Nr.38/Sept. 2001

ISSN 1430-0427

JOWI LOVOANO

f?‘- "




EDITORIAL

Liebe Leserinnen, liebe Leser,

wenn diese Ausgabe der Zeitschrift Leben mit
Down-Syndrom bei Ihnen ankommt, stehen Sie
vielleicht genauso in den ,,Startléchern® fur die
grof3e Down-Syndrom-Kampagne wie wir. Dieses
Mal, im funften Jahr der bundesweiten Aktion,
haben wir dazu einen ganzen Monat Zeit.

Im Mittelpunkt stehen die pranatale Diagnostik und ihre Folgen
fur das noch ungeborene Kind mit Down-Syndrom. Wir haben fast
vierhundert Humangenetische Beratungsstellen und Schwanger-
schaftsberatungsstellen Giber unsere Aktion informiert. Das Poster
Gluck gehabt sowie Informationen tber Down-Syndrom wurden
mitgeschickt.

Unser wissenschaftlicher Beirat ist in diesem Heft mit einigen
Beitragen vertreten. Nicht nur macht sich — passend zum Thema
der Down-Syndrom-Kampagne — Dr. Wolfgang Storm Gedanken
Uber das maligeschneiderte Kind. Er Uberrascht uns auRerdem mit
einem Pladoyer fiir die musikalische Férderung behinderter
Kinder. Frau Prof. Wilken beschreibt die Ergebnisse der Umfrage,
an der sich hunderte unserer Leser/innen beteiligten. Und Ines
Boban macht uns auf Marsha Forests Aufstellung trauriger
Tatsachen einer so genannten Inklusion aufmerksam. Frau Boban
fugt eine noch langere, noch deprimierendere Liste hinzu mit
deutschen Integrationsmissstanden.

Nur wenige Fachleute beschéftigen sich mit den Problemen alterer
Menschen mit Down-Syndrom. Aber gerade in diesem Bereich gibt
es viele Fragen. Deshalb bin ich sehr glticklich mit dem Artikel von
Jean-Luc Lambert Uiber Depressionen und das Alterwerden, auch
weil er gleichzeitig eine positive Perspektive bietet.

Wir befassen uns aufRerdem mit dem Thema Weglaufen. Zwar
wissen auch wir keine Patentlésung, aber vielleicht finden Sie
unter den Tipps und Strategien, die wir zusammengetragen
haben, etwas Hilfreiches, um die Wanderlust Ihres Kindes in den
Griff zu bekommen.

Herzlich lhre

[}
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deutsches

down-syndrom
infocenter

Nachrichten aus dem
Deutschen Down-Syndrom
InfoCenter

_ndmm—Wu chen
Blkioher 2001

Deutsche

Down-Syndrom-Wochen
1. bis 31. Oktober 2001

Das Thema Pranatal-Diagnostik und deren Folgen fur
Menschen mit Down-Syndrom steht im Mittelpunkt
unserer diesjahrigen Down-Syndrom-Wochen. Der fol-
gende Text, den Sie gerne fur Ihre eigenen Aktionen be-
nutzen durfen, befasst sich mit dieser Problematik.

Haben Sie es
vorher gewusst?

H aben Sie es vorher gewusst? Dieser
oft unverhohlen neugierig vorge-
tragenen Frage steht man als Eltern ei-
nes Kindes mit Down-Syndrom immer
wieder gegeniber. Dahinter steht nicht
so sehr Sensationsgier, sondern die Tat-
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sache, dass Down-Syndrom ganz klar
den Status der Vermeidbarkeit hat. ,,So
etwas muss doch heute nicht mehr
sein“, hdrt man dann. Der Einsatz pra-
nataldiagnostischer Verfahren ist in un-
serer Gesellschaft weitestgehend akzep-
tierte Normalitat. Jeder zehnten Geburt
geht eine Fruchtwasseruntersuchung
voraus. Obwohl die Abortrate bei die-
sem Verfahren (5 bis 10 von 1000 Frau-
en verlieren ihre — auch gesunden - Kin-
der) deutlich héher ist als die Wahr-
scheinlichkeit, eine Behinderung zu ent-
decken, werden immer mehr und im-
mer jungere Frauen getestet. Seit der
Ubernahme in den Leistungskatalog der
Krankenkassen Mitte der 70er Jahre ist
die Zahl von weniger als 2000 auf
80 000 Amniozentesen pro Jahr gestie-
gen. Ursprunglich war diese Methode
fur eine kleine Gruppe von Eltern ge-
dacht — so wie ja jetzt auch die Zulas-
sung der Praimplantationsdiagnostik
fur einige wenige Paare mit hohem fa-
miliarem Risiko fur schwere, genetisch
bedingte Erkrankungen diskutiert wird.

Die Befurworter vorgeburtlicher
Diagnostik nehmen fur sich gerne das
Argument der gesellschaftlichen Ver-
antwortung in Anspruch: Nach ihrer
Lesart wird Leid fur Mutter und Kind
vermieden, tragische Einzelschicksale
dienen der Untermauerung.

Nun sind aber Eltern mit schweren
erblichen Krankheiten, die ihre bekann-
te Disposition nicht sehenden Auges
weitergeben wollen, eben nicht die
Hauptklientel der Prénataldiagnostiker.
Im Gegenteil stellt die Praxis der stan-
dardisierten Untersuchungen Schwan-
gerer vor allem jenseits der magischen
Altersgrenze 35 ganz eindeutig ein
Screeningverfahren zur ,Vermeidung“
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von Trisomien, allen voran Down-Syn-
drom, dar, denn nur dabei ist eine Kop-
pelung an das Alter der Mutter nachge-
wiesen.

Es wird suggeriert, dass die nicht
ungefahrliche Diagnostik ein gesundes
Kind garantieren kénne. Das ist schlicht-
weg falsch. Viele Behinderungen wer-
den normalerweise gar nicht gesucht
oder kdnnen nicht gefunden werden.
Drei von 100 Kindern kommen mit einer
Behinderung zur Welt — aber nur eines
von ihnen aufgrund einer genetischen
Veranderung.

Uber die Halfte der sog. positiven Be-
funde bei Fruchtwasseruntersuchungen
lautet auf Down-Syndrom —in 90 % die-
ser Félle ist ein Abbruch der Schwan-
gerschaft die Folge. Und das, obwohl die
Prognose bei Down-Syndrom sehr gut
ist. Menschen mit Down-Syndrom kon-
nen heute bei guter medizinischer Ver-
sorgung und optimaler Férderung ein
fast normales Leben fuhren. Das Vorlie-
gen einer Trisomie stellt fUr sich gese-
hen keine Krankheit dar. Zwar gibt es
bei Menschen mit Down-Syndrom eine
statistische Haufung bestimmter Krank-
heiten und Fehlbildungen der inneren
Organe, aber es gibt eben auch viele, die
in ihrer Gesundheit nicht mehr beein-
trachtigt sind als der Durchschnitt der
Bevdlkerung.

Dank des medizinischen Fortschritts
der letzten Jahrzehnte und auch weil
der Zugang zu medizinischer Versor-
gung nicht mehr verweigert wird, kon-
nen auch schwere Organdefekte erfolg-
reich korrigiert und therapiert werden.
Wurden Menschen mit Down-Syndrom
friher als schwerst geistig behindert
und hochstens trainierbar eingestuft, so
ist es heute in Fachkreisen allgemein
anerkannt, dass sie sehr wohl bildbar
sind und Kulturtechniken wie Lesen und
Schreiben erfolgreich einsetzen lernen.

Pranataldiagnostik verandert die
Einstellung unserer Gesellschaft zu Be-
hinderten und darum kann sie uns, als
Eltern behinderter Kinder, nicht gleich-
gultig sein. Wo Behinderung nicht mehr
auch als Schicksal gesehen werden
kann, sondern als ein um jeden Preis zu
vermeidender und vermeidbarer Scha-
den, wird das gesunde Kind zur gesell-
schaftlichen Norm. Wer diese nicht er-
fallt, hat als Mutter versagt oder, wenn
Uber 35, verantwortungslos gehandelt.

Leidvermeidung durch Prénataldia-
gnostik? Viel Leid und Kummer werden
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erst durch den Einsatz dieser Verfahren
bewirkt: Statt guter Hoffnung zu sein,
erleben Frauen die ersten Schwanger-
schaftsmonate als Zeit der Unsicherheit
und Distanziertheit zu dem Kind.
Kommt nach der bangen Zeit des War-
tens gar der sog. positive Befund, durch-
laufen viele Frauen traumatisierende
Erlebnisse. Die eigentlich nur zur Be-
statigung, ,,dass alles in Ordnung ist“,
akzeptierte Untersuchung hat nun erge-
ben, dass das erwiinschte und manch-
mal auch schon in seinen Bewegungen
gespurte Kind von der Normalitat ab-
weicht. Leider besteht das einzige
Hilfsangebot der Mediziner oft nur in
der Reservierung eines Klinikbettes zum
Abbruch. Gerade hier, wo Leid und
Kummer zu mildern waren, werden die
Eltern alleine gelassen und sollen nun
die Entscheidung tber Leben und Tod
treffen und auch tragen.

Ab der 20. Schwangerschaftswoche
kann der Abbruch nur noch durch eine
kunstlich eingeleitete Geburt stattfin-
den, was eine zusatzliche schwere Belas-
tung fuir die Frau darstellt. Leider gibt es
in den Kliniken viel zu wenige Hilfsan-
gebote in dieser Situation — Hebammen
und Arzte fiihlen sich vielfach zu Recht
von dem Geschehen Uberfordert, vor al-
lem wenn ab der 24. Schwangerschafts-
woche das Kind auch auf3erhalb des
Mutterleibes am Leben erhalten werden
kdnnte. Die gesetzliche Regelung er-
laubt den Abbruch der Schwangerschaft
ohne jede Fristensetzung, wenn ihre
Fortfihrung eine unzumutbare psychi-
sche Belastung fur die Mutter darstellt,
d.h. eine Behinderung beim Ungebore-
nen diagnostiziert wurde.

In der Broschure ,,Schwanger sein —
ein Risiko?“, herausgegeben vom Netz-
werk gegen Selektion durch Préanatal-
diagnostik — Bundesverband fir Kérper-

Nicolas hat Glick gehabt. Er darf leben
und er genieBt sein Leben, wie alle
Babys, die in einer liebevollen Umgebung
aufwachsen.

Und ... so sagen heute seine Eltern:

,.Wir haben Gliick gehabt mit Nicolas,
fur nichts in der Welt wiirden wir ihn
mehr hergeben.*

und Mehrfachbehinderte, heil3t es dazu
u.a.: ,,In unserer Gesellschaft gelten Ge-
sundheit und Leistungsfahigkeit als un-
bedingte Voraussetzungen fur ein er-
fulltes Leben. Krankheit oder Behinde-
rung dagegen werden gleichgesetzt mit
Leid oder Ungluck. Menschen mit Be-
hinderungen erleben ihre eigene Behin-
derung dagegen meist als etwas Selbst-
verstandliches, das zu ihnen gehort. Be-
hindert werden sie eher von ihrer aus-
grenzenden Umwelt und davon, nicht
selbstverstandlich an allen gesellschaft-
lichen Bereichen teilhaben zu kdnnen.
Ein Kind mit Down-Syndrom leidet
nicht an seiner genetischen Besonder-
heit. Es leidet, wenn es keine Freunde
hat, keinen Kindergartenplatz, oder
wenn es spater als Jugendlicher keinen
Ausbildungsplatz findet. Die vorgeburt-
liche Diagnostik beeinflusst unseren
Umgang mit Gefuihlen wie Angst oder
Uberforderung, die bei dem Gedanken
an ein behindertes Kind auftauchen
kénnen. Scheinbar einfache technische
Lésungen verhindern einen Lernpro-
zess, der uns befahigen kdnnte, auch
mit unangenehmen, belastenden Ge-
fuhlen umzugehen. Aber diese Fahig-
keiten brauchen wir, denn: Trotz aller
medizinischen Mdglichkeiten werden
Krankheiten oder Behinderungen im-
mer zu unserem Leben dazugehdren.*

Beatrice Ley,

Vorsitzende der Selbsthilfegruppe

fur Menschen mit Down-Syndrom und
ihre Freunde
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Bundesweite
Aktion wahrend
der DS-Wochen

Poster ,,Glick gehabt* wird bundes-
weit an alle Humangenetischen und
Schwangerschaftsberatungsstellen
verschickt

Auler einer Reihe Aktionen vor Ort im
Ndrnberger Raum wird das Deutsche
Down-Syndrom InfoCenter im Rahmen
der Down-Syndrom-Wochen schon im
September allen Humangenetischen Be-
ratungsstellen und Schwangerschafts-
beratungsstellen bundesweit das Poster
und einige Postkarten mit dem dies-
jahrigen Motto  Gluck gehabt zu-
schicken, zusammen mit verschiedenen
Informationen zum Thema Down-Syn-
drom.

Dokumentation
uber funf Jahre
DS-Wochen:
Material schicken!

In den vergangenen Jahren haben wir
von vielen Gruppen Berichte, Fotos, Zei-
tungsartikel etc. Uber deren Aktionen
wahrend der Deutschen Down-Syn-
drom-Wochen erhalten. Um diese
Sammlung an positiven und begeistern-
den Erfahrungen auch anderen zugéang-
lich zu machen und gute Ideen so weiter-
zugeben, planen wir, eine Dokumenta-
tion Uber die Aktionen zusammenzu-
stellen. Im Oktober 1996 wurde zu-
nachst eine bayerische Down-Syndrom-
Woche organisiert, seit 1997 wurde die
Idee einer Aufklarungskampagne dann
bundesweit aufgegriffen.

Unsere Dokumentation soll das En-
gagement der Selbsthilfegruppen wider-
spiegeln und neuen Gruppen Mut ma-
chen, sich dieser Aufklarungsarbeit zum
Wohl unserer Kinder anzuschliel3en. Mit
der Dokumentation kdnnen Sie u.a. auch
eventuellen Sponsoren zeigen, was die
Down-Syndrom-Kampagne beinhaltet.

Wir erwarten lhre Beitrage

Deshalb unsere Bitte auch in diesem
Jahr: Schicken Sie uns Berichte, Zei-
tungsartikel, lhre Erfahrungen, Fotos,
Plakate, Programme etc.

Da geht die Post ab!

Im Deutschen Down-Syndrom InfoCenter herrschte in
den letzten Monaten wieder eine rege Versandtatigkeit.
Da brauchen die funf fest angestellten Mitarbeiterinnen
Unterstitzung von fleiBigen Helfern!

Kleine Schritte ...

Heft 1 bis 8 von den Stapeln nehmen,
Hefte in Schuber, Schuber in Ver-
packung, Kleber darauf. Fertig. Und ab
ins Regal.

Zwischendrin Schachteln aufma-
chen, neue Stapel rausnehmen, Schach-
teln zerlegen, in den Papiermull im Kel-
ler tragen, Schuber von der Palette, me-
terlange Plastikplanen entsorgen, Holz-
paletten aus dem Weg schaffen.

Adressen in den Computer eingeben,
Listen und Etiketten ausdrucken. UPS-
Kleber und Adressen auf die Packun-
gen, Zahlen, Kontrollieren, Abhaken,
auf Sackkarren stapeln, in den Aufzug
rein und runter. Dann fahrt das UPS-Au-
to vor und holt die Pakete ab.

So lauft’s zurzeit im Down-Syndrom-
InfoCenter. Und das eigentlich mitten im
Sommer, wenn alle in den Ferien sind!
Zum Gluck haben wir einige fleilBige
Helfer. Judith und Andrea Halder haben
viele Stunden mit der Packerei ver-
bracht. Auch Barbara, unserer Prakti-
kantin, geféllt es, die schénen Kleine
Schritte-Hefte zu verpacken.

und auBerdem die Zeitschriften, die
Poster, die Postkarten, ...

In unserer ,,Versandabteilung* ist im-
mer etwas los. In Stol3zeiten sind wir an-
gewiesen auf die Hilfe von ehrenamtli-
chen Mitgliedern des Vereins oder es
kommen Jugendliche mit Down-Syn-
drom, neuerdings auch mit ihren Schul-
kameraden (Integration!), die ihr Ta-
schengeld aufbessern und bei uns Pos-
ter falzen, Prospekte einlegen, Postkar-
ten bUndeln oder die Zeitschrift Leben
mit Down-Syndrom einttten. Das ist al-
les noch Handarbeit und wird nicht et-
wa von einer Druckerei oder einer Logis-
tikfirma lbernommen, wie mancher an-
nimmt. Nur so kdbnnen wir z.B. seit acht
Jahren den Preis unserer Zeitschrift sta-
bil halten!

Eine Frankiermaschine konnte kirz-
lich angeschafft werden, so entfallt we-
nigstens das Briefmarkenkleben.

Stefan Meier hilft beim Eintlten der Zeitschrift

\l

SpaR beim Verpacken
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Praktikum im
DS-InfoCenter

ein Name ist Barbara. Ich bin jetzt

17 Jahre alt und wohne in Nurn-
berg. Im letzten September habe ich an
der Berufsschule mein Berufsvorberei-
tungsjahr begonnen. Wir waren 25
Schiler und gleich am zweiten Schultag
hat uns die Klassenlehrerin erklart, dass
wir jetzt jeden Mittwoch ins Praktikum
gehen sollen. Und wir sollten uns selber
um eine passende Praktikumsstelle
kimmern.

Da fiel meinen Eltern und mir ein,
dass ich schon vor einem Jahr einmal
als Praktikantin fur zwei Wochen im
Deutschen Down-Syndrom InfoCenter
in Lauf war. Dort hatte es mir gut gefal-
len und es war auch interessant fur
mich.

Deshalb haben meine Eltern im In-
foCenter angerufen und ich konnte mich
dann bei Frau Halder, meiner alten
Praktikums-Chefin, vorstellen. Ich habe
mich richtig gefreut und ich war auch et-
was erleichtert, weil ich in meiner Klas-
se als eine der Ersten eine coole Prakti-
kumsstelle bekommen hatte.

Frau Halder und ich haben in einem
Praktikumsvertrag unterschrieben, dass
ich jetzt einmal in der Woche sieben
Stunden im InfoCenter arbeiten werde.

Im Praktikum habe ich dann jeden
Mittwoch bestimmte Arbeiten bekom-
men. Die waren meistens recht ver-
schieden. Und die neuen Arbeiten wur-
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den mir immer zuerst erklart. Ich habe
Artikel aus Zeitschriften und Buchern
kopiert. Die habe ich dann geheftet, ge-
locht und einsortiert. Oft mussten wir
neue Infoblatter oder Blcher oder die
Down-Syndrom-Zeitschrift sortieren.
Danach haben wir sie verpackt und spé-
ter verschickt. Meistens sollte ich auch
Briefe fertig machen mit Adresseneti-
ketten und Absenderstempel. Zum
Schluss habe ich sie frankiert.

Gern habe ich am Computer Adres-
sen und manchmal auch Texte ge-
schrieben. Einmal durfte ich eine Einla-
dung selber tippen und dann sogar mit
meinem Namen unterschreiben! Dazwi-
schen sollte ich auch Staub saugen, Ge-
schirr spulen und die Blumen giel3en.

Es hat Spal? gemacht, wenn Andrea
nach ihrer Schule mit mir zusammen
gearbeitet hat. Wir haben uns bald an-
gefreundet.

Nach der Arbeit war ich schon mal mu-
de, aber das hat mir nichts ausgemacht.

Die Leute, die im InfoCenter arbei-
ten, waren alle freundlich zu mir und
haben mir immer geholfen, wenn es
notwendig war. Ich glaube, dass ich im
Praktikum schon eine ganze Menge ge-
lernt habe.

Am Ende meines Praktikums haben
mir alle dort gesagt, dass ich eine echte
Hilfe fUr sie war. Da bin ich schon ziem-
lich stolz. Und zum Abschluss habe ich
ein tolles Geschenk bekommen. Dari-
ber habe ich mich auch sehr gefreut.
Ich mochte mich jetzt bei meiner Prak-
tikums-Chefin Frau Halder und den an-
deren netten Leuten im InfoCenter in
Lauf sehr bedanken fur das klasse Prak-
tikum!

Barbara Reiser

Happy Dancers

Seit Herbst 2000 traf sich unsere Tee-
nager-Tanzgruppe regelmafig unter
Leitung von Astrid Petz. Die Tanzsams-
tage waren der absolute Renner!
Verschiedene Tanze haben die Ju-
gendlichen einstudiert und am 26. Mai
im Rahmen unserer Veranstaltung tiber
das St. Briavels Institut konnten sie
dann zum ersten Mal vor einem grof3en
Publikum auf der Buhne ihr Kénnen
vorfuhren. Ein moderner Tanz und ein
irischer Volkstanz standen auf dem Pro-
gramm. Nach einer super Auffihrung
genossen die stolzen Tanzer und Tanze-
rinnen den wohlverdienten Applaus.
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Down-Syndrom — Wir gehoren dazu
Ergebnisse der Fragebogenauswertung

Etta Wilken

Der Januar-Ausgabe die-
ser Zeitschrift lag ein Fra-
gebogen bei, der von Prof.
Etta Wilken im Rahmen
der Aktion ,,Down-Syn-
drom — Wir gehoren dazu*
entwickelt wurde.
Erfreulicherweise haben
sehr viele Leser/innen den
Bogen ausgefullt und
zuruckgeschickt (wir be-
kommen immer noch wel-
che!). Die Auswertung
wurde an der Universitat
Hannover vorgenommen.
Erste Ergebnisse sind be-
reits in der Zeitung zu der
Aktion ,,Down-Syndrom —
Wir gehdren dazu* verof-
fentlicht. Im folgenden Ar-
tikel beschreibt Frau Wil-
ken flr unsere Leser/innen
die wesentlichsten Aussa-
gen der Auswertung.

Fragen zur Situation der Familien mit
einem Kind mit Down-Syndrom in
Deutschland

Allgemeine Daten

Geburtsjahr

Junge/Madchen

Stellung des Kindes mit DS in der Geschwisterreihe

Alter der Mutter bei der Geburt des Kindes mit DS

Alter des Vaters bei der Geburt des Kindes mit DS

Hat Ihr Kind zusatzliche gesundheitliche Beeintrachtigungen? Welche?

Integration
Wie beurteilen Sie die Akzeptanz lhres Kindes mit DS in lhrer Familie?
Wie beurteilen Sie die Akzeptanz lhres Kindes mit DS in lhrem Freundes-
kreis?
Haben Sie konkret diskriminierende Situationen mit Ihrem Kind erlebt?
Spielt/trifft sich Ihr Kind regelméafig mit nicht behinderten Kindern?
Wird es — auch unabhéngig von seinen Geschwistern — zu anderen Kin-
dern eingeladen?
Welche Freizeitaktivitaten tbt Ihr Kind aus (welche Hobbys)?
Besucht Ihr Kind regelméaRig einen Verein oder Spiel- bzw. Freizeitgrup-
pen? Welche?

Information und Férderung
Wie beurteilen Sie die erhaltene Erstinformation?
Wie beurteilen Sie die medizinische Begleitung und Betreuung?
Waren Sie mit den erhaltenen Férderangeboten zufrieden?
Wie beurteilen Sie die Fruhférderung?
Welche Therapien hat lhr Kind erhalten?
Was war fir Sie besonders wichtig?

Welchen Kindergarten besucht bzw. hat Ihr Kind besucht?
Welche Schule besucht bzw. hat Ihr Kind besucht?
Wie beurteilen Sie die schulische Férderung?

Was mdchten Sie an den allgemeinen Férderbedingungen besonders
dringend &ndern?
Welche Hilfen fehlen und sind Ihrer Meinung nach besonders wichtig?

Was wiinschen Sie sich fuir Ihre erwachsene Tochter/Ihren Sohn fr eine
Wohnform?

Was wiinschen Sie sich fuir Ihre erwachsene Tochter/Ihren Sohn fir eine
berufliche Tatigkeit?

Welche berufliche Tatigkeit wird zurzeit ausgetibt?

Leben mit Down-Syndrom Nr. 38, Sept. 2001 7
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ei Kindern mit Down-Syndrom ist

wichtig zu unterscheiden zwischen
der biologischen Besonderheit — der Tri-
somie 21 — und der individuell unter-
schiedlich ausgepragten Beeintréchti-
gung. Mit Behinderung wird dann das
Ergebnis von einem Zusammenwirken
der Faktoren, die sich auf das Kind be-
ziehen, und den Bedingungen im fami-
lidren und sozialen Umfeld bezeichnet.
Nach diesem Verstandnis zeigt sich Be-
hinderung sowohl als veranderte Mdg-
lichkeit des Kindes, altersentsprechende
Tatigkeiten auszulben, als auch in be-
sonderen Einschréankungen der sozia-
len Teilhabe (vgl. WHO, 1999). Der Hil-
fe- und Unterstutzungsbedarf kann des-
halb auch nicht nur individuell be-
schrieben werden, sondern muss immer
die sozialen und gesellschaftspolitischen
Aspekte mitberucksichtigen.

Aus diesem Grund war es wichtig zu
Uberlegen, welche Daten erfasst werden
sollten, als sich im Rahmen der Aktion
,Down-Syndrom — Wir gehdren dazu“
die Mdoglichkeit ergab, Uber die Zeit-
schrift Leben mit Down-Syndrom Frage-
bdgen zu verschicken. Einerseits war es
notig, bessere Informationen Uber die
Entwicklung und Uber gesundheitliche
Probleme der Kinder zu erhalten, aber
auch die aktuellen Fragen und Bedurf-
nisse der Eltern waren wichtig, insbe-
sondere zu Erfahrungen mit Akzeptanz
und Integration, um padagogische und
gesellschaftspolitische Konsequenzen
einfordern zu kénnen.

Der Fragebogen gliedert sich des-
halb in verschiedene Themenbereiche.
So werden Angaben zum Kind, zur Fa-
miliensituation, zur medizinischen Be-
gleitung und zu Therapien sowie zur
vorschulischen und schulischen Forde-
rung erfragt. Auch Freizeit, Berufswin-
sche sowie Wohnformen wurden er-
fragt, um Hinweise fur anzustrebende
Veranderungen zu erhalten.

Von den verschickten Fragebdgen
kamen 707 zurick und wurden ausge-
wertet. Da die meisten Leser der Zeit-
schrift noch jungere Kinder haben, spie-
gelt sich diese Altersstruktur auch in
den erfassten Daten (Abb. 1). Wie zu er-
warten, gab es etwas mehr Jungen (51,3
%) als Madchen (48,7).
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Abb. 1: Grafische Darstellung der relativen Haufigkeiten der Geburtsjahre bei Kindern mit DS

Altersverteilung der Eltern von
Kindern mit Down-Syndrom

Gerade die haufige Diskussion der Be-
deutung des mutterlichen Alters bei der
Geburt eines Kindes mit Down-Syndrom
macht erforderlich, die tatsachliche Al-
tersstruktur der Eltern heute genau zu

kennen, um keine falschen Schlussfol-
gerungen zu ziehen. Auch wenn die
Wahrscheinlichkeit fur die Geburt eines
Kindes mit Down-Syndrom mit zuneh-
mendem Lebensalter der Mutter an-
steigt, haben trotz der geringeren Rela-
tion bei jungeren Frauen die meisten
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Abb. 2: Angaben der Altersverteilung der Mutter
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Abb. 3: Angaben der Altersverteilung des Vaters

Kinder mit Down-Syndrom Miutter, de-
ren Altersstruktur sich nicht deutlich
unterscheidet von der anderer Frauen
bei der Geburt ihrer Kinder (Abb. 2).
Bedenkt man zudem, dass das
Durchschnittsalter bei der Geburt des
ersten Kindes in der allgemeinen Bevol-
kerung in den letzten Jahrzehnten auf
heute 29 Jahre gestiegen ist, lasst die Al-

tersverteilung der Eltern (Abb. 2 und
Abb. 3) von Kindern mit Down-Syndrom
keine deutlichen Abweichungen zu an-
deren Eltern erkennen.

Familiensituation

In der Geschwisterreihe ist das Kind mit
Down-Syndrom keineswegs immer das
jungste Kind, sondern auch hier zeigt

Abb. 4:

Darstellung der
Stellung des Kindes
mit Down-Syndrom
in der Geschwister-
reihe
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Stellung des Kindes

sich eine normale Verteilung (Abb. 4).
Es wird deutlich, dass das Kind mit
Down-Syndrom meistens mit Geschwis-
tern aufwéachst. Wahrend es jedoch in
der allgemeinen Bevélkerung nur 9 %
Familien mit drei und mehr Kindern
gibt, wachsen tber 20 % der Kinder mit
Down-Syndrom in solchen gréReren Fa-
milien auf (Abb. 5). Dadurch haben sie
auch natirlichen Kontakt zu anderen
nicht behinderten Kindern. Die Eltern
erleben, wie sie mit den Geschwistern
und Freunden spielen und Anregungen
Ubernehmen. Aus diesen Erfahrungen
erwachsen dann oft Vorstellungen Uber
weiteres gemeinsames Leben und Ler-
nen, die zu konkreten Anspruchen auf
Fortsetzung der positiv erlebten Inte-
gration im Kindergarten- und Schulalter
fahren.

Aufgrund der Altersstruktur der El-
tern haben die Mutter zu Recht keine
Sorge bezuglich einer moglichen Triso-
mie und nehmen eigentlich nie eine be-
sondere vorgeburtliche Diagnostik in
Anspruch. Deshalb ist die Mitteilung,
dass ihr neugeborenes Kind das Down-
Syndrom hat, fiir sie ein grof3er Schock.

Erstinformation lasst zu
winschen Ubrig

Fur die Bewaltigung der neuen Famili-
ensituation kommt gerade der ange-
messenen Information und Beratung
aus diesem Grund eine besondere Be-
deutung zu. Wenn jedoch von den be-
fragten Eltern insgesamt nur 30,6 % die
erhaltene Erstinformation als gut bzw.
sehr gut bezeichnen, aber 25 % als
schlecht und 19,6 % als sehr schlecht,
wird daran deutlich, welch ein erhebli-
cher Beratungsbedarf noch besteht.

Gute Beurteilung der Frihférderung
Es ist erfreulich, dass die Fruhforde-
rung Uberwiegend positiv bewertet
wird. Auch wenn zum Teil differenzier-
tere Beratungen gewiinscht wurden, be-
zeichnen 24,2 % die erhaltene Frihfor-
derung als sehr gut und 47,1 % als gut
— nur 8,4 % beurteilen die Frihforde-
rung als schlecht.

Gesundheitliche Probleme

Eine besondere Bedeutung fur die Ent-
wicklung des Kindes mit Down-Syn-
drom hat die Frage, ob und welche zu-
satzlichen Gesundheitsprobleme vorlie-
gen. Bei einer Zusammenfassung aller
verschiedenen, auch geringfligigen Be-
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Abb. 5:
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Kinderanzahl in del
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Kinder in der Familie

eintrachtigungen ergab sich, dass 79,8
% von syndrom-typischen, aber auch
syndrom-unabhangigen zusatzlichen
gesundheitlichen Problemen betroffen
sind (Abb. 6). Dabei zeigten sich in eini-
gen Bereichen Tendenzen fur ge-
schlechtsspezifische Unterschiede.

Aufgrund dieser vielfaltigen maogli-
chen zusatzlichen Beeintrachtigungen
haben die medizinische Begleitung und
die Behandlung eine erhebliche Bedeu-
tung. Es ist deshalb erfreulich, dass die
Frage danach von den Eltern mit 60,8 %
als sehr gut oder gut beurteilt wurde.
Ungunstigere Aussagen bezogen sich
Uberwiegend auf éltere Kinder und zei-
gen damit, dass hier ein gréRerer Bera-
tungsbedarf noch besteht.

Therapien

Interessant waren auch die Antworten
zur Frage nach den erhaltenen Thera-
pien. Zwar zeigten die aufgefihrten
Therapien die ganze Fulle des Ange-
botsmarktes. So wurden 46 verschiede-
ne ,,Therapieformen* genannt. Die meis-
ten Kinder erhielten jedoch nur die tb-
lichen Therapien: Fast alle hatten eine
bestimmte Form der Physiotherapie
(Krankengymnastik), tberwiegend er-
hielten die Kinder auch Logopéadie
(Sprachtherapie), etwa ein Drittel be-
kam Ergotherapie.

Integration

Fur die Integration des Kindes ist ein
wichtiger Aspekt, wie es in der gesam-
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ten Familie und im Freundeskreis der
Eltern akzeptiert wird. Deshalb ist er-
freulich, dass die Ruckmeldungen eine
ganz Uberwiegend positive Tendenz
zeigten. So bezeichneten 62,5 % die Ak-
zeptanz in der Familie durch die Grof3-
eltern und andere Verwandte und 47,4
% im Freundeskreis als sehr gut.

Auch die Frage, ob die Eltern diskri-
minierende Situationen mit ihrem Kind
erlebt haben, verneinten 55,4 %. Die an-
gegebenen diskriminierenden Erfah-
rungen bezogen sich auf unangemesse-
ne Bezeichnungen und Kommentare
beim Arzt bzw. im Wartezimmer, auf
negative Reaktionen in der Offentlich-
keit, z.B. auf dem Spielplatz oder beim
Einkaufen. Diese Erfahrungen wurden
zwar insgesamt als eher selten bezeich-
net, machen jedoch deutlich, wie und
wo Beratungs- und Informationsbedarf
besteht.

Der regelméRige Kontakt und das
gemeinsame Spielen von behinderten
und nicht behinderten Kindern wurden
von 48,1 % bejaht, von 14,1 % sogar als
oft bezeichnet und nur von 16,6 % ver-
neint. Einladungen zu anderen nicht be-
hinderten Kindern unabhéngig von den
Geschwistern erhalten 59,9 %. Damit
wird deutlich, dass Kinder mit Down-
Syndrom sehr viel mehr als friher in
normale familidre und nachbarschaftli-
che Kontakte eingebunden sind. Aller-
dings zeigt eine altersbezogene Auswer-
tung ein etwas differenzierteres Bild.
Danach werden die Beziehungen zwi-

schen Kindern mit Down-Syndrom und
nicht behinderten Kindern mit zuneh-
mendem Alter weniger. Die hohen Pro-
zentangaben in der Gesamtauswertung
sind daher auch auf die hier erfassten
Kinder, die noch tberwiegend im Klein-
kind- und Grundschulalter sind, zurtick-
zufuhren.

Integration im Kindergarten und in
der Schule

Auch die Situation im Kindergarten
zeigt eine zunehmende Tendenz zur In-
tegration. Wahrend 12,3 % einen Son-
derkindergarten besuchen bzw. besucht
haben, gehen bzw. gingen 78,6 % der
Kinder in einen Regelkindergarten. Da-
mit wird auch deutlich, wie wichtig ent-
sprechende Informationen uber Kinder
mit Down-Syndrom fur Padagogen im
Regelbereich sind.

Obwohl viele Eltern nach den Inte-
grationserfahrungen im Kindergarten
eine entsprechende Fortsetzung auch in
der Schule wiinschen, ergibt sich im
Schulalter ein anderes Bild, da eine In-
tegration hier an spezielle Rahmenbe-
dingungen gebunden ist und auch die
rechtliche Situation in den einzelnen
Bundesléandern grof3e Unterschiede auf-
weist.

Von den Kindern im Schulalter (ins-
gesamt 303) besuchten 51,5 % die Son-
derschule fur geistig Behinderte, 28,1 %
wurden in Integrationsklassen beschult.
Weniger aufgrund besonderer padago-
gischer Organisationsformen, sondern
eher durch eine gunstigere Leistungs-
fahigkeit bedingt besuchten 8,3 % der
Kinder eine Sonderschule fiir Lernbe-
hinderte.

In Schulen mit einem besonderen
padagogischen bzw. weltanschaulichen
Konzept (Montessori, Waldorf, Peter-Pe-
tersen) gingen 12,2 %.

Die Zufriedenheit mit der schuli-
schen Foérderung weist grof3e Unter-
schiede auf. Mit gut bzw. sehr gut wird
sie von 54,2 % bewertet, wahrend im-
merhin insgesamt 11,7 % die schulische
Forderung als schlecht bzw. sehr
schlecht bezeichneten.

Als wichtige Veranderung an den all-
gemeinen Forderbedingungen wurde
von den Eltern ein erweitertes Integra-
tionsangebot gewtinscht. Daneben wer-
den u.a. gezielte Lese- und Schreiban-
gebote genannt sowie eine deutlichere
individuelle Férderung des Kindes und
ein besseres therapeutisches Angebot.
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Freizeit

Interessant sind die verschiedenen von
den Kindern ausgeiibten Freizeitakti-
vitaten. Wie bei den meisten nicht be-
hinderten Kindern dominiert auch bei
Kindern mit Down-Syndrom der Sport.
Aber auch Musik, Malen, Lesen, Com-
puter, Tanzen, Werken und Schreiben
werden u.a. genannt.

Erfreulich ist dabei die Tatsache,
dass mehr als die Haélfte der Kinder
(59,8 %) in Vereinen oder anderen Frei-
zeitgruppen aktiv ist. Dabei handelt es
sich Uberwiegend um Sportvereine,
aber auch um Behindertengruppen
bzw. Integrationsgruppen oder um
kirchliche Kinder- oder Jugendgruppen.

Wohnen und Arbeiten

Interessant waren auch die Angaben
der Eltern Uber gewiinschte Wohnfor-
men und zu mdoglichen beruflichen
Tatigkeiten. Dabei ist zu bedenken, dass
die meisten Eltern, die an der Befragung
teilgenommen haben, noch recht junge
Kinder haben und es sich somit um
Uberlegungen handelt, die (iberwiegend
noch keine aktuelle Bedeutung haben.

Fir 43,9 % der Eltern war betreutes
Wohnen und fur 24,7 % eine Wohnge-
meinschaft wuinschenswert. Alleine
wohnen hielten nur 24,4 % fur erstre-
benswert, aber ein Wohnheim wurde
nur von sehr wenigen (0,9 %) als sinn-
voll angesehen.

Vergleicht man diese Situation mit
dem tatséchlich vorhandenen Angebot,
wird deutlich, welche Entwicklungen
sich hier wahrscheinlich langfristig ab-
zeichnen werden - auch wenn einige
dieser Wunschvorstellungen aufgrund
des individuellen speziellen Hilfe- und

Unterstitzungsbedarfs sich noch veran-
dern werden.

Bei den Angaben zur gewiinschten
beruflichen Tatigkeit wird an erster Stel-
le genannt, dass die Arbeit den Interes-
sen und Fahigkeiten entsprechen und
Freude und Zufriedenheit bereiten soll-
te. Erst an zweiter Stelle folgt der
Wunsch nach einem Arbeitsplatz auf
dem allgemeinen Arbeitsmarkt. Bei den
Nennungen von konkreten Arbeitsplat-
zen wurden Gartnerei, Gastronomie,
Landwirtschaft, Hauswirtschaft, Kin-
dergarten sowie allgemeine pflegerische
Tatigkeiten aufgefuhrt.

Nur 24 Personen waren nicht mehr
in der Schule. Die von ihnen ausgetbten
Tatigkeiten erfolgten Uberwiegend in
der Werkstatt flr Behinderte. Aber eini-
ge haben durchaus auch andere Ar-
beitsstellen gefunden. Hier werden
Tatigkeiten in der Hauswirtschaft, in der
industriellen Fertigung, in der Montage,
in der Tierpflege, im Kindergarten und
als Kuchenhilfe genannt. Als Ort dieser
Tatigkeiten wird angegeben: auf dem
Bauernhof, in einer GroRRkiiche, in ei-
nem Altenheim, in einer Gartnerei, in ei-
ner Backerei, bei einem Radiosender.

Auch wenn es sich hier um Einzel-
angaben handelt, werden damit Mdg-
lichkeiten erkennbar, wie unterschied-
lich — und abhangig von den Interessen
und Fahigkeiten — die beruflichen Tatig-
keiten sein kdnnen. Daraus werden Per-
spektiven deutlich, die langfristig zu ei-
nem veranderten beruflichen Angebot
fur Jugendliche und Erwachsene mit
Down-Syndrom fuhren kdénnten.

Zusammenfassung

Ein wichtiges Ergebnis der Fragebogen-
auswertung sind die genaueren Kennt-
nisse, die wir uber Kinder mit Down-
Syndrom und ihre Familien gewinnen
konnten. Daraus ergeben sich allerdings
auch vielfaltige Konsequenzen.

Deutlich zu verbessern sind die Be-
ratung und die Begleitung der Familien.
Aber auch die Offentlichkeit benétigt ge-
nauere Informationen Uber Kinder mit
Down-Syndrom, damit Unverstandnis
und unangemessene Reaktionen verrin-
gert werden.

Padagogen und Therapeuten bendti-
gen gleichfalls Informationen zu syn-
dromspezifischen Forderaspekten.

Wahrend die medizinische Beglei-
tung bei jungeren Kindern tiberwiegend
gut ist, sind Anstrengungen erforder-
lich, um auch fur Jugendliche und Er-
wachsene ein entsprechendes Angebot
zu machen.

Dank

Allen Lesern und Leserinnen der Zeit-
schrift, die sich an der Umfrage beteiligt
haben, moéchte ich danken. Es ist zu hof-
fen, dass die Ergebnisse auch fur ihre
Kinder zu positiven Verénderungen
fuhren.
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Das maldgeschneiderte Kind
Sind wir auf dem Weg in eine perfekte

Gesellschaft?
Wolfgang Storm

Passend zur Thematik der Down-Syndrom-Wochen be-
fasst Dr. Wolfgang Storm sich in diesem Artikel mit der
pranatalen Diagnostik und dem Wunsch nach einem

perfekten Kind.

Methoden der pranatalen
Diagnostik

Nicht erst als Folge des Humanen-Ge-
nom-Projektes zur Entschlisselung der
menschlichen Erbinformationen haben
sich in der Reproduktionsmedizin ver-
schiedene Methoden der préanatalen
Diagnostik etabliert:

1. Die Amniozentese (Fruchtwasser-
punktion) zur Gewinnung u.a. fetaler
Zellen mit der Méglichkeit der Diagnos-
tik angeborener Erkrankungen bzw.
chromosomaler Stérungen (ca. 14. bis
16. SSW).

2. Die Chorionbiopsie mit &hnlichen In-
dikationen schon zu einem friheren
Zeitpunkt in der Schwangerschaft (ca. 8.
bis 10. SSW).

3. Die Nabelschnurpunktion zur Ent-
nahme kindlichen Blutes zu diagnosti-
schen Zwecken.

4. Die Praimplantationsgenetik. Hier
handelt es sich um eine In-vitro-Fertili-
sation in Verbindung mit genetischen
Tests an den Geschlechtszellen noch vor
der Befruchtung, um ganz bestimmte
krankhafte bzw. unerwiinschte Eigen-
schaften zu finden und die damit ausge-
statteten Geschlechtszellen erst gar
nicht zu einer Befruchtung zuzulassen.
Diese Methodik verstof3t zurzeit in
Deutschland gegen das Embryonen-
schutzgesetz und ist daher hier (noch)
verboten.

5. Die Gentherapie. Diese noch nicht
praxisreife MalRnahme geht davon aus,
in das menschliche Genom ,,therapeu-
tisch* einzugreifen, um genetische De-
fekte auszubessern oder sogar — als Vi-
sion — eine Optimierung des Genoms
hinsichtlich Verbesserungen physischer
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oder korperlicher Merkmale zu errei-
chen.

Abtreiben oder Austragen?

