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EDITORIAL

Liebe Leserinnen, liebe Leser,

nun liegt schon die vierzigste Ausgabe der
Zeitschrift ,,Leben mit Down-Syndrom ™ vor Ihnen.
Als ich 1989 den ersten Rundbrief fiir die Mit-
glieder der Selbsthilfegruppe zusammenstellte,
ahnte ich nicht, in welche Richtung sich das
einmal entwickeln wiirde! Heute ist das Blatt eine
der fiihrenden Down-Syndrom-Fachzeitschriften
in Europa, ja sogar dartiber hinaus! Wie uns Professor Juan Perera,
Prdsident der European Down Syndrome Association, kiirzlich in
einem Brief schrieb: “... to congratulate you and your work, and
very especially on the magazin that you publish, which is without
any doubt one of the best magazins on Down Syndrome published
anywhere in the world. ... “ (Seite 3).

Anfang dieses Jahres starb Professor Dittmann, dartiber sind wir
sehr traurig. Er war uns von Anfang an ein Wegbegleiter. Einen
Nachruf auf Prof. Dittmann finden Sie auf Seite 34.

Ines Boban und Andreas Hinz berichten iiber das integrative
Arbeitstraining — ein noch sehr neuer Bereich in der Integrations-
pddagogik —, der aber unbedingt ausgebaut werden muss. Immer
mehr Jugendliche mit Down-Syndrom stehen nach der integrativen
Schulzeit vor der Frage: Wie geht es weiter? Sie brauchen auf dem
Weg ins Berufsleben die richtige Begleitung. Marco Huber hat den
Sprung in die normale Arbeitswelt geschafft — der 27-Jidhrige arbei-
tet seit vielen Jahren als stddtischer Angestellter.

Frau Wilken berichtet von einer kleinen Studie, die sie unter
Geschwistern von Kindern mit Down-Syndrom durchgefiihrt hat. Sie
wiirde sich freuen, wenn sich mit dem beiliegenden Fragebogen
noch weitere Geschwister an der Studie beteiligen. Zum
Geschwisterthema fand ich noch eine schone Geschichte in der
Gegenwartsliteratur. Lesen Sie , Die Rdtsel der MilchstrafSe von
Jan Kjeerstad (Seite 10).

Diese Ausgabe bringt Ihnen das Marianne-Frostig-Programm nahe
sowie das schwedische Karlstad-Modell, eine Methode zur Sprach-
Jorderung, die in den skandinavischen Lindern sehr beliebt ist.

Sturheit, Rituale und mangelndes Zeitgefiihl gehoren dieses Mal
auferdem zu den Themen und auf den medizinischen Seiten geht
es unter anderem um Hauterkrankungen.

Herzlich Ihre
_gra fTael
f
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Nachrichten aus dem
Deutschen Down-Syndrom
InfoCenter

Lob fiir ,,Leben mit
Down-Syndrom*

.1 am delighted to be able to
congratulate you and your
work, and especially on the
magazin that you publish,
which is without any doubt
one of the best magazins on
Down Syndrome published
anywhere in the world. The
relevance of the issues it rai-
ses, the technical rigour of its
articles and the presentation
and photography set an ex-
ample for those of us who
work in this disability sector.

Juan Perera
Prdsident der European Down
Syndrome Association

Thema der Deutschen Down-Syndrom-

Wochen 2002:

Menschen mit Down-Syndrom -
Kiinstler und Lebenskiinstler

Wir mochten dieses Mal den Men-
schen mit Down-Syndrom als
Kiinstler, aber auch als Lebenskiinstler
in den Mittelpunkt stellen. Denn auch
wenn nicht jeder Mensch mit Down-
Syndrom ein Kiinstler geworden ist, die
Fahigkeit, das Leben zu geniefen, ha-
ben die allermeisten von ihnen — Le-
benskiinstler sind sie alle!

Wir meinen, dass dieses Thema
ganz bestimmt ein sehr Ergiebiges ist
und sicherlich auch einfacher zu ver-
mitteln als das Thema ,Prinatale Dia-
gnostik®, das wir letztes Jahr gewéhlt
hatten. Dabei sind durchaus Zusam-
menhénge herzustellen. Die einen be-
haupten, Menschen mit Down-Syndrom
wéren nicht in der Lage, das Leben zu
geniellen, sie wiaren des Lebens nicht
L~wirdig®, und so gesehen haben die
Prénatale Diagnostik und die Konse-
quenzen fiir das Ungeborene mit einer
Trisomie 21 ihre Berechtigung.

Wéhrend also die einen dies be-
haupten, beweisen uns Menschen mit
Down-Syndrom jeden Tag wieder genau
das Gegenteil. Gerade sie kdnnen das
Leben in vollen Ziigen genieBen, trotz
ihrer oft nicht einfachen Situation. Sie
sind Kiinstler — Lebenskiinstler eben.

Was bedeutet das fiir den Aktions-
monat? [hre Aktivitdten konnen sich um
groe und kleine Menschen mit Down-
Syndrom drehen, die als Kiinstler tatig
sind, die malen oder tépfern, die schrei-
ben oder zeichnen, die Theater spielen
oder Musik machen, die tanzen oder
singen.

Aber auch um alle, die das Leben ge-
nieBen, die kleinen und groBen Gour-
mets, die Musikliebhaber und Opern-
fans, die Kinogdnger und die Ausfliigler
Uusw.

Bei Drucklegung dieser Zeitschrift
waren unsere Vorbereitungen fiir ein
passendes Aktionsposter noch nicht ab-
geschlossen, das finden Sie auf einem
Extra-Blatt, das dieser Ausgabe beiliegt,
zusammen mit einem Bestellschein.
Hiermit konnen Sie u.a. das Poster be-
stellen. Wir bieten aulerdem wie jedes

Jahr anlédsslich der Deutschen Down-
Syndrom-Wochen einige unserer Infor-
mationsmaterialien verbilligt an.
Vielleicht haben Sie (Lebens)kiinst-
lergeschichten auf Lager? Schicken Sie
uns doch welche zu, wir sammeln sie fiir
die Septemberausgabe von Leben mit
Down-Syndrom! Und Fotos auch!

Kein Aktionsbuch iiber
Down-Syndrom-Wochen
Es war geplant und auch schon hier in
der Zeitschrift angekiindigt, dass wir ein
so genanntes ,Aktionsbuch® zusam-
menstellen wollten, mit Berichten {iber
Aktionen, die in den Down-Syndrom-
Wochen zwischen 1996 und 2001 statt-
gefunden hatten. Eine Dokumentation
und ein Ideenfundus zur Anregung.
Nun miissen wir leider einen Riick-
zieher machen. Nicht weil wir nicht
geniigend ,,Stoff* hétten fiir ein solches
Buch. Nein, das Ganze ist eine Kosten-
frage. Das Heraussuchen, Zusammen-
stellen, Einscannen hunderter von Zei-
tungsartikeln, Bildern, Briefen und Be-
richten ist eine enorm zeit- und deswe-
gen auch kostenaufwendige Angelegen-
heit. Auerdem kommt die Produktion
sehr teuer, da die Auflage eines solchen
Buches nicht so grof sein kann. Nun
mussten wir leider Abstand nehmen von
diesem Projekt.

