto nach Gewicht und Bestimmungsland

Bestellungen schriftlich an:
Deutsches Down-Syndrom InfoCenter
Hammerhdhe 3, 91207 Lauf / Pegnitz
Fax 091 23/98 21 22

Folgende Informationsmaterialien sind beim Deutschen

Zahlungsmodalitéaten Ausland: nur mit Euroscheck / in bar eingeschrieben
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Fur die nachste Ausgabe (Mai 2001) von Leben mit Down-Syndrom sind geplant:
Das neue Frihforderprogramm ,,Kleine Schritte*
Personliche Zukunftskonferenzen
Oktober 2001 - Deutscher Down-Syndrom-Monat

Unterrichtsmoglichkeiten fur Kinder mit Down-Syndrom

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: 28. Februar
2001, 30. Juni 2001.
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DLeben mil

0w Yndrom

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 F= T g el (=] [oTod T o1 1 1 ) PSP
Unser Kind mit DS ist am ........ccooooeiiiiiiiiiiiiic e geboren und heildt ... ...
RS =T £ PSSO PUPPPPRPPPIN
PLZ/OI/(STAAL) ...ttt et et e e e e e e e Tel/FaX e

Leben mit

Bei einer Spende ab DM 40,- erhalten Sie regelmé&Rig unsere Zeitschrift DOZUﬂ*SyﬂdTOM
Inland

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

(Diese Abbuchungsermachtigung kénnen Sie jederzeit schriftlich widerrufen.)

Konto NI s Bz e,
Bankverbindung ... 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 Scheckruckseite unbedingt vermerken).
Postanweisung oder im Kuvert per Einschreiben.

Datum ..o L0 ] (=Y Yl 1 1

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 tber 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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www.ds-infocenter.de

Genauer
hinsehen lohnt:

Hinter dem zusétz-
lichen Chromosom,
das Menschen mit
Down-Syndrom auf-
weisen, verbergen sich
oft erstaunliche
Eigenschaften und
Fahigkeiten.