Leider gibt es fur die Erbkrankheiten,
die mit Hilfe der Amniozentese oder
Chorionbiopsie entdeckt werden kon-
nen, zurzeit kaum spezifische Behand-
lungsmdoglichkeiten. Nur ca. 15 % dieser
Krankheiten, von denen die Halfte tod-
lich verlauft und die meistens zu ernst-
haften Behinderungen fuhren, kénnen
geheilt werden. Die Eltern der betroffe-
nen Kinder haben nur zwei Mdglichkei-
ten: den Fetus — oft zu einem relativ spa-
ten Zeitpunkt der Schwangerschaft — ab-
zutreiben oder mit der Krankheit zu le-
ben. Eine Wahl, die in jedem Falle zu
Problemen und Enttduschungen fuhrt.

Die Entscheidung, einen Fetus abzu-
treiben, hangt u.a. davon ab, wie der
Arzt oder Berater das Down-Syndrom,
die zystische Fibrose (Mukoviszidose),
die Chorea Huntington oder andere lan-
gerfristige Erkrankungen beschreibt, ob
als Albtraum oder als eine Beeintrachti-
gung, auf die die Familie sich einstellen
kann.

Zwar nicht in ihrer Alltagspraxis,
wohl aber in ihrem theoretischen
Selbstverstandnis weil3 sich die hoch-
technisierte Medizin von heute immer
noch dem hippokratischen Grundsatz
verpflichtet, dass das Wohl des Kranken
oberstes Gesetz sei. Dieser Grundsatz
wird aber dadurch nachhaltig entwer-
tet, dass die moderne Medizin zugleich
fur sich die Definitionsmacht dartber
beansprucht, worin dieses Wohl des Pa-
tienten recht eigentlich bestehen mag
(T. Bastian).

So wehren sich z.B. die Mitglieder
der Gesellschaft kleinwlchsiger Men-
schen in Amerika vehement gegen gen-
technische Eingriffe, damit sie eine nor-
male Grol3e erreichen kénnen. Fur sie
ist dies keine Therapie, sondern der
Terror einer genetischen Norm.

Mit dem Dogma ,,Wissen ist Macht*
bedient sich die Medizin des fur sie
selbstverstandlichen Grundsatzes des
Rechtes einer ,,Geschéaftsfuhrung ohne
Auftrag”, deren Wahrnehmung stets mit
dem Wohl des Patienten begrindet
wird.

Hierzu passt der Befund einer 1994
veroffentlichten Untersuchung, dass der
sog. Triple-Test bei der Mehrheit der
Schwangeren unter 35 Jahren ,,o0hne
vorherige genetische oder wenigstens
testspezifische Beratung* durchgefuhrt
wurde. Dartber hinaus hatten 20 % al-
ler Frauen ihren Arzt nicht einmal dazu
autorisiert, den Test durchzufiuihren.
Hierzu befragt, verwiesen zahlreiche
Frauenarzte auf die fur die Patienten
sich ihrer Ansicht nach ,ergebenden
Vorteile” (T. Bastian).

Entwicklung zu einer kommerziellen
Eugenik

Wahrscheinlich alle Eltern haben
wahrend der Schwangerschaft Angst,
dass ihr Kind nicht ,,in Ordnung* sein
kénnte. Es ist nur zu verstandlich und
zeugt von guten Absichten, dass wir hier
eingreifen und der Tragtdie entgehen
wollen, ein schwer geschadigtes oder
krankes Kind zu bekommen. Aber die-
ser gut gemeinte Versuch, Erbschaden
zu begrenzen, fuhrt uns auf den Weg zu
einer neuen Eugenik.

Obwohl es die ,Verantwortlichen*
nicht wahrhaben wollen, haben wir es
nicht mehr mit einer politisch oder ras-
sistisch motivierten Eugenik zu tun, wie
sie in der ersten Halfte des 20. Jahr-
hunderts, v.a. unter dem Nationalsozia-
lismus, betrieben wurde, sondern mit
einer ,kommerziellen“ Eugenik, die von
Klinikern, Forschern und biotechni-
schen Unternehmen, die damit Profit
machen wollen, angeboten wird. Wir
verhindern nicht mehr ,,unerwiinschte*
Heiraten, sterilisieren nicht mehr die
»Lebensuntuchtigen* oder 16schen Ras-
sen aus, die wir als minderwertig be-
trachten.

Aber wir schaffen einen neuen
Markt fur die Selektion von Kindern
nach ihren genetischen Eigenschaften;



ETHIK

ein Geschaftszweig, der davon lebt, die
Geburt von Kindern zu verhindern, die
den Erwartungen ihrer Eltern nicht ent-
sprechen; eine Industrie, die Ungebore-
ne totet, wenn sie nicht in das Muster
»perfektes Kind“ passen, sei es, weil sie
weiblich sind, zur Fettleibigkeit neigen
werden oder mdgliche Opfer chroni-
scher Krankheiten sind (A. Kimbrell).

Wir wollen glicklich sein

Diese wachsende Bereitschaft, u.a. eine
Geschlechtsauswahl des Embryos vor-
zunehmen, ist ein gefahrlicher eugeni-
scher Prazedenzfall fur alle weiteren Be-
strebungen, Feten wegen ,,unerwinsch-
ter” genetischer Eigenschaften — etwa
wegen geringer Intelligenz, mangelnder
KorpergroRe oder schlechter Sehfahig-
keit — abtreiben zu lassen. Ohne jeden
Zweifel wird man in Zukunft von den
Genetikern verlangen, nach einer
ganzen Anzahl von genetischen Eigen-
schaften zu suchen, die fur die Eltern ei-
ne Beeintrachtigung des Lebens ihres
Kindes oder ihres eigenen Lebens dar-
stellen (nach dem Motto: ,,Wir wollen
glucklich sein®, so wie es mir eine frihe-
re Kollegin erklarte, die mit 29 Jahren
bei ihrem ersten Kind eine Fruchtwas-
serpunktion durchfiihren lieR). Wenn
Eltern heute ihre Kinder auf das Ge-
schlecht hin untersuchen lassen, warum
sollten sie es dann in Zukunft nicht auch
auf andere nicht medizinische Eigen-
schaften hin untersuchen lassen?

Eine neuere US-amerikanische Um-
frage zeigt die Gefahr einer neuen Ge-
netik sehr deutlich: Ein Prozent der in
New England befragten Paare wiirde ein
Kind abtreiben lassen, das das falsche
Geschlecht hat, 6 % ein Kind, das wahr-
scheinlich im Alter die Alzheimer-Er-
krankung bekommen wirde, und un-
glaubliche 11 % wuirden ein Kind ab-
treiben lassen, das zu Fettleibigkeit
neigt (A. Kimbrell).

Aus den aus dem Humanen-Genom-
Projekt (zur Entschlusselung der mensch-
lichen Erbinformation) gewonnenen Er-
kenntnissen erhoffen sich Experten, Fe-
ten und Retortenembryonen auf eine
grof3e Anzahl physischer und psychi-
scher Eigenschaften hin zu testen. Man-
che meinen, dass auch Genkombinatio-
nen gefunden und getestet werden kdn-
nen, die fur ganz simple Eigenschaften
wie lockiges Haar, scharfe Z&hne und
die Ténung der Haut verantwortlich
sind. Zum ersten Mal in der Geschichte

Alina ZindI - nicht
mafgeschneidert,
kein Baby von der
Stange!

mussten sich die Eltern nicht mehr
Uberraschen lassen, sondern kdénnten
vorher bestimmen, wie ihre Kinder aus-
sehen werden, und sie kdnnten die aus-
sondern, die ihnen nicht perfekt genug
oder geschédigt erscheinen.

Sein oder Nichtsein

Eine der schlimmsten Befurchtungen
angesichts der prénatalen Diagnostik
ist, dass sie die individuelle und die all-
gemeine Intoleranz gegenuber behin-
derten Menschen vergroRern wird.
Wenn wir genetische Krankheiten und
Stérungen immer besser diagnostizie-
ren kdnnen, wie wirkt sich das auf die
gesellschaftliche Haltung gegenuber
Kindern aus, die mit solchen Behinde-
rungen geboren werden?

Ist das Leben mit einer Behinderung
lebenswert oder wéare es besser, man-
che Leben wirden erst gar nicht gelebt?
Und wenn die Antwort lautet, bestimm-
te Leben seien es nicht oder nur in ge-
ringerem Mal3e wert, gelebt zu werden:
Sollten dann Kinder mit genetischen
Schéden, sollten ihre Eltern in die Lage
versetzt werden, einen Arzt zu verkla-
gen, der es unterlassen hat, genetische
Tests vorzunehmen, um die Geburt sol-

cher Kinder zu verhindern (A. Kim-
brell)?

Im Zeitalter der pranatalen Diagnos-
tik ist es unklar, wie weit die Pflichten ei-
nes Arztes gehen. Muss er seine Patien-
ten Uber alle verfugbaren Tests zur Aus-
sonderung von genetisch abweichenden
oder geschadigten Feten informieren?
Sollte es in nachster Zukunft entspre-
chende Tests geben, ist der Arzt dann
fur Kinder verantwortlich, die eine Ver-
anlagung zur Fettleibigkeit, zur schwa-
chen Sehfahigkeit oder niedriger Intelli-
genz aufweisen?

Wenn die genetische Diagnose zur
medizinischen Routine wird, dann miis-
sen sich die Gerichte in aller Welt mit
diesen rechtlichen und ethischen Pro-
blemen befassen. Und sollten die Be-
griffe von ungerechtfertigter Geburt und
ungerechtfertigtem Leben tatséchlich
rechtlich anerkannt werden, waren Me-
diziner verpflichtet, entweder selbst
pranatale Gentests durchzufihren oder
zumindestens die Eltern tUber die Exis-
tenz und Funktion solcher Tests aufzu-
klaren.

Die Furcht der Arzte vor entspre-
chenden Klagen wiirde die Verbreitung
solcher Tests noch beschleunigen, die
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ohnehin aus Grinden des Profits voran-
getrieben wird. Und die Erwartungen
der Eltern, dass die medizinischen
~Wunder* der Reproduktionstechnolo-
gie ihnen zu einem perfekten Kind ver-
helfen, werden sich noch steigern. Mehr
als bisher werden sie sich betrogen
fihlen, wenn sie ein Kind bekommen,
das ihnen krank, minderwertig oder le-
bensuntiichtig erscheint (A. Kimbrell).

Ist dies eine begriufRenswerte
Utopie?

Es steht aul3er Frage, dass die durch ge-
netisches Screening erhobenen Daten
fur Dritte aulRerhalb der Arzt-Patienten-
Beziehungen von grof3em Vorteil sein
kdnnten. So hatten z.B. Arbeitgeber und
Versicherungsgesellschaften ein grof3es
Interesse daran zu wissen, ob ein
Mensch in naher oder weiterer Zukunft
mit gréRerer Wahrscheinlichkeit an ei-
ner bestimmten Erkrankung leiden
wird. Das damit verbundene Miss-
brauchspotenzial bis hin zur etwaigen
Ausgrenzung genetisch stigmatisierter
Individuen soll hier nur erwahnt sein
(T. Bastian).

Andererseits mehren sich zum Bei-
spiel jene schwangeren Frauen, die der
Meinung sind, dass die Nutzung bildge-
bender Verfahren, wie die Ultraschall-
untersuchung, ihr emotionales Verhalt-
nis zum Kind negativ beeintrachtigen
kdnnte, das sie austragen. Diese Frauen
reklamieren ein Recht auf Nichtwissen
fur sich, ja sogar ein Recht auf Nicht-
wissen-Wollen.

Till Bastian hat diese Situation treff-
lich beschrieben: , Arztliche Diagnostik,
die wie bei der genetischen Testung von
werdenden Mittern am Ende ,erzwun-
gen‘ wird — sei es nur unter dem Druck
,Uberzeugender Argumente‘ -, kann
tatséchlich das emotionale Verhaltnis
der Mutter zum Kind &ndern. Es handelt
sich hier eindeutig um eine zwar nicht
messbare, aber dennoch reale Neben-
wirkung des medizinischen Vorgehens,
die den vom Arzt vermuteten Vorteilen
entgegengehalten und gegen sie abge-
wogen werden muss - jede andere
Handlungsweise ware ein klarer Ver-
stol3 gegen die Grundsatze arztlicher
Ethik. Es ist unerheblich, ob eine derar-
tige Haltung einer werdenden Mutter
Jrational‘ oder ,irrational‘ ist — worauf es
ankommt ist, dass die mdglichen Folgen
solcher ,uneinfihlsamen Diagnostik‘ in
jedem Fall real sind. Gefuhle, Haltun-
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gen, Werteinstellungen, religiose Uber-
zeugungen und dergleichen sind zwei-
fellos ebenso real wie Laborwerte und
statistisch erhobene Daten. Dass es sich
hierbei um ein bedeutsames Problem
bei der vorgeburtlichen Diagnostik
chromosomaler Aberrationen handelt,
ist offenkundig.

Die Gefahr besteht darin, dass eine
solche Diagnostik, verbunden mit den
entsprechenden, niemals véllig wert-
freien und rein sachlichen arztlichen
Begleitinformationen die Ablehnung ei-
nes z.B. mit Down-Syndrom behafteten
Kindes erst induziert. In Anlehnung an
Werner Heisenbergs berihmtes Theo-
rem kénnte man hier von einer Art so-
zialer Unschérferelation sprechen: Jede
Beobachtung des Systems — mithin auch
jede diagnostische Malinahme — ist ein
Eingriff in das System, der dieses stort —
mit gegebenenfalls vollig unvorherseh-
baren Nachwirkungen.”

Es spricht offensichtlich vieles fur
die Ansicht, dass die Wissenschaften —
vornehmlich die Genetik und die Repro-
duktionsmedizin — heute oder in naher
Zukunft vieles von dem bereitstellen
kann, was eine Familie mit Kinder-
wunsch sich vorzustellen meint. Sie
kdénnen vielleicht tatsachlich bald nicht
nur gesunde Kinder erwarten, sondern
sich zudem solche aussuchen, die ge-
nau die Personlichkeitsmerkmale ent-
falten, die im Alltag unserer Gesellschaft
gefordert sind (E. P. Fischer).

Unterstellt man einmal zeitlich be-
grenzte Trends bzw. Modeerscheinun-
gen hinsichtlich erhoffter physischer
oder psychischer Merkmale der geplan-
ten Kinder, so wird es in dem ,,Einerlei
des genetisch Gleichen* bei aller ausge-
suchten Qualitat nattrlich auch genau
das nicht geben, war wir nicht als indi-
viduelle Eltern, wohl aber als Teil der
Gesellschaft im Grunde viel lieber wol-
len, namlich die AuBBenseiter, die krea-
tiven Personen, die zu den Kinstlern
werden, deren Leben wir vielleicht ver-
achten oder zu beschwerlich finden, de-
ren Werke wir aber so brauchen wie das
tagliche Brot.

Vermutlich wirden viele Genies
nicht das Licht der Welt erblickt haben,
wenn ihren Eltern rechtzeitig Einblick in
die genetische Konstitution gegeben
worden ware und sie etwa die angebo-
rene Syphilis bei Beethoven, die Mus-
keldystrophie bei Toulouse Lautrec, die
Homosexualitat bei Michelangelo, das

Marfan-Syndrom bei Abraham Lincoln
oder die genetische Disposition zum
Darmkrebs bei James Clark Maxwell
entdeckt hatten (E. P. Fischer).

Betrachten wir den menschlichen
evolutiondren Werdegang, dann l&asst
sich der Schluss nicht vermeiden, dass
wir bei einer sich - unter Mithilfe der
pranatalen Diagnostik — etablierenden
genetisch fehlenden Variabilitéat unwei-
gerlich in eine kulturelle MittelmaRig-
keit verfallen und dann auch langfristig
weniger Uberlebensféahig sein kdnnten
(E. P. Fischer).

Evolutionare Medizin

Ich mdchte hier noch einen anderen
evolutionaren, mehr theoretisch anmu-
tenden Gedanken - speziell vor dem
Hintergrund des Down-Syndroms - in
den Raum stellen: Selektion erfolgt an
Qualitaten, die mit dem Erfolg bei der
Vermehrung zu tun haben. Wenn wir
den Gedanken der Evolution ernst neh-
men, dann lasst sich der Schluss nicht
mehr vermeiden, dass es Gene, auf die
man einfach verzichten konnte, wahr-
scheinlich gar nicht gibt. Eher ist zu ver-
muten, dass alle Gene, auch die, die
Krankheiten nach sich ziehen kénnen,
auch ihre Vorteile haben und also ge-
braucht werden. Seit einigen Jahren
bemuhen sich Wissenschaftler, Medizin
unter diesem evolutionaren Aspekt zu
betreiben. Das Buch von Nesse und Wil-
liams gilt fur das Konzept dieser evolu-
tionaren Medizin als wegweisend.

So weill man schon seit langerer
Zeit, dass heterozygote Trager des
Merkmals des Glukose-6-Phosphat-De-
hydrogenase-Mangels resistent gegen
Malaria sind. Was die Zuckerkrankheit
betrifft, so hilft anscheinend eines der
hier beteiligten Gene dem sich ent-
wickelnden Fetus, einem der nicht so
seltenen Spontanaborte zu entgehen
(E. P. Fischer).

Ist es maglich, eine Verbindung zwi-
schen dem Szenario dieser evolu-
tiondren Medizin und dem Ph&nomen
des Down-Syndroms herzustellen?

Fortpflanzung und Evolution sind an
Substrate und Strukturen gebunden, die
sich reproduzieren kodnnen. Hierzu
gehdren die Gene unseres Erbgutes.

Der britische Evolutionsbiologe
Richard Dawkins hat die Idee ent-
wickelt, dass auf unserem Planeten —
evolutiv gesehen — erst kurzlich eine
neue Art von Replikation aufgetreten ist,
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die er als ,Mem* bezeichnet. Er leitet
diesen Begriff aus einer griechischen
Wourzel des Wortes Imitation ab. Als Bei-
spiele eines Mems nannte Dawkins
z. B. Melodien, Gedanken, Schlagworte,
Kleidermode; kurz gefasst handelt es
sich hier um die kulturelle Evolution.

Hier noch ein Zitat von Richard Daw-
kins: ,,Wenn wir einmal sterben, so kon-
nen wir zwei Dinge hinter uns zurick-
lassen: Gene und Meme. Wir sind als
Genmaschinen gebaut worden, dazu ge-
schaffen, unsere Gene zu vererben (...)
Aber mit jeder Generation, die vorbei-
geht, wird der Beitrag beider Gene hal-
biert. Es dauert nicht lange, und er ist so
klein geworden, dass man ihn vernach-
lassigen kann (...) Doch wenn ich einen
Beitrag zur Kultur der Welt leiste, wenn
ich einen guten Gedanken habe, eine
Melodie komponiere, eine Zundkerze
erfinde, ein Gedicht schreibe, so kann
dieser Beitrag noch lange, nachdem
meine Gene sich im gemeinsamen Gen-
pool aufgeldst haben, unversehrt wei-
terleben. Von Sokrates mogen heute (...)
vielleicht noch ein oder zwei Gene auf
der Welt leben oder auch nicht, aber
wen interessiert das schon? Die Mem-
komplexe von Sokrates (...) sind noch
immer ungeschwécht.*

Es konnte die Aufgabe der evolu-
tionaren Medizin sein, derartige Mem-
komplexe u.a. bei Menschen mit Down-
Syndrom zu finden, um vielleicht die
Persistenz des genetischen Phanomens
Down-Syndrom in der Evolution er-
klaren zu kbnnen und es nicht weiterhin
als ,,Galionsfigur”“ der préanatalen Dia-
gnostik auf dem Weg zum malge-
schneiderten Menschen hinzustellen.

Gefédhrdete Spezies

Sollte dies nicht geschehen, dann kénn-
te vielleicht das folgende Szenario ein-
treten, das ich gleichnishaft anhand ei-
nes Zitates aus einem ganz anderen,
nicht medizinischen Bereich darstellen
mochte: ,,Gefahrdete Spezies erwecken
unsere Aufmerksamkeit, weil wir als
Kulturwesen auf eine Krise reagieren.
Betrachten wir die Anndherungsversu-
che der Gesellschaft an die beiden wich-
tigsten Krisen, der medizinischen Ver-
sorgung und der Waldbrandverhitung.
Das Krisenmanagement in beiden Be-
reichen ist hoch organisiert, durch Fach-
leute besetzt und finanziert. Praventiv-
maflnahmen dagegen rangieren auf ei-
nem niedrigeren Rang mit kleineren

Programmen und einer nur intermittie-
renden Finanzierung. So auch mit ge-
fahrdeten Spezies; nirgendwo findet
man Angaben Uber die Biologie und Dy-
namik einer ausgestorbenen Population
aus der Zeit, als sie gesund war, doch
wir pflegten die letzten Uberlebenden
und dokumentierten nicht nur den Tag,
sondern auch die Stunde ihres Dahin-
scheidens.

Unsere instinktiven Verhaltenswei-
sen gegenuber anderen Spezies schei-
nen sich von der Gleichgultigkeit bis hin
zur Antipathie zu erstrecken ...

Mitgefuhl fur andere Spezies, beson-
ders fur diejenigen ohne unmittelbaren
0konomischen Wert, ist ein Lernpro-
zess, mit dem wir immer noch hadern.

... Anthropologen sind sich heute
daruber einig, dass die Mensch-verur-
sachte Ausléschung von Lebewesen
wahrend unserer gesamten geschichtli-
chen Vergangenheit aufgetreten ist. Wir
neigen dazu, auf Neuland wie die Hell’s
Angels auf einem kirchlichen Picknick
aufzutreten: unerwartet, unwissend und
zerstorerisch. Das Muster ist monoton
ahnlich. Wenn eingewanderte Men-
schen ein neues Land innerhalb von
Hunderten oder Tausenden von Jahren
kolonisieren, verschwindet ein Anteil
der Spezies.” (Don Gayton)

Es ist dies als eine Metapher zu ver-
stehen. Der Aufsatz behandelt den Um-
gang mit durch Tétung oder Einengung
des Lebensraumes gefahrdeten Tieren
und Pflanzen auf dieser Erde.

Ahnlichkeiten mit dem ,Neuland*
der pranatalen Diagnostik, der Einen-
gung des Lebensraumes (= nur auf3erst
muhsame und stets gebremste Moglich-
keiten der Integration in der Gesell-
schaft) und auch der Tétung (mehr als
90 % der vorgeburtlich festgestellten
Kinder mit Down-Syndrom werden ab-
getrieben) sind nicht zu tbersehen.

Sind wir auf dem Weg

in eine perfekte Gesellschaft?

Ein Geschopf erkennen wir nur als Men-
schen an, wenn es etwas Individuelles
darstellt, wenn es einzigartig ist und wir
ihm eine Seele zuordnen kénnen. Genau
dies garantiert gerade auch die Unbere-
chenbarkeit der menschlichen Fort-
pflanzung mit all den genetischen und
anderen Zuféllen — oder garantierte sie
es nur bis in unsere Tage? Gehodren die
Tage der unverwechselbaren Menschen
mit all ihren Ecken und Kanten, mit al-

lem Drum und Dran der Vergangenheit
an? Koénnen wir inzwischen die homo-
genen Populationen von Engeln herstel-
len, die sich dann zu einer perfekten Ge-
sellschaft zusammenfinden?

Die Ansicht, es lasse sich grundsatz-
lich eine richtige und objektiv gultige L6-
sung der Frage, wie der Mensch sein
soll, entdecken, ist selbst grundsatzlich
falsch. Der Mensch kann nur in einer
Gemeinschaft mit Menschen leben. Und
weder er noch sie kénnen perfekt sein.
Den perfekten Menschen in einer per-
fekten Gesellschaft kann es schon gar
nicht geben. Erst wenn wir aufhoren,
danach zu suchen und davon zu reden,
sind wir so frei, wie wir uns wahnen,
wenn wir zwischen Genvarianten zu
entscheiden versuchen, wie das voll-
kommene Baby aussieht. Noch steht die
Tur dazu offen. Wir brauchen bloR3 nein
zu sagen, und das sollte uns leicht fallen,
wenn wir uns klar machen, dass der
Mensch als einziges Wesen dazu in der
Lage ist (E. P. Fischer).

(Erweiterte Fassung eines Vortra-
ges, gehalten auf der Fachtagung ,,Pra-
nataldiagnostik in ihrer Bedeutung fur
behinderte Menschen und ihre An-
gehdrigen* am 16./17. Juni 2000 in
Bonn.)
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Kinder mit Down-Syndrom

IN Rumanien

Cora Halder

Wer erinnert sich nicht mehr an die Schreckensbilder
Uber die Situation verlassener behinderter Kinder in
Rumanien, die vor zehn Jahren durch die Presse gin-
gen? Es waren Bilder, die man nicht so schnell verges-
sen konnte. Wie ist die Situation der Kinder heute?
Was hat sich verandert, was hat sich gebessert? Oder
ist alles beim Alten geblieben?

Anfang Juli dieses Jahres besuchte ich eine Elterngrup-
pe in Rumé&nien. Es ist die erste Elterninitiative, die
sich dort fur Kinder mit Down-Syndrom einsetzt. Eine
dringende Notwendigkeit — aber wer hier etwas andern
will, braucht einen langen Atem.

hristina wohnt mit ihren drei Ge-

schwistern, Mutter, GroRReltern und
Onkel in einer Zwei-Zimmer-Hutte. lhr
Vater ist irgendwann verschwunden,
niemand weil3 wohin. Die Familie ist
arm, sehr arm. Ein Arzt hat, als Christi-
na klein war, festgestellt, dass mit ihrem
Herz nicht alles in Ordnung sei, Haut-
probleme und Augenprobleme hat sie
auch, erzahlt die Mutter, aber eine Be-
handlung gab es nie. Nur schon die
Fahrt von diesem Dorf in eine Stadt, wo
es vielleicht Arzte gabe, die helfen konn-
ten, kostet zu viel Geld und dann muss
man flr die Arztkosten auch noch selbst
aufkommen. Und aufRerdem, welcher
Arzt hat Interesse an einem Kind wie
Christina?

Christina ist 14 Jahre alt, sie hat
Down-Syndrom, sie war noch nie einen
einzigen Tag in ihrem Leben in einer
Schule. In ihrem Dorf gibt es zwar eine
Grundschule, aber da durfte sie nicht
hin, also blieb sie zu Hause. Sie ist Mut-
ter und Oma eine gute Hilfe: Sie wascht
die Kleider, hilft im Garten und passt auf
die kleinen Geschwister auf.

Fruhférderung, Krankengymnastik,
Logopéadie, das sind alles unbekannte
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Begriffe, hier in diesem Dorf mitten in
der Walachei, Rumanien.

Irina wohnt mit Eltern, Bruder und
Opa in der Kleinstadt Bailesti, 30 Kilo-
meter entfernt von der Donau, die hier
die Grenze bildet zu Bulgarien. Auch Iri-
na ist 14 Jahre alt und hat Down-Syn-
drom. Auch sie hatte noch nie eine The-
rapie, denn so etwas gibt es einfach
nicht in Bailesti. Aber wenigstens be-
suchte Irina den 6rtlichen Kindergarten
und vier Jahre lang die Grundschule am
Ort. Dann wollte der Lehrer nicht mehr.
Jetzt ist Irina den ganzen Tag zu Hause.
Was macht sie denn? Sie hort Kassetten
und schaut Fernsehen. lhr jungerer
Bruder liest ihr manchmal etwas vor.

Um Uberhaupt eine Diagnose zu er-
fahren, mussten die Eltern von Irina da-
mals viel MUhe aufwenden. Sie reisten
einige Male mit dem Baby nach Buka-
rest, um dort bei dem einzigen Professor
im Land, der eine Chromosomenunter-
suchung machen konnte, vorgelassen zu
werden. Das hat eine Menge an ,,Ge-
schenken* gekostet. Literatur zum Down-
Syndrom gab es kaum, andere Familien
kannte man nicht, die Eltern versuch-
ten, Irina so gut wie mdglich selbst zu

Christina

fordern. Nur zwei Geschichten von Kin-
dern, die ich auf meiner Reise nach
Ruménien kennen lernte.

Das Leben anderer Kinder mit
Down-Syndrom sieht &hnlich aus. Noch
weniger Chancen und Lebensqualitat
haben die Kinder, die in Heimen woh-
nen, von den Eltern abgegeben, unge-
liebt und nur notdurftig mit dem Aller-
notwendigsten versorgt. Im Vergleich
mit ihnen geht es Irina und Christina
gut, sie sind wenigstens in ihrer Familie
integriert, werden von Eltern und Ge-
schwistern geliebt.

Lebensqualitat muss verbessert
werden

Irinas Mutter, Liana, hat sich nun auf
den Weg gemacht, Dinge zu &ndern. Sie
will die Situation nicht langer hinneh-
men. Aber um die Lebensqualitat der
behinderten Kinder in einem Land wie
Rumanien zu verbessern, braucht es
viel Durchhaltevermdgen, viele Kontak-
te, Fachwissen aus dem Ausland und Fi-
nanzen. Und - dort mochte Liana auch
ansetzen — die Einstellung der Men-
schen Behinderten gegenuber soll sich
andern. Als Erstes die Eltern der Kin-
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der. Sie sind haufig mit der Situation
Uberfordert, sie stehen ohne Hilfen egal
von welcher Seite da, sind selbst unwis-
send und erfahren viel Ablehnung in
ihrem Umfeld.

Nicht aufgeben

Als Liana ihren Job aufgab, um sich der
Foérderung von lIrina zu widmen und
ihrem Traum, einen Verein fuir Down-
Syndrom zu grinden, um gemeinsam
mit anderen Eltern Dinge bewegen zu
kdnnen, stield sie sogar bei den engsten
Freunden auf groRes Unverstandnis.
S0 etwas lohnt sich doch nicht, das
wird doch nie etwas!“, bekam sie immer
wieder zu hoéren. Aber Liana ist hart-
nackig. Heute nach nur neun Monaten
hat sie es geschafft, einen Verein zu
grinden, hat sie 65 Familien in ihrer
Provinz ausfindig gemacht, die Kinder
mit Down-Syndrom haben, hat sie Kon-
takte geknupft mit zwei grof3en Hilfsor-
ganisationen, die sich in Ruméanien flr
Kinder einsetzen (Unicef und World Vi-
sion), hat sie sich um die Mitgliedschaft
in der edsa bemiht und konnte sie mich
als ersten auslandischen Gast, um Er-
fahrungen auszutauschen, begruf3en.

Wo sind andere Familien?

Verein gegrundet

Die Suche nach Familien mit einem
Kind mit Down-Syndrom gestaltete sich
zunéchst als sehr schwierig. Da es ja
keine Fruhforderstelle, kein therapeuti-
sches Zentrum o.A. gibt, kann man nir-
gends nachfragen. Auf drei Annoncen in
der Zeitung meldeten sich zwei Famili-
en. Beim Gesundheitsamt und in der
Klinik in Craiova wurde diese Anzeige
ebenfalls ausgehangt, da fanden sich
nochmals acht Familien. Aber es musste
mehr geben. Liana liel3 nicht locker, bis
ihr ein Beamter ein Bundel Unterlagen
gab, die Daten enthielten Giber Familien
mit behinderten Kindern, u.a. auch mit
Down-Syndrom. Sie sollte selber su-
chen.

Es waren Namen und Adressen von
Familien, die registriert waren, nach-
dem sie einen Antrag auf eine finanziel-
le Unterstutzung eingereicht hatten, die
der rumanische Staat fur die Pflege be-
hinderter Menschen seit einigen Jahren
zahlt. Die Pflegeperson ist dann offiziell
bei der Stadt angestellt und erhalt das
Minimum-Gehalt von 100 DM pro Mo-
nat. Diese Person muss sich taglich acht
Stunden um das Kind kiimmern und

darf nebenher keiner anderen Arbeit
nachgehen. Sie hat Anspruch auf Urlaub
und Krankentage etc. In der Regel tiber-
nimmt ein Familienmitglied diesen Job,
haufig die GroRmutter.

Mit den ersten zehn Familien wurde
dann der Verein gegrundet. Die erste
Veranstaltung war ein Weihnachtsfest
fur alle Personen mit Down-Syndrom
und ihre Familien. Eingeladen wurde
wiederum Uber die Zeitung. Es wurden
den Kindern kleine Geschenke und
SuRigkeiten versprochen. Das lokale
Fernsehen brachte sogar eine Sendung
Uber den neuen Verein und informierte
aul3erdem uber die bevorstehende Ver-
anstaltung. Das Fest wurde ein Erfolg!
Zum ersten Mal verbrachten Familien
mit einem Kind mit Down-Syndrom ei-
nige Stunden gemeinsam (die meisten
von ihnen hatten in all den Jahren noch
nie Kontakt zu gleich Betroffenen ge-
habt).

Die erste HuUrde war genommen, von
jetzt an meldeten sich immer mehr El-
tern bei Liana. Bis jetzt hat sie 35 Kin-
der im Alter zwischen zwei und 15 Jah-
ren, 24 junge Erwachsene von 17 bis 26
Jahren und sechs Erwachsene im Alter
von 34 bis 54 Jahren ausfindig gemacht.

Aufgaben des Vereins Aldo-Cet

Der offizielle Name des neuen Vereins,
der erste Verein in Rumanien, der sich
fur die Interessen von Menschen mit
Down-Syndrom einsetzen will, lautet
Asociata Langdon Down Oltenia — Cen-
trul Educational Teodora (Aldo-Cet).
Die Ziele des Vereins sind zweierlei:

1 1. das Down-Syndrom in Rumani-

en bekannt zu machen (die meisten

Menschen kennen den Begriff und

was er bedeutet, nicht).

1 2. das Etablieren von verschiede-

nen Fordermdglichkeiten.

In der Provinz Oltenia gibt es nur in der
Provinzhauptstadt Craiova einige Son-
derschulen, eine fur taube und fur blin-
de Kinder und eine fiir kdrperbehinder-
te Kinder. Einige Kinder mit Down-Syn-
drom haben das Glick (?), gewisse Zeit
eine dieser Schulen besuchen zu durfen.
Dort wird aber ihrer Behinderung in
keinster Weise Rechnung getragen und
nach einigen Jahren werden sie dann
auch hier wieder weggeschickt, die Leh-
rer fuhlen sich Uberfordert. Dass diese
Schulen fur behinderte Kinder auch
nicht anndhernd mit unseren Sonder-
schulen vergleichbar sind, l&sst sich un-
schwer zu erraten.

Irina kann in keine Schule gehen.

lhre Mutter setzt sich jetzt fur eine bessere
Lebensqualitdt von Menschen mit Down-
Syndrom in Rumanien ein.
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Die Folge ist, dass die allermeisten Kin-
der zu Hause sind, ohne Fodrderung,
aber eben auch fast ohne Kontakte zu
anderen Gleichaltrigen aufwachsen,
denn Familien mit einem behinderten
Kind werden haufig von vielen anderen
Aktivitaten ausgeschlossen oder trauen
sich selbst kaum an die Offentlichkeit.
Kinder, die nicht in einer Grof3stadt wie
Craiova wohnen, haben tUberhaupt kei-
ne Mdglichkeit, eine Schule zu besu-
chen.

Frahforderstelle in Craiova

Der Verein Aldo-Cet hat nun erste Kon-
takte geknupft zu zwei grofRen, interna-
tionalen Organisationen, die sich in Ru-
manien u.a. fir Kinder einsetzen: Unicef
und World Vision. Es ist Liana gelungen,
diese beiden Organisationen fur zwei
Projekte in Oltenia zu gewinnen. Einmal
soll in Craiova eine Fruhforderstelle auf-
gebaut werden. Eltern mit behinderten
Kleinkindern wirden dann zum ersten
Mal vom Anfang an Hilfe erhalten.
World Vision hat dazu Gelder bereitge-
stellt. Drei Physiotherapeuten und eine
Padagogin aus den USA werden ein Jahr
lang in Craiova arbeiten. Im September
2001 fangt die Arbeit mit den Kindern
an. Gleichzeitig soll ruméanisches Perso-
nal ausgebildet werden, damit die Friih-
forderstelle bald von den Ruménen
selbst weitergefuihrt werden kann. Die
Idee Hilfe zur Selbsthilfe steht hier an
erster Stelle. Gestartet wird mit 30 Kin-
dern, die unterschiedliche Behinderun-
gen haben.

Schule in Bailesti

Das zweite Projekt ist das Centrul Edu-
cational Teodora. Eine Schule fiur
zunachst 20 behinderte Kinder zwi-
schen acht und 18 Jahren soll schon im
September 2001 in Bailesti gegrindet
werden. World Vision und Unicef wer-
den die Finanzierung zunachst gemein-
sam Ubernehmen. So soll nun ein Haus
gekauft oder gemietet und renoviert
werden, wobei auch mit Unterstitzung
der Eltern gerechnet wird. Es sei aber
sehr schwierig, sagt Liana, die Eltern zu
motivieren. Einige sind zwar jetzt dem
Verein beigetreten, aber meinen héaufig,
dass das Ganze nun von selbst weiter-
lauft, vor allem wenn das reiche Aus-
land mitmacht. Eigeninitiative, selbst
aktiv werden, da musse sie wohl erst mit
gutem Beispiel vorangehen. Aber sie ist
voller Hoffnung, dass es gelingt. Auch
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Die ,,starken Jungs* aus der ersten ruméanischen
Down-Syndrom-Selbsthilfegruppe

Irina freut sich, denn wenn das Schul-
projekt im September startet, kann auch
sie wieder in die Schule gehen.

Drei Lehrer und verschiedene Fach-
leute (Logopade, Ergotherapeut und
Psychologe), eine Krankenschwester
und weiteres Pflegepersonal werden in
Bailesti angestellt. Zwei Jahre lang wol-
len die Organisationen zahlen, danach
muss der Verein Aldo-Cet die Weiter-
fuhrung und die Finanzierung tberneh-
men. Ob das machbar ist? Wenn das
Projekt erfolgreich ist, und davon sind
die Vereinsmitglieder Uberzeugt, wer-
den die Ministerien fur Bildung und fir
Gesundheit die Schule Ubernehmen.
SchlieB3lich ist man auch auf hdchster
Ebene bestrebt, das schlechte Image,
das Rumanien in Sachen Behinderten-
arbeit hat, zu andern.

Elternarbeit

Wahrend meines Aufenthalts in Bailesti
fanden zwei Elterntreffen statt. Wie
kann Elternarbeit aussehen, was kon-
nen Eltern bewirken, welche Ideen,
welche Projekte sind vielleicht brauch-
bar fir den Verein Aldo-Cet? Auf-
klarung in der Offentlichkeit empfanden
die Eltern als einen wichtigen Punkt,
aber auch sie selbst wissen viel zu we-
nig Uber Down-Syndrom.

Liana fugt hinzu, dass mehr Wissen
und positive Perspektiven fur ihre Kin-
der auch ein Umdenken in den Eltern
selbst zuwege bringen kdnnten. Viele

Eltern scheuen sich, mit ihrem Kind in
die Offentlichkeit zu gehen, manch einer
in einer hoéheren Position verschweigt
Bekannten und Arbeitskollegen, dass er
ein Kind mit Down-Syndrom hat. Des-
halb muss dringend auch mit den Fami-
lien gearbeitet werden. Folgende Punk-
te erschienen den Eltern wichtig:

1 Kontakt zum Ausland, um Erfah-
rungen auszutauschen und um sich
zu informieren

I Literatur Uber Down-Syndrom, die
Ubersetzung von einigen guten
Fachbulchern ist ein wichtiges An-
liegen

I eine regelmalig erscheinende klei-
ne Zeitschrift, um Informationen
weiterzugeben

I mehr Selbsthilfegruppen in allen
grofRen und Kkleinen Stadten, die vor
Ort Elternarbeit leisten, sich fir bes-
sere Fordermoglichkeiten ihrer Kin-
der einsetzen und Offentlichkeitsar-
beit leisten.

Lange nicht alles wird in der n&chsten
Zeit zu realisieren sein. Aber dass sich
nun auch in Rumanien etwas &ndern
kann, davon sind wenigstens einige El-
tern aus der Selbsthilfegruppe Uber-
zeugt.

Die ldee einer Down-Syndrom-E-
Mail-Liste wird begeistert von Liana auf-
gegriffen, denn trotz Armut haben auch
in Ruménien immer mehr Menschen ei-
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nen Computer und so Zugang zum In-
ternet. Das lieRe sich bestimmt in ab-
sehbarer Zeit verwirklichen, auch wenn
es zunachst nur wenige Teilnehmer ge-
ben wird.

Auch ein Poster wird geplant, um da-
mit an die Offentlichkeit zu treten.

Ein sehr wichtiger Schritt war es,
Kontakt zu suchen zur edsa (Européi-
sche Down-Syndrome Association). Dies
gibt der Gruppe im eigenen Land mehr
Gewicht, vielleicht auch nur weil man
meint, es gabe da dann bestimmt auch
finanzielle Hilfen. Aber immerhin wer-
den die Menschen hellhérig: Mitglied zu
sein in einem europdaischen Verband
bringt einen gewissen Status. Seither
wird Liana mit allen ihren Planen und
Zukunftsvisionen ein wenig mehr ernst
genommen. Auch die eigenen Mitglieder
in Aldo-Cet glauben allméahlich, dass
sich vielleicht doch etwas andern lasst,
sogar in ihrem Land Rumanien, das ei-
nen solch schlechten Ruf hatte, gerade
im Bezug auf den Umgang mit behin-
derten Kindern.

Unterstitzung fur Aldo-Cet

Der Vorstand der Selbsthilfegruppe fur
Menschen mit Down-Syndrom hat zu-
sammen mit dem Team des Deutschen
Down-Syndrom InfoCenters beschlos-
sen, Aldo-Cet zu helfen beim Aufbau ih-
rer Gruppe. Wie die Hilfen aussehen
werden, wird zurzeit besprochen. Eine
finanzielle Unterstitzung ist nicht mog-
lich, auch wir selbst sind auf Spenden
angewiesen und missen, um eigene
Projekte zu realisieren, erst einmal bet-
teln gehen.

Und Hilfe muss sinnvoll sein, so
nltzt es z.B. nichts, wenn wir eine Men-
ge an guten Lernspielmaterialien sam-
meln und hinbringen (war so eine erste
spontane ldee), wenn niemand in Ru-
manien weil3, was man damit eigentlich
anfangen soll. Sinnvolle Hilfe will gut
tiberlegt sein. Die Ubersetzung unserer
kleinen Informationsflyer Fragen und
Antworten ware eine Mdoglichkeit und
auch unser Poster Down-Syndrom hat
viele Gesichter kdnnte in angepasster
Form ein kleines Projekt sein.

Wir werden in der Zeitschrift ab und
zu Uber den Lauf der Dinge in Bailesti
und Craiova berichten.

Vorlaufig warte ich gespannt auf den
Brief von Irina, den sie mir nach ihrem
ersten Schultag schreiben mdéchte!

St. Briavels Centre

for Child Development

Ende Mai 2001 hielten Helen und Mike Downey, die Lei-
ter des St. Briavels Centre for Child Development in
England, einen Vortrag uber ihre Arbeit mit Kindern mit
Down-Syndrom. Susi Redding, ebenfalls tatig im Centre,
sorgte fir eine hervorragende Ubersetzung. Veranstal-
tungsort war das Blindeninstitut in Rickersdorf bei
Ndrnberg. Organisiert wurde die Veranstaltung vom
Deutschen Down-Syndrom InfoCenter.

Weit Uber hundert Gaste erlebten
einen interessanten Nachmittag
mit Helen und Mike Downey vom St.
Briavels Centre for Child Development.
Dieses Zentrum wurde uns vor zwei
Jahren schon einmal von einer begeis-
terten Mutter vorgestellt. In Leben mit
Down-Syndrom (Ausgabe 28, Mai 1998)
wurde ebenfalls Uber St. Briavels be-
richtet. Vor allem aber besucht schon ei-
ne Reihe Eltern aus Deutschland regel-
maRig das englische Forderzentrum
und viele dieser Eltern kamen, manche
von weit her, angereist, um die Downeys
zu horen.