Aktionsiibersicht kostenlos
erhaltlich

Aber so ganz untergehen lassen moch-
ten wir die Idee dann doch nicht. Wir
haben nun eine kleine Ubersicht mit
guten Aktionsideen fiir Sie zusammen-
gestellt. Diese kostenlose Ubersicht
(DIN-A3-Blatt) kann bei uns angefordert
werden. Wir schicken sie Thnen gerne
ZU.

Herzlichen Dank allen, die uns Ma-
terial zuschickten. Auch wenn wir kein
Buch gestaltet haben, werden alle Be-
richte bei uns im Archiv aufbewahrt.
Und vielleicht konnten wir Ihre Anre-
gungen in die Aktions-Ubersichtsliste
mit aufnehmen.
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Neue Publikationen aus dem InfoCenter

Das Kind

down-syndrom

mit Down-Syndrom

in der Regelschule

Die Broschure ,, Das Kind mit
Down-Syndrom in der Regel-
schule" kostet Euro 5,— und
kann mit dem beiliegenden
Bestellschein beim Deutschen
Down-Syndrom InfoCenter
angefordert werden

imfocanlet

Tipps fiir Lehrer

Nun ist sie endlich fertig, unsere kleine
Broschiire fiir Lehrer und Lehrerinnen
der Regelschule, die in ihren Klassen ein
Kind mit Down-Syndrom unterrichten
oder unterrichten mdchten (hoffentlich
wird die schulische Integration auch in
Deutschland zum Normalfall).

Bediirfnis aus der Praxis entstanden

Das Anliegen, eine solche Broschiire zu-
sammenzustellen, hatten wir schon lan-
ge. Nachdem es ja schon seit vielen Jah-
ren eine Broschiire fiir Erzieherinnen
im Kindergarten gibt, sollte die Reihe
fortgesetzt werden mit einer d&hnlichen
Publikation fiir die Schule. Eine Anfrage
nach einer kleinen, handlichen Uber-
sicht {iber die Lernbesonderheiten der
Kinder, die wir vom Personal einer inte-
grativ arbeitenden Montessorischule be-
kamen, war dann der direkte Anlass.
Die Schule benétigte eine solche Uber-
sicht, damit neue Lehrer oder auch
Fachlehrer, die nur stundenweise an
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der Schule unterrichten, sowie Prakti-
kanten usw. wenigstens eine erste In-
formation iiber die Arbeit mit den Kin-
dern mit Down-Syndrom bekommen.
Sie sollten bei ihrer jeweiligen , Premie-
re“ in einer integrativen Umgebung
nicht ganz unvorbereitet dastehen. Wir
gehen davon aus, dass dieses Bediirfnis
auch an anderen Schulen besteht. Aus
dem Ausland kennen wir ebenfalls Bei-
spiele solcher Kurzinformationen fiir
Lehrer, die dort schon seit Jahren iiblich
sind.

Fiir die Lernbesonderheiten
sensibilisieren

Diese Broschiire informiert iiber eine
Reihe Lernbesonderheiten, die bei Kin-
dern mit Down-Syndrom festgestellt
wurden und im Unterricht beachtet
werden sollen, z.B. das schlechte audi-
tive Kurzzeitgedachtnis, die Notwendig-
keit der visuellen Unterstiitzung, die po-
sitive Erwartungshaltung oder das Prin-
zip des fehlerfreien Lernens. Auch The-
men wie Vermeidungsstrategien, die so
genannte Sturheit und das andere Zeit-
gefiihl werden angesprochen. Die Bro-

schiire zeigt diese Schwierigkeiten nicht
nur auf, sie zeigt auch Strategien auf, die
zur Problemlosung beitragen konnen.
Allgemeinrezepte gibt es selbstver-
standlich nicht, trotzdem kénnen Lehrer
hier wertvolle Tipps fiir den Umgang mit
dieser Schiilerschaft finden. Und
manchmal ist es auch schon hilfreich,
wenn man fiir die Lernprobleme der
Kinder sensibilisiert ist.

Auch fiir die schon erfahrenen Inte-
grationslehrer ist diese Broschiire si-
cherlich interessant. Ganz besonders
mochten wir sie auch Pddagogen, deren
Arbeitsfeld die Sonderschule ist, emp-
fehlen, sicherlich kénnen sie ebenfalls
davon profitieren. Eltern haben mit die-
ser Lektiire eine kleine Argumentati-
onshilfe, die sie bei Besprechungen in
der Schule, wenn es um mehr Ver-
standnis fiir ihre Tochter oder ihren
Sohn geht, einbringen kénnen.

Die Broschiire umfasst 36 Seiten. Die
Fotos wurden in der Montessori-Grund-
und -Hauptschule in Lauf aufgenom-
men, die zurzeit von sechs Kindern mit
Down-Syndrom besucht wird. Die Bro-
schiire kostet 5 Euro.

Die neue Ubersicht mit allen Publikatio-
nen des Deutschen Down-Syndrom
InfoCenters liegt dieser Ausgabe der
Zeitschrift bei. Hiermit kdnnen Sie diese
und eine Reihe anderer Publikationen
bestellen. Die Preise gelten ab sofort bis
zum Erscheinen der ndchsten Bestellliste
im Frahling 2003.
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Neue Forderhefte
aus dem Programm
«Kleine Schritte”

Nachdem im Sommer 2001 das Friih-
forderprogramm Kleine Schritte auf den
Markt kam, sind nun auch die weiteren
Forderhefte Nummer 9, 10 und 11 fer-
tig gestellt. Diese Biicher ersetzen die
Macquarie-Hefte, die uns zehn Jahre be-
gleitet haben. Sie wurden damals von
Frau Dr. Barbara Oberwalleney heraus-
gegeben und waren vielen tausend Fa-
milien eine Hilfe bei der Forderung ih-
rer Kinder. Nun sind die Hefte teilweise
neu iibersetzt, ergénzt, vollig tiberarbei-
tet und in das gleiche Layout wie die
iibrigen Hefte des Forderprogramms
gebracht.