Das St. Briavels Centre hat sich der
Aufgabe verschrieben, das Leben von
lernbehinderten und hirngeschadigten
Kindern zu verbessern. Es werden dort
Therapien entwickelt, die speziell auf
die Personlichkeit und das Krankheits-
bild des einzelnen Kindes zugeschnitten
sind. Die Arbeit ist ganzheitlich. Das
heilRt, das Kind wird mitsamt seinem
medizinischen, geistigen, persénlichen
und familidaren Hintergrund in die The-
rapie mit einbezogen. Die permanente
Unterstitzung durch St. Briavels tragt
wesentlich dazu bei, dass die Familie zu
Hause die Therapie bewéltigen kann.

Gerade diese Tatsache ist den Eltern
wichtig. Obwohl sie alle Frihférderung
auch zu Hause bekommen kdnnen, neh-
men sie eine Reise nach Wales, England
und die auch nicht gerade billige Be-
handlung in St. Briavels in Kauf, weil die
Artund Weise, wie sie dort von den The-
rapeuten unterstitzt werden, einmalig
ist. Das herzliche Verhaltnis zwischen
den Eltern und den St.-Briavels-Thera-
peuten konnten wir selbst an diesem
Nachmittag erleben.

Entstanden ist das St. Briavels Cen-

tre ,,aus der Not heraus“. Mike und
Helens Sohn Aidan wurde mit einem
seltenen genetischen Syndrom geboren.
Zusammen mit einer anderen Familie,
deren Kind einen schweren Gehirntu-
mor hatte, machten sie sich auf den
Weg, Hilfe fur die beiden schwer behin-
derten Kinder zu finden. Die fanden sie
in einem Therapiezentrum in den USA.
Die Kinder, die von Medizinern und
Therapeuten in England als ,,hoffnungs-
lose Félle“ eingestuft wurden, fingen an,
Fortschritte zu machen, und entwickel-
ten sich zunehmend positiv. Mike und
Helen lieRRen sich in den USA zu Thera-
peuten ausbilden und grtindeten dann
1979 ein eigenes Forderzentrum im
Westen Englands. Seither ist St. Briavels
gewachsen, heute arbeiten dort eine
Reihe Therapeuten und eine Kinderéarz-
tin.

Was passiert in St. Briavels? Das
Kind wird dort von einem Arzt unter-
sucht, sein motorischer und geistiger
Entwicklungsstand von verschiedenen
Fachleuten ermittelt. Dann wird ein ge-
nauer Forderplan aufgestellt, wobei El-
tern angeben, wie viel Zeit sie taglich
zur Verfigung haben, mit dem Kind zu
Uben. Auch das Umfeld des Kindes spielt
eine Rolle: Kinder, die in einer landli-
chen Umgebung wohnen, bekommen
andere Aufgaben als jene, die in einem
Hochhaus wohnen. Viele Elemente der
Montessori-Padagogik, der Physiothera-
pie, das ganzheitliche Lesen usw. sind in
dem multidisziplinaren Stimulierungs-
programm integriert. Auch ein ausge-
wogener Ernahrungsplan ist Bestand-
teil des Programms.

Auf Anfrage senden wir Ihnen gern
eine ausfuhrliche Broschure uber St.
Briavels in deutscher Sprache zu.
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Altern und Depression bel Menschen
mit Down-Syndrom

Jean-Luc Lambert

Anhand eines Fallbeispiels stellt der Autor die Probleme dar, die sich bei Menschen
mit Down-Syndrom im Prozess des Alterwerdens stellen kénnen. In seinem Artikel
gibt er einen kurzen Uberblick Uber die neuesten wissenschaftlichen Erkenntnisse
zum Thema ,,Altern und Depressionen®. Eine préazise Differential-Diagnose kann nur
anhand der Entwicklung der Symptome in Abh&ngigkeit von den eingeleiteten Inter-
ventionen gestellt werden. Der Autor betont vor allem die Rolle der Heilpadagogin-
nen und Heilpadagogen bei der Evaluation und der Betreuung von alternden Perso-

nen mit Down-Syndrom.

1. Ein Beispiel aus der Praxis

M. ist ein 46-jahriger Mann mit Down-
Syndrom. Wéahrend des Tages arbeitet
er in einer Werkstéatte und meistert sei-
ne Aufgaben in mehreren Arbeitsberei-
chen ohne Probleme. Nach dem Tod sei-
ner Mutter vor sechs Jahren musste er
von seinem Elternhaus in ein Wohn-
heim umziehen, wo er mit finf anderen
Mitbewohnern zusammenlebt. Dem
Dossier von M. kann man entnehmen,
dass er ein ,stilles* Leben ,,0hne
Schwierigkeiten gefuhrt hat. Nach dem
Besuch einer Sonderschule, wo er Le-
sen, Schreiben und Rechnen gelernt
hatte, trat er im Alter von 19 Jahren in
die Werkstatte ein, wo er bis vor etwa ei-
nem Jahr zur vollen Zufriedenheit sei-
ner Vorgesetzten und Mitarbeiter/innen
tatig war. In einem vor zehn Jahren
durchgefihrten 1Q-Test hatte M. einen
Wert von 43 Punkten erzielt. M. kann
sich in kurzen Satzen ausdricken und
er ist fahig, seine Bedurfnisse und sein
generelles Befinden zu formulieren.
Vor einem Jahr fiel den Betreuenden
auf, dass sich der Allgemeinzustand von
M. zu verschlechtern begann. Sein ver-
andertes Verhalten liel3 sich grundséatz-
lich in folgenden Bereichen feststellen:
M. hatte die Tendenz, sich sowohl in der
Werkstatt wie auch im Wohnheim fur
langere Zeit abzukapseln. Morgens
musste er angespornt werden, damit er
aufstand und das Frihstick einnahm.
Die Betreuenden mussten ihn an-
schlieRend wiederholt auffordern, sich
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auf den Weg in die Werkstatte zu bege-
ben, die sich nur einige hundert Meter
vom Heim entfernt befand. Seine Werk-
stattleiterin stellte eine Zunahme der
Fehler bei den Arbeitsablaufen fest und
M. musste standig ermuntert werden,
bei der Arbeit zu bleiben. Er schien kein
Interesse und keine Freude mehr zu ha-
ben an Kontakten mit den Menschen in
seiner Umgebung. M. bewegte sich nur
noch mit Muhe fort, er bekam einen
schlurfenden Gang und beklagte sich
Uber ,,Schmerzen in den Beinen und im
Bauch*. Die offensichtlichsten Verande-
rungen stellten die Betreuenden jedoch
im affektiven Bereich fest. Der sonst stil-
le, ruhige und stets lachelnde M. wurde
reizbar und kribbelig. Er verbrachte viel
Zeit damit, vor sich hin zu starren, als
ob er nicht mehr verstehen wiirde, was
um ihn herum geschah. Wenn ihn eine
Erzieherin oder eine Betreuerin in der
Werkstatt daran erinnerte, seine Arbeit
wieder aufzunehmen, zeigte M. durch
Gesten oder Worte, dass er mit dieser
Aufforderung nicht einverstanden war.
Einige Male erhob er sich und ging auf
die Person, die ihn zum Handeln aufge-
fordert hatte, zu, was das Personal als
Aggressivitat interpretierte.

Diese Veranderungen von M. dauer-
ten etwas mehr als drei Monate.
Wahrend dieser Zeit zeigten sich noch
drei zusatzliche Verhaltensanderungen:
M. begann an Schlafstérungen zu lei-
den, wachte nachts mehrmals auf und
brauchte die Hilfe eines Erziehers. Er

hatte weniger Appetit und zeigte allge-
mein weniger Interesse am Essen, das
bis dahin in seinem Leben einen hohen
Stellenwert eingenommen hatte. Und
schlieB3lich musste er auch noch wegen
einer Ohrenentziindung arztlich behan-
delt werden. Dieser Zwischenfall wurde
vom Personal als sehr schwierig und
muhselig erlebt, liel3 sich doch M. weder
beriihren noch war er bereit, die Medi-
kamente einzunehmen.

Im Anschluss an eine Weiterbildung
im Wohnheim wurde uns M. vorgestellt,
um die Diagnose, die von den Betreuen-
den gestellt worden war, zu bestéatigen:
den Beginn einer Demenz und vor allem
den Anfang einer Alzheimer-Krankheit.

1.1. Die Evaluation

Als Erhebungsinstrument fur die Dia-
gnose verfugten die Erzieherinnen und
Erzieher Uber ein Evaluations-Gitter,
mit dessen Hilfe die frihen Anzeichen
einer Alzheimer-Krankheit erfasst wer-
den kénnen. In einem Kurs waren sie in
der Anwendung dieses Evaluations-Ins-
truments geschult worden (Visser u.a.
1977, Bourquin; Lambert 1998). Uber
vier Monate hinweg konnten bei M. fol-
gende Symptome festgestellt werden:

I Verlangsamung des allgemeinen

Tempos

I abnehmendes Interesse an der Ar-

beit

I wechselnde Stimmungen und vor

allem erhohte Reizbarkeit

I Veradnderung der Arbeitsleistungen
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1 Beanspruchung von Hilfe bei den

taglichen Aktivitaten

1 Abnahme der verbalen Fertigkeiten

1 Schwierigkeiten bei Ortsverande-

rungen

1 Verkimmern der kreativen Téatig-

keiten

Unter der Berucksichtigung des kli-
nischen Erscheinungsbildes, des Alters
von M. sowie des Down-Syndroms er-
wies sich die von den Betreuenden vor-
geschlagene Diagnose als angemessen.
Wissenschaftliche Ergebnisse lieRen al-
lerdings noch weitere Hypothesen zu.
So mussten aufgrund der Kenntnisse,
die sich die Heilp&dagogik des Alterns
von Menschen mit Down-Syndrom er-
worben hat, bei M. drei weitere Mdg-
lichkeiten in Betracht gezogen werden,
namlich:

a) eine organische Krankheit

b) eine frihzeitige, nicht pathologi-

sche Alterung

c) ein depressives Syndrom.

Zu a) Nach einer umfassenden me-
dizinischen Abklarung von M. konnte ei-
ne organische Krankheit ausgeschlos-
sen werden. Sein allgemeiner Gesund-
heitszustand war gut und es lie3en sich
keine motorischen, visuellen oder audi-
tiven Stérungen nachweisen.

Zu b) Die Annahme einer fruhzeiti-
gen ,normalen” Alterung konnte bei M.
bestétigt werden. Verschiedene For-
scher belegen namlich einen solchen
Vorgang bei Menschen mit Down-Syn-
drom ab dem Alter von 40 bis 45 Jahren
(Zigman u.a. 1993, Burt u.a. 1995, Pras-
her u.a. 1996). Charakteristische Zige
einer frihzeitigen Alterung sind vor al-
lem eine EinbulRe der Fahigkeiten in
verschiedenen Bereichen der sozialen
Anpassung, ein Abbau der psychomoto-
rischen Fertigkeiten sowie eine Ver-
langsamung der kognitiven Funktionen
und vor allem des Gedachtnisses. Die
Abklarung der adaptiven Kompetenzen
sowie der kognitiven Fahigkeiten von M.
vier Monate nachdem sich sein Verhal-
ten zu verandern begonnen hatte, zeig-
te tatsachlich eine Einschrankung der
kognitiven Funktionen und eine Reduk-
tion seiner sozialen Gewandtheit. Als
Basislinie fur die Beurteilung dieser Ver-
anderungen diente eine Einschatzung
der Kompetenzen von M., die sechs Mo-
nate vor dem Auftreten der Probleme
erhoben worden war.

Zu c) Schlie3lich wurde das Verhal-

ten von M. auf einer Skala eingestuft, die
zur Bewertung von depressiven Zustan-
den eingesetzt wird. Diese Skala — die
PAS-ADD 10 - wurde an einer grolien
Zahl geistig behinderter Menschen vali-
diert (Hester Adrian Research Centre
1997). Es handelt sich um das erste Ins-
trument zur Erhebung einer Psychopa-
thologie, das fur die Anwendung bei
geistig behinderten Erwachsenen ver-
fugbar ist. Dieses Erhebungsinstrument
war von uns Ubersetzt und an die Be-
durfnisse des padagogischen Betreu-
ungspersonals angepasst worden (Bour-
quin; Lambert 1998). M. erzielte auf der
Skala einen Gesamtwert von 21 Punk-
ten; die Schwelle fur den Ausschluss ei-
ner Depression liegt bei 10 Punkten. M.
zeigte somit das klinische Bild einer De-
pression. Diese Diagnose wurde vom
Psychiater der Einrichtung, in der M.
lebte, sowie von einem klinischen Psy-
chologen, der in der Anwendung von
Psychopathologie-Skalen bei geistig be-
hinderten Erwachsenen gebiihrend aus-
gebildet war, bestatigt.

1.2. Die Hypothesen und die
Intervention

Wie oben beschrieben, gingen wir bei
der Evaluation von drei Hypothesen
aus. Die Resultate der Abklarung ent-
hielten bestimmte Elemente, die darauf
hindeuteten, dass zwei dieser Grundan-
nahmen als stichhaltig aufrechterhalten
werden konnten. So konnte aufgrund
der vorhandenen Depression und des
Abbaues der kognitiven und sozialen
Fahigkeiten die Diagnose ,,Demenz* so-
wie ,betrachtliches depressives Syn-
drom* gestellt werden. Andererseits
mussten wir auch die Diagnose einer
vorzeitigen, nicht pathologischen Alte-
rung im Auge behalten. Bei unserem
weiteren Vorgehen stutzten wir uns auf
die internationalen Empfehlungen be-
zuglich Altern und Demenz bei geistiger
Behinderung (Janicki u.a. 1997), laut
denen die beiden Schlisselelemente fur
eine Differential-Diagnose die Entwick-
lung der Symptomatologie und die Wir-
kungen der erzieherischen und thera-
peutischen MalRnahmen sind.

Konkret wurden fur die Intervention
drei Losungen ins Auge gefasst. Als Ers-
tes kam M. fUr eine personenzentrierte
Psychotherapie zur Behandlung seiner
Depression in die Obhut des Psycholo-
gen seiner Einrichtung. Die an die Be-
durfnisse von Menschen mit Down-

Syndrom adaptierte Psychotherapie von
Rogers war bereits von Badelt (1990),
einem deutschen Psychotherapeuten,
und von Pldtner (1990), einem Ziricher
Psychologen, erfolgreich angewendet
worden. Zusétzlich erhielt M. antide-
pressive Medikamente, kontrolliert
durch einen Arzt, der mit den Proble-
men geistig behinderter Menschen ver-
traut war. Des Weiteren wurde das Ver-
halten von M. durch externe Fachleute
und vor allem durch die Erzieherinnen
und Erzieher kontinuierlich weiter be-
obachtet und evaluiert. Als dritte Mal3-
nahme sollte sechs Monate nach Beginn
der psychologischen Behandlung eine
weitere umfassende Bilanz gezogen
werden.

1.3. Die Entwicklung

Nach sechs Monaten ergaben sich bei
der Evaluation der Depression und des
kognitiven und Verhaltensniveaus fol-
gende Veranderungen: Die depressiven
Symptome zeigten sich nur noch in be-
stimmten regelmaRigen Abstanden; auf
der Skala des PAS-ADD 10 erzielte M.
neu einen Gesamtwert von 13 Punkten.
Die kognitiven und sozialen Féhigkeiten
von M. hatten sich deutlich verbessert,
ohne jedoch die friilher erhobene Basis-
linie zu erreichen. Die offensichtlichen
Veradnderungen und Verbesserungen
erlaubten uns, die Diagnose einer
schleichenden Demenz, die in eine Alz-
heimer-Krankheit minden wiirde, auf-
zugeben (Lambert 1997). Diese Ent-
wicklung des klinischen Bildes eroffne-
te eine neue diagnostische Perspektive,
namlich die Moglichkeit einer reversi-
blen Demenz im Anschluss an eine De-
pression (Warren u.a. 1989). Die psy-
chologische und medikamentdse Be-
handlung der Depression wie auch die
kontinuierliche Beobachtung von M.
wurden fortgesetzt; die Erstellung einer
zweiten allgemeineren Bilanz war nach
Ablauf einer sechsmonatigen Zeitspan-
ne vorgesehen.

Bei dieser zweiten Bilanz waren die
depressiven Symptome fast vollstandig
verschwunden. Die kognitiven Leistun-
gen hatten das Niveau erreicht, auf dem
sie vor dem Auftreten der Schwierigkei-
ten eingestuft worden waren. M. hatte
somit seine ehemalige Funktionsebene
wieder erreicht, obwohl gewisse
Schwierigkeiten im Bereich der Arbeits-
haltung sowie eine Verlangsamung der
motorischen Arbeitsablaufe in der
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Werkstatte bestehen blieben. In diesen
beiden Verhaltensbereichen wurde je-
doch die Umgebung an die neuen Be-
durfnisse und Verhaltensweisen von M.
angepasst, vor allem durch eine Reduk-
tion der Arbeitszeit und einen Ausbau
der Freizeit- und Forderaktivitaten.

Das klinische Erscheinungsbild von
M. I&sst sich also mit der Hypothese ei-
ner reversiblen Demenz als Folge einer
Depression am plausibelsten erkléaren.
Mit dieser Erklarung ist jedoch der Fall
nicht abgeschlossen. Die aktuellen Er-
kenntnisse Uber das Down-Syndrom er-
fordern, dass die klinische Entwicklung
von M. kontinuierlich und sehr genau
weiterverfolgt werden muss. Die Erzie-
herinnen und Erzieher halten weiterhin
ihre Beobachtungen tber das Verhalten
von M. minutids fest, um ein mdogliches
Wiederauftreten von depressiven Sto-
rungen rechtzeitig kontrollieren zu kdn-
nen. Denn es ist bekannt, dass erwach-
sene Menschen mit Down-Syndrom
nicht selten in eine tiefe Depression fal-
len, die als Folge oft zur Entwicklung ei-
ner Alzheimer-Krankheit fuhrt (Burt
u.a. 1992). Die Langzeitbeobachtung
von M. wird durch angemessene
padagogische MaRnahmen ergénzt, und
seine Entwicklung wird alle sechs Mo-
nate in einer neuen Bilanz festgehalten.

Dieses klinische Beispiel illustriert
die Schwierigkeiten einer Differential-
Diagnose bei Menschen mit Down-Syn-
drom im Alter Gber 40 Jahren. Im Fol-
genden sollen die verfligbaren theoreti-
schen Hintergrinde fir diese Problema-
tik aufgezeigt werde.

2. Altern, Depression, Demenz
Die Beschreibung der Problematik des
Alterwerdens von Menschen mit Down-
Syndrom ist in der wissenschaftlichen
Literatur gewdhnlich verbunden mit
vorzeitiger Demenz und vor allem mit
der Alzheimer-Krankheit. Die Vorstel-
lung einer verfrihten Alterung bereits
ab dem 35. Lebensjahr, verbunden mit
einem demenziellen Abbau, bestimmt
auch heute noch - haufig unbewusst —
das Bild von erwachsenen Menschen
mit Down-Syndrom. Die neuesten For-
schungsergebnisse widerlegen jedoch
definitiv diese Ansichten. Eine umfas-
sende Darstellung dieser Fragestellun-
gen ist kurzlich in franzésischer Spra-
che erschienen (Breitenbach 2000).
Genau wie in der Ubrigen Bevdlke-
rung kénnen bei den Erwachsenen mit
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einem Down-Syndrom zwei Arten des
Alterns beobachtet werden: Einerseits
erleben diese Menschen einen als nor-
mal eingestuften Alterungsprozess mit
einer allméhlichen Veranderung der ko-
gnitiven und sozialen Fahigkeiten. Al-
lerdings setzt dieser VVorgang bei Perso-
nen mit Down-Syndrom friher ein als
bei der restlichen, nicht behinderten Be-
volkerung und bei den geistig behinder-
ten Menschen ohne Down-Syndrom.

Er macht sich tatséchlich bereits ab
dem 45. Lebensjahr bemerkbar (De-
venny u.a. 1996). Die normale, jedoch
vorzeitige Alterung hat je nach dem in-
tellektuellen Stand und den Lebensbe-
dingungen verschiedene Auswirkungen
fur die betroffenen Personen. In jedem
Fall ist stets zu bedenken, dass Men-
schen mit Down-Syndrom uber eine ge-
schwachte physische und psychische
Gesundheit verflgen; der Einfluss die-
ser beiden Variablen auf den Alterungs-
prozess dieser Menschen ist nicht zu un-
terschéatzen.

Die korperliche Gesundheit von
Menschen mit Down-Syndrom und mdég-
liche gesundheitliche Stdérungen sind
heute gut dokumentiert (Lambert 1997).
Bekannt ist der Einfluss von Sinnesbe-
eintrachtigungen - vor allem der Augen
und des Gehérs —, von Missbildungen
des Bewegungsapparates sowie von
Fehlfunktionen der Schilddruse auf das
Allgemeinbefinden. Erwachsene mit
Down-Syndrom bilden eine Gruppe, die
gesundheitlich besonders anféllig ist
und bei der sich im Verlauf des Alter-
werdens gewisse Behinderungen und
Stérungen noch akzentuieren kdnnen.
Umgekehrt kbnnen Seh- und Horbehin-
derungen sowie Schilddrisenprobleme
Verhaltensweisen hervorrufen, die oft
irrttmlicherweise dem Altern zuge-
schrieben werden (Holland 1999). Es ist
deshalb wichtig und noétig, ab dem 40.
Lebensjahr alljahrlich eine umfassende
Bilanz zu erstellen, um den Einfluss der
héufigsten korperlichen Beeintrachti-
gungen auf die kognitiven und adapti-
ven Funktionen der betroffenen Perso-
nen einzuschéatzen.

Als zweites wichtiges Element spielt
in der Diskussion um das Altern von
Menschen mit Down-Syndrom die psy-
chische Gesundheit eine entscheidende
Rolle. Die Depression ist die am meisten
verbreitete Krankheit. Schatzungen ent-
sprechend tritt sie bei dieser Population
ab dem 20. Lebensjahr bei 7 bis 10 %

der Betroffenen auf. Die Griinde fur ei-
ne solch hohe Auftretenshaufigkeit de-
pressiver Symptome bei Menschen mit
einem Down-Syndrom werden immer
besser erforscht und beschrieben (Brei-
tenbach 2000). Wie das Beispiel von M.
zeigt, sollte jede Verminderung der
Kompetenzen einer betroffenen Person
ab 40 Jahren Anlass dazu geben, eine
Depression hinter den Schwierigkeiten
zu vermuten. Eine solche Arbeitshypo-
these muss zu einer genauen Abklarung
der Verhaltensweisen und Symptome
mit Hilfe eines Instrumentes fihren, das
fur die Anwendung bei Menschen mit ei-
ner geistigen Behinderung validiert.

Eine zweite Form des Alterns bei
Menschen mit Down-Syndrom ist pa-
thologischer Art, gekennzeichnet durch
eine vorzeitige Demenz und vor allem
durch das frihe Auftreten einer Alzhei-
mer-Krankheit. Diese Problematik ist
Thema zahlreicher Forschungsprojekte
und theoretischer Abhandlungen. Es ist
wichtig und ratsam, sich einen
Uberblick tiber diese Forschungsvorha-
ben zu verschaffen, um nicht in die Fal-
le zu geraten, ein Down-Syndrom auto-
matisch mit einer Alzheimer-Krankheit
in Verbindung zu bringen (Dalton; Ja-
nicki 1999). Es stehen internationale
Leitlinien zur Verfugung (Aylward u.a.
1997), doch werden diese Richtlinien
leider in der Praxis kaum bis gar nicht
beachtet, vor allem infolge einer man-
gelnden Ausbildung der Institutionsver-
antwortlichen und der Erziehenden.

Die ganze Aufmerksamkeit muss vor
allem auf einen Punkt gelenkt werden,
und zwar auf die Beziehung zwischen
Depression und Alzheimer-Krankheit.
Zahlreiche Symptome treten namlich
bei beiden Krankheitsbildern auf, so-
dass man bei 70 % der Betroffenen da-
von ausgehen muss, dass bei einer Per-
son beide Diagnosen gestellt werden
kénnten (Evenhuis 1997). Eine genaue
Differential-Diagnose ist deshalb uner-
lasslich. Sie wird aufgrund von drei Leit-
elementen gestellt:

(a) einer umfassenden medizini-
schen Bilanz ab dem Zeitpunkt des ers-
ten Auftretens der kognitiven, affektiven
und verhaltensbezogenen Veranderun-
gen einer Person von 40 und mehr Le-
bensjahren,

(b) einer Evaluation der Depression
und aller mdglichen Formen von De-
menz mit Hilfe eines Instrumentes, das
an erwachsenen Menschen mit einer
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geistigen Behinderung validiert wurde
und

(c) einer Langzeit-Beobachtung der
Entwicklung von affektiven, kognitiven
und verhaltensbezogenen Merkmalen.

Die Beziehungen zwischen Alter-
werden, Depression und Demenz mus-
sen aus einer 0kologischen Perspektive
eingeschatzt werden, d.h., das gesamte
Lebensumfeld der betroffenen Person
muss mitberucksichtigt werden. Bei er-
wachsenen Menschen ohne geistige Be-
hinderung geht man davon aus, dass je-
des Individuum nach seinem eigenen
Plan und Rhythmus alter wird. Ahnlich
differenziert sollte auch der Alterungs-
prozess von Menschen mit Down-Syn-
drom betrachtet werden. Die Verminde-
rung der Fahigkeiten einer groRen Zahl
von Menschen mit Down-Syndrom ent-
spricht anndhernd der Entwicklung, die
beim Rest der Bevidlkerung beobachtet
werden kann; allerdings treten diese
Symptome zeitlich vorverschoben auf.
Umgekehrt wird der individuelle Alte-
rungsprozess jedes Menschen beein-
flusst durch seinen Gesundheitszustand,
die Lebensereignisse und seine Lebens-
geschichte. Man weil3 heute, wie stark
sich affektive Veranderungen wie De-
pressionen, Einsamkeit, das Geftihl von
Nutzlosigkeit und Wertlosigkeit sowie
die ganzen Fragen um das Thema Tod
auf den Alterungsprozess auswirken
kénnen. Deshalb muss auch der (erzie-
herische) Rahmen, in dem Menschen
mit einer geistigen Behinderung alt wer-
den, entsprechend gestaltet sein.

3. Die Rolle der Heilpadagoginnen
und Heilpddagogen

Eine der Hauptaufgaben des Fachper-
sonals, das mit Menschen mit Down-
Syndrom arbeitet, ist das Sammeln von
Daten, die als Grundlage fur angemes-
sene padagogische MaRnahmen dienen
kdénnen. Evaluation und Intervention
bilden die beiden untrennbaren Eck-
pfeiler in der Arbeit mit geistig behin-
derten Menschen. Im Folgenden sollen
einige kurze Hinweise die Bedeutung
dieser beiden Arbeitsschwerpunkte er-
lautern (Bourquin; Lambert 1998).

Die Evaluation verlauft in zwei Pha-
sen. Als Erstes wird eine Bilanz der Fer-
tigkeiten und Féhigkeiten des Menschen
mit Down-Syndrom erstellt, die Basisli-
nie. Neben medizinischen Abklarungen
muss diese Bilanz alle Personlichkeits-
aspekte enthalten, die vom Alterungs-

prozess betroffen sein kdnnen. In den
Internationalen Empfehlungen werden
diese Merkmale aufgelistet: kognitive
und Gedachtnisféahigkeiten, emotionelle
und affektive Kompetenzen sowie sozia-
le Verhaltensweisen. Um eine Ver-
gleichsbasis zu schaffen und um eine
aussagekraftige Bilanz ziehen zu kon-
nen, muss eine Evaluation mindestens
einmal wiederholt werden. Im Allge-
meinen werden eine oder zwei weitere
Abklarungen empfohlen, vor allem bei
Menschen mit Down-Syndrom im Alter
zwischen 40 und 45 Jahren. Systemati-
sche Vergleiche zweier Erhebungen er-
lauben die rechtzeitige Feststellung
moglicher Verdnderungen im Verlaufe
der dazwischen liegenden Zeitspanne.

In der zweiten Evaluationsphase
werden Hypothesen bezuglich der Ver-
anderungen formuliert und vor allem
muss eine Differential-Diagnose gestellt
und sorgfaltig ausgewertet werden, um
zwischen normalem und pathologi-
schem Alterungsprozess unterscheiden
zu kénnen. Dies erfordert das Sammeln
weiterer Informationen, das Fortfiihren
der genauen Beobachtung der betroffe-
nen Person Uber eine nachste Evaluati-
onsperiode sowie, falls nétig, das Er-
stellen einer weiteren, spezialisierten
Diagnose medizinischer, kdrperlicher,
neurologischer, psychiatrischer und
neuropsychologischer Aspekte.

Fur den ersten Teil der Evaluation
kommen standardisierte Erhebungsins-
trumente zur Anwendung. Der zweite
Teil der Abklarung besteht in der Beob-
achtung der betroffenen Menschen in
ihrer alltaglichen Lebenswelt. Im Wis-
sen um die grofRe Bedeutung der Beob-
achtung durch die Erzieherinnen und
Erzieher habe ich wahrend mehrerer
Jahre ein Instrument zur Beobachtung
von Alltagssituationen eingesetzt, das
vor allem auf die verschiedenen Berei-
che fokussiert, die bei erwachsenen
Menschen mit Down-Syndrom ab dem
Alter von 40 Jahren fur Verdnderungen
anféllig sind. Meines Wissens ist dieses
Instrument verfugbar in englischer,
hollandischer und franzoésischer Spra-
che (Bourquin; Lambert 1998).

Eine Evaluation ist nur gerechtfer-
tigt, wenn sie auch zu einer Interventi-
on fuhrt. Der Begleitung von Menschen
mit Down-Syndrom im Prozess des Al-
terwerdens muss besondere Aufmerk-
samkeit gewidmet werden, auch wenn
der Alterungsprozess ,,normal* verlauft.

Immerhin erreicht eine betréchtliche
Gruppe von Mannern und Frauen mit
Down-Syndrom das 50. Lebensjahr oh-
ne demenzielle Abbauerscheinungen.
Und doch unterscheidet sich der Alte-
rungsprozess dieser Personengruppe
von jenem anderer geistig behinderter
Menschen in einem fur die Erziehung
und Betreuung wesentlichen Punkt,
namlich in der vorzeitigen Alterung. Um
dieser Realitat gerecht zu werden, mus-
sen Heilpadagoginnen und Heilpadago-
gen zwei Grundhaltungen mitbringen.
Als Erstes gilt es, den Mythos des ,,Alte-
rungs-Alibis*, wie ich es nenne, aus-
zurdumen. Diese Denkweise geht davon
aus, dass jedem alteren Menschen mit
Down-Syndrom automatisch und un-
hinterfragt alle Verhaltensdnderungen
zugeschrieben werden, die je bei einer
Person mit Down-Syndrom ab dem Al-
ter von 35 Jahren beobachtet wurden.
Jedes verénderte Verhalten wird somit
auf das Konto , Altern*“ verbucht. Der
Entstehung und Entwicklung solcher
Mythen muss kinftig bereits in der Aus-
bildung entgegengewirkt werden.

Die zweite Grundhaltung der Erzie-
henden betrifft das personliche Gleich-
gewicht, d.h., Heilpddagoginnen und
Heilpddagogen mdussen eine Balance
finden im Konflikt zwischen ,,Verstand*
und ,,Gefthl*“. In der Arbeit mit Men-
schen mit Down-Syndrom sind wir im-
merzu konfrontiert mit der unabander-
lichen Tatsache der frihzeitigen Alte-
rung einerseits und andererseits mit der
Vorstellung von erwachsenen Men-
schen, die mit 40 oder 45 Jahren noch
keineswegs als alt betrachtet werden.
Die bewusste Wahrnehmung und die
realistische Einschatzung dieser Situati-
on ist wichtig und notwendig, da sie den
Erziehenden hilft, sich schon frih auf
den Abbau der Fahigkeiten und Fertig-
keiten von Menschen mit Down-Syn-
drom einzustellen und darauf angemes-
sen zu reagieren.

Zum ersten Mal in der Geschichte ist
unsere Gesellschaft mit dem Altern geis-
tig behinderter Menschen konfrontiert —
friher wurden diese Menschen weitge-
hend von der Offentlichkeit ferngehal-
ten, und sie starben in relativ jungen
Jahren. Dass immer mehr geistig be-
hinderte Menschen alter und alt wer-
den, stellt Heilp&dagoginnen und Heil-
padagogen vor neue Aufgaben und
groRe Herausforderungen: Sie missen
sich der steigenden Zahl &lterer geistig
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behinderter Menschen, die sich frihzei-
tig zur Ruhe setzen, anpassen und ihnen
eine Umgebung schaffen, in der sie bei
optimaler Lebensqualitat alt werden
kénnen. Diese neue Entwicklung erfor-
dert fiir die Ausbildung der Heilpadago-
ginnen und Heilpadagogen eine doppel-
te Sichtweise: Einerseits mussen sie sich
theoretisches und praktisches Wissen
beziglich alter Menschen im Allgemei-
nen erwerben, andererseits sind spezi-
elle Kenntnisse bezuglich alter Men-
schen mit geistiger Behinderung erfor-
derlich, um gezielt auf deren besonde-
ren Bedurfnisse reagieren zu kdnnen.

Dieser Artikel ist erschienen in VHN
69 (2000) 2, Seite 159-168.

Ubersetzung aus dem Franzosischen:
Lic.phil. Christine Amrein,
Heilpadagogisches Institut der
Universitat Freiburg

Anschrift des Verfassers:

Prof. Dr. Jean-Luc Lambert

Leiter der franzosischsprachigen Ab-
teilung des Heilpadagogischen
Instituts der Universitat Freiburg
Petrus-Kanisius-Gasse 19

CH-1700 Freiburg

Wir danken Herrn Prof. Lambert
fur die freundliche Genehmigung,
diesen Artikel in Leben mit Down-
Syndrom verdéffentlichen zu durfen.
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Selbstbewusstsein bei jungen
Erwachsenen mit Down-Syndrom

Sheila M. Glenn, Cliff C. Cunningham

Ein gesundes Selbstbewusstsein ist ein wichtiges Indiz
fur das Wohlbefinden aller Menschen. Bis zu einem Al-
ter von ungefahr sieben Jahren haben die meisten Kin-
der ein positives Selbstwertgefiihl. Danach fangen sie
an, sich mit anderen zu vergleichen; wenn diese Verglei-
che negativ ausfallen, z.B. bei weniger guten Leistungen
in der Schule oder anderem Aussehen, kann ihr Selbst-
bewusstsein darunter leiden. Dies ist auch ein wichtiges
Thema fur Kinder und Jugendliche mit Down-Syndrom
geworden, weil sie immer haufiger integriert sind und
deshalb auch mehr Vergleichsmaoglichkeiten haben.

Es gibt jedoch nur sehr wenige Untersuchungen Uber
das Selbstbewusstsein bei Menschen mit Down-Syn-
drom. Ein Grund ist wahrscheinlich, dass es keine ge-
eigneten Testverfahren fur diese Personengruppe gibt.
Das Ziel unserer Studie war es, Testverfahren zu pru-
fen, die das Selbstwertgefuhl bei jungen Erwachsenen
mit Down-Syndrom messen kénnen.

Es wurden drei unterschiedliche Verfahren benutzt, um
das Selbstbewusstsein von 72 jungen Menschen mit ei-
nem Durchschnittsalter von 20 Jahren zu messen. Eines
davon war ein Fragebogen, der von 19 der kompetentes-
ten Personen beantwortet werden konnte. Die beiden
anderen Tests waren die ,,Pictorial Scales of Perceived
Competence and Social Acceptance* und der ,,Joseph
Self Concept Test". Diese Tests benutzen Bilder, auf de-
nen kompetente und nicht so kompetente Personen ab-
gebildet sind. Die jungen Menschen mussen jeweils sa-
gen, welche ihnen selbst am meisten &hneln.

Eine Einschatzung des sprachlichen Entwicklungsalters
der Jugendlichen ermdglichte eine Aussage Uber ihre
kognitive Entwicklung und Interviews mit den Jugendli-
chen und ihren Eltern wurden benutzt, um die Auswer-
tungen zu vervollstandigen.
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Konnte das Selbstwertgefunhl
von jungen Menschen mit Down-
Syndrom gemessen werden?

Ja, die meisten jungen Menschen konn-
ten mindestens mit einer der erwahnten
Verfahren getestet werden. Nur bei acht
Personen war dies nicht mdglich. Davon
konnte bei drei keine Einschatzung des
Entwicklungsalters durchgefuhrt wer-
den und das Entwicklungsalter der an-
deren war unter dreieinhalb Jahren.

45 junge Menschen (mit einem
durchschnittlichen  Entwicklungsalter
von funf Jahren und neun Monaten) be-
werteten sich mit Hilfe der Bilderserien.
Sie alle schatzten sich selbst sehr posi-
tiv ein.

19 junge Menschen (mit einem
Durchschnittsentwicklungsalter von acht
Jahren und neun Monaten) schétzten
sich ein mit Hilfe des Fragebogens, der
ihnen vorgelesen wurde. Auch hier be-
werteten die Jugendlichen sich sehr po-
sitiv.

Waren die Ergebnisse gultig?
Ja. Die Ergebnisse aus dem Testverfah-
ren mit der Bilderserie, die mit 45 Per-
sonen durchgefuhrt wurde, wurden un-
terstttzt durch Interviews mit den jun-
gen Leuten und ihren Eltern. Diese be-
statigten die positive Selbsteinschéat-
zung; nur wenige schienen sich ihrer
Einschrankungen bewusst und diejeni-
gen, die sich deren bewusst waren, hat-
ten ein relativ hohes Entwicklungsalter.
Die Ergebnisse von den 19 Jugendli-
chen, die den Fragebogen ausfullten,
wurden ebenfalls ergéanzt durch Daten
aus Interviews. So gab es z.B. deutliche
Ubereinstimmung zwischen dem, was
die Jugendlichen Uber ihre kérperlichen
/sportlichen Leistungen erzéhlten, und
ihrer Selbsteinschatzung in diesem
Punkt im Fragebogen. Auch Uberpru-
fungen der Lesekompetenz kamen Uber-
ein mit ihrer Selbsteinschétzung.

Sind die Ergebnisse typisch?

Ja. Wenn man das Entwicklungsalter als
MaRstab nimmt, stellen wir fest, dass
die jungen Menschen mit einem Ent-
wicklungsalter von sieben oder acht
Jahren sich in der Regel nicht mit ande-
ren vergleichen. Sie neigen dazu zu be-
haupten, dass sie in allem gut sind. Jun-
ge Menschen, die ein héheres Entwick-
lungsalter haben, vergleichen sich
schon mit anderen und differenzieren
ihre eigenen Fahigkeiten in schulischen

Larissa Grochocki (18),
selbstbewusst, frohlich,
kontaktfreudig, ehrgeizig,
und kreativ

Fachern wie Mathematik, Rechtschrei-
bung, Lesen und Schreiben. Dies lauftin
der Entwicklung aller Kinder &hnlich
ab.

Deshalb waren auch diese kompe-
tenteren Menschen mit Down-Syndrom
sich ihrer Einschrankungen bei akade-
mischen Fertigkeiten bewusst. Dies be-
eintrachtigte jedoch nicht ihr Selbst-
wertgefuhl, das sehr positiv war und
mehr zusammenhing mit ihrem Ausse-
hen und der sozialen Akzeptanz, die sie
erlebten. Ahnliche Befunde im Bezug
auf Selbstwert wurden festgestellt bei
sich normal entwickelnden Teenagern
und bei jungen Menschen mit einer an-
deren Behinderung. Interessant war,
dass die wenigen jungen Leute, die mit
ihrem Aussehen nicht so zufrieden wa-
ren, erzéhlten, dass sie gerne groRRer
waren oder einen anderen Haarstil hat-
ten und nicht, dass sie sich beklagten
Uber die speziellen Gesichtsziige des
Down-Syndroms.

Zusammenfassung
I Mindestens eines der drei Test-
verfahren, um das Selbstwertgefuhl
zu messen, konnte bei jungen Er-
wachsenen mit Down-Syndrom ein-
gesetzt werden.
1 Die Ergebnisse korrespondierten
mit den Daten aus Interviews. Da-
raus lasst sich schliel3en, dass die
Tests gultig sind.
1 Die Gruppe der jungen Menschen
mit Down-Syndrom hatte ein sehr
positives Selbstwertgefuhl.
1 Die Ergebnisse schlieRen an bei

den typischen Entwicklungsmus-
tern. Bei einem Entwicklungsalter
unter sieben bis acht Jahren verglei-
chen sich junge Menschen nicht mit
anderen. Danach fangen sie an, Un-
terschiede in bestimmten Bereichen
festzustellen. Dies hatte jedoch kei-
ne Auswirkungen auf ihr Selbst-
wertgefuhl. Wie bei allen Teenagern
hat Selbstbewusstsein mehr zu tun
mit Aussehen und sozialer Akzep-
tanz als mit akademischer Kompe-
tenz.

Die Untersuchungen wurden von
Professor Cliff Cunningham und
Professor Sheila M. Glenn durchge-
fuhrt, die beide der School of Health
and Human Sciences, John Moore
University in Liverpool, GB, verbun-
den sind.

Die vollstandige Studie erschien in
der Zeitschrift International Jour-
nal of Disability, Development and
Education unter der Titel: ,,Evalua-
tion of self by young people with
Down syndrome*.

Wir danken den beiden Autoren fur
ihre Genehmigung, die Zusammen-
fassung ihrer Studien in Leben mit
Down-Syndrom publizieren zu dur-
fen.
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Ich kenne viele Geschichten tber Kinder mit Down-Syndrom, die zusatzlich
auch ein ,,Weglauf-Syndrom* haben. Fast alle sind gut ausgegangen und im
Nachhinein konnte man herzhaft lachen, wie die kleinen, doch so bequemen,
antriebsschwachen Kinder plotzlich die Kurve kratzen. Weg sind sie. Wie vom
Erdboden verschwunden!

Die erste Weglaufgeschichte horte ich schon bald nach der Geburt meiner Toch-
ter. Die zehnjahrige Maria war wegen ihres dauernden Verschwindens stadtbe-
kannt und sie genoss es sichtlich, wie sie jedes Mal von der Polizei nach Hause
zuruckgebracht wurde. Sogar in der Zeitung wurde deshalb tiber Maria berich-
tet! ,,Wieso kdonnen die Eltern nicht besser aufpassen?, dachte ich damals noch
sehr naiv. Das war, bevor ich lernte, dass Kinder mit Down-Syndrom wahre
Meister im Weglaufen sind.

Mittlerweile kenne ich Kinder, die nachts von gut meinenden Nachbarn von der
Stral3e aufgegabelt wurden, so wie Elisabeth — im Nachthemd, barful3, draul3en
Im Schnee unterwegs, wahrend daheim alle friedlich schliefen!

Oder Moritz, der mit seinem Rad einen steilen Berg herunterradelt, einige Kilo-
meter an HauptverkehrsstraRen entlang und Uber zwei grol3e Kreuzungen fahrt
(Wie hat er denn das wohl gemacht?), dann bei einer Tankstelle parkt, um dort

ganz genusslich die Autowaschanlage zu studieren, wahrend daheim alles Kopf
steht: Wo ist er?

Oder Enes, der mit Oma im Kaufhaus unterwegs ist ... war. Nachdem alle Aus-
gange hermetisch abgeschlossen sind, wird die werte Kundschaft gebeten mit-
zusuchen. Bis man Enes wieder einfangt, kann keiner aus dem Kaufhaus raus
oder rein!

Spater dann lacht man uber diese Geschichten und ist sich sicher, dass Kinder
mit Down-Syndrom ganz besonders aufmerksame Schutzengel haben. Ab und zu
gehen aber die Weglaufgeschichten nicht gut aus. Ich kenne zwei solche Ge-
schichten, die sehr, sehr traurig sind und bei denen die Kinder ihren Ausflug
nicht Gberlebten.

Mancher wird sich nach dem Lesen der folgenden Artikel fragen, ob die hier
beschriebenen MalRnahmen mit Monitoren, Alarmanlagen oder dem neuen Per-
sonenortungssystem nicht etwas tUbertrieben sind? Wenn aber eine solche Uber-
wachung lebensrettend sein kann, hat sie vielleicht doch ihre Berechtigung.
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Wo ist sie hin?
Weglaufen bei Kindern mit Down-Syndrom

Denise Bockwoldt

Ubersetzung: Bettina Wagner

Ich hétte nicht gedacht, dass ich mir
Uber dieses Thema besondere Gedan-
ken hatte machen mussen. Ich hatte al-
le Bucher Gber Down-Syndrom gelesen
und weder unser Kinderarzt noch die
Fachleute im Krankenhaus hatten uns
darauf vorbereitet. Doch die Erfahrung
zeigte, dass es in den ersten funf Le-
bensjahren meiner Tochter kein belas-
tenderes Thema fur mich und kein ge-
fahrlicheres fur sie gab.

Ich spreche vom Weglaufen; davon,
dass das Kind sich unentdeckt auf und
davon macht und oftmals Gefahren sei-
nen Weg kreuzen: eine stark befahrene
Stral3e, ein grofRer Hund oder ein Park-
platz. Meine Tochter ist bei vielen Gele-
genheiten weggelaufen: zu Hause, in der
Schule, im Geschaft, in der Kirche und
auch, wenn sie bei Freunden zu Besuch
war.

Man koénnte sagen, dass ich mittler-
weile den ganzen Tag den Gedanken im
Hinterkopf habe, dass sie wieder weg-
laufen konnte. Meinen ,,Mutter-Radar*
stelle ich an, sobald meine Tochter auf-
wacht, und er arbeitet sogar, wenn sie
z.B. in der Schule ist.

Wenn wir an einen neuen Ort kom-
men, versuche ich schnell einzuschat-
zen, welche Gefahren auf sie lauern
kénnten, falls sie wieder mal wegliefe.
Ich halte mich auch immer in der Nahe
eines Telefons auf, aus Angst, dass mich
jemand benachrichtigen muss, dass sie
wieder einmal weggelaufen ist.

Fur ein Kind mit einer geistigen Be-
hinderung ist meine Tochter doch schon
sehr geschickt. Mit vier Jahren lief sie
das erste Mal von zu Hause fort. Wir ha-
ben daraufhin MalRhahmen ergriffen,
um sie davon abzuhalten.

So brachten wir einen Riegel an der
Hausttlire an, der auRerhalb ihrer Reich-
weite liegt. Daraufhin kam sie auf die
Idee, vom Garten direkt in die Garage zu

gehen und dort den Knopf fur den elek-
trischen Garagenturoffner zu betétigen.
Wir reagierten darauf, indem wir diesen
Knopf viel héher anbrachten. Meine
Tochter lief3 sich davon nicht abhalten
und stapelte grof3e Milchpackungen
Ubereinander, kletterte an diesen hoch
und konnte nun doch wieder den TUroff-
ner betatigen. Wir sahen uns nun ge-
zwungen, einen anderen Turoéffner an-
zubringen: Man muss nun zwei Knopfe
gleichzeitig dricken, um das Garagen-
tor zu o6ffnen. AuBerdem brachten wir
oben an der Tur, die vom Garten in die
Garage fuhrt, einen Riegel an.

Mehr als einmal gelang es ihr, das
Personal in unserer kirchlichen Betreu-
ungsstatte zu Uberlisten. Die Anderun-
gen, die in den letzten zwei Jahren in
dieser Betreuungsstatte vorgenommen
wurden, verdeutlichen, wie erfolgreich
sie mit ihren Fluchtversuchen war. Vor-
her bestand das Betreuungspersonal
aus Teenagern, doch seit meine Tochter
dort ab und zu ist, ist nun auch standig
ein  Erwachsener dort anwesend.
Friher standen die Turen in der Be-
treuungsstatte alle offen, mittlerweile
befindet sich jedoch vor jeder Tir ein
Turgitter. Zurzeit missen die Tiren so-
gar ganz geschlossen werden, da meine
Tochter tatsachlich es einmal eine ganze
Stunde versuchte, eines dieser Turgitter
zu Uberklettern.

Das Panikgefuhl, das mich tberfallt,
wenn ich feststellen muss, dass sie un-
auffindbar ist, ist absolut furchtbar.
Selbst wenn wir sie schon gliicklich wie-
der gefunden haben, hélt diese Angst
noch stundenlang an.

Obwohl die meisten ,,Ausflige* mei-
ner Tochter glucklicherweise ohne Fol-
gen geblieben sind, haben wir auch er-
schreckende Momente erlebt. Wahrend
eines Einkaufsbummels in einem
groRen Einkaufscenter gelang es ihr
ktrzlich, unentdeckt zu verschwinden.

Sie wurde schlie3lich von einem Pas-
santen ein Stockwerk tiefer wieder ge-
funden. Vor einem Monat entwischte sie
aus der Bibelstunde in unserer Kirche.
Ein aufmerksamer Polizist fand sie
schliel3lich, als sie eine belebte Strale
hinunterschlenderte.

Obwohl diese Vorfalle mich sehr be-
lastet haben, bin ich doch dankbar, dass
sie bisher nur bei Tageslicht weglauft.
Eine meiner Freundinnen, deren Toch-
ter ebenfalls das Down-Syndrom hat,
wurde letzthin in den frihen Morgen-
stunden von einer Nachbarin geweckt,
die ihr ihre Tochter zurltckbrachte. Das
Madchen war auf3er Haus gelangt und
ein Stuck die StralRe hinuntergelaufen,
wahrend der Rest der Familie noch
schlief.

Ich habe versucht, den Grund fir das
standige Weglaufen meiner Tochter Ma-
kenzie herauszufinden, und habe mir
den Kopf dartber zerbrochen, wie ich
sie davon ,heilen”“ konnte. Ich denke,
dass es sich bei ihr nicht um Weglaufen
im herkdmmlichen Sinne handelt. Sie
lauft bei diesen Gelegenheiten nicht ziel-
los umher, es scheint mehr so, als ob sie
dann ein Ziel vor Augen hat. Sie scheint
auch zu wissen, dass es nicht richtig ist,
wegzugehen, ohne jemandem Bescheid
zu sagen oder jemanden mitzunehmen.
Ihr Weglaufen scheint auch eher impul-
siv ausgefuhrt und nicht vorsatzlich ge-
plant zu sein. Wenn sie weglauft, scheint
es bei ihr kein Innehalten und Nach-
denken uber mdogliche Gefahren zu ge-
ben. In dem einen Moment entscheidet
sie zu gehen und im nachsten Moment
ist sie schon unterwegs.

Dieses Verhalten scheint typisch fiir
kleine Kinder mit Down-Syndrom zu
sein. In der Fachliteratur wird es als
LAusreilRen” (,,elopement”) bezeichnet.
Lange habe ich nach hilfreichen Fach-
artikeln gesucht, fand aber keine. Zu
meinem Erstaunen fand ich bei einer
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Internet-Recherche in einer Down-Syn-
drom-Newsgroup Hunderte von Mittei-
lungen von Eltern mit dem selben Pro-
blem. Glucklicherweise hatten die meis-
ten dieser Berichte einen positiven Aus-
gang, bei wenigen war es aber leider
nicht der Fall.

Ich finde es wirklich erschreckend,
dass den betroffenen Eltern flr dieses
weit verbreitete und ernsthafte Problem
nur so wenig an Informationen zur Ver-
fugung steht. Ich mdchte nicht wissen,
wie viele betroffene Eltern flrchten, vor
einem uninformierten Polizisten, Nach-
barn oder auch Sozialarbeiter als ,,Ra-
beneltern* dazustehen. So fuhlte ich
mich jedenfalls am Anfang. Ich bin sehr
dankbar, dass es mir moglich war, Er-
fahrungsberichte und auch Hilfsvor-
schlége von anderen betroffenen Eltern
zu finden. Dadurch war es mir moglich,
mit dem Weglaufen meiner Tochter in
einer positiveren und produktiveren
Weise umzugehen.

Obwohl ich immer noch fur neue L6-
sungsvorschlage dankbar bin, moéchte
ich dennoch nicht das Neugierverhalten
meiner Tochter zu stark beengen oder
ihren Unabhéangigkeitsdrang génzlich
ausldschen. Es ist trotz allem aber voll-
kommen klar, dass Weglaufen sehr ge-
fahrlich ist und diesem auch Einhalt ge-
boten werden muss. Anderen Eltern
nach scheinen Kinder mit Down-Syn-
drom aus diesem Verhalten herauszu-
wachsen, wenn sie alter werden. Bei
vielen war das in einem Alter zwischen
zehn und 13 Jahren. In meinem kon-
kreten Fall sind es demnach noch ein
paar Jahre bis dahin. Mein ,,Mutter-Ra-
dar“ wird so lange noch 24 Stunden am
Tag funktionieren.

Die Autorin, Denise Bockwoldt, ist
Mutter von drei Kindern, eine Tochter
hat das Down-Syndrom. Sie lebt mit
ihrer Familie in lllinois, USA

Dieser und der folgende Artikel wur-
den Ubernommen aus der Zeitschrift
Disability Solutions, Volume 4, Issue
3, May / June 2000. Disability Solu-

tions ist eine Publikation der Enoch-
Gelbard-Foundation.

Wir danken der Redaktion und der
Enoch-Gelbard-Foundation fur ihre
Zustimmung, eine Ubersetzung der
beiden Artikel in Leben mit Down-
Syndrom verdéffentlichen zu durfen.
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Mein Kind lauft weg!
Was kann ich dagegen tun?
Strategien und Ideen

Cindy Bohon Casten

Was macht man, wenn sein Kind
ein Spezialist im Ausreifl3en ist?
Das Einfachste wére, an allen Tlren, die
nach auRen fuhren, Schlésser anzubrin-
gen und die geschlossen zu halten. Dies
funktioniert aber nur, wenn alle immer
daran denken, sie abzuschlieRen, oder
so lange, bis ihr Kind herausbekommt,
wie man sie aufmacht. Wir haben das so
praktiziert. Wir lebten eingeschlossen in
unserem Haus. Ich hasse das Geflhl,
eingeschlossen zu sein, und liebe die
wenigen Momente, wenn ich zu Hause
bin und Matthew ist nicht da, sodass ich
alle Turen aufmachen und Luft herein-
lassen kann.

Turen absperren funktioniert jedoch
nicht besonders gut, wenn man woan-
ders ist. Als er einmal in den Kinder-
garten ging, hatte ich das nicht mehr un-
ter Kontrolle. Er war damals auf dem
Hohepunkt seiner Weglauferei, deshalb
warnte ich die Erzieherinnen des Kin-
dergartens. lhre Reaktion war fur mich
nicht sonderlich beruhigend: ,,Ach ja,
wir behalten ihn schon im Auge. Ma-
chen Sie sich keine Sorgen!* Es dauerte
nicht lang, da rief die Erzieherin mich
an: ,Ich weil3, Sie haben uns gewarnt,
aber ich glaubte eigentlich nicht, dass er
auch hier im Kindergarten weglaufen
wirde.”“ Acht Minuten, nachdem sie ihn
vermisst hatten, wurde er gefunden.

Als er mit vier Jahren von der Phy-
siotherapeutin getestet wurde, stellte
sich u.a. heraus, dass er 25 Meter in-
nerhalb 15 Sekunden rennen konnte.
Der Kindergarten lag 60 Meter von der
HauptstralRe entfernt! Dies bedeutete,
dass er dort in weniger als einer Minute
hinrennen konnte.

Unsere Sorge um seine Sicherheit
fuhrte zu einem gemeinsamen Brain-
storming, um einen Sicherheitsplan zu
entwickeln. Das Ergebnis war: ,Plan

Plan Matthew

1. Personal, das feststellt, dass
Matthew fehlt, meldet dies sofort
dem Sekretariat.

2. Das Sekretariat macht eine
Durchsage: ,,Plan Matthew lauft.
3. Das Personal schaut nach Mat-
thew, nach einem genauen Plan, in
Klassenzimmern, Toiletten und
anderen Raumen.

4. Nach einer Minute erfolgt der
Notruf.

Matthew*. Der Plan ist einfach, aber be-
ruhigte uns alle sehr.

Als dieser Plan einmal festgelegt
war, wurde er mit dem Personal einge-
Ubt. Der Leiter der Schule informierte
aulRerdem die ortliche Polizei, damit
auch sie Uber die Wanderfreude von
Matthew Bescheid wusste. Plan Mat-
thew musste nie eingesetzt werden,
aber ich flihlte mich ein Stick besser.

Matthew kommt jetzt in die erste
Klasse. Er verbrachte zwei Jahre im
Kindergarten und hatte den ganzen Tag
eine Integrationshelferin an seiner Sei-
te. Sie brachte ihm u.a. bei, wie wichtig
es ist anzuhalten, wenn Menschen ihn
dazu aufforderten. Zum Beispiel mit ei-
nem Spiel, &hnlich wie ,,Einfrieren®. Sie
deutete und sagte: ,,Lauf*, und dann
rannten sie beide so schnell, wie sie
konnten, bis sie deutete und ,,Stop“
schrie. Nattrlich darf auch Matthew Be-
fehle geben. Er ist absolut verargert,
wenn sie nicht auf ihn hort, und lernt
auf diese Art, wie wichtig es ist, auf an-
dere zu hdren.

Matthew besucht auRerdem einen
Hort und auch dort gab es einen &hnli-
chen ,,Plan Matthew*. Der Spielplatz ist
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eingezdunt und das Tor mit einem
Schloss abgesperrt. Nachdem er aber
versucht hatte, Uber den Zaun zu klet-
tern, brachte man ihm bei, dass er einen
Meter vom Zaun wegbleiben musste.
Dann versuchte er, durch das Tor zu
entkommen, also wurde ein zusatzli-
ches Schloss angebracht. Kurzlich be-
gann eine gut meinende Mutter, Mat-
thew zu zeigen, wie er das Schloss auf-
machen konnte. Sie wusste nicht, dass
das speziell zu seiner Sicherheit ange-
bracht war!

Auch auf Reisen trafen wir bestimm-
te MalBnahmen. Als Matthew das erste
Mal verschwand, waren wir in einem
Hotel, dessen Zimmer Schnappschlos-
ser hatten. Matthew war damals gerade
zwei Jahre alt und hatte sich vorgenom-
men, runter in die Hotellobby zu gehen
und von dort in die Bar zum Tanzen.
Jetzt nehmen wir immer einen billigen
Turalarm mit, der uns warnt, wenn
Matthew in der Nacht auf Entdeckungs-
tour gehen will. Manche Eltern nehmen
auch Bewegungsmelder mit. Wenn wir
den Alarm vergessen haben, sage ich an
der Rezeption Bescheid. In einem Hotel,
Hampton Inn, forderte das Hotelperso-
nal sogar einen Extra-Wachdienst an,
zur Kontrolle in der Nacht! Sie waren
besorgt, dass ihr eigenes Sicherheits-
system vielleicht nicht geniigend war.

Auch wenn es einem schwer fallt
und es manchmal unangenehm ist, zu-
zugeben, dass dein eigenes Kind von dir
weglauft, ist es wichtig, andere Uber die-
ses Verhalten in Kenntnis zu setzen. Ich
fand es sehr hilfreich, die Situation mit
den Lehrern, dem Arzt und den Ver-
wandten zu diskutieren. Und eine echte
Hilfe war es auch, die Dinge mit Eltern
anderer Kinder mit Down-Syndrom zu
besprechen. Ich habe viele Eltern ge-
troffen, die mit dem gleichen Problem
kampften. Wir haben unsere Geschich-
ten ausgetauscht und besprochen, wel-
che Strategien nttzlich sind und welche
nicht. Andere Eltern erzahlten, dass die-
ses Weglaufen sich mit der Zeit legt,
aber niemand konnte mir genau sagen,
wann das denn sein wird. Ob Matthew
es in der Zwischenzeit lernen wird,
Grenzen anzuerkennen, weifd ich nicht.
Vielleicht mussen wir noch mehr Vor-
sichtsmalRnahmen treffen.

Wenn Sie |Ihr Kind
schon nicht stoppen
kdnnen, versuchen Sie
wenigstens, einige Hin-
dernisse einzubauen!

enn lhr Kind das ,Weglauf-Syn-

drom* hat, fragen Sie sich be-
stimmt, wie man es davon abhalten
kann. Eltern haben schon alles Mdgliche
probiert, von Schléssern Uber Alarm-
systeme bis zu ldentifikationsmal3nah-
men. Wir haben diese Ideen gesammelt,
um sie mit lhnen zu teilen. Schauen Sie,
was fur Ihre Situation und Ihre Familie
geeignet ist. An oberster Stelle soll die
Sicherheit Ihres Kindes stehen.

Die direkte Umgebung sichern
1 Fangen Sie an mit den wichtigsten
».Schwachstellen, z.B. die Tlren,
die nach aufRen in nicht eingezaunte
Garten, Hofe etc. fuhren!
I Versuchen Sie, sich in das Kind
einzuleben — was ware fur es inte-
ressant?
I Setzen Sie klare Grenzen!
1 Ein Zaun um lhren Garten ist
selbstverstandlich.
1 Wo keine Zaune sind, markieren
Sie wenigstens eine ,,Grenze®. Dies
konnte eine Reihe Steine sein, eine
aufgezeichnete Linie oder das Ende
des Rasens. Sie sollte gut sichtbar
und immer da sein.

Monitore und Alarmanlagen
Manche Eltern benutzen Monitore oder
eine Alarmanlage. Sie miussen auspro-
bieren, ob der Alarm laut genug ist, um
jemanden, der schlaft, aufzuwecken und
im ganzen Haus zu hdren ist.
1 Nachts kénnen Sie ein Babyfon im
Kinderzimmer anschalten, sodass
Sie gewarnt werden, wenn lhr Kind
sich auf den Weg macht.
1 Sie kdnnen ein Monitorsystem im
Haus und in Ihrem Garten anbringen.
I Installieren Sie z.B. ein Alarm-
gerat, das lhnen meldet, wenn eine
AuRentir offen steht.
1 Eine billige Alarmanlage oder ein
Bewegungsmelder kann auch eine
Ldsung sein.

Absperrungen und Schldsser, wo es
geeignet erscheint

Da wo das angebracht ist, kdnnen Sie
ein Sicherheitsgitter anbringen. Verges-
sen Sie nicht, dass Kinder bald in der
Lage sind, dartUber zu klettern.

Es ist wichtig, die Turen, die nach
auf3en fuhren, abzusperren. Es sollte ein
Schloss sein, das ein Kind nicht aufma-
chen kann, oder es muss so angebracht
sein, dass es nicht hinkommt. Manche
Eltern, deren Kind mit Vorliebe nachts
verschwindet, schlieRen das Kind in sei-
nem Zimmer ein. Wenn man ein
Schnappschloss benutzt, sollte man auf-
passen, nicht mit dem Kind in das Zim-
mer eingeschlossen zu werden. In Not-
fallen soll ein sofortiger Zugang zu dem
Zimmer moglich sein. Es gibt auch spe-
zielle Fensterschlosser.

Wenn Sie unterwegs sind
Es ist beunruhigend, mit einem Kind
wegzufahren, von dem man weil3, dass
es stéandig versucht wegzulaufen. Hier
sind einige Ideen, wie man das Kind
vielleicht davon abhalten kann, zu ver-
schwinden, und wie man andere Uber
seine ,,Spezialitat* informieren kann.
1 Tragbarer Turalarm. Denken Sie
daran, ihn zu testen, ob er laut ge-
nug ist.
1 Sie kbnnen lhr Kind dem Personal
an der Hotelrezeption vorstellen und
Uber seine Besonderheit informie-
ren.
1 Wenn Sie bei Freunden sind, spre-
chen Sie mit ihnen und kontrollieren
Sie gemeinsam, ob alle Turen zu
sind.
1 Wenn Sie mit lhrem Kind z.B. auf
einem Spielplatz sind, zeigen Sie
dem Kind, wo die Grenzen sind. Zei-
gen Sie ihm genau, wo Sie sich hin-
setzen, sodass es Sie schnell findet.

Schulen, Hort, Institutionen und
andere Pflegeeinrichtungen
I Fragen Sie nach, welche MalRnah-
men die jeweilige Einrichtung trifft,
wenn ein Kind verschwunden ist.
1 Gibt es nicht verschlossene Tiren
oder Tore, die vom Gelande weg-
fuhren?
1 Hat man ein Buddy-System? (Nicht
behinderte Kinder kimmern sich
um behinderte Kinder.)
1 Wie viel Personal ist vorhanden?
1 Erzahlen Sie dem Personal, welche
Verhaltensregeln bei Ihnen zu Hau-

Leben mit Down-Syndrom Nr. 38, Sept. 2001 29



PSYCHOLOGIE

se Ublich sind.

1 Uberlegen Sie, ob eine eigene Be-
treuungsperson aus Sicherheits-
grunden notwendig ist.

Identifikationsmdglichkeiten
Dies ist speziell dann wichtig, wenn lhr
Kind nicht in der Lage ist, seinen Namen
und seine Adresse jemandem zu sagen,
oder dies nicht sagen will, auch nicht ei-
nem Polizeibeamten.
1 Namensschildchen an Kleidung
oder Schuhen anbringen
I Das Kind kann eine ldentifikati-
onskarte bei sich tragen.
1 Es gibt speziell fur diesen Zweck
Armbander oder Halsketten mit Na-
men, Adresse oder Telefonnummer
1 Sie sollten immer eine Beschrei-
bung und ein aktuelles Foto von
Ihrem Kind parat haben.
1 Es ist sowieso keine schlechte
Idee, immer ein Foto von lhrem
Kind dabei zu haben, sodass Sie die-
ses in Einkaufszentren, Tiergarten,
Spielplatzen etc. Wachpersonal und
anderen ,,Mitsuchern* zeigen kon-
nen, wenn lhr Kind verschwunden
ist.

Melden Sie sich bei lhrer lokalen
Polizeistation
Viele Polizeistationen haben einen spe-
ziellen Plan, nach dem sie vorgehen,
wenn Kinder oder Erwachsene in ihrem
Ort vermisst gemeldet werden.
1 Gehen Sie ruhig mit Ihrem Kind
bei der zustéandigen Polizeiwache
vorbei und stellen Sie den Beamten
den potenziellen Ausreil3er vor.

Erzahlen Sie anderen von den
Eskapaden Ihres Kindes

Es ist hilfreich, wenn die Nachbarn,
aber auch andere Menschen in lhrer
Stral3e, aus Ihrem Wohnort, in den La-
den und Restaurants in der Nahe Uber
lhr Kind Bescheid wissen. Vermitteln
Sie, wie sie reagieren sollen, wenn sie
Ihr Kind irgendwo allein antreffen.

Verhaltensregeln und personliche
Sicherheitsfertigkeiten
Wenn Sie das Geflihl haben, Sie haben
alle Gefahrenpunkte so gut wie méglich
entscharft“, konnen Sie sich Zeit neh-
men, dem Kind nach und nach beizu-
bringen, was Sie von ihm erwarten.
1 Stellen Sie klare, einfache Regeln
auf. Sie kdnnen diese aufschreiben

30  Leben mit Down-Syndrom Nr. 38, Sept. 2001

STOP

oder aufmalen und das Schild neben
den AufRenttiren aufhédngen. Weisen
Sie das Kind immer wieder auf die-
ses Schild hin.

I Uben Sie mit dem Kind die Regeln
ein. Wenn die Regel lautet: Sag je-
mandem Bescheid, bevor du hinaus-
gehst, sollte jeder in der Familie
sich daran halten und es dem Kind
deutlich vorspielen.

I Sie kbnnen solche Regeln mit dem
Kind auch in einem Rollenspiel u.a.

mit vertauschten Rollen einliben.

1 Lehren Sie Ihr Kind, seinen Na-
men und seine Adresse zu sagen,
oder zeigen Sie ihm, wie es seine
Identitatskarte zeigen muss, wenn
es den Weg verliert.

1 Sie kbnnen die verschiedenen Re-
geln, die einzuhalten sind, auch in
einer kleinen Geschichte verpacken,
diese aufschreiben, die mit passen-
den Fotos des Kindes versehen und
sie immer wieder als Bilderbuch
vorlesen.

1 Belohnungen bei gutem Beneh-
men sind ein Anreiz. Dies ist spezi-
ell dann wichtig, wenn Sie neue Re-
geln einfuhren, z.B. dass man je-
mandem Bescheid sagt, wenn man
vorhat, rauszugehen.

I Dem Freiheitsdrang des Kindes
nachgeben und o6fter mit ihm auf
»Entdeckungstouren* gehen, wobei
das Kind fuhren darf.

1 Biicher zum Thema lesen, auch
Kinderblcher zum Vorlesen.

Our Household Rules

&

1. I will tell Mom or Dad when I go outside.

2. T will stay in our yard.

Wenn Sie lhrem Kind eine neue Regel beibringen mdchten,
konnen Sie dies vielleicht mittels eines Piktogramms darstellen.
Erinnern Sie das Kind immer wieder daran, was es bedeutet.
Sie kénnen zum Bild auch noch einen Satz schreiben und den
regelmaBig laut vorlesen. Das Kind kann sich so gut merken,
was von ihm verlangt wird.

Aus: Disabilities Solutions Volume 4, Issue 3, May / June 2000.

Und zum Schluss:
Personen-Ortungssysteme

Mittels kleiner Sender, die in einer Arm-
banduhr, in dem Lieblingsspielzeug
oder einem Handy eingebaut sind, wer-
den per GPS die Positionsdaten, wo sich
der Trager gerade befindet, ermittelt. So
kénnen Eltern fast auf den Meter genau
den Aufenthaltsort ihrer Kinder abfra-

gen. Bei Unterbrechung der Funkver-

bindung, zum Beispiel in Geb&uden,

wird die letzte Position gespeichert.
Quellen: Die Zeit, Nr. 22, 23. Mali

2001: ,Kleiner Bar als grof3er Bruder*

von Konrad Lischka

AulRerdem:

www.caretrak.com

www.wherify.com
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Des einen Lust i1st des anderen Last
Wanderlust bei Kindern mit Down-Syndrom

Anne-Catherine Lichtenberg-Rauers

es einen ,,Lust“ ist des anderen

,Last“, nicht immer, aber in die-
sem Fall ganz sicher. Wie viele bange
Minuten hat uns Daniels Wanderlust
schon gekostet! Im Nachhinein ist es
dann weit weniger dramatisch und Er-
klarungen finden sich ja immer. Seit Da-
niel verstandlich sprechen kann, heute
ist er acht Jahre alt, kiindigt er einen
Ausflug auch schon einmal an, ganz
prazise mit den Worten: ,,Ich haue ab!*,
was er dann in aller Regel auch tut, und
zwar in einer Geschwindigkeit, die von
der seiner sonstigen Spaziergdnge er-
heblich abweicht! Gelegentlich meint er
aber auch, mit dieser Drohung genug
getan zu haben, und bel&sst es dabei.
Dann meine ich, dass fur ihn vielmehr
der Weg das Ziel sei.

Das giltinsbesondere fur seinen letz-
ten Ausflug, der in einem Polizeijeep en-
dete, von dem heute noch sehnstichtig
die Rede ist. Daniel wollte einfach nicht
zu Hause bleiben, bei seinem Papa, wie
ihm die Mama versucht hatte, schmack-
haft zu machen, sondern er wollte lieber
mit Mama, Bruder und Hund im Wald
spazieren gehen. Als der Papa dann un-
ter der Dusche stand, verschwand Da-
niel in Schlafanzug und Pantoffeln im
Wald, ohne Ankindigung. So suchte
dann der Papa die Mama, deren Spa-
ziergénge berechenbarer sind, und die
Restfamilie begab sich im Naturschutz-
gebiet Siebengebirge auf die Suche. Am
Rande sollte dann noch erwahnt wer-
den, dass an diesem Morgen nicht die
Sonne schien und es um die neun Grad
warm war. Letztendlich hatten wir uns
entschlossen, die Waldwege mit unse-
rem Auto abzufahren, und kamen dabei
am Forsthaus vorbei, vor dem sich just
eine Menge diskutierender Jogger und
ein Polizeijeep befanden. Daniel war auf
seiner kilometerlangen Wanderung von
eben diesen Friuhsportlern gefunden
worden und einer dieser Laufer verflig-
te gottlob Uber ein Handy, mit dem dann
die Polizei geholt wurde.

Dieses Abenteuer war bisher das
spektakularste. Ausflige in Uberftllten

Daniel in seinem Element,
unterwegs Uber Stock und
Stein

Warenhéausern oder Gartencentern sind
zwar auch sehr spannend, mittlerweile
arbeite ich hier ein wenig entgegen, in-
dem ich Daniel mindestens ein sehr far-
benfrohes Kleidungsstiick oder eine auf-
fallende Kappe anziehe. Das macht die
Beschreibung und das Auffinden fur an-
dere leichter.

Es ist einfach unglaublich, mit wel-
cher Geschwindigkeit und Finesse Da-
niel auch nur Sekunden dauerndes Aus-
bleiben der Aufmerksamkeit ausnutzt.
In vielen anderen Dingen ist er nicht so
schnell. Und es gibt ja kein Uberwa-
chungssystem, das perfekt ist. Ist die
Haustlr abgeschlossen, was wir eine
Weile auch gemacht haben, dann ver-
schwindet er durch die Terrassentur
oder den Kellerausgang. Abschliel3en ist
nun auch nicht mehr der Weisheit letz-
ter Schluss, da er lernt, wie man mit ei-
nem Schlissel Turen 6ffnen kann.

In der Schublade liegt eine hassliche
Metallkapsel, die es in Apotheken unter
der Bezeichnung SOS-Kapsel zu kaufen
gibt. In diese lasst sich ein Zettel einle-
gen mit Namen, Anschrift und Telefon-
nummer. Noch habe ich sie nicht in Ge-
brauch, aber ich glaube, der diesjahrige
Flug in die Sommerferien ist der richti-
ge Anlass. Mit Daniel losen Men-

schenmengen in riesigen Geb&auden bei
mir regelmanRig SchweiRausbriiche aus.

Warum?

Warum tun sie das, diese besonderen
Menschen? Andere Kinder tun das
auch, unser zweiter Sohn nun gerade
nicht, aber das ist dann Statistik. Dem
Vernehmen nach bleibt diese Wander-
lust erhalten bis ins Erwachsenenalter.
Ich wiinsche mir, dass Daniel mir ein-
mal selbst erklaren kann, warum er das
tut. Das kann er namlich sehr gut. Bei ei-
nem Ausflug in ein Gartencenter an ei-
nem Samstagvormittag, wir mussten an
der Kasse sehr lange warten und ich
suchte gerade mein Portemonnaie he-
raus, da verschwand Daniel. Er antwor-
tete mir auf die Frage, warum er das ge-
macht habe, dass er nach Hause wollte.
Erklarungen gibt es immer, aber nicht
immer bekommen wir sie.

Anne-Catherine Lichtenberg-Rauers

Oberer Rusterweg 9 A
53639 Konigswinter
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Thema ,,Weglaufen* Gesprachsstoff
auf der Down-Syndrom-Mailing-Liste

Das Thema Weglaufen tauchte vor
einiger Zeit auch auf der Down-
Syndrom-Liste auf. Hier einige Passa-
gen aus dem Brief einer verzweifelten
Mutter, Frau Bernadette Schafer:

. Fabian haut drauRen immer ab.
Wenn ich nur einen Schritt daneben ste-
he, ist das schon ein Schritt zu weit.

... Obwohl wir mit drei Leuten zusam-
menstanden, ware Fabian schon fast
Uberfahren worden. Das ist nicht das
einzige Mal so gewesen.

... Beim Einkaufen setze ich ihn noch in
den Einkaufswagen, was aber nicht
mehr lange geht.

... Leider wird das Weglaufen nicht bei
der Pflegeversicherung anerkannt.

... Mittlerweile bin ich mit den Nerven
schon so fertig, dass ich kaum noch
schlafe, mir die Haare ausgehen und der
Arzt mir jetzt Tabletten wegen Depres-
sionen mitgegeben hat.

... Der Mitarbeiter der Krankenkasse
meinte, ob ich Fabian nicht mit Medika-
menten ruhigstellen wollte.

. Da Fabian nicht spricht, weil3 ich
auch nicht immer, was in ihm vorgeht.
... Und niemand will mehr auf ihn auf-
passen, nicht einmal die GroRReltern.

... Ich weil3 einfach nicht mehr, was ich
machen soll. Stehe eigentlich nur noch
unter Strom.Was macht ihr denn da so?
Oft hore ich, sei doch froh, dass er lau-
fen kann! Aber was das noch bedeutet,
sehen die anderen nicht.
Ich bitte dringend um Tipps.
Bernadette Schafer

Auf diesen Brief von Frau Schéafer ka-
men umgehend einige Reaktionen, die
ich hier, nach Absprache mit der Be-
troffenen, wiedergebe. Einige Tipps, viel-
leicht eine neue Idee fur den einen oder
anderen. Eigentlich hatte ich erwartet,
dass mehr Eltern reagieren wirden,
denn das Weglaufthema betrifft viele.
Aber vielleicht haben gerade diese El-
tern ja gar keine Zeit und Ruhe, sich vor
den Computer zu setzen und Mails zu le-
sen und zu schreiben. Sind sie doch
standig beschéaftigt, ihren kleinen Aus-
reiller zu bewachen?
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An die Pferdeleine

,Da Gabriel erst viereinhalb ist, laufe
ich mit ihm draufBen an der Hand oder
ich habe (ich weil3, es klingt auf den ers-
ten Blick schrecklich, aber wir Giben das
schon spielerisch ...) eine Spielpferde-
leine und wenn es mir zu gefahrlich
wird, lauft er halt damit (das geht nattr-
lich nicht mehr lange).

Das haben wir am Anfang sogar auf
Rat der Fruhférderin eingefiihrt, damit
er beim Gehen sein eigenes Gleichge-
wicht finden kann (an der Hand geht es
nicht so gut).”

Pascale Didier

Katzenschlaf und Luchsohren

,Unsere Tochter war ganz genauso! Es
bessert sich wirklich. Bei Laura erst in
der Schule. Was sie brauchte, waren ei-
ne ruhige, gleichférmige Umgebung und
ein gut strukturierter Tagesablauf mit
immer wiederkehrenden Ritualen.

Wir hatten alles abgeschlossen, ei-
nen Zaun ohne Lécher und aulRer Haus
tatsachlich an der Leine, wenn ich mal
beide Hande brauchte, z.B. zum Bezah-
len an der Kasse. Ohren hatte ich wie ein
Luchs, nachts nur ,,Katzenschlaf®.

Wirklich einziger Trost: In einer gu-
ten Schule mit Disziplin und Ruhe bes-
sert es sich, vielleicht auch schon in ei-
nem guten Kindergarten.*

Verena Riemer

Konsequenz ist wichtig

»Was bei uns Wunder gewirkt hat, ge-
rade bezuglich Weglaufen im Strafl3en-
verkehr: Wenn Valentina beim Uber-
queren der Stral3e, wo es sonst gefahr-
lich ist, oder in grofen Menschenmen-
gen mir nicht die Hand geben oder auf
mich héren will, fliegt sie postwendend
in ihren Buggy zurick! Ohne grof3es
Aufhebens, ohne &rgerlich zu werden
(klappt nicht immer). Wenn dann das
grofRe Weinen kommt, sage ich ihr: Wir
kdnnen nochmals probieren, ob es
klappt, dass sie mir die Hand gibt oder
auf mich hoért, wenn ich ihr was sage.

Meistens sagt sie dann ja und wir pro-
bieren es nochmals. Dann klappt das
héaufig auch. Wenn nicht, wird sie wie-
der in den Buggy gepackt und auch bei
groRen Weinanféllen nicht mehr raus-
gelassen.

Wir werden das morgen wieder
Uben, ist dann mein stereotyper Satz.
Am nachsten Tag klappt es dann meis-
tens wie am Schniirchen, und mittler-
weile klappt es eigentlich ganz gut. Furs
Einkaufen habe ich allerdings DIE Lo-
sung noch nicht gefunden. Jedenfalls
nicht fur die Laden, die keine Einkaufs-
karren haben.”

Katharina Wegmann

Unterwegs mit der Handy-Nummer
auf dem Arm

,»Verena hat auch kaum ein anderes Ziel
interessiert, als Strecke zu machen. Ich
habe es vermieden, mit ihr in die Stadt
zu gehen, und erledige die Eink&ufe um
acht oder neunzehn Uhr

Wenn wir rausgehen, hat sie bei kurz-
armliger Kleidung Name und Handy-
Nummer auf dem Arm stehen (mit Kuli,
geht leicht wieder ab.) Und wenn wir ir-
gendwo hingehen, wo ganz viele Men-
schen sind, befestige ich eine Hundelei-
ne (die man lang machen oder kurz hal-
ten kann) hinten an der Jeans. Da sie
nicht an der Hand gehen will und auch
nicht gerne im Buggy sitzt, geht das in
Ausnahmefallen ganz gut. So kann ich
den kleinen Feger nicht verlieren. Aller-
dings waren die Blicke etc. der Leute
ziemlich stérend.

Und auf dem letzten Schutzenfest
gab es einen Stand mit Leder-Armband-
chen. So eines tragt Verena jetzt, darauf
steht ihr voller Name.*

Christiane Schnell

DS-Mailing-Liste — was ist das?
Eine Mdglichkeit fur Eltern, Fach-
leute und Interessierte, sich 6ffent-
lich auszutauschen, Ideen und In-
formationen zum Down-Syndrom
weiterzugeben und zu erfragen.

Interesse?

Schicken Sie die Nachricht: ,,Down-
Syndrom Briefkasten Start* an fol-
gende E-Mail-Adresse:
down-syndrom-Liste@gmx.de
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Konzentrationsprobleme bei Kindern mit
Down-Syndrom

Hat mein Kind ADS? Ist es hyperaktiv?

Dianne Mc. Brien

Kdnnen Kinder mit Down-Syndrom zusatzlich ein ADS, Aufmerksamkeits-Defizit-Syn-
drom, haben, kdnnen sie zusatzlich hyperaktiv sein? Ja, das ist moglich. Zun&chst
sollten aber bei Verhaltensauffalligkeiten andere Probleme ausgeschlossen werden.

Das Aufmerksamkeits-Defizit-Hy-
peraktivitats-Syndrom oder ADHS
ist eine haufig diagnostizierte Kinder-
krankheit. Folgende Auffalligkeiten
gehdren zu den typischen Merkmalen
eines ADHS: Konzentrationsmangel,
Impulsivitat, eine exzessive nervése Un-
ruhe und standige unkontrollierte mo-
torische Aktivitat.

Alle Kinder, auch Kinder, die Down-
Syndrom haben, kénnen diese Verhal-
tensweisen gelegentlich zeigen. Aber
beim Kind mit Down-Syndrom kdénnen
diese Auffalligkeiten ofter auftreten als
bei anderen gleichaltrigen Kindern.

Bedeutet das nun, dass das Kind
ADHS hat? Das kann sein, viel haufiger
jedoch stellt sich heraus, dass ein medi-
zinisches Problem vorliegt, das behan-
delt werden muss, oder dass das FoOr-
derprogramm des Kindes nicht seinem
Entwicklungsstand entspricht. Auch sei-
ne eingeschrankten Kommunikations-
moglichkeiten spielen vielleicht eine
Rolle. Bei Kindern mit Down-Syndrom,
die sich schlecht konzentrieren kdnnen,
kann man ADHS nur mittels einer Aus-
schluss-Diagnose feststellen, d.h., alle
anderen eventuellen Probleme mussen
zunachst ausgeschlossen werden. Hier
werden diese Probleme zuerst bespro-
chen.

Medizinische Probleme, die ADHS-
ahnliche Verhaltensweisen verursa-
chen

Hor- und Sehproblem

Wenn ein Kind sich auf eine Lernsitua-
tion in der Klasse konzentrieren muss,
muss es gut sehen und hdren kénnen.
Hor- und Sehprobleme kommen bei Kin-

dern mit Down-Syndrom hé&ufig vor.
Ohrinfektionen sind extrem haufig und
auch wenn sie behandelt werden, kon-
nen sie einen tUber Wochen andauern-
den Hdrverlust nach sich ziehen. Auch
andere Auffalligkeiten im Mittelohr kon-
nen lebenslang das Hoéren negativ be-
einflussen.

Um auszuschlieRen, dass diese
Schwierigkeiten auftreten, die Ursachen
von Konzentrationsproblemen sind, soll
das Gehor schon sehr frih getestet wer-
den — zwischen zwei und sechs Mona-
ten. AnschlieBend sollte jahrlich ein
Hortest durchgefuhrt werden. Wenn ein
Kind Horprobleme hat, sollte ein kom-
petenter Facharzt nach der bestmogli-
chen Therapie fur das Kind suchen.

Haufig liegt eine Weit- oder Kurz-
sichtigkeit bei Kindern mit Down-Syn-
drom vor. Auch Katarakte und Schielen
treten auf.

Ein Kind mit Down-Syndrom sollte
deshalb schon im Sauglingsalter von ei-
nem Augenarzt grundlich untersucht
und spater regelmaRig jahrlich wieder
getestet werden.

Probleme mit der Schilddruse
Ungefahr 30 Prozent der Menschen mit
Down-Syndrom haben Probleme mit
der Schilddrise. Die meisten von ihnen
haben eine Unterfunktion, einige jedoch
auch eine Uberfunktion der Schilddriise.
Bei einer Unterfunktion treten als Sym-
ptome u.a. Mudigkeit und Apathie auf,
eine Uberfunktion kann Gereizheit und
Ruhelosigkeit verursachen. Konzentra-
tionsmangel und Verhaltensauffalligkei-
ten kdnnen deshalb auch die Folge einer
Dysfunktion der Schilddrise sein.

Weil Probleme mit der Schilddruse
in dieser Gruppe so Ublich sind und weil

es fir Arzte schwierig ist, diese bei einer
Routineuntersuchung zu entdecken,
wird eine jahrliche Blutuntersuchung
des Schilddrisenhormons dringend
empfohlen.

Schlafprobleme

Schlafstérungen bei Down-Syndrom
sind haufig. Diese kdnnen unterschied-
lichste Ursachen haben, aber eines ist
sicher, sie bringen héaufig die ganze Fa-
milie um den Schlaf. Eltern wissen, dass
Kinder, die mide sind, ganz anders rea-
gieren als miude Erwachsene: Sie wer-
den unruhig, weinerlich und schwer zu
beruhigen. Alle Menschen jedoch, egal
in welchem Alter, haben Schwierigkei-
ten, sich zu konzentrieren und Informa-
tionen aufzunehmen, wenn sie nicht ge-
schlafen haben.