Kleine Schritte Buch 9

Friihes Lesenlernen

Friihes Lesen enthélt die Methode des
Lesenlernens, wie sie vom Macquarie-
Institut entwickelt wurde (diese ent-
spricht auch der Methode, die wir von
Sue Buckley aus Portsmouth kennen).
AuBer der Beschreibung dieses Lese-
programms, das nach einem Lottover-
fahren vorgeht, enthalt das Heft viele
Anregungen und niitzliche Tipps, um
das Lesen mit dem Kind zu tiben.

Friihes Lesenlernen
50 Seiten, mit 15 Fotos, Preis: Euro 12.—

Kleine Schritte, Buch 11

Zahlen und Zahlen

In Buch 11 finden Sie Aufgaben, um das
mechanische Zdhlen von eins bis zehn
zu iiben sowie das Abzédhlen von einem
bis zu zehn Gegenstdnden. Die Zahlen
und das Zuordnen, Auswéahlen und Be-
nennen von Zahlen werden geiibt. Dabei
wird nach der gleichen Methode vorge-
gangen wie beim frithen Lesenlernen.

Zahlen und Zihlen
36 Seiten, Preis: Euro 7,—

Kleine Schritte, Buch 10

Zeichnen und die Vorbereitung auf
das Schreiben

Mit den Ubungen in diesem Buch kon-
nen Sie Thr Kind auf den Schreibunter-
richt in der Schule vorbereiten. Anfan-
gen kann man mit diesem Programm,

sobald das Kind in der Lage ist, mit ei-
nem Stift umzugehen, kurze Anweisun-
gen versteht, iber eine kurze Zeitspan-
ne sich auf eine Aufgabe konzentrieren
kann. Die Ubungen umfassen das Nach-
zeichnen von senkrechten Strichen bis
hin zum Nachmalen einfacher Buchsta-
ben.

Zeichnen und die Vorbereitung auf das
Schreiben
24 Seiten. Preis: Euro 7,—

Die drei Biicher zusammen kosten Euro
25,— (statt Euro 28,-bei Einzelkauf). Be-
stellschein liegt dieser Zeitschrift bei.

Extra-GuK-Karten-
material erhéltlich

Serie A

Haben Sie zu Hause schon einen Kasten
mit GuK-Karten? Mdéchten Sie damit
gern auch Zuordnungsiibungen machen
oder ein richtiges Memory spielen?
Dann brauchen Sie zusétzlich Doppelt-
karten. Wir haben aus dem Kartenma-
terial Bild- und Wortserien zusammen-
gestellt, die man dazu benutzen kann,
und bieten diese Kartenserien an, so-
lange unser Vorrat reicht.

95 Wortkarten und 55 Bildkarten
Preis: Euro 18,50 (incl. Versand)

Serie B

Fir diejenigen, die noch keinen GuK-
Kasten haben, aber das Zusatz-Materi-
al verwenden wollen als Memoryspiel
oder als Material zum frithen Lesenler-
nen (Zuordnungsiitbungen etc.), bietet
sich Serie B an, wobei alle Karten als
Wort und Bild einmal vorhanden sind.
52 Wortkarten und 52 Bildkarten
Preis: Euro 15,— (incl. Versand)

Serie C

Und dann bieten wir noch Bildkarten an
mit Leerkarten zum Selber-Beschriften.
58 Bildkarten plus 58 Leerkarten
Preis: Euro 12,50 (incl. Versand)

Bestellblatt anfordern

Wenn Sie wissen mochten, welche
Wort- und Bildkarten jeweils in Serie A,
B oder C enthalten sind, rufen Sie uns
an. Wir faxen oder schicken Thnen gern
eine Ubersicht und ein Bestellblatt zu.

R
Diagnose Do

was nun? g

Diagnose
Down-Syndrom.
Was nun?

Die Sonderausgabe Diagnose Down-
Syndrom. Was nun? gehorte von Anfang
an (die erste Auflage erschien 1996) zu
unseren gefragtesten Publikationen. Sie
liegt auBerdem jeder Erstinformations-
mappe bei.

Wir haben dieses Heft aktualisiert
und neu aufgelegt. Eine Reihe neuer Ar-
tikel wurde mit aufgenommen, einige al-
tere ersetzt. Die vierte Auflage zahlt 16
Seiten mehr und das Besondere daran,
sie ist durchgehend vierfarbig!

Das Heft behandelt Themen, die in
den ersten Jahren nach der Geburt ei-
nes Kindes mit Down-Syndrom wichtig
sind, wie Stillen, Krankengymnastik,
Frithférderung oder Sauberkeitserzie-
hung. Selbstverstdandlich gibt es Infor-
mationen iiber das neue Frithforderpro-
gramm Kleine Schritte und iiber GukK,
die Gebédrden-unterstiitzte Kommunika-
tion. Es werden verschiedene Therapi-
en vorgestellt, wichtige medizinische
Themen, aber auch z.B. Geschwisterbe-
ziehungen angesprochen. Erfahrungs-
berichte iiber Kinder und Jugendliche
mit Down-Syndrom fehlen nicht.

Diagnose Down-Syndrom. Was nun?

96 Seiten, vierfarbig mit 70 Fotos
Preis: Euro 12,-
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FAMILIE

Geschwister von Kindern
mit Down-Syndrom

Etta Wilken

erschiedene Untersuchungen zur

Familiensituation von Kindern mit
Down-Syndrom — nicht nur in Deutsch-
land - zeigen, dass hinsichtlich der An-
zahl der Kinder diese Familien grof3er
sind. Wihrend es in der Gesamtbevol-
kerung heute relativ viele Einzelkinder
gibt, wachsen Kinder mit Down-Syn-
drom selten ohne Geschwister auf. So
ergab eine Schweizer Untersuchung zur
Familiensituation von Kindern mit
Down-Syndrom im Vergleich mit durch-
schnittlichen Familien: , Es gibt weniger
Einzelkinder mit Down-Syndrom, etwas
weniger Zwei-Kind-Familien, dafiir deut-
lich haufiger Familien mit drei und
mehr Kindern“ (JELTSCH-SCHUDEL,
1999, 57). Auch eine japanische Unter-
suchung kommt zu einem entsprechen-
den Ergebnis. Danach war das Kind mit
Down-Syndrom in 40 % der Familien
das erste Kind, in 48 % das zweite; 40 %
der Familien hatten nach der Geburt ei-
nes Kindes mit Down-Syndrom noch
weitere Kinder. Die durchschnittliche
Kinderzahl betrug 2,3 (TATSUMI-MIYA-
JIMA, 1997). Auch in einer Reutlinger
Befragung lag der Anteil der Drei-Kind-
Familien bei 21 % im Gegensatz zu den
durchschnittlichen 9 % in anderen deut-
schen Familien (KLATTE-REIBER,
1997, 198).