Welche Schlafstérungen treten auf?
Dies sind vor allem die sog. Schlafap-
noen, wobei es wahrend des Schlafs im-
mer wieder zu Atemstérungen kommt.
Die Atemwege bei Menschen mit Down-
Syndrom sind eng und kdnnen im Schlaf
ganz oder teilweise durch u.a. grof3e Ra-
chen- und Gaumenmandeln oder durch
die erschlaffende Rachenmuskulatur
blockiert werden. Unabhéngig von der
Ursache dieser obstruktiven Schlafap-
noe wacht das Kind kurz auf, um nach
Luft zu ringen. Bei manchen Patienten
stellt man wohl 100 oder mehr Weckre-
aktionen pro Nacht fest.

Andere Symptome, die mit diesen
Atemstdrungen zusammenhéngen, sind
z.B. Schnarchen, unruhiger Schlaf, Mu-
digkeit am Tage, Mundatmung, unge-
wohnliche Schlafhaltung. Wenn der
Verdacht auf eine Schlafapnoe besteht,
soll das Kind daraufhin z.B. in einem
Schlaflabor untersucht werden.
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Kommunikationsschwierigkeiten,
die nach ADHS aussehen

Verschiedene Sprachbarrieren er-
schweren dem Menschen mit Down-
Syndrom eine Kommunikation. Meis-
tens ist die rezeptive Sprache — was das
Kind versteht — viel besser ausgebildet
als seine expressive Sprache — wie gut es
selbst etwas ausdricken kann. Eltern
sagen dann uber ihren Sohn z.B: ,Er
weild eigentlich, was er sagen will, nur
kann er anscheinend die richtigen Wor-
ter nicht finden oder wir verstehen
nicht, was er meint.* Deswegen ist auch
die Beteiligung am Unterricht haufig er-
schwert. Der durch Kommunikations-
schwierigkeiten entstehende Frust kann
leicht zu aufféalligen Verhaltensweisen
oder zu mangelnder Aufmerksamkeit
fuhren.

Entwicklungsproblem

Die Bandbreite an unterschiedlichen
Lernstrategien bei Kindern mit Down-
Syndrom ist gro3. Die Padagogen, die
mit dem Kind arbeiten, miussen wahr-
scheinlich verschiedene Lernmateriali-
en ausprobieren, um zu testen, welches
fur das jeweilige Kind am besten geeig-
net ist. Wenn das Material in einer Form
angeboten wird, die den Fahigkeiten
des Kindes nicht entspricht, z.B. viele
verbale Informationen fur ein Kind, das
mehr visuelle Unterstitzung und Auf-
forderung braucht, kann das dazu
fuhren, dass das Kind sich langweilt,
nicht mehr aufpasst oder unruhig und
hyperaktiv reagiert.

Auch inhaltlich sollen die Arbeits-
materialien sorgfaltig angepasst wer-
den. Sind diese namlich zu einfach oder
zu schwer gestaltet, wird das Kind sich
leicht ,,ausklinken* und erscheint dann
desinteressiert. Leicht kommt es in sol-
chen Situationen zu stérenden Verhal-
tensweisen.

Emotionale Probleme

Weil Menschen mit Down-Syndrom, wie
oben schon erwahnt wurde, haufig
Schwierigkeiten haben, sich mitzutei-
len, kbnnen sie manchmal nicht er-
klaren, was sie traurig oder witend
macht. Veréanderungen innerhalb der
Familie, wie Tod von GroRReltern oder
Trennung der Eltern, kbnnen abrupte
Anderungen in den Leistungen und im
Verhalten zur Folge haben.
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Und wenn alles in Ordnung ist?

Wenn das Kind grundlich auf alle oben
genannten Probleme untersucht wurde
und sich dabei herausstellte, dass man
diese ausschlielen kann, ernste Kon-
zentrationsprobleme jedoch weiterhin
bestehen, sollte man der Diagnose eines
ADHS nachgehen.

Bei Kindern mit Down-Syndrom
scheint das ADHS nicht h&aufiger vorzu-
kommen als bei anderen Kindern. Me-
dikamente, die in der Regel bei einem
ADHS verschrieben werden, kdnnen
Kindern mit Down-Syndrom genauso
effektiv helfen.

Das am haufigsten eingesetzte Medi-
kament zur Behandlung von ADHS ist
Ritalin (Methylphenidat). Ritalin wirkt
im Gehirn aktivierend, dadurch wird
u.a. die Aufmerksamkeit besser gesteu-
ert. 30 Minuten nach der Einnahme be-
ginnt das Medikament schon zu wirken,
zwei Stunden nach Einnahme von Rita-
lin ist der Effekt am hochsten und nach
vier Stunden ist die Wirkung vorbei.

Weil Ritalin eine sehr schnelle Wir-
kung hat und vom Kdrper schnell verar-
beitet wird, wird es als die sicherste me-
dikamentdse Behandlung bei ADHS ge-
sehen. Ritalin sollte nicht gegeben wer-
den bei Krankheiten wie: Tourette-Syn-
drom, Tics und Epilepsie. Auch Kindern
mit geringem Wachstum oder geringem
Gewicht (gemessen auf die DS-Uber-
sicht) sollte kein Ritalin verabreicht wer-
den.

Dianne Mc. Brien ist Kinderarztin

am Children’s Hospital of lowa. lhr be-
sonderes Interesse gilt Kindern mit
Down-Syndrom.

Dieser Artikel erschien 1998 auf

der Homepage der Universitat lowa.
Wir danken der Autorin flr ihre
Zustimmung, diesen Aufsatz ins Deut-
sche zu Ubersetzen und in Leben mit
Down-Syndrom zu verdffentlichen.

Weitere
Informationen zu
ADHS und DS

DOWIN

SYNDROME

Down Syndrome —

A promising Future together

Terry J. Hassold and David Patterson
ISBN 0-471-29687-2

Wiley-Liss, 1999

In dem Buch ,,Down Syndrome — A pro-
mising Future together*, erschienen bei
Wiley-Liss, 1999 finden sich in dem Bei-
trag ,,Neurodevelopmental Disorders in
Down Syndrome* von William I. Cohen
und Bonnie Patterson u.a. noch folgende
interessante Daten zum Thema DS und
ADHS:

»--- Untersuchungen von Myers und
Pueschel, 1991 und Barkley, 1990 erga-
ben, dass die Anzahl von Kindern mit ei-
nem ADHS bei 3 bis 5 % liegt, bei Kin-
dern mit einer mentalen Beeintrachti-
gung jedoch bedeutend hoher war, nam-
lich zwischen 6 und 11 %.

... Um ein ADHS zu diagnostizieren,
kdnnen verschiedene Testverfahren
bzw. Fragebdgen eingesetzt werden.
Am weitesten verbreitet sind der DSM
IV (American Diagnostic and Statistical
Manual of Mental Disorders) und der
ICD10 (International Classification of Di-
seases der Weltgesundheitsorganisati-
on). Auf diesen Listen finden sich jeweils
neun Symptome aus dem Bereich Un-
aufmerksamkeit und neun aus dem Be-
reich Hyperaktivitat/Impulsivitat. Wenn
sechs der Symptome aus Bereich A in
den letzten sechs Monaten wiederholt
auftraten in einem Ausmalf3, der flr das
Entwicklungsalter des Kindes unpas-
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send ist, wird das Kind als ADS (ohne
Hyperaktivitat) bezeichnet. Wenn noch
mindestens sechs Symptome aus dem
Bereich B hinzukommen, wird von AD-
HS gesprochen (Aufmerksamkeitsdefi-
zitsyndrom mit Hyperaktivitat). Diese
Symptome missen grof3tenteils schon
vor dem Alter von sieben Jahren aufge-
treten und in mehreren Lebensberei-
chen sichtbar sein.

Viele Dinge missen bei einer Beur-
teilung des Kindes bericksichtigt wer-
den. So ist auch die Eltern-Kind-Bezie-
hung sehr wichtig. Manchmal fallt das
Kind in der Schule nicht weiter auf, ist
aber zu Hause kaum zu bandigen oder
umgekehrt. Hier miissen Arzte und Psy-
chologen herausfinden, wie das Kind in
den unterschiedlichen Lebensbereichen
reagiert und weshalb seine Reaktionen
so ausfallen.

... Vor allem soll man bei einer Dia-
gnose, ob ein ADHS vorliegt, das Ent-
wicklungsalter des Kindes mit Down-
Syndrom berucksichtigen, das erheblich
von seinem Lebensalter abweichen
kann.

... William I. Cohen und Bonnie Pat-
terson weisen in ihrem Aufsatz Neurode-
velopmental Disorders in Down Syndro-
me darauf hin, dass die Behandlung von
ADHS bei Kindern mit Down-Syndrom
die gleiche sein sollte wie bei anderen
Kindern auch. Sie sollte aus einer Kom-
bination von verhaltenstherapeutischen
MaRRnhahmen und einer medikamento-
sen Therapie bestehen. Richtige Verhal-
tensweisen mussen in den verschiede-
nen Settings eingelibt werden, weil die
Kinder nicht automatisch Verhaltens-
weisen generalisieren.

... Bei einer Verhaltenstherapie wird
das Verhalten des Kindes analysiert und
versucht, nach einem strukturierten
Plan dieses Verhalten zu andern. Aber
nicht nur das Kind sollte das Ziel dieser
Veranderungen sein, eine Eltern- oder
eine Familientherapie sind wesentliche
Elemente der Behandlung.*

Das Buch Down-Syndrom — A Promising
Future together ist entstanden nach ei-
ner nationalen Tagung der NDSS in den
USA. Das Buch enthélt eine Reihe kriti-
scher Aufsatze zu medizinischen, psy-
chologischen und padagogischen The-
men und beschaftigt sich intensiv mit
dem Ubergang von Teenagern mit
Down-Syndrom ins Erwachsenenleben.

Weiterfuhrende Literatur zu

ADS und ADHS

ADHD

Rl mery mkrit *rEITH

Ein Buch, das sich sehr kritisch mit der
medikamentdsen Behandlung von ADHS
auseinander setzt und dazu auch Alter-
nativen anbietet, ist:

Titel: ADHS bei Kindern und Erwachse-
nen — Alternativen zur medikamentdsen
Behandlung

Autor: J. Abrams, Hans Ludwig

Hg. AV-Publikation, 2000

ISBN 3-9501341-0-7

Im ersten Teil dieses Buches informiert
Hans Ludwig Uber die Schaden durch
Ritalin fur das kindliche Gehirn.

Im zweiten Teil setzt sich Abrams
mit den Zusammenhangen zwischen
den Symptomen von ADS und ADHS
und Erndhrung auseinander. Die Vor-
teile bestimmter Mikronahrstoffe, Nah-
rungsenzyme und Probiotics als Nah-
rungsergdnzungen werden dargestelit.

Titel: Hyperaktiv mit Leib und Seele
Autor: Helmut Kdckenberger

Hg. borgmann, 2001

ISBN 3-86145-206-5

Der erste Teil des Buches befasst sich
mit Diagnostik und mdglichen Ursa-
chen, der zweite Teil erklart anschau-
lich die veranderten Sichtweisen, der
dritte Teil zeigt praktische Moglichkei-
ten/Konsequenzen im Elternhaus, im
Kindergarten, in der Schule, in der The-
rapie und gibt zusatzlich einen
Uberblick tber verschiedene Behand-
lungsansatze.

P e lima L Saaes

Das A-D-S-Buch

Lanteiva b serrhmis G efiDe CyTI3TT

FipLm KWLl Bl Hilfyr
1 fardpsicps ord TAETE

Titel: Das ADS-Buch —

Neue Konzentrationshilfen fur Zappel-
philippe und Traumer

Autor: E. Aust-Claus, P.-M. Hammer
Hg. Oberstebrink Verlag GmbH, 2001
ISBN 3-9804493-6-x

Das ADS-Buch zeigt, wie Sie ADS-Kin-
dern helfen kénnen, ihr Leben erfolg-
reich zu meistern. Mit OptiMind — dem
Team-Konzept fur Eltern, Lehrer, The-
rapeuten. Das erste Buch aus Kkin-
derarztlicher und psychotherapeuti-
scher Sicht fur die hyperaktiven ,,Zap-
pelphilippe* und die ,,TrAumer*. Mit vie-
len Fallbeispielen und Checklisten,
Planen und Anleitungen fur Eltern, Leh-
rer/innen, Kinderéarzte/innen und The-
rapeuten/innen.

— v

Hyperokfiv
mit Leib und Seele

Wi wpm g b by
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Medizin und Kunst

Olmec-Figuren und Kinder mit Down-Syndrom —
Besteht ein Zusammenhang?

Autor: Siegfried M. Pueschel

Ubersetzung: Julie Heim

Haben die Figuren der Olmec Ahnlichkeiten mit Kindern mit bestimmten dysmorpho-
logischen Syndromen? Auf jeden Fall wurde schon haufig hingewiesen auf bestimmte
Ahnlichkeiten, die diese Figuren mit Kindern mit Trisomie 21 haben.

Der Autor, Siegfried Pueschel, ging der Sache auf den Grund. Er reiste nach Mexiko,
um sich vor Ort ein Bild von diesen geheimnisvollen Figuren zu machen. Sein Bericht
erschien im Journal of the History of Medicine, Vol 53, Oktober 1998.

Die Kunst der Olmec: ein kurzer
Uberblick

Die Olmec, die ,,Menschen aus dem
Land der Gummibaume*“, lebten in der
mexikanischen Golfregion von ca. 1500
v. Chr. bis 400 v. Chr. Als Grunder der
ersten Zivilisation Mesoamerikas waren
die Olmec auch Mexikos erste Meister-
bildhauer. Mit den einfachen Werkzeu-
gen, die damals zur Verfligung standen,
hauten sie aus vulkanischem Basalt ko-
lossale Kdpfe, die oft helm&hnlichen
Kopfschmuck trugen. Die Olmec fertig-
ten auch eine enorme Auswahl an an-
deren Figuren wie Stelen (eingravierte
Monumente), Altare, Ton- und Stein-
skulpturen und Reliefs. Auch Hdéhlen-
malereien sind bekannt.

Obwohl mehrere Tiere in ihrer Iko-
nographie zu finden sind, nimmt die Ja-
guarmensch-Mythologie in der Olmec-
Kultur eine bedeutende Rolle ein. Man-
che der abgebildeten Jaguarmenschen
tragen menschliche Zuge, wahrend an-
dere mehr katzenahnlich sind. Oft sind
also katzenartige und menschliche Ele-
mente kombiniert. Die Kolossalkdpfe
und die vielen kleinen Skulpturen zeigen
jedoch keine Jaguarelemente.

Viele Monumente und Reliefs zeigen
kulturelle und religitse Aktivitaten der
Olmec. Manche ihrer vielen Steinfigu-
ren, Masken und lebensgrof3en Skulptu-
ren, oft aus Serpentin oder Jade gehau-
en, zeugen von einem realistischen und
detaillierten Wissen der menschlichen
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Anatomie. Die Kreativitat der Olmec fin-
det einen weiteren Ausdruck in ihren
Wandgemaélden. In ihren verschiedenen
Kunstformen haben die Olmec Kreati-
vitat, Leben und ihre religidsen und my-
thologischen ldeologien verewigt.

Olmec-Babygesichter

Zusatzlich zu den Kunstwerken, die
oben beschrieben sind, stellten die Ol-
mec viele Tonfiguren her. Manche da-
von werden ,,Babygesichter* genannt.
Die Olmec modellierten den Ton mit der
gleichen meisterhaften Sensibilitat, die
sie beim Hauen von Jade und Stein zeig-
ten. Die Tonfiguren weisen oft bedeu-
tende stilistische Unterschiede auf. Vie-
le haben verlangerte, birnenférmige
Kdpfe, die kunstlich deformiert und kahl
sind. Manche tragen Stirnbander oder
Helme mit einem Kinngurt. Die Tonfi-
guren haben oft kurze Nasen, fleischige
Nacken und ein hervorstehendes Kinn.
Ihre Augenlider sind héaufig schrag ge-
stellt, wie dies in vielen asiatischen
Volksgruppen zu beobachten ist. Manch-
mal sind die Augen mandelformig oder
bestehen nur aus engen Schlitzen. Die
meisten Figuren haben erweiterte Na-
senlécher und einen gedffneten Mund
mit einer prominenten Oberlippe und
nach unten zeigenden Mundwinkeln.
Ihre Arme und Beine sind normalerwei-
se klein und abgestumpft. Wéahrend
manche der Figuren stehen, sitzen an-
dere im Schneidersitz oder haben die

Beine breit gedffnet. Ihre Arme und Han-
de halten sie in verschiedenen Positio-
nen. Die meisten Figuren sind nackt, im-
mer ohne Genitalien. Manche tragen ein-
fache Lendenttcher oder kurze Rocke
mit einer dekorativen Schnalle. Viele Ol-
mec-Figuren zeigen dickbauchige Saug-
linge mit Uberdimensionalen Kdpfen,
kurzen Beine und grol3en FuRRen. Diese
Figuren sind oft realistisch dargestellt
und zeigen dynamische Haltungen und
Gesichtsausdrucke. Laut Miguel Covar-
rubias repréasentieren manche Figuren
Zwerge oder Elfen, oft mit kdrperlichen
Deformationen wie Buckel oder Klump-
fuken.

Ignacio Bernal schreibt, dass die
Ahnlichkeit zwischen den praklassi-
schen Figuren des Oaxaca-Tals und zeit-
gendssischen Figuren aus anderen Tei-
len Mesoamerikas eine kulturelle Ein-
heit mit einer gemeinsamen Geschichte
andeutet. Die breite Spanne der durch
die Figuren dargestellten menschlichen
Aktivitdten deutet auf eine enge Bezie-
hung zum sékularen Leben hin. Obwohl
die Figuren in ihrer artistischen Présen-
tation eine groRe Vielfalt aufweisen,
zeigt ihre Verteilung, dass lokale Her-
stellungszentren auf bestimmte Typen
spezialisiert waren. Die Figuren hatten
héchstwahrscheinlich keine religiose
Funktion aufRer der Begleitung der To-
ten in ein zukunftiges Leben.
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Zeigen bestimmte Figuren dysmor-
phologische Zlge, die auf spezifische
genetische Syndrome oder Endokri-
nopathien deuten?

Nicht nur Anthropologen haben vermu-
tet, dass bestimmte Figuren Syndrome,
genetische Anomalien oder endokrine
Stérungen repréasentieren kdnnten. Mi-
chael Coe z.B. wies darauf hin, dass ei-
nige der grof3en Tonfiguren ,,Kinder mit
Mongolismus oder Spina Bifida* dar-
stellen. Er erwahnt auch, dass manche
Figuren ,mongolistische Zuge, Ge-
schlechtslosigkeit und manchmal Be-
leibtheit zeigen, die vielleicht Menschen
mit einer Stérung der Drusenfunktion
abbilden konnen*. Covarrubias dachte,
dass die ,,Figurtypen der Olmec unter
dem Einfluss eines &sthetischen ldeals
stehen oder die Symptome einer Dru-
senkrankheit darstellen kdnnten (dy-
strophia adiposo-genitalis oder Froh-
lich-Syndrom)“. Carson Murdy kam
zum Ergebnis, dass ,,die verschiedenen
stilistischen Elemente des artistischen
Kanons der Olmec am besten durch die
Analogie erklart werden kénnten, dass
die angeborenen Deformationen in
mehrfachen neural tube defects begriin-
den und sich mit diesen in Verbindung
bringen lassen*. Andere Beobachter ha-
ben auch spekuliert, dass bestimmte Ol-
mec-Figuren verschiedene pathologi-
sche Zustande darstellen.

Die folgende Diskussion zentriert
sich um die sog. Babygesichter-Figuren,

die um ca. 1200 v. Chr. hergestellt und
in Las Bocas, Tlapacoya und Tlatilco ge-
funden wurden. Bei der vorsichtigen
Uberprufung solcher Figuren konnte ich
keine Elemente einer kérperlichen Dar-
stellung finden, die den von Murdy und
Covarrubias vorgeschlagenen Endokri-
nopathien ahneln. Die Babygesichter
zeigen keine koérperlichen Anzeichen
von Stérungen der Schilddruse, der Hy-
pophyse, der Nebennieren, der Keim-
drisen oder anderer bekannter Endo-
krinopathien. Es ist auch sehr unwahr-
scheinlich, dass die Figuren Kinder mit
dem sehr seltenen Frohlich-Syndrom
reprasentieren, das von einem Tumor
im Hirnstamm verursacht wird und zur
Beleibtheit und zu sexuellem Infantilis-
mus fuhrt.

Weder die fur Spina Bifida oder
Meningomyelocele typischen Hautsché-
digungen noch die strukturellen Defekte
konnten an den Figuren identifiziert
werden. Zum Beispiel konnten keine
Offnungen oder Hervorwdélbungen im
dorsal-spinalen Bereich beobachtet
werden und es gibt bei keiner der Figu-
ren Anzeichen von anderen neural tube
defects. Dartber hinaus zeigen die Ol-
mec-Figuren keine Ahnlichkeit mit kli-
nisch feststellbaren Missbildungen.

Obwohl J. Langdon Down 1866 das
Syndrom beschrieb, das seinen Namen
tragt, geht man davon aus, dass diese
Chromosomabnormitat seit Anfang der
menschlichen Evolution existiert. Des-

halb ist es mdglich, dass — wie in ande-
ren frihen Kulturen und Zivilisationen —
Menschen mit Down-Syndrom zur Zeit
der Olmec lebten. Die Frage stellt sich
dennoch, ob es zu der Zeit eine solche
Fulle von Menschen mit Down-Syndrom
gab, dass dies zu einer derartigen Viel-
falt an skulpturellen Représentationen
von Kindern mit dieser Stdrung hatte
fuhren kdnnen. Wenn Kinder mit dieser
Stérung tatséchlich in der Zeit der Ol-
mec lebten und wenn sie die schweren
medizinischen Probleme hatten, die
heute zu beobachten sind, so kann man
daraus schlieRen, dass ihre Lebenser-
wartung sehr gering hatte sein mussen.
Nur eine begrenzte Zahl von ihnen héat-
te die frihe Sauglingszeit Uberlebt und
nur wenige Kinder mit Down-Syndrom
hatten als ,,Modelle* fir die Olmec-
Kunstler dienen kdnnen.

Eine grtndliche anthropometrische
Untersuchung des Gesichtsphé&notyps
der Olmec-Babygesichter zeigte, dass
sie hdchst unwahrscheinlich Kinder mit
Down-Syndrom représentieren (siehe
Figuren 1 und 2). Wéahrend beispiels-
weise bei den meisten Kindern mit
Down-Syndrom ein Brachyzephalus in-
folge eines Flachdriickens der Hinter-
kopfgegend zu beobachten ist, sind die
Kopfe der Olmec-Figuren normalerwei-
se verlangert (Dolichozephalie). Folglich
unterscheidet sich die Schadelkonfigu-
ration der Olmec-Figuren deutlich von
der eines Kindes mit Down-Syndrom.
Ein solches Kind hat oft eine flache Ge-
sichtspartie hauptsachlich infolge einer
Hypoplasie der Maxilla- und der Nasal-
knochen. Dies resultiert oft in einer klei-
nen Mundhohle, einem engen Gaumen
und einem flachen Nasenrticken. Diese
Anomalie der mittleren Gesichtsberei-
che taucht im Allgemeinen nicht bei den
Figuren auf. Viele Kinder mit Down-
Syndrom zeigen ein Herausragen der
Zunge und Prognathie. Bei den Olmec-
Figuren ist keiner dieser Ziige zu beob-
achten. lhre Unterkiefer scheinen im
Verhéltnis zu ihren anderen Gesichts-
zligen gut proportioniert zu sein.

Die Augenlider vieler Kinder mit
Down-Syndrom sind wie bei manchen
der Olmec-Figuren schrég nach oben
gestellt. Diese Schrégstellung der Au-
genliderfurche ist auch bei vielen asiati-
schen Volksgruppen zu beobachten, von
denen die amerikanischen Indianer ver-
mutlich abstammen. Heute noch zeigen
viele mittelamerikanische Einheimische
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ahnliche Gesichtsziige (sie sind auch in
manchen mittelamerikanischen Skulp-
turen zu beobachten, die keinen Olmec-
Ursprung haben und viele Jahrhunder-
te spéter entstanden sind). Obwohl man-
che der Babygesichter eine Schrégstel-
lung der Augenlider zeigen, tun es
andere nicht. Wahrend die Augenlider-
furche bei Kindern mit Down-Syndrom
relativ kurz ist, ist sie bei den Figuren
normalerweise verlangert. Ein weiterer
Zug, der bei vielen der Figuren zu sehen
ist, ist die teilweise Schlieung der Au-
genlider; oft sind nur Schlitze vorhan-
den. Bei Kindern mit Down-Syndrom,
die fast nie Ptosis zeigen, ist dies nicht
zu finden. Der Epicanthus ist bei den
meisten Kindern mit Down-Syndrom
deutlich erkennbar, die Babygesichter
der Olmec zeigen diese Falte nicht.

Die Figuren der Olmec haben im All-
gemeinen gut entwickelte Nasen. Dies
ist nicht zu beobachten bei S&uglingen
mit Down-Syndrom, deren Gesichtsmit-
te — wie oben erwéahnt — oft hypoplasti-
sche Ziuge tragt. Besonders die Unter-
entwicklung der Nasenknochen ist bei
Sauglingen mit Down-Syndrom verbrei-
tet. Dies fuhrt zu einer relativ kurzen
Nase mit einem flachen Nasenrtlicken,
ein Gesichtszug, der bei den Figuren der
Olmec nie zu sehen ist.

Auch die Mundpartie von Kindern
mit Down-Syndrom zeigt Unterschiede
im Vergleich mit den Babygesichtern
der Figuren. Obwohl einige Figuren ei-
nen gedffneten Mund zeigen, der auch
bei jungen Kindern mit Down-Syndrom
typisch sein kann, haben die letzteren
oft eine herausragende Zunge, ein
Merkmal, das, wie oben erwahnt, bei
keiner der Figuren der Olmec zu finden
ist.

Die Ohren von Kindern mit Down-
Syndrom sind haufig klein mit Uberlap-
pendem Ohrmuschelrand. Bei den Figu-
ren der Olmec ist dies nicht der Fall.
Andere Anomalien, die bei Kindern mit
Down-Syndrom auftreten, wie zum Bei-
spiel Nabelbruch, Diastasis recti, Ver-
kirzung der kleinen Finger oder ein
breiter Zwischenraum zwischen den
ersten und den zweiten Zehen sind bei
den Babygesichtern der Olmec nicht zu
erkennen. Wenn bei den Figuren jedoch
Hande und FlRe vorhanden sind, sind
sie oft klein. Dies ist auch bei Kindern
mit Down-Syndrom charakteristisch.

Zusammenfassend unterstutzt der
Vergleich der ph&notypischen Ziige von
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Menschen mit Down-Syndrom mit den
Babygesichtern der Olmec nicht die Hy-
pothese, dass von den Bildhauern der
Olmec Menschen mit Down-Syndrom
dargestellt wurden. Sollte je menschli-
ches Gewebe der Kinder zur Verfligung
stehen, die die Babygesichter représen-
tieren, so kdnnte man mit einer DNA-
Analyse die Hypothese genauer unter-
suchen.

Wenn die oben beschriebene ver-
gleichende Analyse der Ph&notypen von
Kindern mit Down-Syndrom mit den
Babygesichtern keine erkennbare Be-
ziehung offenbart, was représentieren
die Figuren dann? Coe wies darauf hin,
dass ,.trotz der Vielzahl dieser Skulptu-
ren ihre Funktion unbekannt bleibt*.
Peter Joralemon bedauerte, dass ,,leider
die Bedeutung der grofRen Tonfiguren
noch nicht geklart wurde®. Er glaubte,
dass ,,solche Sauglinge aus der Sicht der
Uralten bestimmt Ubernaturliche Krafte
gehabt hatten. Die Babys reprasentieren
Regengotter oder Opfer fur einen Re-
gengott, da wir wissen, dass Sauglings-
und Kinderopfer mit Regenkulten in
spéateren mesoamerikanischen Kulturen
zusammenhingen®. Es wurde auch dis-
kutiert, ob die Figuren die ,,ubernattrli-
chen Abkdmmlinge aus der Paarung ei-
nes Jaguars mit einem Menschen* dar-
stellen oder dass sie Fruchtbarkeitsab-
bildungen sind, um eine reiche Ernte zu
sichern. Weil manche der Figuren ne-
ben Grabstatten gefunden wurden, frag-
te Coe, ob sie vielleicht eine Art Beglei-
ter waren wie z.B. die Grabfiguren von
Tang in China. Kdnnte es sich um Por-
traits lebender Personen gehandelt ha-
ben? Wir kdnnen zurzeit nur spekulie-
ren.

Wir miussen deshalb annehmen,
dass die Vielfalt der Natur die kiinstleri-
schen Ausdrucksformen der Olmec in-
spirierte. Hier offenbarten sich die
Uberzeugungen ihrer Gesellschaft in ei-
ner engen Beziehung zum Gleichge-
wicht der Natur. Kunst war ein wir-
kungsvolles und tberdauerndes Instru-
ment, um Uber Geschehnisse zu berich-
ten und um Persodnlichkeiten mit gro3er
Schoénheit und Ausdruck darzustellen.
Die Kunst der Olmec war wahrschein-
lich nicht auf einen bestimmten Zweck
begrenzt, sondern in das Alltagsleben
der Menschen mit ihren verschiedenen
Kulten und Mythologien verflochten, um
ihre Gotter zu ehren oder deren Vereh-
rung zu férdern.

Nachwort von Siegfried Pueschel

Ich habe verschiedene Museen so-
wohl in Mexiko wie in den USA be-
sucht, u.a. die Anthropological Mu-
sea in Mexiko City, Pueblo und Xala-
pa sowie das American Museum of
Natural History und das Metropoli-
tan Museum of Art, beide in New
York City. In allen Museen wurde es
mir erlaubt, viele Figuren fur an-
thropologische Zwecke und zum
Vergleich mit bekannten chromoso-
malen Aberrationen und Syndro-
men zu fotografieren.

In Gesprachen mit Professor Mi-
guel Coe und Professor Peter Jorale-
mon konnte ich meine Kenntnisse
uber die Olmec-Kultur im Allgemei-
nen und uUber die Figuren im Beson-
deren erweitern.

Professor Sylvia G. Escamilla
schulde ich Dank fur ihre freundli-
che Unterstitzung bei der Durch-
fuhrung dieser Studie.
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Unterhaltspflicht der Eltern
volljahriger Kinder mit Down-Syndrom

Barbara Brauck-Hunger

I\/I enschen mit Down-Syndrom sind
auch als Erwachsene auf staatli-
che Leistungen angewiesen, etwa bei ei-
ner Arbeit in einer Werkstatt fur Behin-
derte, im Betreuten Wohnen oder wenn
sie in einem Heim leben.

Diese Leistungen werden regel-
mafRig vom Sozialhilfetréger im Rahmen
der Sozialhilfe finanziert. Sozialhilfe
wird aber nur subsidiar gewéhrt, das
heifl3t grundsatzlich nur dann, wenn der
Hilfeempfanger nicht tber ausreichen-
de eigene finanzielle Mittel verfugt. Der
Sozialhilfetrager greift auch auf das
Vermogen der Eltern zu, da diese auch
dann noch unterhaltspflichtig sind,
wenn das Kind bereits volljahrig ist.

Gesetzesanderungen

Durch eine Gesetzesédnderung haben
sich nun einige wichtige Erleichterun-
gen fur behinderte Menschen und ihre
Eltern ergeben.

I. Werkstatt fur Behinderte

Bislang galt: Der behinderte Mensch
musste fur seinen Arbeitsplatz in der
Werkstatt fur Behinderte sein gesamtes
eigenes Einkommen und Vermadgen, so
weit es bestimmte Grenzen uberschritt,
einsetzen. Beim Vermdgen galt, wenn er
bei seinen Eltern lebte, ein Freibetrag
von 49.500 DM. Lebte er dagegen in ei-
nem Heim, betrug sein Freibetrag nur
4.500 DM. So weit sein Vermogen dar-
Uber lag, musste er es fur die Kosten sei-
nes Arbeitsplatzes in der Werkstatt fur
Behinderte einsetzen. Die Werkstatt fur
Behinderte ist Ubrigens in Werkstatt fur
behinderte Menschen umbenannt wor-
den.

Vom 1. Juli 2001 an gilt fur die Kos-
ten in der Werkstatt fiir behinderte Men-
schen: Derjenige, der in der Werkstatt
fur behinderte Menschen arbeitet, muss
nicht mehr die gesamten Kosten tragen,
sondern nur noch die Kosten des Le-
bensunterhalts. Dies sind etwa die Ver-
pflegungskosten wie beispielsweise das
Mittagessen. Das bedeutet eine deutli-
che finanzielle Erleichterung.

Menschen mit Down-Syndrom wer-
den aber in den meisten Féllen nicht al-

leine leben kénnen, sondern bendtigen
Betreuung. FUr die Kosten des Heims
oder des Betreuten Wohnens muss er
aber weiterhin sein gesamtes Einkom-
men und Vermogen einsetzen.

Fur sein Vermdégen hat er einen Frei-
betrag von nur 4.500 DM. Also hat der
Sozialhilfetrager Zugriff auf das Vermo-
gen, sobald es die Summe von 4.500 DM
Uberschreitet. Da diese Kosten leicht
mehrere tausend Mark pro Monat be-
tragen, ist auch ein relativ grof3es Ver-
mogen bald aufgebraucht. Haben die El-
tern von Menschen mit Down-Syndrom
Vermogen, so geht dieses im Fall ihres
Todes auf ihre Kinder tber. Hiergegen
kann Vorsorge durch ein sog. Behinder-
tentestament getroffen werden.

Il. Unterhaltspflicht der Eltern ge-
genuber ihren volljahrigen Kindern
Wichtiger sind die Anderungen, die die
Unterhaltspflicht der Eltern gegeniber
ihren Kindern betreffen.

1 1. Bisherige Regelung

Bislang mussten die Eltern die Kosten
fur den Arbeitsplatz in der Werkstatt fur
behinderte Menschen sowie fur das Le-
ben im Heim oder Betreuten Wohnen
aufkommen, da sie gegenuber ihren
Kindern auch dann unterhaltspflichtig
sind, wenn diese bereits volljahrig sind.

Das Vermdgen und das Einkommen
der Eltern werden vom Sozialhilfetra-
ger in Anspruch genommen, wenn es
bestimmte Grenzen uberschreitet. So
bleiben grundsatzlich ein Ein- oder
Zweifamilienhaus, das von den Eltern
selbst bewohnt wird, sowie Vermdogens-
werte in Hohe von zusatzlich 124.000
DM vom Sozialhilfetréger unberihrt. Ab
dem 27. Lebensjahr des Kindes erhéhen
sich die Freibetrage in den meisten Bun-
deslandern auf 248.000 DM. Daruber
liegendes Vermogen wird meistens zur
Halfte vom Sozialhilfetrager in An-
spruch genommen.

Die Praxis der Sozialhilfetréager ist
hierbei aber nicht immer einheitlich
und weicht zudem von Bundesland zu
Bundesland ab.

1 2. Neue Regelung

Vom 1. Januar 2002 an gelten aber fol-
gende bedeutende finanzielle Erleichte-
rungen fur die Eltern:

Die Eltern haben fur die Aufwen-
dungen des Sozialhilfetragers, so weit
dieser Eingliederungshilfe oder Hilfe zur
Pflege in vollstationaren Einrichtungen
gewahrt, nur noch 50 DM monatlich zu
zahlen. Ihr sonstiges Vermdégen und Ein-
kommen werden dann nicht mehr in
Anspruch genommen. Vom 18. bis zum
26. Lebensjahr des Kindes brauchen die
Eltern auf Antrag keinen finanziellen
Beitrag zu leisten, wenn sie diesen auch
nach der bisherigen Rechtslage nicht
hatten leisten mussen. Einen Nachteil
hat diese Regelung aber auch: Eltern
von Kindern, die tiber 26 Jahre alt sind,
mussen diesen Beitrag stets leisten,
auch wenn ihr Einkommen und ihr Ver-
mogen unter den bisherigen Freigren-
zen liegen. Diese Eltern mussten vorher
keine finanzielle Beteiligung leisten,
nunmehr aber 50 DM im Monat zahlen.

I1l. Grundsicherung

Vom 1. Januar 2003 an schlie3lich sol-
len Menschen, die erwerbsunféhig sind
und deshalb ihren Lebensunterhalt
nicht aus ihrem Einkommen und Ver-
mogen bestreiten kdnnen, eine Grund-
sicherung von rund 500 DM erhalten.
Hinzu kommen Aufwendungen fur Mie-
te und Heizkosten sowie die Ubernahme
von Kranken- und Pflegeversicherungs-
beitragen. Viele Menschen mit Down-
Syndrom werden zu diesem Personen-
kreis gehdren. Das Wichtigste: Dieser
Anspruch besteht unabhangig vom Ein-
kommen und Vermdgen der unterhalts-
pflichtigen Eltern. Nur wenn das Ein-
kommen der Eltern insgesamt Uber
100.000 Euro (ungefahr 200.000 DM)
jahrlich liegt, entféallt der Anspruch auf
die Grundsicherung. Diese Anderung
wird aber erst am 1. Januar 2003 wirk-
sam.

Die Gesetzesanderungen bringen
den Eltern behinderter Kinder, die ihren
Kindern auch nach deren Volljahrigkeit
unterhaltspflichtig sind, insgesamt eine
finanzielle Entlastung.

Barbara Brauck-Hunger, Rechtsanwal-
tin, ist selbst Mutter eines Sohnes mit
Down-Syndrom und lebt in Lauf a. d.
Pegnitz (bei Nurnberg). Sie befasst sich
vor allem mit Erbrecht, insbesondere fir
Behinderte und ihre Angehdrigen.
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Dies alles ist
kelne
nklusion!

Gedanken von
Marsha Forest

Marsha Forest, Herausge-
berin der kanadischen ,,In-
clusion News", sagte ein-
mal Uber die Schule fur al-
le Kinder: ,,All means all.
No buts about it.” Alle Kin-
der heil3t auch alle Kinder,
da gibt es keine Wenns
und Abers! Aber auch in
den USA und in Kanada
gibt es noch vieles auszu-
setzen am schon lange eta-
blierten System der Inklu-
sion.

Die Auswahl von folgenden
Warnsignalen fir schlech-
te Praxis in Bildung und
Erziehung beruht auf wirk-
lichen Situationen.
Marsha Forest stellte sie
zusammen, die deutsche
Ubersetzung stammt von
Ines Boban und Andreas
Hinz. Lesen Sie diese Lis-
te, man kann daruber la-
chen und gleichzeitig wei-
nen.
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It's not inclusion, es ist nicht Inklusion ...

I wenn es eine Integrationsklasse oder eine Integrationsschule gibt.

I wenn es einen Integrationslehrer gibt.

I wenn es ,,Integrationskinder* (,,I-Kinder“, ,,Gutachtenkinder* etc.) gibt.
I wenn du erwartest, das Telefon konnte klingeln und die Schule wird dir
zum sovielten Mal erzahlen, dass du Renata abholen musst, weil sie
»Schlechtes Verhalten zeigt“.

I wenn du chronischen Durchfall, Schmetterlinge in deinem Magen und
eine Harnwegsinfektion hast vom Stress.

1 wenn du das chronische Gefiihl hast, etwas stimme nicht.

I wenn du deinem Sohn sagst, dass er nie wieder ,,dorthin*“ zurtickgehen
muss, und dein Sohn antwortet: ,,Gott sei Dank, Gott sei Dank.*

I wenn sie sagen: ,,Aber sie hat Integration fur eine halbe Stunde pro
Tag.”

I wenn sie ,,Integration”“ am Morgen hat und nachmittags in ein anderes
Gebaude muss.

I wenn du dich nicht willkommen oder nicht zugehdérig fuhlst.

I wenn das Personal sich weigert, deine Tochter aus ihrem Rollstuhl zu
heben.

I wenn der Rollstuhlkonvoi gemeinsam durch die Halle zur Cafeteria rollt.
I wenn das Personal Gummihandschuhe trégt, um dein Kind anzufassen
oder zu fiuttern.

I wenn alle zum Ausflug mitkommen aufRer deinem Kind.

I wenn dein Kind das Einzige ist, das nicht in die Pause rausgeht.

I wenn dein Kind das Einzige ist, das in die Pause geht — allein mit sei-
nem Assistenten.

I wenn keine Menschen zur Unterstitzung bezahlt werden.

I wenn alle Menschen zur Unterstitzung bezahlt werden.

I wenn es ,,Johannes-Assistenten” gibt, statt eines Klassenassistenten.

I wenn Jana im Kindergarten integriert ist, obwohl sie zehn Jahre alt ist.
I wenn alle denken, sie ,,machen* Integration.

I wenn du zu einem Treffen eingeladen bist (ohne deinen Unterstitzer-
kreis) und 28 Professionelle in (grauen) Anztgen begrif3en dich am
grofRen runden Tisch.

1 wenn diese 28 Leute dir alle erzahlen, sie wiissten, wie du dich fiihlen
musst, aber:

I du wirdest immer noch die Behinderung deines Kindes negieren.

1 du warest nicht ,,realistisch*.

I du wirdest zu viel auf ,,diese Burgerrechtsmenschen* hdren.

I wenn du deine ganze Zeit damit verbringst zu versuchen, Integration zu
verteidigen, und ihnen zu erkladren, warum es eine gute Idee ist.

1 wenn du flr den Assistenten deines Kindes selbst zahist.

I wenn ,Integration® punktlich um neun Uhr beginnt und spéatestens um
15.30 Uhr endet.

I wenn Integration durch ein Kurzzeitforschungsprogramm finanziert
wird.

I wenn es eine neue ,,Integrationsabteilung” gibt.

I wenn ,,Integration“ jemandes anderen Zustandigkeit ist.

I wenn dein Haar im Nacken zu Berge steht, sobald du die Schule betrittst.
I wenn du beginnst, dich schrecklich zu fiihlen und dich um deinen Ver-
stand zu sorgen.

I wenn ,,Integration” ein Fach im Stundenplan wird.

1 wenn dein Kind ,,seinen Lehrer* hat und der Rest der Klasse hat ,,den
Lehrer®.

1 wenn die Kinder sich zur Partnerarbeit zusammentun und der Partner
deines Kindes immer sein Unterrichtsassistent ist.

I wenn noch niemand etwas gehort hat von der Idee namens ,,Freund-
schaft*.
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Das alles ist
Keine
ntegration!

Ines Boban

Lachend und weinend fugt
Frau Boban an Marshas
Text eine willkurliche
Sammlung ,.krauses Zeug*
aus deutschen Landen hin-
zu: Es verdient noch nicht
einmal die Bezeichnung
»Integration®, ...

Die Liste liel3e sich leider
fortsetzen. Falls Sie Punk-
te hinzufiigen kdnnen ...
Frau Boban sammelt wei-
ter! Unsere Redaktion lei-
tet Ihre Erfahrungen gerne
weiter.

Die Verflachung und die
Inflationierung des hiesi-
gen Integrationsbegriffs
kdnnen nur durch die Kon-
frontation mit den unbe-
scheidenen, umfassenden
Anspruchen der ,,Inclusi-
on“ deutlich gemacht und
gestoppt werden.
,Inclusion means WITH -
not just IN!* ist die Bot-
schaft Marsha Forests, mit
der sie auf das Wesent-
lichste reduziert, den qua-
litativen Unterschied zwi-
schen Integration und In-
klusion zusammenfasst.

Das verdient noch nicht einmal die Bezeichnung ,,Integration” ...

1 wenn sie in einigen Bundeslandern nur in privaten Montessorischulen
realisierbar ist.

1 wenn sie nur von Klasse 1 bis Klasse 4 gehen darf.

1 wenn Kinder fur jede Ressource gelabelt und gestempelt werden mussen.
1 wenn ein Schulrat ein behindertes Kind mit drei nicht behinderten Kin-
dern verrechnet und dann auch noch behauptet, behinderte Kinder néh-
men den anderen Platze weg.

1 wenn alle Eltern nicht behinderter Kinder gefragt werden mussen, ob ein
behindertes Kind in die Klasse kommen darf.

I wenn Lehrer entscheiden diirfen, welche Sorte Kinder sie sich zutrauen
und welche nicht.

1 wenn Gerichte dartber entscheiden muissen, zu wessen Gunsten das
Schulgesetz wie interpretiert werden kann oder muss.

1 wenn nicht behinderte Kinder vor Kameras geholt werden, damit sie da-
von stammeln, wie toll sie hier den Umgang mit (das Umgehen von ?!) Be-
hinderten lernen.

1 wenn Familien ihre Gemeinde, ihre Stadt, ihr Bundesland oder ihr Land
verlassen, um in anderer kultureller Hoheit Integration leben zu kénnen.

1 wenn offiziell Behinderte bleiben diirfen, wahrend normale Schulver-
sager gehen mussen.

1 wenn du dich sorgst, anderen, der Gesellschaft, diesem Schulsystem eine
Last zu sein.

1 wenn die Schulpflicht Giber das Recht auf Bildung gestellt wird und dir
die ,,Integration in der Sonderschule fiir Kérperbehinderte als Kompro-
miss zur Einweisung in die Sonderschule fir geistig Behinderte angeboten
wird.

1 wenn Klassen aus Sonderschulen ausgelagert (!) und Au3enklassen als
Integration verkauft werden.

1 wenn von Integration geredet wird, aber ,,gemeinsame* Feste und Feiern
gemeint sind.

1 wenn von Integration geredet wird und Anpassung und Kompensation
gemeint sind und so immer wieder die ,,Grenzen der Integration“ vertei-
digt werden.

1 wenn Politiker von der Notwendigkeit der Integration reden und sie als
zu erbringende Leistung der zu Integrierenden definieren.

1 wenn es fir Integration einen Ressourcenvorbehalt im Haushalt gibt —
aber naturlich nicht fir Sonderschulen.

1 wenn Integration das Thema von Sonderpadagogen ist und keinem
Grundschulpadagogen wirklich etwas angeht.

1 wenn Gesamtschulen sagen, sie verstinden unter ,,gesamt*, Jungen und
Madchen aus allen Schichten und aller Begabungen (so sie dem geglieder-
ten Schulwesen zuzuordnen wéaren) und nattrlich aller Konfessionen, viel-
leicht auch noch aller Kulturen, aber bitte nicht auch noch aller Behinde-
rungen (und so zur eigentlichen Behinderung werden).

1 wenn Kinder ihre , Integrationsféahigkeit* beweisen mussen.

1 wenn ,,sonderpéadagogischer Férderbedarf die Exklusivitat von Exper-
ten, Spezialisten und Therapeuten absichern hilft.

1 wenn ,,integrative Ferienfreizeiten mit sehbehinderten Kindern* angebo-
ten werden.

1 wenn gar keine Ferienfreizeiten fur irgendwen angeboten werden.

1 wenn Schulréte und Studienseminarleiter bei Hospitationen in der Klas-
se deines Kindes ,,seinen“ Forderplan auf den Schenkeln liegen haben und
fragen, welche Ziele soeben angestrebt und welche erreicht wurden.

1 wenn dieselben Personen zugleich die Lehrpléne von Sonderschulen vor
der Nase haben, wahrend sie speziell die ,,optimale Férderung* deines
Kindes per Kontrolle sichergestellt haben wollen.
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nen haben.

tren zu nennen.

drinnen* arbeiten

I wenn Uberhaupt jemand behauptet, es gebe ,,optimale Férderung*.

I wenn ,individuelle Forderpléne* fur die einen, nicht aber fur die ande-
ren Schiler/innen gemacht werden — und zwar ohne deren Beteiligung.
I wenn du — und dein Kind — nicht wenigstens Zugang zu den Forderpléa-

I wenn Sonderschulen beginnen, sich Sonderpadagogische Férderzen-

I wenn Sonderschullehrer in Integrationsklassen arbeiten, aber weiterhin
zum Kollegium ihrer alten Sonderschule gehdren.

I wenn Gruppenleiter fur Werkstatten fir Behinderte werben und be-
haupten, ,,unsere Leute“ wollen nicht ,,da drauf3en*, sondern nur ,,hier

Quelle:

Die beiden Listen mit den Warnsignalen
stammen aus dem Aufsatz:

,It’s not Inclusion — Der Traum von einer
Schule fur alle Kinder* von Ines Boban,
in ,,Integration von Menschen mit
Behinderung — Entwicklungen in Europa“,
erschienen im Luchterhand Verlag.

Hrsg. Maren Hans und Antje Ginnold

ISBN 3-472-04424-1
(Siehe unten)

Wir danken dem Luchterhand Verlag fur die
Genehmigung, diese Texte in Leben mit Down-
Syndrom veroffentlichen zu durfen.

felowm [lemis A plje (rincld (Hng

Integration von Menschen
mit Behinderung -
Entwickhmgen in Europa

L-hlll'll-i

Titel: Integration von Menschen mit Be-
hinderung — Entwicklungen in Europa
Hg. Maren Hans / Antje Ginnold
Verlag: Luchterhand, 2000

ISBN 3-472-04424-1

Aus dem Vorwort:

Der 60. Geburtstag von Prof. Dr. Jutta
Scholer, die sich Uber viele Jahre hin-
weg mit der Integrationsentwicklung in
Europa beschéftigt hat, bildete den An-
lass zu dieser Bestandsanalyse.

In diesem Buch kommen verschie-
dene Autoren zu Wort. Sie geben in den
ersten drei Beitrdgen u.a. einen
Uberblick tiber die allgemeinen integra-
tionspadagogischen  Entwicklungen,
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insbesondere im schulischen Bereich.
Es folgen Berichte Uber die Situation in
Danemark, Norwegen, Italien, Oster-
reich, der Schweiz und Deutschland.
Das Anliegen der beiden Herausgebe-
rinnen war es, Rahmenbedingungen
von integrativer Erziehung in den ver-
schiedenen Lander zusammenzutragen,
gleichzeitig aber auch ein Forum fur ak-
tuelle Probleme, nationale Besonderhei-
ten und Perspektiven zu bieten.

Die Autorinnen und Autoren stellen
in ihren Landerbeitragen die allgemeine
Bildungssituation, die Rahmenbedin-
gungen und MaRnahmen fur Schulerin-
nen und Schuler mit sonderpadagogi-
schem Forderbedarf, die schul- und ins-
titutionsunabhangigen Angebote der
Beratung und Unterstiitzung sowie den
Stand der Integrationsentwicklung in
verschiedenen Lebensbereichen vor.

Der Band enthalt aul3erdem Beitra-
ge zu landerubergreifenden Themen,
die sich unterschiedlichen Lebensberei-
chen oder Feldern der Integration bzw.
Inklusion widmen: den individuellen Er-
fahrungen wéhrend des Integrations-
prozesses, der Elternbewegung und
ihren sich wandelnden Aufgaben, der
kritischen Frage, was Inklusion nicht
ist, der integrativen Lehrerbildung, der
inklusiven Erwachsenenbildung, der
Selbstvertretungsbewegung und der
Wohnsituation.

Weiter wird in diesem informativen
Buch hingewiesen auf Resolutionen und
Erklarungen, die wichtige Meilensteine
in den européischen und weltweiten In-

tegrationsbestrebungen dokumentie-
ren: die Rahmenbedingungen fir die
Herstellung der Chancengleichheit fur
Behinderte der UN, die Erklarung von
Salamanca Uber die Prinzipien, Politik
und Praxis in der Padagogik fur beson-
dere Bedurfnisse und die Charta von Lu-
xemburg. AuRerdem eine Reihe weite-
rer nutzlicher Publikationen und www-
Adressen.

Aus dem Klappentext:

Die hier zusammengestellten Beitrage
spiegeln das Spannungsverhéltnis und
die Verwobenheit von individueller und
systemisch-struktureller Veranderung
wider, die charakteristisch fur die Inte-
grationsentwicklung in allen Landern
war und ist. Der vorliegende Band bie-
tet somit die Moglichkeit, zurickzu-
schauen, eine Bestandsanalyse durch-
zufihren und Perspektiven sowie neue
Handlungsstrategien zu entwerfen.
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,,Helfen bringt nur was, wenn man auch

helfen will!*

In Integrativen Klassen

Inge Kramer-Kilic

as fur die Uberschrift ausgewéhlte

Zitat stammt von einem zwolfjahri-
gen Jungen, der im 5. Jahrgang eine In-
tegrationsklasse in Hamburg besucht.
Seine Meinung steht stellvertretend fur
die vieler anderer Schulerinnen und
Schuler, die an Hamburger Gesamt-
schulen im Rahmen des Forschungs-
projektes ,,Kinder helfen Kindern* dazu
befragt wurden, wie sie zum Helfen
beim Lernen stehen und warum sie Hil-
fe gewahren oder verweigern?l. Schiile-
rinnen und Schiler verfugen grundséatz-
lich Uber ein erhebliches Mal3 an Hilfs-
bereitschaft und sie halten das Helfen
fur einen Wert im gegenseitigen Um-
gang miteinander. Ihr diesbezugliches
soziales Verhalten hangt jedoch in star-
kem Mafle von den Padagogen ab. Die
Ziele meines Aufsatzes bestehen darin,
zu zeigen, dass Kinder Spald am Helfen
haben und dass sie die Unterstutzung
der Padagogen bendétigen, um beim Hel-
fen erfolgreich sein zu kdnnen.

Positive und negative Gefluhle

beim Helfen

Folgt man der einschléagigen Fachlitera-
tur, so ist das Helfen in der Schule fur
Heranwachsende durchaus positiv be-
setzt. In einer Schulerbefragung in Inte-
grationsklassen, die ULF PREUSS-LAU-
SITZ (1997) im Land Brandenburg in 5.
und 6. Klassen durchfiihrte, antworte-
ten beispielsweise 86 % der befragten
Kinder auf die Frage: ,,Was gefallt dir an
der Schule?”, mit: ,,Dass man anderen
Kindern helfen kann.*

Helfen kann aber auch zu einem ris-
kanten Unternehmen werden. Jeder
weil} aus seinem Alltag, dass es wesent-
lich einfacher ist, einem anderen zu hel-
fen, als selbst Hilfe anzunehmen. Die ei-
gene Bitte um Hilfe ist oft mit erhebli-
cher Angst vor Zurickweisung verbun-
den. Einem anderen Menschen aus

einer Zwangs- oder Notlage heraushel-
fen zu mussen, kann beim Helfer grofRes
Unbehagen hervorrufen. Bei ndherem
Hinsehen stellt sich also heraus, dass
mit dem Helfen, das gemeinhin als pro-
soziales Verhalten gekennzeichnet wird,
durchaus auch negative ,,antisoziale*
Gefuhle und Handlungen verbunden
sein kdnnen.

Kinder im Alter von zehn bis 14 Jah-
ren sind zu differenzierten Einschét-
zungen Uber den Kontext ihrer Hilfe-
handlungen féahig. Im folgenden Ge-
sprachsausschnitt beleuchten die Jun-
gen einer 5. Klasse in einem Gesprach
innerhalb der Jungengruppe ihrer Klas-
se, welche Vorteile damit verbunden
sind, wenn Schiler sich beim Lernen
helfen. Am Gesprach sind u.a. Tobias
und Jan, zwei leistungsstarke Schuler,
und Benjamin, ein Junge mit besonde-
rem Forderbedarf, beteiligt.

Vorteile des Helfens

Ex | (Erwachsene, die das Gespréach
fuhrt): FUr wen ist das jetzt gut, wenn
geholfen wird?

Tob: Fur die Lehrer.

Jan: Und fur die Kinder.

Ste: Ja, fur die Kinder, die es noch nicht
so gut kénnen.

Mar: Fur die, denen geholfen wird.

Ex I: Also der Mar sagt, fur die Kinder,
die Hilfe kriegen, ist das gut. Ich mach
jetzt mal ‘ne Runde und frag einfach
mal jeden. Benjamin, fUr wen ist es gut,
wenn geholfen wird?

Ben: FUr den, denen geholfen wird.
Lino: Fur die, denen geholfen wird, die
noch nicht so gut alles kénnen.

Ex I: Siehst du das auch so, Tobias?
Tob: (Nickt)

Ste: Der, der ihm hilft, kann vielleicht
auch etwas entdecken, was er vorher
noch gar nicht gelernt hat. (Zustim-
mung mehrerer Schuler), dass er viel-

— Zum Helfen beim Lernen

leicht sich selber in dem Moment hilft,
oder er sagt irgendwas, was ihm auch
hilft. Und dann tauschen die sich ...
Jan (unterbricht): Vielleicht weil} ja
auch der andere was, was der andere
zum Beispiel nicht weil} ... (Zustimmung
von mehreren Seiten) und dann helfen
sie sich beide gegenseitig.

In einem anderen Gespréchsauszug be-
schreiben diese Jungen auch sehr deut-
lich Bedingungen, die zur Einschran-
kung ihrer Hilfsbereitschaft im Unter-
richt fihren. Eine solche Einschrankung
ergibt sich, wenn Péadagogen Hilfe spon-
tan und fur die potenziellen Helfer un-
erwartet anordnen.

Stephan und Jan beschreiben im fol-
genden Gespréchsauszug, dass die Qua-
litdt des Hilfeprozesses darunter leidet,
wenn Hilfe angeordnet wird und der
Helfer eigentlich gar nicht helfen will.

Angeordnete Hilfe bringt nur was,
wenn man helfen will

Ste: Ja, man soll das, aber man will das
eigentlich gar nicht, dann schafft man
das gar nicht, das zu erklaren.

Jan (nachdrucklich): Dann bringt das
auch gar nichts!

Ste: Ja, schreib jetzt einfach 400 hin und
fertig ist es.

Ex I: Du meinst jetzt als Junge? Oder ist
das jetzt egal, ob man Junge oder
Madchen ist?

Ste: Das ist egal eigentlich, nur wenn
man da jetzt gar keine Lust hat.

Angeordnete Hilfe wird jedoch nicht nur
dadurch zum Problem, dass man gera-
de keine Lust hat, zu helfen. Sie kann
auch ein Problem im Hinblick darauf
darstellen, dass man beim eigenen
Lern- und Arbeitsprozess unterbrochen
wird. Als mogliche Strategie, um ange-
ordnete Hilfe abzuwehren und das eige-
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ne Lernvorhaben fortzufihren, be-
schreiben die Jungen das ,,Auf-Durch-
zug-Schalten®.

Wenn ich mich konzentrieren muss,
will ich nicht gestort werden

Jan H: Manchmal. Ja, nur manchmal,
wenn ich jetzt gerade auch dabei bin,
was rauszukriegen, dann muss ich mich
dabei auch konzentrieren, weil ich das
dann auch fertig haben will, weil ich
sonst dann wieder von vorne anfangen
muss.

Ex I: Hm, hm. — Geht’s den anderen Kin-
dern &hnlich, dass die das auch manch-
mal so machen?

(Pause)

Ex I: Tobias! Ja, ich mach das auch
manchmal so, weil wenn ich bei Eng-
lisch gerade 'nen Satz schreib und dann
mich einer stért, dann will ich den ja
auch zu Ende schreiben.

So viel zum Helfen beim Lernen aus
Schiulersicht. Eine Bereitschaft zum Hel-
fen ist bei Jungen wie Madchen vorhan-
den, sie wird durch spontan von den
Lehrern angeordnete Hilfe unglinstig
beeinflusst. Denn damit ist haufig eine
Storung des Lernprozesses beim Helfer
verbunden, die dieser nicht akzeptiert.
Welche Rolle spielen Schilerinnen und
Schiler mit besonderem Foérderbedarf,
wenn es um das Helfen beim Lernen
geht. Ein Beispiel aus dem Unterricht
verdeutlicht, dass ihre gleichberechtigte
Einbindung in kooperative Lernsituatio-
nen durch entsprechende padagogische
Planung zu einem Teil des Schulalltages
werden kann.

Schiler mit Behinderungen als

gleichberechtigte Lernpartner

Bei der ausgewahlten Unterrichtssitua-
tion handelt es sich um ein Beispiel aus
dem Englischunterricht. Die Schuler ei-
ner 5. Integrationsklasse an einer Ham-
burger Gesamtschule sollen am Ende ei-
ner Englischstunde einen Gruppenar-
beitsauftrag gemeinsam erledigen. The-
ma der Stunde ist die Einrichtung eines
fiktiven Badezimmers. Die Schuler sol-
len die englischen Bezeichnungen fur
die in einem Badezimmer vorhandenen
Gegenstande im Dialog gebrauchen und
anhand eines vorgegebenen Satzmus-
ters ihre Antworten formulieren. Wéah-
rend der sich anschlieRenden Gruppen-
arbeit erhalt jedes Team ein Arbeits-
blatt. Der Arbeitsauftrag der Englisch-
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lehrerin lautet: ,,Ich mochte, dass ihr
das Blatt gemeinsam ausfullt!*

Da sich die Schiler ihre Arbeits-
gruppe selbst wahlen konnten, finden
sich Coni, Patti und Georg zusammen.
Coni ist ein dunkelhaariger schlanker
Junge und macht einen ruhigen und
aufmerksamen Eindruck. Von einer
rechtsseitigen LAhmung sind Hand und
Arm besonders betroffen. Im sonder-
padagogischen Gutachten wurde eine
Lernbehinderung festgestellt. Patti ist
fur sein Alter klein, quirlig, er wirkt leb-
haft und unruhig. Im Rahmen eines son-
derpadagogischen Gutachtens wurde
fur ihn Forderbedarf in den Bereichen
des Lernens und des Verhaltens ermit-
telt. Georg, ein deutschstémmiger Junge
ohne sonderpadagogischen Forderbe-
darf, der in Russland geboren und seit
vier Wochen in der Klasse ist, gesellt
sich zu den beiden. Sie scheinen das
Verfahren des gemeinsamen Ausfullens
von Arbeitsbléttern bereits zu kennen.
Wahrend ihrer Arbeit entwickelt sich
das folgende Gespréch:

Georg: Patti, schreib das! (Er zeigt auf
ein Wort.)

Patti: Ich kann das nicht!

Coni: Soll ich schreiben?

Patti: Nein! (Scharf und entschieden.)

Daraufhin buchstabiert ihm Georg
das schwierige Wort und Patti schreibt
es auf. Dann legt Georg das Arbeitsblatt
vor Coni hin und sagt ihm genau, was er
schreiben soll. Patti schaut konzentriert
zu. Als Coni im Begriff ist, ein Wort
falsch zu schreiben, rufen Patti und Ge-
org fast gleichzeitig: ,,Da muss noch ein
E hin!*

Nun liest Patti vor und Georg
schreibt, anschlieBend diktiert Georg
fur Patti, der nun ohne Widerworte mit
groRer Konzentration schreibt. Die drei
Jungen arbeiten noch eine Weile in die-
ser Art zusammen. Als das Pausenzei-
chen ertdnt, sagt Coni aufgeregt: ,,Nein,
mach schnell weiter!* Wie es scheint, ist
ihm wichtig, dass die gemeinsame Ar-
beit zu einem Abschluss kommt. Die
drei Jungen beenden ihre Arbeit, zum
Schluss schreibt jeder seinen eigenen
Namen auf den Zettel.

AulBer der gemeinsamen Lésung der
inhaltlich-fachlichen Aufgabe hat diese
Lernsituation weitere spannende Facet-
ten, die nun beleuchtet werden sollen.
Die Jungen sind konzentriert bei der Sa-
che, dies zeigt sich z.B. daran, dass sie

Conis drohenden Rechtschreibfehler so-
fort bemerken. Motivation und ldentifi-
kation mit der gemeinsamen Aufgabe
lasst sich daraus ablesen, dass es den
Kindern wichtig ist, ihre Arbeit zu be-
enden, obwohl es bereits geklingelt hat,
und dass sie diese individuell mit ihrem
Namen versehen. Motivation, Konzen-
tration und Identifikation mit einem
Lerninhalt wirken sich ausgesprochen
positiv auf dessen Aneignung aus.

Im sozialen Umgang sind sich die
drei sehr nah. Dies zeigt die differen-
zierte Art, wie die Gruppe mit Pattis Ver-
sagensangst umgeht, als er behauptet,
dass er nicht in der Lage sei, zu schrei-
ben. Sie akzeptieren seine Autonomie-
bestrebungen, indem sie nicht einfach
fur ihn schreiben. Vielmehr handeln sie
im Sinne von Maria Montessori nach
dem Motto: Hilf mir, es selbst zu tun! Ge-
org findet durch das Buchstabieren des
Wortes die richtige Form der Untersttt-
zung, damit Patti alleine schreiben
kann. In der Organisation ihrer Arbeits-
ablaufe zeigen sie ein gutes Mal} an
Kompetenz, sie wechseln sich mit dem
Schreiben ebenso ab wie mit dem Dik-
tieren. Solche wechselseitigen Arbeits-
weisen und Austauschprozesse sind fur
die Regelungen der sozialen Beziehun-
gen der Kinder untereinander sehr
wichtig. Zwischen den dreien gibt es bei
der Arbeit keine Dominanz, kein Kind
spielt sich in den Vordergrund. Dies
h&ngt mit einem konkurrenzfreien Klas-
senklima zusammen und damit, dass
die in der Klasse tatige Sozialpddagogin
intensiv die Beziehungsebene zwischen
den Kindern in Form von Gespréchen
und Interaktionsspielen bearbeitet.
Auch die Tatsache, dass die Jungen in
Gruppenarbeiten geubt sind, spielt fir
den Erfolg ihrer Kooperation eine er-
hebliche Rolle. Worauf sollten Padago-
gen und Padagoginnen achten, damit
Helfen und Kooperation in ihren Klas-
sen ahnlich gut wie im vorgestellten Bei-
spiel gelingen?

Prinzipien fur kooperatives Lernen
in integrativen Klassen
Integrationsklassen sind eigentlich ganz
normale Klassen mit dem Unterschied,
dass das Ausmall der Verschiedenheit
zwischen den Schilern groRRer ist als in
Regelklassen. Deshalb bedarf es beson-
derer Uberlegungen, um in sozialer Hin-
sicht und was das Lernen der Schule-
rinnen und Schiler betrifft, wirklich Ge-
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meinsamkeit herzustellen. Der Leitge-
danke: Alle sind gleich, alle sind ver-
schieden!, sollte das padagogische Han-
deln bestimmen und vor allem auch im
Unterricht zusammen mit den Kindern
immer wieder thematisiert werden. Das
Prinzip des Nachteilsausgleiches ver-
dient in diesem Zusammenhang Beach-
tung. Er beinhaltet folgende Grund-ge-
danken: Ein Mensch mit einer Schadi-
gung befindet sich gegenuber seinen
Mitmenschen im Nachteil, weil er nicht
laufen oder nicht sehen kann, weil er
langsamer lernt 0.A. Als gleichberech-
tigtes Mitglied einer Gemeinschaft ist es
deren Aufgabe, sich dafur einzusetzen,
dass dieser Nachteil ausgeglichen wird.

Der Gedanke des Nachteilsausglei-
ches ist Schilern gut zu vermitteln, sie
empfinden ihn in der Regel als gerecht.
Wenn Arbeits- oder Tischgruppen ge-
bildet werden, sollte er immer wieder
thematisiert werden und Anlass fir ge-
meinsame Uberlegungen bieten, wie
Nachteile eines Gruppenmitgliedes aus-
geglichen werden kénnen. Denkbar sind
unterschiedliche Mal3stdbe bei den An-
forderungen, bei der Zeit und in Aus-
mall und Art der Hilfe bzw. der Ge-
wahrung von Entlastung fur einzelne
Gruppenmitglieder. Zum Problem kann
es im Schulalltag dadurch kommen,
dass die Betroffenen selber den Nach-
teilsausgleich nicht akzeptieren kénnen.

Das Prinzip der Transparenz be-
schreibt eine angeleitete gemeinsame
Reflexion zwischen den Schulern in Be-
reichen, die das emotionale und soziale
Lernen betreffen. Transparenz stellt ei-
nen wichtigen inhaltlichen Bereich bei
der Offnung von Unterricht dar und for-
ciert die Herstellung von Gemeinsam-
keit innerhalb einer Klasse.

Padagogen haben im gemeinsamen
Unterricht zum Teil die Funktion eines
Modells, das den Umgang mit Verschie-
denheit vorlebt. Teilweise besteht ihre
Aufgabe darin, als Mediator Entschei-
dungen bekannt zu geben und zu er-
klaren. Uber das Prinzip der Transpa-
renz werden Schuiler indirekt am
péadagogischen Konzept beteiligt. Sie
entwickeln ein Verstandnis fur den Um-
gang der Erwachsenen mit der Ver-
schiedenheit der Schuler und kénnen ei-
gene Emotionen (z.B. Neid auf Schuler
mit Forderbedarf, die vermeintlich Pri-
vilegien geniefen) und Handlungen ver-
andern. So kann sich allméhlich in einer
Klasse Gemeinschaftlichkeit einstellen.

,,Hilf doch mal schnell!*

In Integrationsklassen helfen sich
Schuler gegenseitig mehr, als dies in Re-
gelklassen der Fall ist, DUMKE (1991).
In meiner eigenen Untersuchung wurde
jedoch deutlich, wie problematisch der
Bereich der angeordneten Hilfe von den
Schiilern eingeschatzt wird (KRAMER-
KILIC, in Vorbereitung). Wie oft passiert
es im Unterricht, dass Padagogen — der
Not einer Situation gehorchend - ein
Kind bitten, dem Schiler X ,,doch mal
schnell zu helfen*. Dabei Ubersehen sie,
dass der zum Helfen aufgeforderte
Schiler mit einer eigenen Arbeit be-
schaftigt ist. Durch die spontane Anord-
nung zum Helfen entstehen fur ihn Di-
lemmasituationen, wie sie anhand der
Gespréachsausziige mit den Jungen der
5. Klasse thematisiert wurden. Eigent-
lich méchte man gerne helfen, aber man
ist nicht gewillt, den eigenen Hand-
lungsplan im Hinblick auf seinen eige-
nen Lernprozess zu unterbrechen. An-
geordnete Hilfe, die in ein padagogi-
sches Konzept eingebunden ist und von
den Schulern planbar und mit der Orga-
nisation des eigenen Lernens vereinbar
ist, hielten die befragten Schuler fur un-
problematisch.

Hilfesituationen kénnen einen un-
gunstigen, unproduktiven und kréanken-
den Ausgang fur den Helfer und den Hil-
feempfanger nehmen, wenn sie nicht
bewusst mit den Schilern zusammen
thematisiert und gestaltet werden.

Aufgabengestaltung im Unterricht:
fur jedes Kind etwas dabei

Auch die Art der Aufgabengestaltung
hat Einfluss auf die Zusammenarbeit
der Schulerinnen und Schuler. Aufga-
ben sollten in jedem Fall interessant und
so konzipiert sein, dass alle Gruppen-
mitglieder einen sinnvollen Beitrag zur
Erreichung des Ergebnisses leisten kon-
nen. Daflr ist es eine glnstige Voraus-
setzung, wenn die Aufgabenstellung ei-
nen erweiterten Lernbegriff zugrunde
legt. Das bedeutet, dass Leistungen im
Sinne eines Lernens mit Kopf, Herz und
Hand gefordert sind. Bei der L6sung sol-
cher Aufgaben wird ausgeschnitten, ge-
klebt, geschrieben, organisiert, gemalt,
geordnet etc., sodass fur jedes Kind et-
was dabei ist. Zur hohen Kunst in der
Anleitung des Gruppenlernens gehort
es, wenn Aufgaben so formuliert sind,
dass personliche Ziele nur erreicht wer-
den, wenn alle Gruppenmitglieder in

den Arbeitsprozess einbezogen werden.
Nach meinem Kenntnisstand der Unter-
richtspraxis in integrativen Klassen be-
steht eine padagogische Aufgabe darin,
immer wieder geplant und zielorientiert
Gemeinsamkeiten zwischen Kindern
mit sehr verschiedenen Lernvorausset-
zungen herzustellen. Eine Moglichkeit
auf dem Weg, um dieses Ziel zu errei-
chen, besteht darin, dass Hilfehandlun-
gen zwischen den Kindern von den
Padagogen reflektiert, initiiert und auf
einer Metaebene im Unterrichtsge-
sprach begleitet werden.

Literatur

DUMKE, DIETER (HRSG.) (1991):

Integrativer Unterricht — Gemeinsames Lernen
von Behinderten und Nichtbehinderten.
Weinheim

DUMKE, DIETER/

MERGENSCHROER, BARBARA (1991):
Schuler helfen sich.

In: Dumke, Dieter (1991), 179-181

GUDJONS, HERBERT (HRSG.) (1993):
Handbuch Gruppenunterricht.
Weinheim und Basel: Beltz Griine Reihe

KLIPPERT, HEINZ (2000):
Teamentwicklung im Klassenraum.
Weinheim und Basel: Beltz Verlag

KRAMER-KILIC, INGE (HRSG.):

,Helfen muss man einfach!“ —
Schilersichten zum kooperativen Lernen in
integrativen Klassen.

Berlin: Luchterhand. In Vorbereitung

KRAPPMANN, LOTHAR;

OSWALD, HANS (1995):

Alltag der Schulkinder. Beobachtungen und
Analysen von Interaktionen und
Sozialbeziehungen. Weinheim

PREUSS-LAUSITZ, ULF (1997):

Integration und Toleranz - Erfahrungen und
Meinungen von Kindern innerhalb und
auflerhalb von Integrationsklassen.

In: HEYER, P./PREUSS-LAUSITZ, U./
SCHOLER, J.: ,,Behinderte sind doch Kinder
wie wirl“ Gemeinsame Erziehung

in einem neuen Bundesland.

Berlin: Wissenschaft und Technik

Verlag, 171-201

1. Die Ergebnisse dieses Forschungsprojektes
werden von der Autorin unter dem Titel: ,,Helfen
muss man einfach!* - Kindersichten zum
kooperativen Lernen“ im Luchterhand Verlag
verdffentlicht.

Leben mit Down-Syndrom Nr. 38, Sept. 2001 45



INTEGRATION

,,L.eben mit Down-Syndrom*
Erfolgreiche Ausstellung in Halle

Ellen Schlag

Wahrend des Monats Mai wurde in Halle die Ausstel-
lung ,,Leben mit Down-Syndrom* gezeigt. In diesem
Bericht schildert Ellen Schlag vom Verein Down-Kind
Halle (Saale) e.V. ihre Erfahrungen und Erlebnisse.

»Schade, dass ich kein Kind mit
Down-Syndrom habe*

sagte eine junge Frau und Mutter nach
einer Fuhrung durch die Down-Syn-
drom-Ausstellung in Halle.

Es war ein langer Weg von der ldee
bis zu deren Realisierung, die Wander-
ausstellung ,,Leben mit Down-Syndrom*
von Lauf nach Halle zu holen. Dank ei-
ner Spende der Firma Friedrich Vor-
werk-Rohrleitungsbau wurde es uns,
dem Verein Down-Kind Halle (Saale)
e.V., finanziell méglich und die Idee be-
kam Hand und Fuf3.

Nun konnten konkrete Schritte in die
Wege geleitet werden, wie Absprachen
mit dem Down-Syndrom InfoCenter, die
auRerst schwierige Suche nach geeigne-
ten Raumlichkeiten oder das Schreiben
unzéhliger Einladungen. Ebenso galt es,
eine unserer Bilrgermeisterinnen als
Schirmherrin zu gewinnen, die feierli-
che Erdéffnungsveranstaltung sowie eine
standige Doppelbesetzung der Ausstel-
lung durch Mitglieder unseres Vereins
Zu organisieren.

Nach einer anstrengenden Nacht-
fahrt mit einem gréReren Mietauto
stand die Ausstellung in Kisten verpackt
im Rathaus von Halle. In neun Stunden
hatten wir es endlich geschafft, nicht
nur die Bilder und Texte wohlgeordnet
im Flur des Rathauses zu verteilen, son-
dern auch noch zwei Stellwénde zur
Prasentation unseres Vereins zu kreie-
ren.

90 Besucher erlebten die feierliche
Eroffnung durch die BUrgermeisterin
Frau Szabados und unsere Vereinsvor-
sitzende Claudia Strech sowie ihren
dreijédhrigen Sohn Konrad, der mit einer
hinreiBenden Mimik und Gestik und
dem Spickzettel seiner Mama spontan
das ,,Schlusswort* ergriff und den Ap-
plaus einleitete.
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1000 Besucher in drei Wochen ist
unsere stolze Bilanz, wobei die ersten
Tage ziemlich schleppend verliefen, je-
doch der stetige Besucheranstieg in den
letzten Tagen zur Folge hatte, dass wir
unangemeldete Klassen baten, noch ei-
nen Stadtbummel einzulegen, um des
Besucheransturms Herr zu werden.

Schlief3lich hatte es sich gezeigt, dass
es eine sehr gute Idee war, die Wander-
ausstellung ,,Leben mit Down-Syndrom*
fur drei Wochen ins hallesche Rathaus
zu holen! Unser VorstoB in die Offent-
lichkeit war dank der brillanten Fotos
und Texte, der Organisation, der un-
zéhligen Gespréche und Fuhrungen und
naturlich der Ausstrahlung unserer Kin-
der, die stundenweise das Geschehen
bereicherten, ein grofRer Erfolg!

So gingen wir nicht nur gestarkt als
Eltern und Verein, sondern auch mit un-
zahligen Eindrucken und vielen Eintra-
gen in unser Gastebuch, von denen wir
hier nur einige wenige auffihren kon-
nen, in den Sommer.

Unser Fazit: Die viele Arbeit hat sich
gelohnt!

Aus dem Gastebuch
Durch diese Ausstellung wurde der Ein-
druck, den wir durch die Literatur be-
kommen haben, grundlegend geandert,
da wir gesehen und verstanden haben,
dass Menschen mit Trisomie 21 nicht
grundlegend anders sind als wir und
manchmal sogar der bessere Teil der
Gesellschaft sind. Denn wir kénnen
auch von ihnen lernen.
Wir danken Ihnen im Namen des
Hanns-Eisler-Gymnasiums Halle

Eine sehr schéne, informative und posi-
tive Ausstellung. Wir finden es wichtig,
dass man nicht nur die Behinderung
und deren Schaden sieht, sondern den

besonderen Menschen mit Down-Syn-
drom. Er ist genauso viel Mensch wie
wir, vielleicht sogar noch ein bisschen
mehr.

Marcus und Anja

Bin tief bewegt
T. Geiling

In meiner Familie habe ich auch eine
Cousine, die das Down-Syndrom hat.
Diese Ausstellung hat mir gezeigt, dass
ich genau richtig mit ihr umgehe. Sie ist
fur mich wie eine gute Freundin, die
kleinen Einschrankungen, die sie hat,
schweilRen uns noch mehr zusammen.
Vielen Dank fur diese gut zusammenge-
stellte Ausstellung.

Cl. Bbhme

Wir bedanken uns fur den Einblick in
das Leben eines Kindes mit Down-Syn-
drom, bisher wurden wir mit dem Pro-
blem behinderter Menschen nur theore-
tisch im Unterricht konfrontiert. Hier
wurden wir durch den engagierten VVor-
trag einer betroffenen Mutter aufge-
klart, dass diese Menschen keineswegs
unser Mitleid, sondern vielmehr unser
Verstandnis bendtigen, um sie in unser
normales Leben zu integrieren!
Vielen Dank!
BbS IV Sozialpflege

Aufklarung ist notwendig und wichtig!
Die FUhrung hat uns emotional sehr an-
gesprochen und uns zum Nachdenken
angeregt. Wir méchten uns recht herz-
lich bedanken und wiinschen der Aus-
stellung weiterhin viel Erfolg, damit der
integrative Gedanke weitergetragen
werden kann.
Klasse der Heilpadagogen 99

Ich danke Ihnen fir diese Ausstellung
und winsche Ihnen flr die weitere Rei-
se der Ausstellung viele offene Augen
und Ohren. Die Offentlichkeitsarbeit ist
so wichtig, um Grenzen abzubauen.

U. Koéhler

Die Ausstellung ,,Leben mit Down-
Syndrom* ist vom 28. September bis
28. Oktober 2001 in der Galerie am
Torschloss in Tettnang zu sehen.

Weitere Stationen:
Rostock und Wolfenbiittel
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Musik fur Menschen mit Down-Syndrom
Pladoyer flr eine musikalische Erziehung

behinderter Kinder

Wolfgang Storm

»,Eine Behinderung beein-
trachtigt den Korper und
den Geist, doch bleibt die
Seele davon frei.*”

Bert Hellinger

nlangst besuchte ich zum wieder-

holten Male ein Konzert mit zwei
Musikgruppen, die durch die Teilnahme
von Menschen mit geistiger Behinde-
rung gepréagt sind. Die ,,magicband* hat
sich aus einem Spielkreis der Schule fur
Musik e.V. in Paderborn entwickelt, in
dem Uberwiegend geistig behinderte
Kinder — u.a. auch mit Down-Syndrom —
im Alter zwischen sechs und acht Jah-
ren elementare musikalische Erfahrun-
gen sammeln sollten. Die Teilnehmer
sind inzwischen grof3er geworden und
ihre Entwicklung hat zu erstaunlichen
instrumentalen Fertigkeiten gefuihrt.

Die Gruppe ,,Klangwolke* besteht in
der Uberzahl aus Erwachsenen mit geis-
tiger Behinderung. Das Repertoire bei-
der Bands reicht von fetzigen Rocklie-
dern bis hin zu sanften selbst gemach-
ten Balladen.

In ihren Auftritten demonstrieren
diese jungen Leute ein Verstandnis fun-
damentaler musikalischer Konzepte, ei-
ne Liebe zur Musik und ein begeistertes
Miteinander, das unmittelbar in die
Herzen der Zuhdrer eindringt. Ihre Auf-
fuhrungen vermitteln eine Begeiste-
rung, Freude und Aufrichtigkeit, die
ihresgleichen sucht.

Warum ist Musik so kraftvoll? Wel-
che Rolle spielt Musik im Leben von
Menschen mit geistiger Behinderung,
insbesondere auch mit Down-Syndrom?

Erlauben Sie mir — musikbegeistert,
aber nicht selber ausfuhrend - einige
Gedanken, Beobachtungen und Erfah-
rungen Uber eine Fordermdoglichkeit

mitzuteilen, deren kassenarztliche An-
erkennung bzw. Honorierung in den
letzten Jahren anscheinend durch Un-
wissenheit und Willkar stréaflichst ver-
nachlassigt wird.

Theoretische Konzepte
Beispielhaft sollen drei Aspekte des Pha-
nomens ,,Musik® im Hinblick auf Ent-
wicklungsforderung, Lebensgestaltung
und Lebenslust von behinderten Men-
schen herausgestellt werden.
1. Psychomotorische Férderung
durch Musik
2. Wiederherstellung, Erhaltung und
Foérderung emotionaler und kérper-
licher Gesundheit durch Musik
3. Positiver Einfluss auf Intelligenz-
funktionen durch Musik

Psychomotorische Forderung

durch Musik

Kinder mit den verschiedensten Behin-
derungen, so auch dem Down-Syndrom,
sind haufig durch Wahrnehmungs-, Be-
wegungs- und Sprachstérungen charak-
terisiert. Als Ansatz einer ganzheitli-
chen Forderung bemuht sich die Psy-
chomotorik, motorische, emotionale
sprachliche, perzeptive, soziale und ko-
gnitive Handlungsféhigkeiten des Kin-
des in einem individuellen bedurfnisbe-
zogenen, entwicklungsorientierten Vor-
gehen anzubahnen bzw. zu unterstut-
zen. Die Forderung, besonders sprach-
entwicklungsverzogerte Kinder moto-
risch zu foérdern, basiert auf der Beob-
achtung der vielfaltigen motorischen
Beeintrachtigungen dieser Kinder. Sol-
che Vorgehensweisen beinhalten die
Entfaltung aller Krafte des Menschen zu
einem harmonischen Ganzen. Es geht
also darum, dem Kind dabei zu helfen,
seine Selbstgestaltungskrafte zu ent-
decken oder wieder zu entdecken und
diese seinen Fahigkeiten entsprechend
zu leben. In der Totalitat seines Aus-

drucks im koérperlichen, sprachlichen
und alle Fahigkeiten integrierenden ge-
stalterischen Bereich kann das Kind
sich selbst als handelndes, nicht als be-
handeltes Wesen auf vielféltige Weise
erfahren.

In der Musik wird ein Weg gesehen,
bei wahrnehmungs-, bewegungs- und
sprachbehinderten Kindern die gestorte
Ordnung der Erfahrungen, das Un-
rhythmische und Unverknupfte ihrer
Wahrnehmung wieder zu harmonisie-
ren. Es scheint oft notwendig, ihnen die
unterschiedlichen Erfahrungen von Ru-
he und Bewegung zu vermitteln, um ih-
nen die Unterschiede im Verhalten des
eigenen Korpers zu verdeutlichen (z.B.
bei Kindern mit einer groRen motori-
schen Unruhe). Dafiir scheint Musik
bzw. das Spiel mit Rhythmusinstrumen-
ten am besten geeignet zu sein.

Durch Musik zur psychomotorischen
Forderung soll allmahlich das passive
Zuhdren durch aktiven und kreativen
Umgang mit Musik ersetzt werden. Uber
gelenkte, dann ungelenkte Bewegungen
zur Musik bis hin zum selbststédndigen
Umgang mit Instrumenten setzen sich
die Kinder in unterschiedlichem MaRe
mit der Musik auseinander.

Der Umgang mit Musik hilft den Ler-
nenden, mehr von den Geschehnissen
in der Musik wahrzunehmen, sodass
er/sie eine vermehrte Empfindsamkeit
und Beobachtungsgaben zu entwickeln
lernt und eine tiefer gehende personli-
che Reaktion und mdglicherweise asthe-
tische Erfahrung erlebt. Dem Schuler
werden somit Mdglichkeiten gewéahrt,
.Konzepte*“ der Musik durch aktives En-
gagement mit dem Ergebnis einer ge-
steigerten Begeisterung und Freude zu
entwickeln. Dies trifft sowohl fur nicht
behinderte als auch behinderte Kinder
zu.

Wahrend die Kinder Fahigkeiten
entwickeln, umfassender auf Musik zu
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reagieren, weil sie mehr von den musi-
kalischen Geschehnissen wahrnehmen,
erwerben sie gleichzeitig soziale,
sprachliche und motorische Kompeten-
zen. Der Umgang mit Musik berthrt ge-
rade besonders Bedurfnisse bei Kindern
mit Down-Syndrom und ermdglicht ih-
nen, ihre Gefiihle auszudriicken, durch
Nachahmung zu lernen, sich sprachlich
in einer beschitzenden Umgebung mit
sich wiederholenden, aber nicht lang-
weiligen Aktivitaten auszudriicken, und
eine wachsende Konzentrationsfahig-
keit spielerisch zu entwickeln. Musik
vermittelt Verschiedenartigkeit inner-
halb strukturierter Gegebenheiten und
Erkundung innerhalb einer Sicherheit
bietenden Umwvelt.

Wiederherstellung, Erhaltung und
Forderung emotionaler und koérper-
licher Gesundheit durch Musik

,,Licht senden in die Tiefe des menschli-
chen Herzens — des Kinstlers Beruf.“
Dieses Zitat Robert Schumanns weist
auf die Musik als ein Heilmittel fir die
Seele hin.