Auch eigene Erhebungen (vgl. WIL-
KEN, 1999 und 2001) bestitigten diese
Ergebnisse. Danach hatten 42 % der Fa-
milien zwei Kinder und 23 % drei Kin-
der. Insgesamt betrug die Anzahl der
Kinder in den Familien 1 bis 9 Kinder.
Kinder mit Down-Syndrom waren bei
42 % der Familien die ersten und bei
37 % die zweiten Kinder.

Die meisten Kinder mit Down-Syn-

drom wachsen mit Geschwistern auf
Daraus ergibt sich fiir die Familiensi-
tuation von Kindern mit Down-Syn-
drom, dass die meisten Kinder mit Ge-
schwistern aufwachsen und dass auch
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die Stellung in der Geburtenfolge der
Kinder keine wesentlichen Abweichun-
gen aufweist. Durch diese normale Ein-
bindung der Kinder mit Down-Syndrom
in ihre Geschwisterreihe — selbst wenn
sie die Jiingsten sind, besteht meistens
kein iibergroBer Altersabstand zu den
anderen Kindern — sind sie auch in die
normalen Spielaktivititen und Freund-
schaften ihrer Geschwister stiarker ein-
bezogen. Es ist deshalb wichtig zu re-
flektieren, ob sich daraus auch fiir die
Geschwister neue Aspekte ergeben, die
beeinflussen, wie sie ihre Familiensi-
tuation erleben.

In der vorliegenden Literatur tiber
Geschwister behinderter Kinder finden
sich meistens keine behinderungsspezi-
fischen Differenzierungen. Es ist jedoch
anzunehmen, dass unterschiedliche
Auspriagungen von Behinderungen mit
entsprechend verschiedenem Hilfebe-
darf nicht nur zu anderen physischen
und psychischen Belastungen fiir die El-
tern fithren, sondern auch fiir die Ge-
schwister unterschiedliche Konsequen-
zen haben.

Das andere Aussehen verursacht
manchmal Probleme

Eine besondere Rolle bei Kindern mit
Down-Syndrom spielt zudem - anders
als bei den meisten Behinderungen —,
dass die Kinder bestimmte aufféllige
Merkmale haben. Deshalb machen vie-
le Geschwister die Erfahrung, dass
Fremde ihren Bruder oder ihre Schwes-
ter oft anstarren — und manchmal wer-
den auch Bemerkungen gemacht, mit
denen sie sich auseinander setzen miis-
sen. ,Wir wurden immer angegafft,
manche Leute drehten sich um oder
blieben stehen mit offenem Mund. Man-
che verglichen uns miteinander. Glotz-
ten uns nacheinander ins Gesicht, so als
itberlegten sie, ob wir wohl beide geistig
behindert seien oder nur eine von uns*
(Neumann, 2001, 88).

Fragebogen fiir Geschwister

Es ist deshalb sinnvoll, sich mit der be-
sonderen Situation von Briidern und
Schwestern von Kindern mit Down-Syn-
drom zu befassen und zu fragen, welche
Erfahrungen sie in ihrer Familie und in
der Gesellschaft gemacht haben.Des-
halb wurden im Januar 2002 Familien
angeschrieben (N = 42), die an ver-
schiedenen Seminaren fiir Jugendliche
mit Down-Syndrom! teilgenommen hat-
ten, mit der Bitte, einen beiliegenden
Fragebogen an jugendliche und er-
wachsene Geschwister weiterzuleiten.
Insgesamt kamen 31 Fragebiogen
zuriick — davon einige aus denselben Fa-
milien. Bis auf wenige Ausnahmen er-
folgten alle Antworten anonym, einige
Geschwister haben sehr ausfiihrlich er-
ginzend ihre Erfahrungen und ihre
Meinung dargestellt. Das Alter der Ge-
schwister lag zwischen 14 und 42 Jah-
ren, das Alter der Briider oder Schwes-
tern mit Down-Syndrom lag zwischen 6
und 29 Jahren.

.Ich habe zwei Briider,
einer hat einen FufSball-
Jimmel und der andere
das Down-Syndrom. Ich
Jand Fufball meistens
nerviger als Down-Syn-
drom!”

Es wurde im Fragebogen darauf hinge-
wiesen, dass behinderte Kinder oft be-
sondere Therapien und Hilfen benoti-
gen, und gefragt, ob die Geschwister
sich dadurch benachteiligt fiihlten.
Uberwiegend wurde diese Frage ver-
neint. Interessant waren besonders ein-
zelne ergdnzende Anmerkungen dazu.
Ein Bruder (36 J.) stellt fest: ,Erst heute
verstehe ich richtig, welche Leistung
meine Eltern geschafft haben. Unsere
behinderte Schwester so gut zu férdern
und uns nicht zu vernachléssigen!“ Und
eine Schwester (20 J.) schrieb: ,Ich ha-
be zwei Briider, einer hat einen Fuf3-
ballfimmel und der andere das Down-
Syndrom. Ich fand FufBlball meistens
nerviger als Down-Syndrom!“ Nur we-
nige Geschwister fiihlten sich manch-
mal benachteiligt. Als Grund dafiir wur-



FAMILIE

Simon Juranek aus Kematen, Osterreich,

mit seinen beiden Briidern Clemens und Sebastian

de von einem Bruder angegeben, dass
Leistungen seiner behinderten Schwes-
ter haufig betont und gelobt wurden,
wahrend es ihm oft so vorkam, als sei-
en seine Leistungen eher selbstver-
stindlich und weniger wichtig.

In der Haufigkeit von Streit mit Ge-
schwistern wurde iibereinstimmend
kein Unterschied zu anderen Familien
festgestellt. ,Aber” — so schrieb eine
Schwester (3 Madchen im Alter von 18,
17 und 15 Jahren, die Alteste hat das
Down-Syndrom) - ,man streitet anders.
Wenn ich mich iiber meine jiingere
Schwester drgere, sage ich ganz locker
,dumme Kuh‘, bei meiner &lteren
Schwester habe ich dann gleich ein
schlechtes Gewissen.“ Eine andere
Schwester schreibt, dass es zwar nicht
héufiger Streit gab, dass aber die Griin-
de andere waren. Sie findet, ihre Eltern
wiren zu tolerant gegeniiber der
Schwester mit Down-Syndrom gewesen
und hétten ihr zu viel durchgehen las-
sen: ,Auch von uns wurde viel Riick-
sicht gefordert, wenn sie z.B. Sachen ka-
putt gemacht hat oder wenn Freunde da
waren und sie immer mitspielen wollte
... Man wollte mal einfach in Ruhe ge-
lassen werden.“ Ein Bruder stellt fest,
dass es keine wirklichen Konkurrenzsi-
tuationen gab und deshalb wohl weni-
ger Streit. ,Natiirlich konnte ich schnel-
ler laufen, besser rechnen als mein Bru-
der — obwohl er dlter war ... Deshalb
spielten bei uns irgendwie andere Din-
ge eine Rolle ... Aber die Eltern waren

gerecht — meistens, wohl wie bei ande-
ren auch.”