Es gibt inzwischen zahlreiche Unter-
suchungen, die zeigen, dass Gefuhle fur
unsere Gesundheit von grol3er Bedeu-
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tung sind. Zum einen belegen diese wis-
senschaftlich gewonnenen Fakten, dass
die Verbindung von Emotionen und Ge-
sundheit gerade bei negativen Gefuhlen
wie Wut, Angst oder Depressionen
(Traurigkeit, aber auch Selbstmitleid,
Schuldgefiihle, Hoffnungslosigkeit) be-
sonders intensiv ist. Diese Zustande
kdnnen bei einer gewissen Kraft und
Dauer die korperliche Anfalligkeit fur
Krankheiten erhéhen, vorhandene Sym-
ptome verstarken und eine Heilung be-
hindern. Zum anderen besitzen positive
Gefuihlszustande wie Gelassenheit, Zu-
versichtlichkeit, Selbstvertrauen, Freu-
de und Gute offenbar eine heilsame Wir-
kung. Durch ihren direkten Zugang zum
Reich des Unterbewusstseins kann die
Musik unmittelbar wirken. Es kann so
gelingen, Gefiihle wie Aggressionen,
Angst, Einsamkeit, Enttduschung oder
Liebeskummer, Lustlosigkeit und Me-
lancholie zu lindern und eine innere Ba-
lance wiederzufinden. Der amerikani-
sche Musiktherapeut Don Campbell
fuhrt noch weitere, auch objektiv fass-
bare emotionale wie korperliche Wir-
kungen der Musik auf:
I Verdeckung unangenehmer
Gerausche oder Gefuihle (z.B. beim

Die ,,magicband“

Zahnarzt)

I Verlangsamung und Stabilisierung
von Hirnstromkurven (erkennbar im
EEG)

I Beeinflussung der Atmung

I Beeinflussung von Herzschlag,
Herzfrequenz und Blutdruck

I Verminderung von Muskelspan-
nung und Verbesserung motorischer
Handlungen und Koordinationen

I Beeinflussung der Koérpertempera-
tur

1 Anstieg von Endorphinen (kdrper-
eigene Opiate, die Freude und
Glucksgefuhle vermitteln kdnnen)

I Regulierung stressassoziierter
Hormone

I positive Beeinflussung des Immun-
systems

I Verbesserung der Gedachtnisleis-
tung und des Lernens

I Verbesserung der Verdauungs-
funktionen

Campbell nennt dies den Mozart-Effekt.
Dass gerade Musik von Mozart Auswir-
kungen der beschriebenen Art haben
kann, konnte der franzésische HNO-
Arzt Alfred Tomatis in zahlreichen Un-
tersuchungen dokumentieren.
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Positiver Einfluss auf die Intelligenz-
funktionen durch Musik

Der amerikanische Psychologe Howard
Gardner hat mit seinem Konzept der
sog. multiplen Intelligenzen alte Auffas-
sungen von Intelligenz zu revidieren
versucht, indem er postulierte, dass
nicht eine einzige, monolithische Art
von Intelligenz fur den Lebenserfolg ent-
scheidend ist, sondern ein breites Spek-
trum von Intelligenzen mit sieben we-
sentlichen Spielarten. Er nennt als In-
telligenzen die

I linguistische,

I logisch-mathematische,

I musikalische,

1 raumliche,

1 kdrperlich-kin&sthetische oder

Bewegungsintelligenz sowie

1 intrapersonale und

I interpersonale.

Hierbei erhalt die musikalische Intelli-
genz in der Geschichte der Intelligenz-
forschung zum ersten Mal ausdrucklich
einen Platz. Gardner meint, ,,dass das
Wichtigste, was Erziehung zur Entwick-
lung eines Kindes beitragen kann, ist,
ihm zu einem Bereich zu verhelfen, in
dem seine Talente ihm am besten zu-
statten kommen, wo es zufrieden und
kompetent sein wird. Wir unterwerfen
jeden einer Erziehung, bei der man sich,
wenn man erfolgreich ist, am besten
zum Professor eignet. Und dabei bewer-
ten wir jeden danach, ob er diesem
kleinkarierten ErfolgsmafRstab gentgt.
Wir sollten weniger Zeit darauf verwen-
den, die Kinder nach ihren Leistungen
einzustufen, und ihnen stattdessen hel-
fen, ihre nattrlichen Kompetenzen und
Gaben zu erkennen und diese zu pfle-
gen.”

Diese Theorie hat unzéhlige Schul-
und Erziehungsprojekte angeregt und
die Unterrichtspraxis erfolgreich so
geéndert, dass alle Intelligenzen gleich-
manRig berucksichtigt werden und ins-
besondere jedes Kind gemaR seinen
Auspragungen gefordert wird.

Diese Neuorientierung der Intelli-
genzforschung hat wesentlich zu der Er-
kenntnis der handlungsleitenden Funk-
tionen der Emotionen und die daraus
resultierende Gleichstellung von Emoti-
on und Kognition beigetragen.

Neben der Entwicklung bzw. Foérde-
rung einer musikalischen Intelligenz
gibt es Untersuchungen Uber eine még-
liche Beeinflussung geistiger Leistungen

allein durch Musikhdren. So konnte z.B.
nachgewiesen werden, dass Musik im
frihesten Kindesalter, wenn das Gehirn
noch eine optimale Plastizitat aufweist,
die Fahigkeit zu raumlich-zeitlichem
Denken erhoht.

Ausblick fur die praktische
Lebensgestaltung von Menschen
mit Down-Syndrom

Es ist eine alltagliche Beobachtung, dass
viele Kinder mit Down-Syndrom gerne
Musik hdren oder musizieren. Dies tun
aber andere ohne Behinderung auch. Es
scheint ein Vorurteil zu sein anzuneh-
men, dass Menschen mit Down-Syn-
drom eine angeborene gréBere Emp-
findsamkeit fur Musik haben. Dennoch
gilt es, die bei jedem Menschen nachzu-
weisende Wahrnehmungsfahigkeit fur
musikalische Klange gerade auch bei
behinderten Kindern frihzeitig anzure-
gen und zu férdern. Musik sollte schon
unmittelbar in die entwicklungsanre-
genden Therapien wie Beschéfti-
gungstherapie und Krankengymnastik
ab den ersten Lebenswochen einbezo-
gen werden (wenn moglich schon
wahrend des intrauterinen Lebens).

Die obigen Ausfihrungen sollten u.a.
die enge Verknupfung von Musik, Be-
wegung und kognitiver Forderung auf-
zeigen. Dass musikalische Anregungen
auch spater in der Schule gerade fur
geistige Leistungen bedeutsam sein kon-
nen, hat u.a. der ungarische Musik-
padagoge und Komponist Zoltan Koda-
ly nachweisen kénnen. Letztlich haben
wir gesehen, dass Musik wesentlich zur
emotionalen Stabilitat beitragen kann.
Daruber hinaus lassen Untersuchungen
der letzten Jahre vermuten, dass sozia-
le und emotionale Fahigkeiten den ,,Er-
folg* im Leben vielleicht noch starker
bestimmen als die sog. intellektuellen
Fahigkeiten eines Menschen. Die im Ge-
gensatz zum Intelligenzquotienten (IQ)
mit emotionaler Intelligenz (EQ) be-
schriebenen Eigenschaften umfassen
z.B.

1 Mitgefuhl

I Ausdruck und Verstehen von

Geflihlen

1 Kontrolle Uber seine Stimmungen

1 Unabhéangigkeit

1 Anpassungsfahigkeit

1 Beliebtheit

1 Fahigkeit zur zwischen-

menschlichen Problemlésung

1 Ausdauer

1 Freundschaftlichkeit
1 Freundlichkeit und

1 Respekt

1 Optimismus

Mir scheint, dass dies Fahigkeiten sind,
die Menschen mit Down-Syndrom oft
mehr zeigen als ihre nicht behinderten
Mitmenschen.

Deswegen: Musik fir alle — auch und
gerade fur Menschen mit Down-Syn-
drom!

Weiterfihrende Literatur

1. Campbell, D.: The Mozart Effect. Aron
Books, New York, 1997

2. Goleman, D.: Emotionale Intelligenz.
Deutscher Taschenbuch Verlag, Munchen,
1997

3. Irmischer, T., Irmischer, E. (Red.): Reihe
Motorik, Band 7: Bewegung und Sprache.
Verlag Hofmann, Schorndorf, 1988

4. Scheidegger, J., Eiholzer, H. (Hrsg.):
Personlichkeitsentwicklung durch
Musikerziehung. Musikedition Nepomuk,
Aarau (Schweiz), 1997

5. Tomatis, A.: Der Klang des Universums.
Artemis & Winkler, Dusseldorf und Zurich,
1997

Anschrift des Verfassers:
Dr. med. Wolfgang Storm
St.-Vincenz-Krankenhaus
Kinderklinik
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Fachbuicher aus den USA

A Parent's Giabce e

Down
Syndrome

Towiand a

Erighter

Future

Titel: Down Syndrome - Toward a
Brighter Future

Autor: Siegfried M. Pueschel
Hg. Brookes Publishing & Co
ISBN 1-55766-452-8

Preis: EUR 27,53

Schon vor zehn Jahren erschien dieses
Buch, herausgegeben von Prof. Sieg-
fried Pueschel, und galt damals in der
englischsprachigen Literatur als ein
,absolutes Muss*“ fur alle Eltern. Das
Buch wurde in Zusammenarbeit mit der
Lebenshilfe ins Deutsche Ubersetzt und
unter dem Titel Down-Syndrom - Fir
eine bessere Zukunft beim Trias Verlag
herausgegeben. Leider sind nur noch
Restbestande dieser Down-Syndrom-
Klassiker zu erhalten (bei der Lebens-
hilfe und beim Deutschen Down-Syn-
drom InfoCenter).

In den USA ist nun eine total Uber-
arbeitete Version des Buches herausge-
kommen, in dem selbstverstandlich alle
neuen wissenschaftlichen Erkenntnisse
der letzten Jahren mitaufgenommen
sind. So gibt es u.a. ein zusatzliches Ka-
pitel zur Biomedizin.

Besonders stolz waren zwei Helfer
aus unserem InfoCenter, weil sie mit Fo-
to in dem amerikanischen Buch vertre-
ten sind. Auch zwei Bilder von Claudia
K. aus dem Hamburger Stadthotel wur-
den in Pueschels Buch aufgenommen.

Es ist keine Ubersetzung in deut-
scher Sprache von diesem Buch vorge-
sehen. Der Grund ist wohl, dass 2002
ein ahnliches umfangreiches Buch Uber
alle Aspekte des Down-Syndroms in
deutscher Sprache erscheinen wird, in
dem deutsche Autoren die hiesigen Ver-
haltnisse beschreiben. Darauf kénnen
wir uns ja schon freuen.
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Schooling Children with
Down Syndrome

Toward an understanding of Possibility
Autor: Christopher Kliewer

Hg. Teachers College Press

ISBN 0-8077-3731-3

Christopher Kliewer ist Assistent Pro-
fessor in der Abteilung fur Sonder-
padagogik der Universitét lowa, USA. In
diesem Buch spurt er der Geschichte der
Ausgrenzung von Menschen mit Down-
Syndrom aus der Gesellschaft nach und
stellt dar, wie solche historische Fakten
sich noch in heutigen Schulpraktiken
wiederfinden. Er beschreibt ausfuhrlich
eine Reihe Schulversuche, die dieser
Tradition der Ausgrenzung Widerstand
leisten. Das Buch enthéalt gute und
schlechte Praxisbeispiele. Es zeigt auf,
wie Lehrer Situationen schaffen kén-
nen, die ein Schiler mit Down-Syndrom
von einem Verbannten oder einem tole-
rierten Immigranten zu einem aktiven
Teilnehmer in einer demokratischen
Klassengemeinschaft — mit seinen nicht
gehandicapten Mitschilern — werden
lassen konnen. Einige der Themen, die
behandelt werden, sind Lesen, Schrei-
ben und Sprachentwicklung, Freund-
schaften und Verhalten. Kliewer zeigt
anhand von Beispielen aus der Praxis,
dass erfolgreiche schulische Inklusion
nicht in erster Linie von finanziellen Mit-
teln abhangt, sondern dass es um die
Einstellung der Lehrer und die Art und
Weise, wie er die Klasse, die Schulkultur
beeinflusst, geht und wie er die Prio-
ritdten setzt. Ein provozierendes Buch
mit vielen DenkanstofR3en fur alle Lehrer.

Erfahrungsberichte

Lebenskrisen
Neue Lebenskonzepte am Beispiel
von Eltern behinderter Kinder

Autor: Claus Brustle

Verlag: 2000 Dr. Claus Brustle
ISBN 3-85298-072-0

Preis: DM 46,00

Die Tatsache, Vater einer geistig und
kdrperlich schwer behinderten Tochter
— neben drei nicht behinderten Kindern
— zu sein, und die einschlagige berufli-
che Auseinandersetzung des Autors mit
Lebenskonzepten bilden die Ausgangs-
lage zu diesem Buch.

Unerwartet und konkret sind Eltern
betroffen durch die Tatsache, dass sie
ein behindertes Kind haben und Erfah-
rungen in der Auseinandersetzung mit
dieser Situation sammeln mussen. Jeder
muss seinen Weg finden, Vorbilder feh-
len, Mutlosigkeit tritt auf und viele Fra-
gen stellen sich.

Der Autor hat es unternommen, die-
se Auseinandersetzung wissenschaftlich
aufzuarbeiten und auch konkrete Schrit-
te zu weisen, wie Verzweiflung gemeis-
tert und Hoffnungen entwickelt werden
kdnnen.

Als roter Faden ziehen sich durch
die Arbeit Zitate, Dialoge und sehr
beriihrende personliche Beitrage von
Eltern behinderter Kinder. Besonders
erwadhnenswert sind die praktischen
Tipps zur sinnvollen Lebensgestaltung,
um Wege zur Neuausrichtung der Le-
benssituation nach Krisen aufzuzeigen.

Verkirzte Kindheit
Vom Leben der Geschwister behin-
derter Menschen

Autorin: Heike Neumann
Verlag: Kénigsfurt 2001
ISBN 3-933939-32-1
Preis: DM 29,80

Wie Eltern mit der Behinderung ihres
Kindes umgehen sollen, dartber gibt es
zahlreiche Bliicher, ebenso dartiiber, wie
das behinderte Kind optimal geférdert
werden kann. In diesem Buch geht es
dagegen erstmals nicht um die Behin-
derten, sondern um deren Geschwister.
Die Autorin, selbst Schwester einer Frau
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mit Down-Syndrom, hat eben diese Ge-
schwister zu Wort kommen lassen. Sie
erzahlen, wie sie frihzeitig Verantwor-
tung fur ihre behinderten Geschwister
Ubernehmen mussten, wie sie sich oft
allzu sehr den Elternwinschen ange-
passt haben, um diesen nicht noch mehr
Kummer zu machen, und auch davon,
wie sich sich ihrer Geschwister manch-
mal geschamt haben.

Auf welche Weise sie sich dadurch
teilweise in ihrer eigenen kindlichen
Entwicklung zurickgesetzt fuhlten, da-
von legen die Protokolle dieses Buches
Zeugnis ab. Dennoch haben die zu Wort
gekommenen Personen ihre frih ent-
wickelte Sensibilitdt gegentiber gesell-
schaftlichen Ausgrenzungen uber ihre
Familie hinaus weiterentwickelt. Alle
Befragten sind sich daruber einig, dass
sie das gemeinsame Aufwachsen mit
dem ,besonderen* Bruder oder der
»~einzigartigen“ Schwester als personli-
chen Gewinn empfunden haben und
nicht missen mochten.
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Kindheit

Lernen so viel ich kann
Leben mit einer Lernbeeintrachtigung

Lernbesintrichtigungen
sind micht alle gleich

L e e T

o = =vr Laess sigarey §
e e, i . ks

l.lnlrrll.ll.!Emlg'_I;

[r———

Versuch dir einmal vorzustellen, wie dein Leben ware, wenn du
eine Lernbeeintrachtigung hattest. Auf welche Schule wiirdest
du gehen? Wurdest du mit deinen Freunden spielen kénnen?
Du warst Uiberrascht, wenn du wisstest, was Menschen mit ei-
ner Lernbeeintrachtigung alles leisten kdnnen, wenn man ihnen

die Chance gibt.

So heifdt es in diesem schonen Sachbuch fur Kinder aus der Reihe
,,Denk mal nach*. Uns hat das Buch besonders gut gefallen.

Lernen so viel ich kann - Leben mit
einer Lernbeeintrachtigung

Autoren: Margaret und Peter Flynn
Verlag: Saatkorn, 1999

ISBN 3-8150-0813-1

Preis: DM 29,80

Die Autoren dieses Buches sind Ge-
schwister. Margaret arbeitet mit Men-
schen, die eine Lernbeeintrachtigung
haben, und Peter hat selbst eine Lern-
beeintrachtigung. Die beiden haben ein
reich bebildertes Kinderbuch geschrie-
ben, das auf gut verstandliche Weise be-
greifbar macht, was unter einer Lern-
beeintrachtigung zu verstehen ist und
wie es dazu kommt.

Anhand von Beispielen werden ver-
schiedene Behinderungsarten vorge-
stellt, die zu einer Lernbeeintrachtigung
fuhren (u.a. auch Down-Syndrom). Da-
ruber hinaus wird einfihlsam versucht,
den Kindern Mdglichkeiten aufzuzeigen,

wie mit solchen Beeintrachtigungen um-
gegangen werden kann und wie sie
auch Kindern mit den verschiedensten
Beeintrachtigungen helfen kénnen.

Zu jedem der Kapitel werden fur
Kinder leicht nachvollziehbare Denkan-
stoRe gegeben, die dazu beitragen, den
anderen besser verstehen zu kénnen
und Hemmschwellen im Umgang mit-
einander abzubauen. Das Buch wird ab-
gerundet durch die Berichte aus der
Sichtweise des selbst betroffenen Au-
tors.

Empfohlen von der Interessenvertre-
tung Selbstbestimmt Leben in Deutsch-
land e.V. (ISL)

Weitere Titel aus der Reihe ,,Denk mal
nach®:

Sehen mit den Handen

Horen ohne Tone

Gehen auf Radern
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Schwieriger Start fur Samuel

Miriam Guibard

Samuel kam am 2. Marz 1999 per Kaiserschnitt und
funf Wochen zu fruh in Strassburgs Universitatsklinik
auf die Welt. Die ersten beiden Jahre waren nicht ein-

fach — seine Mutter erzahlt.

Problematische Schwangerschaft

Die Schwangerschaft war durch die Ab-
16sung der Plazenta im vierten Schwan-
gerschaftsmonat sehr gefahrdet wor-
den. Meine Arbeit im Gymnasium und
mein letztes Jura-Jahr, Zweites Staats-
examen, mussten eingestellt werden —
die Arbeit ganz, das Studium teilweise —,
mein altester Sohn, damals sechs Jahre
alt, musste von netten Nachbarn in die
Schule gefahren und abgeholt werden.

Im sechsten Schwangerschaftsmo-
nat stellte ein Herzspezialist beim Fotus
einen Herzfehler fest. Ich fuhrte diesen
auf meinen eigenen Herzfehler zurtck,
schlie3lich war ich als kleines Kind sel-
ber am Herzen operiert worden. Kein
groRerer Grund zur Besorgnis also.

Im siebten Monat rief die Sekretarin
meines Frauenarztes bei mir an, um mir
mitzuteilen, dass der Arzt mich drin-
gend sehen mochte, ohne einen Grund
zu nennen. Er wollte mich dazu bewe-
gen, eine Fruchtwasseruntersuchung
durchfiihren zu lassen. Das Wort Down-
Syndrom fiel dabei nicht, Trisomie 13
und 18 wurden erwahnt.

Im dritten Schwangerschaftsmonat
hatte ich trotz starken Drucks der Arzte
einen Triple-Test abgelehnt, wohlwis-
send, dass dieser nur dazu dient, eine
Indikation flr eine Amniozentese zu
stellen. Im siebten Monat eine Frucht-
wasseruntersuchung durchfihren zu
lassen, die nur Sinn gibt, wenn man ent-
schlossen ist, ein Kind, das nicht unse-
ren Vorstellungen entspricht, abzutrei-
ben, kam fur mich nicht in Frage. Mei-
ne eigene Zwillingsschwester hatte da-
durch ihr erstes Kind im sechsten Monat
verloren, wegen einer nicht bestatigten
Befuirchtung von Mukoviszidose.

Trotzdem lie3 ich von einem der
groRten Ultraschallexperten in Frank-
reich, der in einem der Strassburger
Krankenh&user praktiziert, eine neue
Ultraschalluntersuchung durchfuhren.
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Er versicherte mir, dass das Kind ge-
sund sei und mir dhnelte!

Im Ende des siebten Monats ver-
suchte der Frauenarzt das Baby zu wen-
den, was sehr schmerzhaft war und ge-
fahrlich bei einer Risikoschwanger-
schaft wie der meinen. Trotz starker
Wehen schrieb ich am 1. Marz noch eine
Zivilrechtsprufung, am folgenden Tag
16ste sich die Plazenta vollstandig ab
und Samuel musste schnellstens geholt
werden.

Geburt und Diagnose

Der erste Schock war also der Kaiser-
schnitt, den die Wendung eigentlich hat-
te vermeiden sollen. Wie ich spater er-
fuhr, waren sowohl das Baby — vor dem
Ersticken - als auch ich — vor dem Ver-
bluten — knapp gerettet worden. Als ich
aufwachte, wusste ich nicht, ob mein
Kind schon geboren war oder nicht, und
war an einigen Geraten verkabelt.

Am nachsten Tag wurde mir Samu-
el zum ersten Mal fur einige Minuten ge-
zeigt, als ich auf mein Zimmer gebracht
wurde. Er wurde von einem Kinderarzt
untersucht, der mir mitteilte, dass man
ihn wegen des Herzfehlers und der
Fruhgeburt auf die Kinderintensivstati-
on verlegen werde. Samuels Vater teilte
mir mit, dass er um eine Chromoso-
menuntersuchung gebeten hatte.

Mir leuchtete immer noch nicht ein,
worum es ging. Der grof3te Schmerz
war, vom Kind getrennt zu sein. Als ich
die Kinderintensivstation anrief, sagte
man mir immer, man habe keine Zeit,
mir zu antworten. Das Einzige, was ich
horte, war, dass Samuel sehr wenig und
langsam trank.

Nach drei Tagen erbarmten sich die
Schwestern meiner und brachten mich
im Rollstuhl auf die Intensivstation. Dort
teilte man mir mit, dass man eine Blut-
untersuchung durchfiihrte, wegen eines
Verdachts auf Down-Syndrom. Ein Ge-

netiker kam und untersuchte das Kind,
wollte mich jedoch noch nicht sehen.
Die Ergebnisse sollten nach funf Tagen
vorliegen.

Die schlimmste Zeit begann jetzt, die
der Ungewissheit und der Hoffnung. Der
Vater von Samuel ist selber psychisch
krank, sodass mir klar war, dass ich von
ihm jetzt keine Hilfe erwarten konnte.
Wie sollte das weitergehen? Arbeit, Stu-
dium, kranker, arbeitsloser Mann, zwei
Kinder, davon vielleicht eines behindert.
Mein grofRer Sohn, aus erster Ehe, war
bei Nachbarn untergebracht, bevor mei-
ne Familie aus dem Ausland anreiste.
Meine Schwiegereltern, die eigentlich
wie wir in Strassburg wohnen, hielten
es nicht fur noétig, ihren Parisaufenthalt
abzubrechen.

Gott sei Dank hatte ich die Arzte und
die Schwestern Uberzeugen kénnen, das
Kind mit auf mein Zimmer nehmen zu
durfen, um es zu stillen. Trotz grof3er
Schwierigkeiten gelang uns dies, dank
der Hilfe der Hebammen, die viel Ge-
duld aufbrachten. Das ermaoglichte mir,
den Kontakt mit dem Baby aufzubauen.
Es waren dennoch schlimme Tage.

Am achten Tag nach der Geburt lag
der Karyotyp vor: 47 Chromosomen, XY
+ 21. Es kam mir wie ein Todesurteil
vor.

Nun galt es, die ,schlechte Neuig-
keit* der Familie und den Freunden bei-
zubringen. Meine Schwiegermutter
meinte per Telefon, ich musste verrickt
sein, so etwas Schlimmes zu behaupten.
Freunde meinten, jetzt kénnte ich mein
Studium wohl an den Nagel hangen.
Viele wunderten sich, dass die Arzte das
Down-Syndrom nicht schon vorher ge-
sehen hatten, dass ich keine Frucht-
wasseruntersuchung habe durchfihren
lassen, was — wie manche glaubten - lo-
gischerweise zu einer Abtreibung ge-
fuhrt hatte.

Andere reagierten aber sehr gut, be-
ziehungsweise den Umstanden entspre-
chend gut. Samuel wurde mit Geburts-
geschenken uberhéauft. Und die Glick-
winsche zu seiner Geburt waren ei-
gentlich zahlreich, was ich auch darauf
zuruckfihre, dass unsere Familie und
unsere Freunde grundsétzlich eine offe-
ne Haltung gegenuber jeder Art von Be-
hinderung haben. Das Gefuhl, dass die
Gluckwinsche auch Beileidsbekenntnis-
se waren, hatte ich nattrlich trotz allem.

Im Krankenhaus wurde ich ab dem
Zeitpunkt, an dem Samuels Karyotyp
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vorlag, sehr gut betreut. Man verlegte
mich (gratis) auf ein Einzelzimmer, der
zustandige Genetiker und der Kinder-
arzt der Fruhforderstelle in Strassburg
statteten mir einen Besuch ab, die Heb-
ammen waren fast alle sehr lieb und
aufmerksam, vor allem die Oberschwes-
ter, die sich jeden Tag viel Zeit nahm,
um mit mir zu sprechen. Man schickte
mir sogar eine sehr liebe Psychologin.

Ich denke, wir hatten Glick mit den
Menschen, die uns direkt nach der Ge-
burt betreut haben, auch wenn es natir-
lich manche hilflosen oder taktlosen Be-
merkungen gegeben hat.

Das erste Lebensjahr: ein Kampf
ums Uberleben

Samuel wurde mit einem Gewicht von
ungefahr 2,5 Kilogramm gleichzeitig mit
mir, nach drei Wochen, aus dem Kran-
kenhaus entlassen. Wir mussten ver-
sprechen, die Hebammen besuchen zu
kommen.

Gleich nach meiner Rickkehr zu
Hause mussten Kartons gepackt wer-
den, Samuels Vater zog in eine eigene
Wohnung, die Kinder und ich in eine
groRere Wohnung, die ich kurz vor Sa-
muels Geburt gekauft hatte. Dem Baby
ging es nicht gut —es nahm nicht zu, war
zeitweise gelb, wegen der Neugebore-
nengelbsucht, zeitweise blau wegen des
Herzfehlers, und musste geweckt wer-
den, um zu essen.

Die anstehenden Juraprifungen
mussten aufgeschoben werden, was be-
deutete, die schon erfolgreich bestande-
nen noch einmal zu schreiben. Die Ar-
beit im Gymnasium wieder aufzuneh-
men war vollig unmdéglich. Ich stellte ei-
nen Antrag auf Alleinerziehendengeld,
der in Frankreich unter bestimmten
Umstanden bis zum dritten Lebensjahr
des jungsten Kindes gewahrt werden
kann.

Der erste Besuch beim Kinderherz-
spezialisten fand vier Wochen nach der
Geburt statt. Er wusste noch nicht, dass
das Kind auBer dem Herzfehler, den er
im sechsten Schwangerschaftsmonat
festgestellt hatte, noch das Down-Syn-
drom hat. Er stellte einen sehr hohen
Lungendruck fest und verschrieb Samu-
el ein Medikament, das das Herz unter-
stiitzen sollte (Digoxine: digitaline). Al-
lerdings sollte er drei Kilogramm wie-
gen, bevor ich mit dem Medikament an-
fing. Das Loch im Herzen, ein grof3er
Ventrikelseptumdefekt, sollte operiert

\

werden, wenn das Kind acht Kilogramm
wiegt.

Samuel erkrankte sehr schnell an
Bronchitis und nahm kaum an Gewicht
zu. Ich stillte ihn vier Monate voll und
fing dann an, zuzufuttern. Das Gewicht
stieg aber gar nicht mehr an. Samuel
fing an zu spucken, ein gastro-oesopha-
gealer Reflux wurde per Ultraschall fest-
gestellt, das Kind musste nun auf einer
speziellen Matratze mit Hoschen schrég
liegen und verdickte Milch trinken, es
bekam vor jeder Mahlzeit Prepulsid, um
das Spucken zu verhindern, und nach
jeder Mahlzeit Gaviscon, um den pH-
Wert in der Speiserdhre zu neutralisie-
ren. Wegen seiner starken Verschlei-
mung schaffte er es manchmal nicht
einmal, eine vollstandige Mahlzeit zu es-
sen. Vor Ende der Mahlzeit kam alles
wieder in ein, zwei Schwallen heraus.

Die Arzte waren besorgt, vor allem
der Genetiker und der Kinderarzt. Der
Herzspezialist gab mir einen Termin fur
eine Herzkatheteruntersuchung, die
zweimal verschoben werden musste,
weil Samuel einmal an den Nieren er-
krankte, dann wieder Bronchitis hatte.

Trotz Anfragen meines Kinderarztes
an das Universitatskrankenhaus wurde
ihm eine Behandlung zur Vorbeugung
vor einem fur Sauglinge gefahrlichen
Atemvirus (virus respiratoire syncitial),
der in Frankreich auch Eltern gesunder
Kinder jeden Winter Angst und Sorge
macht, verweigert, aus Kostenfragen.
Die Behandlung kostete in der Tat um

die 9000 DM und sollte, laut Protokoll,
nur bestimmten Kindern zukommen.

Selbstverstandlich erkrankte Samu-
el, der ohnehin an chronischer Bronchi-
tis wegen des Refluxes, der die Speisen
direkt in die Bronchien brachte, und an
chronischem Schnupfen litt, binnen kir-
zester Zeit an dem VRS (Atemvirus, der
die Lungenblaschen beféllt), der ihn,
trotz der Lungenmassagen und anderer
Behandlungen, an den Rand seiner Wi-
derstandskréafte brachte. Der Kran-
kengymnast, der die Lungenmassage
durchfiihrte, musste ab Dezember 1999
jeden Tag kommen, Nase und Bronchi-
en wurden abgesaugt, Inhalationen
mussten mehrmals taglich sein, Anti-
biotika und Kortison halfen auch, so viel
sie konnten.

Mitte Januar 2000, Samuel war ge-
rade an einer Magen-Darm-Grippe er-
krankt, beschloss der Genetiker, ent-
setzt Uber Samuels allgemeinen Zustand
— dabei waren wir jede Woche mindes-
tens einmal beim Kinderarzt, der letzte
Notarzt hatte Samuel drei Tage zuvor in
der Nacht gesehen und es nicht fur nétig
gehalten, ihn ins Krankenhaus einzu-
weisen —, das funf Kilogramm leichte
Kind ins Universitatskrankenhaus ein-
zuweisen, um ihn Uber eine Sonde zu
erndhren und zusatzliche Untersuchun-
gen durchfuihren zu lassen. Er wollte,
dass ich das Kind sofort ins Kranken-
haus brachte. Ich beschloss, zuerst noch
den Herzarzt anzurufen, er hatte immer
gesagt, dass er das Kind mit acht Kilo-
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gramm operieren lassen wollte, es sei
denn, man koénne nicht mehr warten
oder das Kind muisse mit einer Sonde
ernadhrt werden. Dieser Fall war nun
eingetreten.

Er bat mich, ihn am néachsten Vor-
mittag aufzusuchen. Nun ging alles sehr
schnell. Der Termin fur die Operation
wurde auf den 2. Februar gelegt, bis da-
hin wollte man Samuel aufpappeln und
ihm die Lungen und die Bronchien pfle-
gen.

Die zwei, drei Wochen vor der Ope-
ration gingen schnell voruber, um funf
Uhr aufstehen, ab in die Klinik, Stillen,
zurick nach Hause, um den grof3en Bru-
der in die Schule zu fahren, zurick in
die Klinik oder in die Universitat. Sa-
muels Patentante, selber von Geburt an
blind, die wie ich das zweite Staatsex-
amen in Jura vorbereitete, half mir viel.
Wenn ich nicht konnte, war sie in der
Klinik oder beim groen Bruder. Die
Kurse in der Universitat mussten auch
besucht werden, die gro3e Altbauwoh-
nung unterhalten werden ...

VVom Vater oder den Schwiegereltern
habe ich keinerlei Hilfe erfahren. Sie
waren der ganzen Situation nicht ge-
wachsen und erwarteten ganz selbst-
verstandlich, dass ich alles managte.
Meine eigene Familie war weit weg.

Ich bernahm in der Klinik die Be-
treuung meines Sohnes — jede Mahlzeit,
jedes Bad gab ich selber. Die Schwes-
tern hatten keine Zeit, sich mit Kindern
und Babys abzugeben. Nie habe ich mal
eine Schwester vor seinem Bett stehen
sehen, um mit dem Kind zu sprechen.
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Das Zimmer hatte keinerlei Dekoration
und aul3er dem Gitterbett unterschied es
sich nicht von einem Erwachsenen-
krankenzimmer.

Am Vortag der Operation wurde Sa-
muel auf die Herzstation der Univer-
sitatsklinik verlegt. Ein eindrucksvolles
Arzteteam stattete uns im Zimmer Be-
suche ab. Chirurgen, Anasthesisten,
Schwestern, Psychologen, jeder kam,
den Kleinen besuchen. Der Herzchirurg
erklarte uns nochmals, was gemacht
werde. Er hatte veranlasst, dass mir mit
Samuel ein grof3es Zimmer auf seiner
Privatstation zugeordnet wurde. Ich
wurde gebeten, die Nacht vor der Ope-
ration bei Samuel im Zimmer zu schla-
fen.

Am nachsten Tag holten sie Samuel
um 6.30 Uhr ab, abends um 17 Uhr
konnte ich ihn auf der Intensivstation
bereits wieder besuchen. Alles war gut
verlaufen. Samuel hatte sogar Appetit
und konnte mit Muttermilch aus dem
Laktarium ernahrt werden.

Am folgenden Tag stellten die Arzte
fest, dass es zu einer Thrombose im Fufl}
gekommen war. Der Katheter in der Leis-
te hatte sich ,verstopft“. Nach funf Ta-
gen stellte sich jedoch wieder ein Blut-
fluss im FuR ein, sodass die Arzte opti-
mistisch waren. Die Tage auf der Inten-
sivstation waren eine positive Erfah-
rung, denn das Team dort war sehr lieb
und hat sich rihrend um meinen Sohn
gekimmert. Die Schwestern haben Lie-
der gesungen, Haare geschnitten, Sa-
muel mit Kabeln und Bett auf der Inten-
sivstation spazieren gefahren und auch

nach meinem eigenen Wohlergehen ge-
fragt.

Samuel wurde wieder in die Privat-
klinik verlegt. Die Schwestern dort blie-
ben ihrem Ruf gerecht — sie waren un-
moglich. So habe ich das frisch aus der
Intensivstation entlassene Baby zwei-
mal vom Kopf bis zu den FuRRen durch-
néasst und mit einer vollen Windel in sei-
nem Bett gefunden. Der Kot hatte sogar
die Klammern der noch nicht verheilten
Operationsnarben beschmutzt. Als ich
die Sache freundlich ansprach, wurde
mir schroff geantwortet. Am néachsten
Tag fand ich meinen Sohn in einem &hn-
lichen Zustand vor. Ich beschloss, das
Kind mit nach Hause zu nehmen, und
unterschrieb die notigen Papiere.

Kurz vor seinem ersten Geburtstag
war Samuel wieder zu Hause, mit ei-
nem gesunden Herzen und fast sechs
Kilo. Ich legte Samuel nun in sein eige-
nes Zimmer. Die Wiege neben meinem
Bett diente nur noch, wenn er krank
war. Das Medikament fur das Herz
konnte abgesetzt werden, die Behand-
lung der Schilddrtse auch, die Werte
waren nun gut.

Das zweite Lebensjahr: Es geht
langsam besser

Es fing ein zweites Leben fur uns an.
Trotz anderer Gesundheitsprobleme
ging es Samuel Tag fur Tag besser. Er
nahm zwar kaum zu und wuchs kaum,
aber das fuhrte man auf den Reflux
zuruck. Der Herzarzt hatte sechs Mona-
te Konvaleszenz vorausgesagt, und nach
den sechs Monaten ging es tatsachlich
rapide bergauf. Mit 16 Monaten sagte
Samuel ,Mama“, machte ,,Winke-Win-
ke“, und ,,Backe, backe Kuchen. Sitzen
konnte er aber noch nicht.

Im Juli beschlossen die Arzte, weite-
re Untersuchungen durchzufiihren, weil
Samuel sehr klein und leicht blieb (6,5
Kilogramm mit 16,5 Monaten). Es wur-
de eine 24-Stunden-pH-Metrie durchge-
fuhrt, die den starken Reflux bestatigte.
Trotzdem wollten die Arzte warten, be-
vor sie Samuel operieren. Er héatte
schlie3lich gerade eine schwere Opera-
tion hinter sich. S&mtliche Untersu-
chungen wurden gemacht, um Unver-
traglichkeiten auf bestimmte Lebens-
mittel (Gluten, Laktose) auszuschliel3en.
Sogar ein Test auf Mukoviszidose wur-
de durchgefuhrt, weil Samuel nach wie
vor sehr verschleimt war und Atmungs-
probleme hatte. Erndhrungsexperten
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baten mich, genau aufzuschreiben, was
mein Kind isst.

Ein Tumor auf der Hypophyse wur-
de gefunden, der erklaren konnte, wa-
rum Samuel so klein blieb. Wahrend des
Monats August mussten wir jede Woche
ins Krankenhaus zur Behandlung.

Das Jurastudium habe ich Gott sei
Dank trotz aller Widrigkeiten erfolg-
reich abgeschlossen.

Nun stand der zweite Winter bevor.
Wider Erwarten ging es Samuel viel bes-
ser als im letzten Jahr. Er hatte nicht
mehr stdndig eine Infektion. Die schré-
ge Schlaflage (45-Grad-Winkel) schitzte
ihn vor ,internen“ Bronchienproble-
men. Gleichzeitig musste er wohl doch
mehr Abwehrkréafte haben. Der Kine-
siotherapeut, der ihn seit Dezember
1999 betreute, kommt nach wie vor
zweimal die Woche, wenn es Samuel gut
geht, und jeden Tag, wenn er schwer at-
met, um die Lungenmassage durchzu-
fuhren. Die Nase sauge ich selber nach
wie vor viermal taglich mindestens ab.

Der Reflux bereitet ihm und mir
nach wie vor Sorgen, trotz der Medika-
mente, die den Zustand eigentlich stabi-
lisieren sollten, der verdickten Milch,
der speziellen Matratze. Seit Januar
2001 hat Samuel seine dritte Matratze,
speziell fur ihn angefertigt, denn die
zwei ersten waren nicht mehr ange-
passt.

Kurz vor seinem zweiten Geburtstag
Anfang Marz hatten wir einen Termin
beim Genetiker im Krankenhaus. Er
hatte Samuel ein Jahr lang nicht mehr
gesehen und fand ihn zwar sehr klein
und dunn (inzwischen 8080 Gramm),
im Vergleich zum letzten Jahr aber
prachtig entwickelt. Leider befiirchtet er
immer noch Herzprobleme, dies wurde
vom Kinderarzt bestatigt. Nun warten
wir wieder auf den Termin beim Herz-
spezialisten.

Ein Operationstermin fur den Reflux
steht noch nicht fest, obwohl Samuel
mehrere Male am Tage erbricht, trotz
aller Vorsorge. Als ich kurzlich erneut
das Problem ansprach und zur Rede
brachte, dass in Paris derlei Operatio-
nen regelmaRig durchgefuihrt werden,
versprach man mir, dass die Spezialis-
ten (Gastroenterologe, Herzarzt, Kin-
derarzt, Genetiker) sich zusammenset-
zen wirden, um Uber eine eventuelle
Operation zu diskutieren. SchlieR3lich
wirden solche Operationen selbstver-
stéandlich auch in Strassburg ausgefiihrt!

Samuel bleibt trotz vieler Gesundheits-
probleme ein lustiges, gltckliches Kind.
Er ist ein Segen fir mich und seine Um-
welt und ich wirde ihn fUr nichts in der
Welt gegen ein anderes Kind austau-
schen!

Forderung in Strassburg

Als Samuel zwei Monate alt war, began-
nen wir mit der Krankengymnastik, die
von der Fruhforderstelle angeboten
wird. Da er durch seinen Herzfehler
sehr wenig belastbar war und sein Ter-
min leider nicht ginstig lag, konnte
nicht viel geturnt werden. In den Schul-
ferien ist die Frihforderstelle geschlos-
sen (zwei Monate im Sommer, alle sechs
Wochen fur zwei Wochen), sodass ich
mit Samuel privat zu einer Kran-
kengymnastin gehe. Sie ist in Strassburg
die einzige Spezialistin fur Kinder mit
Behinderungen. Zwischen sechs und 13
Monaten musste die Krankengymnastik
fast vollig eingestellt werden, wegen Sa-
muels Herzproblemen und -operation.

Mit 20 Monaten wurde uns eine Art
Spieltherapie angeboten, die im Prinzip
alle zwei Wochen stattfindet, 45 Minu-
ten dauert und Samuel weniger
(bei)bringt als jede Art Spiel und Férde-
rung zu Hause.

Was die Logopédie angeht, so hat
mir der Kinderarzt der Frihforderstelle
bei unserem letzten Termin vorgeschla-
gen, in sechs Monaten zu beginnen, ob-
wohl gerade die Sprachentwicklung bei
Samuel sehr gut ist und es sich lohnen
wurde, diese Kompetenz besonders zu
fordern. Ich habe jetzt privat Termine
mit einer Logop&adin vereinbart. Sie ist
spezialisiert auf behinderte Kinder und
einverstanden, die Logopadie fur Samu-
el in Deutsch zu machen (Samuel wachst
zweisprachig auf). Ich habe sogar eine
Kollegin gefunden, die die franzdsische
Logopéadie mit ihm machen will. Ob die
Krankenkasse einverstanden ist, weil}
ich noch nicht, aber prinzipiell kann ein
Kind von zwei Logopaden betreut wer-
den.

Was Samuel alles kann

Samuel ist heute zwei Jahre alt. Er sitzt,
seitdem er 18 Monate ist, frei und konn-
te sich mit 20 Monaten alleine setzen.
Seit einem Monat bewegt er sich auf
dem Po fort. Er robbt und krabbelt nicht
und ist grundsatzlich sehr schwach. Mit
16 Monaten hat Samuel zum ersten Mal
»-Mama“ gesagt und ,,Baby*. Er klimpert

auf dem Klavier, auf dem Xylophon und
klopft gerne Becher gegeneinander. Me-
lodien kann er nachklopfen. Mit dem Te-
lefon spielt er auch sehr gerne. Seit ein
paar Wochen versteht er das ,,Nein*
(auf Franzosisch und Deutsch), was sehr
wichtig ist, weil Samuel seit acht Mona-
ten alles wirft, was ihm unter die Hand
kommt. Wenn ich schimpfe, versteckt er
sein Gesicht hinter den Handchen. Sa-
muel raumt ein und aus, vor allem die
Abfalleimer oder die Schublade mit den
gefalteten, gebugelten Mullwindeln. Seit
funf Wochen erledigt Samuel sein grofRes
und kleines Geschéaft grundsatzlich auf
dem Topfchen, wenn man ihm dazu Ge-
legenheit gibt. Das macht ihm sehr viel
SpalR. Die Babybadewanne habe ich
zum zweiten Geburtstag auf den Spei-
cher gebracht: Samuel badet jetzt in der
grofRen Wanne mit dem grof3en Bruder.