Ubereinstimmend antworteten alle
Geschwister, dass sie bei Freunden kei-
ne negativen Reaktionen bei Einladun-
gen erlebt haben und dass auch keine
abfélligen Bemerkungen tber die be-
hinderte Schwester bzw. den Bruder
geduBert wurden. Ein Grund kann hier
allerdings sein, dass bereits bei der Aus-
wahl der Freunde deren Einstellung ei-
ne Rolle spielte (,Bestimmte Typen woll-
te ich gar nicht als Freund haben!®).
Auch sonst hat von den Geschwistern
niemand oft negative Reaktionen erlebt,
aber fast alle haben selten entsprechen-
de Erfahrungen gemacht — zumeist auf
der StraBe, beim Einkaufen oder ganz
allgemein von Fremden. Ein Bruder be-
richtet iiber ungilinstige Reaktionen in
seiner Schule, die auch die Schwester
mit Down-Syndrom in einer Integrati-
onsklasse besuchte. Ein anderer Bruder
horte in der Schule 6fter abféllige Be-
merkungen iiber Behinderte — auch von
Lehrern —, die zwar nicht personlich ge-
meint waren, die er aber als beleidigend
erlebte. Auch die Art, wie manche Leu-
te gucken, wird von etlichen Geschwis-
tern als unangenehm empfunden —auch
wenn einige schreiben, sie hétten sich
daran gewdhnt, sich eine ,Elefanten-
haut zugelegt®.

Die Frage, ob das Aufwachsen mit
einem behinderten Geschwister beson-
dere Probleme bereitet, beantworteten
fast alle mit ja. Dabei werden vor allem

die vermehrte Riicksichtnahme auf den
behinderten Bruder bzw. die Schwester
und die besondere Aufmerksamkeit, die
ihnen zukommt, genannt. Ein Bruder
hatte ,diffuse Schuldgefiihle, weil der
Bruder weniger konnte“, aber auch we-
gen ,unklarer Vorstellungen iiber die
Genetik“. Ein Bruder fand, dass ,das
Dauerthema Down-Syndrom®“ manch-
mal ,nervig® war. Eine Schwester
schreibt: ,,Einige Probleme, die sich un-
ter anderen Geschwistern ergeben kon-
nen, treten bedingt durch seine Behin-
derung bei uns gar nicht auf, dafiir aber
moglicherweise andere Schwierigkei-
ten. Insgesamt sehe ich unser Verhéltnis
jedoch als unproblematisch an.“ Eine
Schwester, die 16 Jahre &lter ist als die
Schwester mit Down-Syndrom, schreibt,
sie hitte ,schmerzlich® gelitten und , viel
geweint“, als sie beim Vergleich mit an-
deren nicht behinderten Kindern lang-
sam verstanden hétte, wie behindert ih-
re Schwester ist. Ein Bruder meint:
,Vieles in unserer Familie war durch die
behinderte Schwester schon anders —
aber das war nicht nur problematisch.*
Eine Schwester hat den Eindruck, ihre
Eltern wiirden ihren behinderten Bru-
der verwohnen und ihm zu viel durch-
gehen lassen: , Er trickst sie oft aus und
sie raffen das nicht. Bei uns macht er
das nicht und kann dann viel mehr al-
lein.”

Trotzdem konnen alle (!) Geschwis-
ter in ihrer besonderen Familiensituati-
on auch positive Aspekte sehen.
Wiéhrend einige die entsprechende Fra-
ge lediglich bejahten, haben etliche er-
gdnzende Anmerkungen gemacht:
»,Mein Bruder und ich haben uns ei-
gentlich immer gut verstanden. Ich hab

LAuch von uns wurde
viel Riicksicht gefordert,
wenn sie z.B. Sachen ka-
putt gemacht hat oder
wenn Freunde da waren
und sie immer mitspie-
len wollte ... Man wollte
mal einfach in Ruhe ge-
lassen werden.”
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FAMILIE

durch ihn gelernt, frither itber manches
nachzudenken.“ ,Ich wiirde meine Ge-
schwister gegen nichts in der Welt ein-
tauschen.” ,Ich habe frither gelernt,
Verantwortung zu ithernehmen. Das se-
he ich heute zwar nicht nur positiv, aber
insgesamt schon.“ ,Man gewinnt ande-
re Perspektiven.“ Durch die behinderte
Schwester wurde, wie ein Bruder fest-
stellt, der ,Blick fiir das Wesentliche im
Leben*® gelernt.

Einige Geschwister haben sehr aus-
fithrliche ergdnzende Briefe geschrie-
ben, die beeindruckende Erfahrungen
und Einstellungen vermitteln. ,Mein
Bruder benoétigte viel Aufmerksamkeit,
aber ich wurde dadurch nicht benach-
teiligt ... AuBerdem wurden mir andere
Aufmerksamkeiten zuteil, an denen er
nicht beteiligt war. Dass das so gewesen
ist, liegt jedoch an meinen Eltern und
der Art und Weise, wie sie mit meinem
Bruder und mir umgegangen sind. Ins-
gesamt denke ich, sind wir mit allem
normal umgegangen. Seine Behinde-
rung und die notwendigen Therapien
waren, so habe ich es zumindest emp-
funden, weder standiges Thema bei uns
noch war mir seine Behinderung immer
bewusst. Er ist eben so wie er ist.”

Eine kritische Anmerkung betraf die
Einstellung zur Behinderung. ,Weder
meine Eltern noch ich fiihlten uns dazu

Sarah Lupus mit ihren Schwestern Jana und Florine
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LIch sehe das Leben mit
meinem Bruder als eine
Herausforderung und
Bereicherung an.

berufen, das Down-Syndrom meines
Bruders tibermé&fig zu problematisie-
ren, geschweige denn, seine Behinde-
rung zum Anlass zu nehmen, um uns
selbst zu verwirklichen.“ Eine Anmer-
kung erscheint mir auch wichtig. ,Mir
erschien und erscheint es auch heute
vielfach so, dass Mitmenschen von mir
erwarten, bedingt durch die Behinde-
rung Probleme zu haben. So wurde ich
héufig von anderen gefragt, ob ich mich
benachteiligt fiihle. Verneinte ich diese
Frage, wurde mir gesagt, ich konne es
doch ruhig zugeben, nur hatte ich nichts
zuzugeben. Diese Erwartungshaltung
anderer kann mitunter stdrender sein
als die Behinderung eines Geschwisters
—die fiir einen selbst zum Alltag gehort.*
Auch wenn die meisten Geschwister
feststellten, dass durch den Bruder bzw.
die Schwester mit Down-Syndrom in
der Familie spezielle Probleme gegeben
sein konnen, ist doch erkennbar, dass
die meisten ihre besondere Familiensi-
tuation gut verarbeitet haben. Ver-
gleicht man die Aussagen mit anderen

vorliegenden Berichten tiber die Situati-
on von Geschwistern, lassen sich Griin-
de dafiir finden. Die in den neueren Un-
tersuchungen sich abzeichnende besse-
re Akzeptanz des behinderten Kindes in
der erweiterten Familie, im Freundes-
kreis und in der Gesellschaft erleichtert
nicht nur den Eltern, ihre besondere
Aufgabe anzunehmen, sondern ermog-
licht auch den Geschwistern, trotz man-
cher Schwierigkeiten gut damit umge-
hen zu kénnen.

Dagegen zeigen éltere Berichte ganz
deutlich, wie sehr eine ablehnende Hal-
tung der Umgebung die Féahigkeit der
Familie beeinflusst, mit dem behinder-
ten Kind umzugehen. Wie es gerade fiir
Kinder schwer ist, in einer feindseligen
oder verachtungsvollen Umwelt selbst-
bewusst zum ,merkwiirdigen“ Bruder
oder zur Schwester zu stehen. Das be-
deutet umgekehrt aber auch, dass wir
alle es den Kindern leichter machen
konnen, indem wir uns gegeniiber ih-
nen und ihren Geschwistern anders,
,normaler eben, verhalten“ (Fischer,
2001, 10).

Die beantworteten Fragebogen las-
sen aber auch Konsequenzen fiir die Fa-
milien erkennen. Es zeigt sich deutlich,
je besser es den Eltern gelingt, ihre be-
sondere Familiensituation zu bewailti-
gen, umso mehr konnen sie auch den
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Geschwistern vermitteln, ihre Familie
als ,normal” zu erleben und mit auftre-
tenden Schwierigkeiten umzugehen.
Wichtig sind offensichtlich auch alters-
angemessene Informationen iiber das
Down-Syndrom und die damit verbun-
denen Beeintrdachtigungen. Ohne beste-
hende Probleme zu verdridngen, scheint
die besondere Situation mit dem Bruder
oder der Schwester mit Down-Syndrom
fiir die meisten Geschwister keine zu
grof3e Belastung zu sein, wenn es den
Eltern gelingt, die verschiedenen Be-
diirfnisse und Anspriiche in der Familie
angemessen zu beriicksichtigen. Auch
die Ubernahme von Verantwortung und
notige Mehrbelastungen werden fast
immer akzeptiert. Allerdings sollten den
nicht behinderten Geschwistern doch
nicht zu groBe Verpflichtungen oder zu
héufige Riicksichtnahme zugemutet und
zu wenig ,eigenes Leben® zugestanden
werden. Wenn Geschwister dagegen er-
leben, geliebt und gleichberechtigt zu
sein, ist eine Feststellung moglich, wie
sie ein 15-jahriges Mddchen tiber ihren
dlteren Bruder mit Down-Syndrom
schreibt: ,Ich sehe das Leben mit mei-
nem Bruder als eine Herausforderung
und Bereicherung an.”

Lisa Margot Brutschin mit
Laura, ihrer Schwester

Nachwort und Dankeschén an
Geschwister

Bei allen Geschwistern mochte ich mich
fiir die Antwortbriefe bedanken. Einige
AuBerungen haben mich nachhaltig be-
eindruckt. Gerade wenn man selbst Kin-
der erzogen hat, die jetzt erwachsen
sind, kann man das Besondere an der
Liebe und Verbundenheit mit den El-
tern, die in einigen Briefen zum Aus-
druck kommt, wirklich wertschétzen.

Die differenzierten Aussagen iiber
die Schwester oder den Bruder mit
Down-Syndrom zeigen oft hohe soziale
Kompetenzen, und die Zuneigung, die
trotz mancher Schwierigkeiten betont
wird, ist ermutigend und verdeutlicht,
dass eine besondere Familiensituation
konstruktiv bewéltigt werden kann.

Deutlich werden aber auch die sozi-
alpolitischen Aufgaben und die weitere
Verbesserung integrativer Manahmen
zur Verminderung von Vorurteilen.

Um noch mehr Informationen von
Geschwistern zu erhalten, liegt dieser
Zeitschrift der Fragebogen bei. Uber
Rickantworten wiirde ich mich sehr
freuen.
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1 Die Seminare fanden statt im
Internationalen Haus Sonnenberg im Harz und
in Marburg bei der Bundesvereiniqung
Lebenshilfe

Jan Strake mit seinem
Bruder Ralph
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Eine besondere Geschwistergeschichte

Beispiel aus der Gegenwartsliteratur , Die Ritsel der MilchstraBBe"

aus ,Der Eroberer" von Jan Kjaerstad

Jan Kjeerstad ist einer der bedeutendsten norwegischen
Gegenwartsautoren. Fiir sein Werk bekam er verschie-
dene Preise, darunter 2001 den Nordischen Literatur-
preis. In seinem Buch ,Der Eroberer”, das gerade in
deutscher Sprache erschienen ist und den zweiten Teil
der preisgekronten Trilogie iiber Jonas Wergeland dar-
stellt, stief3 ich auf das Kapitel ,, Die Rditsel der Milch-

straf3e”.

In einer kraftvollen Sprache beschreibt Jan Kjcerstad
hier, wie Jonas, die Hauptfigur des Romans, seinen
Bruder mit Down-Syndrom erlebt. Genauso heftig wie
zundchst die negativen Gefiihle sind, entwickelt Jonas
spdter eine enorme Liebe zu diesem Bruder.

Auf die Anfrage beim Autor um die Genehmigung, diese
Geschichte in Leben mit Down-Syndrom abzudrucken,
bekam ich umgehend eine positive Antwort. Auch der
Verlag Kiepenheuer & Witsch gestattete den Abdruck.
Wir mochten uns hier bei Jan Kjcerstad sowie beim Ver-
lag fiir diese Genehmigung herzlich bedanken.

Die Ratsel der MilchstraBBe

Auch Jonas hatte einmal Alptrdume.
Aber er traumte nicht. Jemand kam mit
einem Drachen, einem unmoglichen
Wesen, und sagte, das sei sein Bruder.
Es handelte sich nicht um ein falsches
Gerédusch, sondern generell um einen
Fehler, einen kleinen Zusatz auf der fun-
damentalsten Ebene des Lebens, sozu-
sagen um ein x zu viel.