Samuel wird gerne getragen, ist sehr
lieb, wenn auch anspruchsvoll. Er spielt
am liebsten mit den Grof3en und mag
den Laufstall Uberhaupt nicht. Alleine
spielen mag er sowieso nicht. Und ... Sa-
muel hat 17 Zadhne mit 24 Monaten. Das
ist bestimmt der Weltrekord bei Down-
Syndrom.

Samuel mit seinem Bruder

Gabriel - sie lieben sich sehr
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Gestern haben sie mich zum ersten
Mal Prinzessin genannt!

Christine Koy

Diese Geschichte schrieb Christine Koy fur ihre Freunde
Britta und Bjorn Rath, nachdem die beiden Eltern einer
Tochter mit Down-Syndrom geworden waren.

Is ich geboren wurde, war es nicht
nur fur meine Eltern, sondern auch
fur mich ein ganz besonderer Tag.

Tagelang schon konnte ich es uber-
haupt nicht mehr erwarten, aus meiner
dunklen und kuscheligen Hohle heraus-
zukommen, um das ,,Erdenleben® zu
entdecken, wie sie es dort oben nennen.
Sie hatte mich mit einem au3ergewdhn-
lichen Auftrag auf diese Welt geschickt,
und wir alle wussten, das wiirde nicht
leicht werden. Beim ersten Anlauf ging
es auch prompt daneben. Nur relativ
kurze Zeit konnte ich es mir im Haus
meiner Mutter bequem machen. Aber
macht ja nichts, dachte ich mir, offen-
sichtlich waren wir alle noch nicht so
weit und hatten ganz einfach den
falschen Zeitpunkt gewahilt.

Dann endlich war es wieder so weit.
Noch genau erinnere ich mich an diesen
Tag und meine Seele hatte endlich ein
Zuhause gefunden. Meine Eltern waren
in dieser Nacht so gltcklich und ich hat-
te am liebsten alle Sterne einzeln zum
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Leuchten gebracht, so freute ich mich
mit ihnen. Ich denke, sie wussten auch
gleich, dass es funktioniert hatte. Meine
Mutter spurte sehr schnell, dass sich ei-
niges in ihrem Kdorper veranderte. Al-
lerdings waren es sehr innigliche und
bereichernde Veranderungen: Sie spur-
te mich langsam wachsen und bewegen,
sie hatte keine Schmerzen, keine me-
lancholischen Gefuhle, ganz im Gegen-
teil, fast schien es mir, dass jeder Tag
meines Wachsens sie noch gliicklicher
machte. Ich bin froh, dass es ihr in die-
ser Zeit so gut ging und sie all ihre Kraft
sammeln konnte.

Ihre Freude kannte keine Grenzen
und wie immer war sie sehr lebhaft, das
war sie schon als Kind. Wenn andere
Frauen, sobald sie schwanger sind, sich
hinsetzen, viel schlafen und einen fast
kranken Eindruck erwecken, war es bei
meiner Mutter das genaue Gegenteil.
Selbst als ich schon ziemlich grof3 und
schwer in ihrem Bauch sal3, konnte sie
nichts daran hindern, mit ihrem Mann

noch einen Tanzkurs zu machen. Wie
lustig das war: hin und her hopsen und
dabei ihre verdutzten Tanzpartner erle-
ben, die nicht so recht wussten, wohin
sie den dicken Bauch schieben sollten.
Wir haben viel gelacht in dieser Zeit, als
ich in ihrem Inneren heranwuchs.

Mein Vater stand der ganzen Situation
am Anfang ein wenig unbeholfen ge-
geniuber. Er wollte mich und er freute
sich auf mich, aber nun saf ich bei mei-
ner Mutter im Bauch und er konnte nur
zusehen. Aber nicht lange, dann hatte er
die Vorzuge recht schnell fur sich er-
kannt.

Er legte seinen Kopf auf den Bauch
meiner Mutter, machte es sich so richtig
bequem und hoffte stets, dass er mich
vielleicht doch hoéren kénnte. Traumend
lag er da und machte schon Plane, was
er alles mit mir anstellen wollte, sobald
ich erst einmal bei ihnen war. Oftmals
streichelte er liebevoll mit seinen Han-
den Uber den Bauch, was ich jedes Mal
spuren konnte, und von da an hatte ich
die tiefe Gewissheit, dass es der richtige
Vater flir mich war. Unsere Wahl fir ihn
vor langer Zeit war also doch ein Voll-
treffer.

Ich spurte, dass sich die beiden in
dieser Zeit wortlos verstanden und auf
das grofRe Abenteuer, das ihr ganzes Le-
ben verandern sollte, vorbereiteten. Ich
war mir nicht sicher, ob ich meine Auf-
gabe meistern wirde, aber ich nahm
mir vor, einfach nur mein Bestes zu ge-
ben. So nach und nach wurde alles im-
mer heimeliger bei uns. Sie kauften ein
Bettchen fur mich, einen Kinderwagen
und allerlei sonstige nette Sachen. Mein
Vater, den ich sofort an seiner wohl-
klingenden und warmen Stimme er-
kannte, setzte sich an manchen Aben-
den ans Klavier und spielte fur uns. Es
waren wunderbare Abende, weil auch
meine Mutter ganz dabei war und wir
uns noch intensiver als sonst spurten.

Die ganze Welt um die beiden herum
freute sich mit ihnen. Wen wundert es,
dass auch ich nicht langer warten woll-
te. Endlich sollte ich diese beiden Men-
schen hautnah erleben. Ich kam einige
Tage zu frih und dennoch war meine
Geburt ein reines Erlebnis. Aus dem
warmen Bauch meiner Mutter rutschte
ich in das warme Wasser einer Bade-
wanne. Was kénnte es Schoneres ge-
ben?

Gleich von Anbeginn an fuhlte ich
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mich rundum wohl in meiner neuen
Welt. Meine Eltern nahmen mich mit
voller Freude auf, flr sie war ein Traum
in Erfullung gegangen.

Nach und nach jedoch wurden sie
stutzig und hatten den Eindruck, dass
irgendetwas nicht stimmt. Wenn sie
mich genau ansahen, Uberlegten sie, ob
ich vielleicht ein bisschen anders war
als andere Kinder. Arzt und Hebamme
hatten sich fast flisternd und heimlich
unterhalten. Als sie dann vom Arzt er-
fuhren, dass ich ein besonderes Kind
sei, war der Schmerz riesengrof3. Die
Angst vor der Zukunft und die Sorge um
mich lieBen sie ihre anfangliche groR3e
Freude fast vergessen. Sie hatten sich
ganz einfach ein Kind gewtinscht, das so
ist wie alle anderen auch.

Es war der erste Moment, in dem ich
unsagbar traurig war, nicht zu ihnen
sprechen zu durfen. Am liebsten héatte
ich meine Botschaft hinausgebrullt. Nie-
mand hatte mir erklart, dass es so
schwer sein wirde. Meine Gedanken
wirbelten in meinem Kopf herum. Mein
ganzes Leben lang wirde ich die Welt
mit anderen Augen sehen, aber was
macht das schon? Zum ersten Mal be-
reute ich es, mein Engel-Dasein in der
anderen Welt aufgegeben zu haben. Ich
konnte sehen, wie viele leidvolle Mo-
mente sie kinftig zu tragen haben. Ich
konnte spuren, dass sie Angst vor ihrer
eigenen Courage hatten. Und ich konn-

te sehen, dass sie sich in stillen Stunden
die Frage stellen wirden — Warum?

Nun wusste auch ich, was es heil3t,
als Mensch Schmerzen zu erleiden.
Plotzlich jedoch spurte ich diese tiefe
Zuversicht, die sie mir aus meiner Welt
mitgegeben hatten, und ich war gren-
zenlos zuversichtlich. Nein, ich brauch-
te keine Worte, um ihnen alles zu er-
klaren und ihnen zu helfen, habe ich
doch mein tiefes Empfinden und meine
Liebe. Es wurde mir klar, dass sehr bald
das Band, das mich mit der anderen
Welt verbindet, zerrei3t und mein
ganzes Wissen im Nebel der Zeiten ver-
schwindet. Es war mir bewusst, dass
erst dann meine eigentliche Aufgabe be-
ginnen kann, und ich trete ihr freudig
entgegen.

Ich werde nicht mehr Engel, son-
dern Menschenkind sein. Und ich habe
das Down-Syndrom, wie sie es hier in
dieser Welt nennen. Viele Menschen
wissen nicht einmal, was sich hinter
dem Begriff verbirgt und es ist auch gar
nicht so wichtig. Viel wichtiger ist, dass
ich ein Mensch bin, wie alle anderen
auch: Ich kann fuhlen und lieben. Und
gibt es etwas Wichtigeres auf dieser
Welt?

Gestern haben sie mich zum ersten
Mal Prinzessin genannt und ich bin mir
ganz sicher, dass sie in mir ihren Engel
sehen kénnen ...

Erste Bemerkungen
nach der Geburt

Allererste Fragen von Freunden (?) und
Bekannten:
,,Hast du das nicht vorher gewusst? Hast
du keine Untersuchung machen las-
sen?*
»,Nein, das habe ich bewusst nicht ma-
chen lassen, denn ich wollte mein Kind
so annehmen, wie es ist.”
,Haben Sie das nicht vorher gewusst?
Haben Sie keine Untersuchung machen
lassen?*
,Nein, das habe ich bewusst nicht ma-
chen lassen, denn ich wollte mein Kind
so annehmen, wie es ist.”
,,Hast du das nicht vorher gewusst? Hast
du keine Untersuchung machen las-
sen?*
»,Nein, das habe ich bewusst nicht ma-
chen lassen, denn ich wollte mein Kind
annehmen, wie es ist.“
,Haben Sie das vorher nicht gewusst?
Haben Sie keine Untersuchung machen
lassen?*
,,Hast du das vorher ...*
,,Nein, das habe ich bewusst nicht ...
,,Haben Sie das nicht vorher ...
»Nein, ...
,Hastdu ...”
»Nein ...“
,Haben Sie ...
»Nein ...“

R. Stockmann

Hamburg

Tom wurde Sieger!

Uber 600 Kinder wurden bei Toys-R-
us fotografiert. Die Fotos der lustigen
Kleinen waren dann zwei Wochen
lang ausgestellt. Die Kunden sollten
die besten Fotos auswéhlen.

Marion Hofmann ging mit ihrer
Freundin zur Preisverleihung. Sie hat-
ten gehofft, dass der Sohn dieser
Freundin zu den Gewinnern gehdren
wiurde, weil er ein ganz sulRes Baby
war.

Welch eine Uberraschung, als nicht
dieser Junge, sondern Tom aufgeru-
fen wurde. Er gehorte zu den Gewin-
nern! Tom mit Down-Syndrom, wer
hatte das gedacht. Da war naturlich
Marion Hofmann noch stolzer auf
ihren kleinen Sohn!
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Nochmals Dahlke

Der Artikel von Rudiger Dahlke ,,Geistige Behinderung
als Chance fur eine behinderte Welt?“ in der Januar-
Ausgabe unserer Zeitschrift hat viele Menschen zum
Nachdenken gebracht. So auch Herrn Harald Mintken,
der den Artikel von Freunden, der Familie Schmidt-Sta-
mer, erhalten hatte. Er reagierte darauf mit folgendem
Brief. Lesen Sie die Meinung eines Aul3enstehenden.

Liebe Iris, lieber Uli,

gerade habe ich den Beitrag von Rudi-
ger Dahlke, den Ihr mir neulich mitge-
schickt hattet, gelesen. Ihr habt mir da-
mit eine sehr grofRe Freude bereitet. Vie-
len Dank dafur.

Das war nun einmal ein Bericht mit
philosophischen Erweiterungen, der so
ganz meiner eigenen Sichtweise ent-
sprach; der Sicht eines aulRenstehen-
den, nicht betroffenen ,Laien* aller-
dings. Dieses Aul3erhalbstehen verbietet
es im Grunde, zum Thema Stellung zu
nehmen. AuRerdem ist durch eine un-
bedachte AuRerung schnell die Grenze
der Verletzlichkeit Uberschritten. Im
Zweifel mussen Nichtbetroffene schwei-
gen — und ungebeten sowieso. Aber lhr
habt mich um meine Meinung zu dem
Beitrag gebeten.

Fur und Wider der Férderung

Zunachst zum Fir und Wider der ,,For-
derung” im Sinne einer Anpassung an
unsere Lebensverhéltnisse: Hier muss
ich mit einer kleinen Liebeserklarung
beginnen, denn Ihr kénnt Euch sicher
vorstellen, dass die bezaubernde Naomi
bei meiner Schulaversion und begrenz-
ten Anpassungsbereitschaft ein Freilos
besitzt. Ich bin also parteiisch.

Haben die Dahlkes nun ein beson-
ders besonderes Kind? Auf den Fotos
erscheint es mir auf3erordentlich offen
und liebreizend. Ausdruck seiner ge-
nossenen Freiheit plus Personlichkeit
plus privilegierter Lebensumstande?
Begriffen habe ich zumindest, dass man
bei Kindern mit Behinderungen dieser
Art noch viel weniger Uber einen Kamm
scheren darf als bei so genannten Ge-
sunden. Neben der unendlichen Fulle
individueller Personlichkeiten und dem
Schweregrad der Krankheit kommen
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hier ja noch oft die speziellen Auspré-
gungen von Begleiterkrankungen hinzu.
Das dirfte Verallgemeinerungen jegli-
cher Art von vornherein verbieten.

Eine zweite Richtschnur betrifft eine
Selbstverstandlichkeit — dass Lernen
nur dann Erfolg verspricht, wenn es
freiwillig geschieht. Wenn Naomi sich
so eindrucksvoll therapieresistent ge-
zeigt hat, spricht es fur ihre grof3e Star-
ke und das Gluck, sich ,,ihre Zeit*“ be-
wabhrt haben zu durfen. Es spricht aber
auch fur Eltern, die ihrerseits in der La-
ge waren zu lernen. Mir erscheint das
als das Wohltuendste an diesem Auf-
satz, ein durchgehender roter Faden:
sich die Sinne 6ffnen zu lassen fur eine
andere Wahrnehmung vom Kind — und
von der Welt.

Aber bei aller Freude dartber und
Uber die weitergehenden Deutungen
auch ein Einwand. Mir erscheint der Be-
richt zu einseitig rosarot, um ganz und
gar glaubwurdig fur mich zu sein. Ich
vermisse die zwangslaufigen Kollisio-
nen des Alltags z.B. wenn die ,,Zeit* des
Kindes eine ganzlich andere ist als die
der Eltern und ihrer (Termin) Verpflich-
tungen. Der Zwang zur Langsamkeit,
»Spal und Freude am Leben zu haben*
als zentralem Lebensausdruck (und viel-
leicht auch Sinn) bedeuten ja kaum zu
Uberbietende Anachronismen in unse-
rer Realwelt. Oder was ist mit jenen Ta-
gen, an denen man erschopft ist oder ge-
nervt oder einfach nur mal keine Lust
mehr hat? Zwar war diese Ebene der
Beschreibung nicht das Anliegen, aber
ein, zwei Absatze dazu hatten es noch
runder gemacht.

Ein anderer Gedanke: Diese Men-
schen gehorten in besonderer Weise in
die Obhut einer langst vergangenen
Uberschaubaren (Dorf)Gemeinschatft, in

der sie kommen und gehen, tun oder
lassen kdonnen, wie es und was ihnen
beliebt. Dagegen ist die Kleinstfamilie
ein auRerst labiles (und oft auch tber-
fordertes) Gebilde. Ich denke daran, wie
sie zurechtkommen, wo sie ,,abbleiben*,
wenn sie die Eltern uberleben sollten.
Allein aus diesem Grunde wéren ein
moglichstes MalR an Erlernen von le-
benspraktischen Dingen winschens-
wert und muss uberhaupt nichts mit
Leistungserwartung zu tun haben.

Wo die Obhut einer GroRR3familie fehlt
(oder gar die Uberschaubare Geborgen-
heit der Kommune), da fuhrt der Weg in
der Regel ins Heim. Es ist eine Lésung,
aber mehr wohl auch nicht. Denn diese
neue letzte ,,Heimat“ bedeutet wech-
selnde Bezugspersonen mit padagogi-
schem Anspruch und gleichzeitig enor-
mem Zeit- und Arbeitsdruck, es verlangt
Anpassung an fest geregelte Ablaufe
und es bildet — trotz all der ,,Offenen
Turen* — ein in sich geschlossenes so-
ziales Biotop. FUr Seelenwesen, deren
Bestimmung es ist, nur in ihren Ge-
fuhlen zu leben, sie spontan auszuleben,
kann es keine gute Ldsung sein. Und es
ist ja wohl keineswegs so, dass Down-
Menschen alle nur mit sonnigem Gemtit
durchs Leben gehen.

So weit einige Gedankensplitter zum
Thema therapeutische Férderung. Ich
bin da, wie gesagt, aufgrund meiner in-
dividuellen Disposition voreingenom-
men und tendiere zu Freiheit und ,,Wild-
wuchs®. Und manches Mal hatte ich
Euch, die Ihr mir von Therapeuten die-
ser oder jener Schule, von diversen Arz-
ten, von Koryphéen und anderen Hei-
lern hier und dort in ganz Europa be-
richtetet, zurufen mdgen: Geniel3t doch
den Tag, statt Euch zu sorgen! Aber das
Allermeiste dieser Anstrengungen war
ja weniger von der Trisomie als von der
verzwickt vielschichtigen Epilepsie und
anderem verursacht.

Zustimmung und ...

Trotz all der Worte habe ich im Grunde
wenig dazu zu sagen. Aber meine un-
eingeschrankte Zustimmung finden die
philosophischen Erweiterungen in dem
Aufsatz. Ich flrchte nur, bei einem un-
vorbereiteten Publikum dirfte manches
Missverstandnisse, Befremden oder hef-
tigen Widerstand auslésen. Dabei kénn-
ten wir Westler so unendlich viel vom al-
ten Osten lernen, z.B. ,,zu wollen, was
wir bekommen®. Und aufgrund der in-
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tensiven Beschéftigung mit meiner Ge-
schichte sowie der Astrologie, beson-
ders in der Deutung der karmischen Di-
mension, steht fir mich der tiefere Sinn
des Schicksals auRer Frage. Nichts ge-
schieht zufallig oder ohne Sinn. Ein zau-
berhaftes Geheimnis, das man bekamp-
fen oder mit dem man sich verbinden
kann.

So ist die Deutung der Behinderung
dieser Art als Aufgabe, das Kindsein in
seiner ganzen Ausschlief3lichkeit erfah-
ren zu wollen (oder zu mussen), fur
mich absolut stimmig und nachvollzieh-
bar. Dabei kann dieses Kindheitsthema
sehr viele Facetten und individuelle
Schwerpunkte aufweisen. Es kdnnte im
Extremfall z.B. darum gehen, emotiona-
les Urvertrauen auf einer archaisch-ele-
mentaren, ja animalischen Ebene zu er-
fahren. Bei solcher Deutung wére die
Behinderung eine seelische Notwendig-
keit zu seiner weiteren Reifung (oder
nicht vielmehr Erholung?).

Skepsis

Zum anderen bringen gerade die Men-
schen mit Down-Syndrom einen sehr
wichtigen und vernachléssigten Aspekt
des Menschseins in Erinnerung — spon-
tan gelebte Gefuihle, unbéndige Freude,
echte, tiefe Liebe, demzufolge aber auch
grol3e Verletzlichkeit oder die Bega-
bung, weniger in der Polaritat gefangen
als in der Einheit aufgehoben zu sein.
Der Autor hat es hervorragend darge-
stellt. Nur ist es leider ihr Dilemma, in
dieser Welt unpassend zu sein und an
unpassende Werte zu erinnern. Und der
Trend des Fortschritts spricht absolut
nicht dafiuir, dass wir mehrheitlich noch
bereit waren, von ihnen zu lernen. Die-
ser Trend geht eindeutig in Richtung
Verhinderung, zundchst noch per Ab-
treibung, zunehmend dann aber per
Kontrolle und kunstlicher Befruchtung.
In hundert Jahren durften kaum noch
Down-Kinder geboren werden, und
wenn, dann nur noch bei den Armsten
dieser Welt. Und Aufsatze wie dieser
von Herrn Dahlke werden als roman-
tisch-idealisierend beléachelt. Ein Vor-
wurf Ubrigens, den man ihm auch heu-
te schon machen kdnnte. Aber wer
weild, vielleicht kommt es auch alles
ganz anders.

So weit, Ihr Lieben, meine beschei-
denen Gedanken zu einem sehr, sehr
nachdenkenswerten Artikel.

Harald Mintken

Birgit und Tommy,
Geschwister

Birgit B., 35, Krankenschwester an ei-
ner Universitatsklinik in der pranatalen
Diagnostik, hat einen 33-jahrigen Bru-
der mit Down-Syndrom. Sie hat sich
freundlicherweise bereit erklart, einige
Fragen zu beantworten und ihre Ge-
schichte zu erzahlen.

Birgits und Tommys Mutter war erst 32,
als Tommy geboren wurde, also noch
relativ jung. Sie hat dann aber auf wei-
tere Kinder verzichtet. Der Vater hatte
vor der Geburt beider Kinder einen Arm
bei einem Unfall verloren und leidet
seither an Phantomschmerzen und
muss starke Medikamente nehmen. Die
Mutter ist vor zwei Jahren an Krebs ge-
storben, der Vater ist jetzt 63 und wohnt
mit Tommy zusammen im eigenen
Haus.

Tommy war ein schwéchliches Kind,
hat schlecht getrunken, war lange Zeit
sehr dinn und klein. Er hatte viele In-
fekte, war aber sonst kdrperlich gesund,
hatte keinen Herzfehler oder andere
Komplikationen. Er leidet heute unter
starkem Ubergewicht, das auch seine
Gelenke belastet, ist aber gesundheitlich
stabil.

Uber den Sonderkindergarten zur
Sonderschule in die Behindertenwerk-
statt mit ca. 19 Jahren hat Tommy die
ganz ,normale* Laufbahn eines jungen
Menschen mit Down-Syndrom hinter
sich. Er hat Fruhférderung bekommen
und eine Sprachférderung, ist im Kin-
dergartenalter trocken geworden mit
Hilfe der ,,Klingelhose®, die damals noch
ganz neu war. Er ist gerne in der Werk-
statt, kegelt alle zwei Wochen einmal,
geht einmal in der Woche zur ,,Gruppe*
und hat seit Kindertagen eine feste
Freundin, die er mal heiraten mochte.
Er ist allgemein recht zufrieden mit sei-
nem Leben.

Tommy bekommt die Pflegestufe 1,
er kann gut sprechen, hat aber Schwie-
rigkeiten, Geld zu zahlen. Er kann sich
selbst anziehen und seine personliche
Hygiene grof3tenteils alleine regeln. Er
isst wahrend der Woche in der Werk-
statt, am Wochenende kocht Birgit fur
ihn und den Vater. Eine Putzhilfe
kommt fur den Haushalt, Birgit macht
die Wasche fiir beide und schaut haufig

nach dem Rechten. Tommy hilft dem
Vater, wo er kann; zieht sich aber ger-
ne zurtck in sein Zimmer und guckt
fern oder hort Musik. Er fahrt jedes
Jahr im Sommer in eine Freizeit (meis-
tens von der Lebenshilfe) — vor dem
Urlaub will er nicht fahren, nachher ist
er immer begeistert. Im Ganzen schil-
dert Birgit ihn als ein bisschen faul und
trage, ein wenig verwohnt. Er will
nicht gerne etwas Neues machen.

Birgit erzahlt von friher, dass
Tommy oft dabei war; ein kleines, un-
auffalliges Anhangsel. Das Einzige,
was sie gestort hat, waren die Blicke
von Fremden. Die Freunde haben
Tommy akzeptiert, es gab keine Han-
seleien.

Tommys Mutter wurde erst von der
Kinderarztin Uber das Down-Syndrom
informiert, als Tommy schon einige
Wochen alt war. Die Mutter war
zuriuckhaltend und eher schiichtern,
manche Verwandte wurden nicht in-
formiert. Der Vater war lockerer, er
nahm Tommy Uberall mit hin.

Birgit ist Krankenschwester gewor-
den. Sie raumt ein, dass die Familien-
situation schon ihren Berufswunsch
beeinflusst hat, aber eher die Krank-
heit des Vaters als die Behinderung
des Bruders. Die Erkrankung des Va-
ters stand im ganzen Familienleben
immer im Vordergrund. Birgit ist jetzt
seit sieben Jahren Krankenschwester
in der pranatalen Diagnostik. Die Uni-
Klinik macht Schwangerschaftsab-
briche bei unterschiedlichen Indika-
tionen, auch bei Down-Syndrom. Bir-
git hat am Anfang dabei assistiert,
aber sehr schnell festgestellt, dass sie
Down-Syndrom-Abbriche nicht ver-
einbaren konnte mit ihrem Gewissen
und ihrem Privatleben und seitdem
ubernehmen Kollegen diese Falle. Sie
hatte immer das Gefiihl, dass sie Tom-
my verraten wirde.

Der Wunsch nach einem ,,perfek-
ten Kind“, der offen gelegt wird durch
die diagnostischen Mdglichkeiten, be-
unruhigt Birgit sehr. Die werdenden
Mutter werden in der Klinik sehr um-
fassend informiert vor der Diagnostik
und vor dem Abbruch, danach ist es
dann die Entscheidung der Mutter, ob
ein Kind ausgetragen wird oder nicht.
Kaum eine Frau, bei deren Fotus ein
Down-Syndrom diagnostiziert wird,
tragt das Kind dann noch aus. Birgit

Leben mit Down-Syndrom Nr. 38, Sept. 2001 59



LESERPOST

selbst hat in den sieben Jahren, in de-
nen sie im Dienst ist, nur drei Falle er-
lebt, wo die Mutter sich fur das behin-
derte Kind entschieden hat.

Fur die Zukunft hat Birgit noch kei-
ne festen Plane. Tommy mdchte nicht
ins Heim, Birgit kann sich auch uber-
haupt nicht vorstellen, ihn abzugeben -
allerdings hétte er dort mehr Kontakte.
Eine Wohngemeinschaft wére auch eine
Maoglichkeit; seine Freundin wohnt zur-
zeit auch noch zu Hause, auch da steht
irgendwann eine Veranderung an. Tom-
my selbst ist glucklich zu Hause, will
nicht gerne an die eventuelle Notwen-
digkeit einer Veranderung denken. Die
Zukunft ist noch ganz offen.

Birgit selbst vermisst den Austausch
Uber die Zukunftssorgen, die Lebens-
planung von erwachsenen Menschen
mit Down-Syndrom. Die Kinder- und
Jugendtage waren einfacher, problem-
loser. Wie die Zukunft aussehen soll -
zumal der Vater auch gepflegt werden
muss, ist eine drickende Sorge. Und ir-
gendwie soll Tommy so glucklich und
zufrieden bleiben, wie er jetzt ist.

Diese Geschichte wurde von Frau
Gundula Meyer-Eppler aus Havixbeck
nach einem Interview mit Birgit ver-
fasst und uns zugeschickt.

Kalender 2002

Kalender 2002 mit Fotos von
Kindern mit Down-Syndrom

Der neue Kalender 2002 ist fertig! Die-
ser Kalender enthalt Fotos von Kindern
mit Down-Syndrom - Kinder von unse-
rer Selbsthilfegruppe sowie Kinder aus
der Down-Syndrom-Mailing-Liste, grof3e
und kleine Kinder, gesunde und kranke
Kinder, frohliche und weinende Kinder,
spielende und arbeitende Kinder, eben
so wie unsere Kinder sind — wie alle Kin-
der sind.

Der Kalender ist zu beziehen fiir 20 DM
plus 3 DM Porto Uber

Gundula Meyer-Eppler

Im Eichengrund 10

48329 Havixbeck

Tel. 02507 / 1280

Fax 02507 / 4767

E-Mail GundulaME@gmx.de
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Kirchentag und
Down-Syndrom

Mitte Juni fand in Frank-
furt der Evangelische Kir-
chentag statt. Zum ersten
Mal war dort ein Informa-
tionsstand zum Thema
Down-Syndrom dabei.
Karolin Borlinghaus hat
das alles initiiert und or-
ganisiert. Hier ein kurzer
Bericht.

Wir waren heuer von Donnerstag bis
Samstag auf dem Evangelischen Kir-
chentag in Frankfurt mit einem Stand
»Menschen mit Down-Syndrom und ih-
re Eltern“ auf dem Markt der Moglich-
keiten vertreten. Etwa 30 Menschen wa-
ren an dieser Aktion beteiligt, davon ei-
nige Menschen mit Down-Syndrom, al-
le zusammengekommen aus der ganzen
Republik.

Uber 400000 Besucher sind zum
Kirchentag angereist und mehr als
10000 davon an unserem Stand vorbei-
gekommen — wir haben kistenweise In-
formationsmaterialien verteilt, viele,
viele Gespréche gefiihrt, Bucher, Bro-
schiren und Bestellzettel an Frauen und
Manner verteilt, viele Puzzleteil-An-

stecker verkauft und jede Menge inte-
ressante Begegnungen gehabt. Sogar
der Bundeskanzler und Ministerprasi-
dent Koch sind mit Puzzleteilen bestuckt
worden und diverse andere Politiker,
Wissenschaftler und Kunstler auch.

In den ganzen Tagen bin ich nur
zwei Mal gefragt worden, was das Do-
wn-Syndrom Uberhaupt bedeutet, an-
sonsten wussten die Leute viel mit dem
Begriff anzufangen. Enorm viele Fach-
leute waren bei uns, Sonderpadagogen,
Erzieher, Sozialpadagogen, Lehrer, Kli-
nikpersonal, etc. Und alle waren dank-
bar fur Informationen und Gespréche,
fur Eindricke und Fachliteratur. Natur-
lich ging es viel um das Thema PID und
PND, aber auch viel um Integration,
Forderung und Akzeptanz.

Wir alle, die wir an dieser Aktion be-
teiligt waren, sind davon Uberzeugt,
dass wir ein gutes Stiick Offentlichkeits-
arbeit leisten konnten, eine Bresche
schlagen konnten fur Menschen mit
Down-Syndrom. Der enorme Aufwand
und die sehr anstrengende Woche ha-
ben sich wirklich gelohnt!

Fur uns war die Uberaus positive Re-
sonanz Ansporn weiterzumachen! 2003
findet in Berlin der Okumenische Kir-
chentag statt, ein noch grofReres Ereig-
nis mit noch viel mehr Teilnehmern. Ich
denke, dass sich nirgendwo sonst ein
dermal3en grofRes und fachkundiges Pu-
blikum in so kurzer Zeit erreichen lasst,
ein idealer Platz fur Menschen mit
Down-Syndrom!

Karolin Borlinghaus

Wo bleibt der Fahrer?
Oder: Ich brauche je-
manden, der mich
voranbringt, der mich
,.be-fordert*, damit ich
ein Stiickchen ,,weiter-
komme*“.
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Jonathan und
Fabian —
los geht's!

Das Taxi-Dreirad

Im Mai bei einem mehrwdéchigen Auf-
enthalt im Krankenhaus, einem Epilep-
siezentrum fir Kinder, begegnete unse-
ren Kindern Jonathan (er hat das Down-
Syndrom und ein Anfallsleiden, war da-
mals zweieinhalb Jahre) und Fabian
(funf Jahre) das Taxi-Dreirad.

Fir die Kinder in der Klinik standen
einige dieser und ahnlicher Fahrzeuge
zum Spielen zur Verfuigung. Die Fahr-
zeuge erfreuten sich Uberaus grof3er Be-
liebtheit, sowohl bei den kleinen Patien-
ten als auch bei den Geschwisterkin-
dern, die zu Besuch kamen. So drehte
denn auch unser Fabian, eigentlich mit
seinen funf Jahren langst dem Dreirad-
alter entwachsen, darauf seine Runden
mit dem Bruder als Passagier. Dem
machte das mindestens so viel Vergnu-
gen wie seinem &lteren Bruder. Hatte
Jonathan doch manches Mal etwas ab-
seits gesessen bei den Spielen der
,,Groflen®, sah er sich zu seiner offen-
sichtlichen Freude plétzlich mittendrin,
einbezogen in das Spiel der ,groRRen*
Taxifahrer.

Das war im Mai. Jonathan kam wie-
der nach Hause und die Dreirader wa-
ren vergessen, zumindest schien es so
fur uns Eltern. Umso mehr staunten wir,
als sich sechs Monate spater auf Fabi-
ans Weihnachtswunschzettel das Taxi-
Dreirad als einer von drei Winschen
fand. Obendrein war es auch noch als
sehnlichster Wunsch gekennzeichnet.

Was sollte der Weihnachtsmann da
tun? Zun&chst galt es eine Weihnachts-
wichtelwerkstatt herauszufinden, die

diese robusten Fahrzeuge herstellte.
Dann musste Uber die nicht unerhebli-
chen Beschaffungskosten entschieden
werden, doch schlielRlich stand es unter
dem Weihnachtsbaum, das Taxi-Drei-
rad.

Es war die Freude an sich. Was heif3t
war, sie ist es immer noch, aber nicht
nur fur Fabian und Jonathan, sondern
auch fur fast alle Kinder, die bei uns zu
Besuch sind. Alle haben ihren Spal? da-
ran, mit Jonathan oder einem anderen
Kind auf dem Passagiersitz ihre Runden
zu drehen, im Haus oder im Garten.
Was macht es da schon, dass die Tur-
rahmen etwas leiden, manchmal auch
eine Dreierbesatzung unterwegs ist, ein
Kind steht hinten zum ,,Umsetzen®, falls
die Kurve an der Tir zu eng ist. FUr Jo-
nathan ist dabei die Hauptsache, dass er
mitten am Spielgeschehen der anderen
teilhaben kann auf seine besondere
Weise. Er freut sich darauf, ladt mit Ges-
ten die anderen zum Fahren ein. Dabei
setzt er sich auf den Passagiersitz und
schaut mit einem Gesichtsausdruck, der
sagt: ,,Will nicht jemand mit mir eine
Runde drehen?* Neuerdings macht er
auch Anstalten, auch einmal auf dem
vorderen Sitz (mit-)fahren zu wollen.

Ubrigens, ein Kindergarten bzw. ei-
ne Grundschule, die das Dreirad Uber-
nehmen mochten, falls es bei uns aus-
gedient haben sollte, hat bereits Inte-
resse bekundet. Aber im Moment ist je-
denfalls noch kein Ende der Dreirad-
freude abzusehen.

Iris Stamer und Ulrich Schmidt
Wyk auf Fohr

Ferienplanung

Sie brauchen Hilfe bei der Planung lhrer
Ferien, weil Sie ein spezielles Anliegen
haben? Ein barrierefreies Hotel fur den
Rollstuhlfahrer, ein entsprechendes Leit-
system auf dem Bahnhof fur blinde
Menschen, eine geeignete Betreuung am
Ferienort fur jemand mit einer geistigen
Behinderung, ein Quartier fur einen Al-
lergiker? Sie mdchten vorab wissen, ob
Sie mit einem Kind mit Down-Syndrom
willkommen sind oder ob es eine arztli-
che Versorgung vor Ort gibt

Dies alles kbnnen Sie erfahren bei
den beiden folgenden Reisebiros, die
sich spezialisiert haben auf Reisen flr
Menschen mit einem Handicap:

Reisebiiro ,,weitewelt*
Elisabethstrafle 72, 23701 Eutin

Tel.: 04521 /40 19 53 oder 40 19 54
Auch im Internet unter:
L.Www.weitewelt-reiseservice.de*

oder

Holiday Help,

Gartenstralle 5, 85120 Hepberg
Tel.:08456/913364
www.holidayhelp@t-online.de

Unterrichts-
materialien

Um das Verstandnis von ,,Behinderung*
zu erweitern und um den vielen Anfra-
gen von Padagogen nach Unterlagen zu
diesem Thema gerecht zu werden, hat
die Aktion Mensch gemeinsam mit ei-
nem Fachverlag Unterrichtsmaterialien,
geeignet fur Schuler ab Jahrgangsstufe
7, entwickelt. Unter dem Motto ,,Ich, du
und die anderen* wird umfassend in die
Problematik eingefuhrt.

Die Unterlagen, bestehend aus
Schilerheft und Unterrichtsmappe fiir
Lehrer, eignen sich zur Gestaltung von
Unterrichtsreihen und fachubergreifen-
der Projektarbeit genauso wie fur die
Vorbereitung jahrgangsubergreifender
Projektwochen.

Das Material ist kostenlos und kann
bei der Aktion Mensch in Bonn angefor-
dert werden:

Tel.: 02 28 /209 22 62
Fax: 02 28 / 209 22 06
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Neue Perspektiven fur Menschen
mit Behinderungen - Zukunfts-
trAume mussen es nicht bleiben

Konferenz in Coburg
Datum: 12. und 13. Oktober 2001

Diese Konferenz zeigt Perspektiven fur
Ihre Kinder. Wie geht es nach der Schu-
le weiter? Wo konnen unsere Kinder
wohnen, wo arbeiten. Was kdnnen wir
Eltern dafir tun? Folgende Vortrage
und Workshops sind geplant:

1 ,,Vielfaltsgemeinschaften und Gemein-
wesenentwicklung®“ mit Klaus von Lup-
ke, Essen

1 ,,Jedes Radchen hat in der Uhr seinen
Platz und seine Aufgabe“. Zusammen-
arbeit der Verschiedenen in gemeinsa-
men Betrieben als Beitrag zur Humani-
sierung der Arbeitswelt mit: Friedrike
Koérner, Novotel Hamburg, Ingrid Kor-
ner, Deutscher Behindertenrat, und In-
es Boban, Lehrerin in einer integrativen
Klasse.

1 ,,Leben und Arbeiten im Stadthausho-
tel Hamburg“ mit Jens Littensee, Stadt-
haushotel Hamburg, und Prof. Andreas
Hinz, Martin-Luther-Universitat

1 ,,Personliche Zukunftskonferenzen*
mit Ines Boban und Prof. Andreas Hinz

Informationen und Organisation: Hilfe
fur das behinderte Kind Coburg e.V.
Tel.:09561/8267 86
s.bienlein@behindertenhilfe-coburg.de

Dr. Jack Warner in
Deutschland

In der ersten Novemberwoche ist Dr.
Jack Warner mit seinem Team in
Deutschland. Die Untersuchungstermi-
ne sind bis zum Erscheinen dieser Zeit-
schrift wahrscheinlich vergeben, aber
fur interessierte Eltern plant Dr. Warner
einen Informationsvortrag Uber seine
Methode (Hap Caps) im Raum Tubin-
gen.

Bei Redaktionsschluss standen der
genaue Termin und der Ort noch nicht
fest. Wer sich fur die Veranstaltung in-
teressiert, kann sich telefonisch beim In-
foCenter erkundigen.
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Symposium in Luxemburg
Down-Syndrom und Sprache

Samstag 13. Oktober 2001, 9.00 bis 17.30 Uhr

in Walferdingen/Luxemburg

Organisatoren

Trisomie 21 Litzebuerg Institut Supe-
rieur d’Etudes et de Recherches Pedago-
giques unter der Schirmherrschaft von
Anne Brasseur, Ministre de I’Education
Nationale, de la Formation Profes-
sionnelle et des Sports.

Inhalt

Das Symposium befasst sich mit der
Sprachentwicklung und dem Lesenler-
nen bei Kindern mit Down-Syndrom so-
wie mit Fragen, die sich im Zusammen-
hang mit dem Lernen in der Schule stel-
len.

Die Redner/innen:
1 Professor Juan Perera

»The challenge for people with Down
Syndrome in the New Europe*.

Juan Perera ist Professor an der Uni-
versitat der Balearen in Palma de Mal-
lorca. Er ist Prasident der European
Down Syndrome Association.

1 Professor Sue Buckley

,»lnclusion in education — the benefits
and the keys to success.*

Vortrag in englischer Sprache mit deut-
scher Simultantbersetzung.

Sue Buckley war bis zu ihrer Emeri-
tierung Professorin fiir Psychologie und
Direktorin des Centre for Disability Stu-
dies an der Universitéat von Portsmouth.
Sie ist Grunderin und Direktorin des Sa-
rah Duffen Centre in Portsmouth und
Direktorin des Down Syndrome Educa-
tional Trust.

1 Monique Randel
.Neurophysiologische und entwick-
lungspsychologische Sichtweisen®.

Warum fallt es Kindern mit Down-
Syndrom schwer, zu lernen und vor al-
lem Sprechen zu lernen?

Vortrag in deutscher Sprache.

Monique Randel studierte ab 1996
an der Heilpéadagogischen und Psycho-
logischen Fakultat der Universitat Koln
(Abschluss als Magister). Sie befasst sich
besonders mit Neuropsychologie und
Sprachstérungen bei Down-Syndrom.

I Marianne Damiani und

Brigitte Stammet

,,Das frihe Lesenlernen mit einem Kind
mit Down-Syndrom in einer luxembur-
gischen Vorschulklasse®.

Der Vortrag beschreibt die Erfah-
rungen mit der frihen Leselernmethode
im Klassenkontext. Im Vordergrund
steht die Frage, wie das frilhe Lesenler-
nen als eine spezifische, individualisier-
te MaBnahme zu einer kooperativen
Tatigkeit fur alle Kinder werden kann.
Vortrag in deutscher Sprache.

Marianne Damiani und Brigitte
Stammet haben mehrjahrige Erfahrung
mit dem fruhen Lesenlernen von Kin-
dern mit Down-Syndrom.

I Prof. Sue Buckley

»Teaching reading to teach language.*
Vortrag in englischer Sprache mit deut-
scher Simultantbersetzung.

Zielgruppen:

Erzieher/innen des Kindergartens
Lehrer/innen der Grundschule
Lehrer/innen und Erzieher/innen von
Sonderschuleinrichtungen
Professionelle der Frihférderung
Eltern von Kindern mit Down-Syndrom

Anmelden:

ISERP

Symposium Down-Syndrom
BP 2

L-7201 Walferdange
Luxemburg

Uberweisen Sie 800 LUF auf das Post-
scheckkonto Luxemburg CCPL 190878-
79 der Vereinigung Trisomie 21 Lutze-
buerg asbl

Geben Sie bei lhrer Anmeldung an, ob
Sie:

1 eine Simultantbersetzung ins Deut-
sche bei den englischsprachigen Vortra-
gen winschen

1 ein vegetarisches Meni winschen.
Der genaue Ort des Symposiums wird
Ihnen bei der Bestatigung lhrer Ein-
schreibung mitgeteilt.
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Vorschau

Fur die nachste Ausgabe (Januar 2002) von Leben mit Down-Syndrom sind geplant:
Das auditive Kurzzeitgedachtnis
Teenager in der Schule, Chancen und Schwierigkeiten
Grol3eltern von Kindern mit Down-Syndrom
Die Feuerstein-Methode

Wer Artikel zu wichtigen und interessanten Themen beitragen kann, wird von der

Redaktion dazu ermutigt, diese einzuschicken.

Garantie zur Verdéffentlichung kann nicht gegeben werden. Einsendeschluss fur die
nachsten Ausgaben von Leben mit Down-Syndrom: 30. Oktober 01, 28. Februar 02.
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