Wo sind die schwarzen Locher in
Jonas Wergelands Leben? Einige Leute
haben ja behauptet, Jonas Wergeland sei
aullerstande, jemanden zu lieben. Ich
weill nicht, was ich sagen soll, Professor
— es gab zweifellos eine Menge Perso-
nen, die er tief und herzlich verachtete.
Dennoch gab es keinen Menschen, den
er verbissener gehasst hatte als Buddha.

Jonas war niedergeschmettert, als
Buddha geboren wurde. Buddha ent-
sprach einem Meteoriten, der, selbst,
wenn er klein ist beim Einschlag rétsel-
hafte groe Wunden in einer Landschaft
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verursachen kann. Meistens sind es die
Eltern, die nach einer solchen Nieder-
kunft schockiert, in dem Augenblick
gelihmt sind, wenn der Arzt ihnen er-
zéahlt, dass das Neugeborene nicht wie
andere ist, aber in der Familie Hansen
nahm niemand diese Botschaft schwe-
rer als Jonas. Er ging vor Kummer zu
Bett. Er und nicht die Mutter kampfte
mit der Nachgeburt.

Jonas litt, lag da und wand sich meh-
rere Wochen. Warum? Weil er sich fiir
das Kind verantwortlich fiihlte. In sei-
nen eigenen Augen war Jonas der Vater
des Jungen.

Trotzdem - das Gefiihl der Ver-
pflichtung wurde bald tiberschattet von
Hass. Reinem, blanken Hass. Einen sol-
chen Hass, wie er ihn einmal in Lille
@rns Augen gesehen hatte. Jonas saf3
viele Tage lang allein fiir sich da und
briitete voller Ernst dariiber nach, wie
er dem Bruder ans Leben kénnte. Man
hort oft von Eifersucht, wenn ein weite-

res Kind zur Welt kommt und die Auf-
merksamkeit von den é&lteren Kindern
ablenkt. Aber das hier war anders: Jo-
nas war vierzehn.

Wiederholt stand er an Buddhas
Wiege und sah auf das nichtsahnende
Gesicht hinunter, wahrend er sich
gleichzeitig selbst verachtete, dass er es
nicht schaffte, die Hinde an die Kehle
des Sduglings zu legen und zuzudriicken
oder ein Kissen auf die grausame Visa-
ge zu pressen, die so hdBlich war in ih-
rer Unschuld. Alternativ erwog er, die
Brosche der Mutter aus dem schwarzen
Lackkéstchen zu holen und sich mit der
Nadel die Augen auszustechen, damit er
zumindest die Erscheinung nicht sehen
musste, den Kopf, an dem die kleinen
Ohren schon diese abstehende Form an-
zunehmen begannen, die einen an an-
dere Planeten denken lie3, aber er
brachte auch das nicht fertig. Er konnte
nur eins — das Wurm einem schwarzen,
abgrundtiefen Hass aussetzen.

In den folgenden Jahren spiirte Jo-
nas, wie sich, wenn er den Bruder nur
sah, sein ganzer Korper zusammen-
schniirte — das runde Gesicht, die wi-
derlichen Ohren, die schrdgen, leicht
schielenden Augen, die Zunge, die ziin-
gelte wie die irgendeiner lingst ausge-
storbenen Echse. Die anderen akzep-
tierten vom ersten Augenblick an das
sabbernde Schicksal, ja, sie fiihlten sich
gut mit Buddha. ,Eine barocke Perle®,
sagte Rakel. Das neue Familienmitglied
hatte sogar die Eltern aus den Fernseh-
sesseln bekommen. , Er hat uns vor dem
Zauberberg gerettet”, sagte die Mutter
eines Abends, als sie und der Vater da-
saen und miteinander redeten wie
frither, die Lehnstiihle einander zuge-
wandt. Ubrigens war es Daniel, der an-
fing, den kleinen Bruder Buddha zu
nennen, wegen dessen Appetits auf
Reis. Und auch wenn sich Daniel zeit-
weise Buddhas schdmen konnte, mit
seiner morderischen Antipathie war Jo-
nas allein.

Buddha lag im oberen Bereich, was
die Ausstattung betrifft, entwickelte sich
aber natiirlicherweise spéter als andere
Kinder. Selbst als er drei war, schaffte er
es mal gerade, o-beinig herumzustap-
fen, und er sagte nichts, abgesehen von
Lauten, die als ,Mama“ oder kryptische
Onomatopoetiks gedeutet werden konn-
te. Allerdings passierte etwas mit seiner
Konzentration, wenn er dasal3 und mit
der Zuckerzange oder den Schachfigu-
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ren, vor allem dem Springer, spielte.
Auch kleine Spiegel und Schellen riefen
einen unerkldrlichen Eifer hervor, be-
gleitet von lauten, freudigen Aus-
briichen.

Vor allem um den kleinen Bruder zu
erniedrigen, nahm Jonas sich vor,
Buddha ein einziges Wort beizubringen,
um zu beweisen, dass dies nicht ging,
dass dieses Wurm - aus reiner Barm-
herzigkeit — so schnell wie moglich ver-
nichtet oder in einer fernen Isolierstati-
on untergebracht werden musste. In ei-
nem boshaften Augenblick kam Jonas
darauf, dass er den Jungen dazu be-
kommen wollte, ,Milch® zu sagen, das
Allerelementarste im Dasein eines Kin-
des. ,,Milch, Milch, Milch, Milch. Kannst
du das sagen? Milch. M-i-1-c-h.*

Buddha setzte nur sein iibliches
hochzufriedenes Lacheln auf. Wie ein
Hund, wenn er zu fressen bekommt.
Auch dies hasste Jonas. Dass Buddha
seinen, Jonas’, Hass nicht erkannte.

,Milch. Das da ist Milch. Sag es, Idi-
ot.“ Buddha ldchelte nur.

So ging es ein halbes Jahr. Jonas
musste das Wort zehntausendmal zu
Buddha gesagt haben, und Buddha rea-
gierte konsequent damit, dass er ver-
stdndnislos ldchelte, obwohl selbst ein
Hund, wenn auch nur aus Erschépfung,
das Wort ,Milch“ von sich gegeben hét-
te. Jonas hitte eigentlich zufrieden sein
sollen — er hatte vollauf bewiesen, dass
der Bruder fiir Lehren unempfanglich
war —, war es aber trotzdem nicht. Von
jetzt an war es eine Besessenheit, den
Bruder auf jeden Fall dazu zu bringen,
ein Wort zu schaffen. Dann konne er
auch noch danach eliminiert werden.

An einem Samstagvormittag war Jo-
nas mit Buddha allein zu Hause.
Draulen regnete, schiittete es, die
Scheiben wirkten wie bedeckt von nas-
sem, durchsichtigem Plastik. Wie ge-
wohnlich, wenn sie afen, stellte Jonas
die Tasse vor Buddhas dralle Finger und
sagte, beinahe unabsichtlich, als hétte
er schon langst aufgegeben: ,Milch. Sieh
hier. Milch. Das da ist Milch. Sag Milch,
zum Henker. Milch. Milch. Milch. Das ist
nicht schwer. Sieh auf meinen Mund.

du verdammter kleiner Dreckbalg von
einem sabbernden ScheiBmondge-
sicht!“ Er hatte Lust, die Tasse mitten in
die Flappe des Geschopfes vor sich zu
schleudern.

Der Regen flof} iiber die Fenster-

scheibe, lautlos. Buddha sah ihn an. Er
sah Jonas auf neue Weise an. Buddha
sah den Bruder lange an, sah in sein Ge-
sicht, durch ihn hindurch.

Dann sagte er es. Das Wort. Banal und
doch wie selbstverstdndlich. ,Jonas®,
sagte er. Nicht ganz deutlich. Die Zunge
war gewissermafen im Weg, aber es
klang nichtsdestoweniger klar: ,Jonas.*

Jonas versuchte spéter zu beschrei-
ben, was dann passierte. Es war, als
stlirzte eine Lawine durch ihn, sagte er,
riickwérts, bergauf, langsam. Es war,
als durchflossen ihn zehn unterschiedli-
che Gefiihle in wechselnden Richtungen
oder wiirden ausgebreitet, um einen
gro3en Hohlraum in der Mitte zu hin-
terlassen, bevor alles wieder zuriick-
stromte, aber jetzt als ein gleiches Ge-
fithl: Wiarme. Ein UberfluB an Wirme.

All dieser Hass, all diese Verwiin-
schungen, und Buddhas erstes Wort
war ein Name. Eine Liebeserklarung.

Buddha war aufgestanden, stand da,
die Arme um den Hals des grof3en Bru-
ders. Sagte ihn wieder, den Namen. Der
Regen stromte iiber die Scheiben. Die
Landschaft drauBlen lie sich nur ah-
nen, wie durch einen Plastikbeutel voll
Wasser. Jonas legte die Hénde um
Buddhas Kopf. Hatte die ganze Welt in
seiner Hand. Er merkte, dass er dasal}
und weinte. Er hatte vielleicht lange ge-
weint, er wusste es nicht, weinte bitter-
lich, ohne einen Laut. Erfiillt von einem

ihn plétzlich durchsickernden Gefiihl,
von dem er nicht geahnt hatte, dass er
es besal3, eine ganz unbegreifliche Lie-
be, die alles ertragen, alles glauben, al-
les hoffen, ja, Berge und noch Groferes
versetzen konnen musste. Und Gegen-
stand dieser unverstdndlichen Liebe
war der Korper vor ihm. Das wehrlose
Biindel, das er so sehr gehasst hatte.

Buddha strich mit den Fingern tiber
Jonas nasse Wange. ,Milch®, sagte er.
,Milch.*

Es ist keine Ubertreibung zu sagen,
wenn man von den Eltern und Kristin
absieht, dass Jonas Wergeland in sei-
nem Leben nur einen Menschen liebte,
und damit meine ich aufrichtig, ohne
Hintergedanken: Buddha. Vielleicht kam
das daher, dass er auch keinen Men-
schen so intensiv gehasst hatte.

Buddha war ein Genie. Ein Genie
der Liebe.

Ich glaube, ich weill auch, warum:
Buddha war aus Liebeskummer ge-
zeugt.

Jan Kjerstads Roman ,,Der Eroberer®,
der im Frithjahr 2001 herauskam, ist
der zweite Teil einer Trilogie tiber Jo-
nas Wergeland, einen fiktiven Medi-
en-Helden.

Der erste Teil ,Der Verfiihrer” er-
schien schon 1999 in deutscher Spra-
che. Teil drei ,Der Entdecker” wird
zurzeit noch tibersetzt..

Auch wenn im Kapitel ,Die Ratsel
der MilchstraBBe® der Bruder mit
Down-Syndrom im Mittelpunkt steht,
wird er in beiden Romanen nicht
oder kaum erwéhnt.

Jan Kjerstad

Der Eroberer

Kiepenheuer & Witsch, Kéln, 2002
ISBN 3-462-03077-9

Preis: Euro 24,90
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Das integrative Arbeitstraining als Teil
eines neuen Typs von Biographien

Ines Boban & Andreas Hinz

it dem Sozialgesetzbuch IX wur-

den im Jahr 2000 bundesweit In-
tegrationsfachdienste eingefiihrt, die die
berufliche Integration von Menschen
mit Behinderung unterstiitzen sollen. In
der Praxis hat sich die Zielgruppe leider
vollig verschoben — statt Menschen mit
Lernschwierigkeiten werden z.B. chro-
nisch Kranke oder Diabetiker unter-
stlitzt, und statt einer vorgesehenen Ar-
beitsbegleitung ist mit der vorhandenen
Ausstattung in der Regel lediglich eine
Vermittlung realisierbar. Damit wird
das Konzept ,Place and pray!“ umge-
setzt, nicht aber wirkliche Arbeitsassis-
tenz im Sinne von ,,Supported Employ-
ment®.

Was eigentlich mit dem Konzept un-
terstiitzter Beschéftigung méglich ist,
haben wir anhand von zwei Rehabilita-
tionsmaBBnahmen der Hamburger Ar-
beitsassistenz untersucht: Durch das
Ambulante Arbeitstraining und das In-
tegrationspraktikum wird Jugendlichen
mit Behinderung ein integrierter Uber-
gang von der Schule in die Arbeitswelt
ermoglicht. Auf diesen Hintergrund —
publiziert in zwei ausfiihrlichen Berich-
ten (HAMBURGER ARBEITSASSISTENZ
2001, HINZ & BOBAN 2001) — bezieht
sich dieser Text.

Der Lebensweg von Herrn A., heute 36
Jahre alt, fiihrt iiber den Sonderkinder-
garten der Lebenshilfe und die Schule
fiir geistig Behinderte und deren Werk-
stufe in die Werkstatt fiir Behinderte
(heute ,Werkstatt fiir behinderte Men-
schen”, WfbM). Dort kommt er damals
in den Eingangs- und Trainingsbereich
zum zweijdhrigen, vom Arbeitsamt fi-
nanzierten Arbeitstraining. Danach
wechselt er in eine Gruppe der Abtei-
lung fiir Montage und Verpackung und
zieht wenig spédter ins benachbarte
Wohnheim eines anderen gro3en Tréa-
gers. In seiner Freizeit ist die ,Jugend-
gruppe” des Spastikervereins ein mo-
natliches Highlight.

Ein Weg in das Erwachsenenleben,
wie ihn wohl viele Menschen mit Down-
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Syndrom und anderen Behinderungen,
die das Lernen beeintrichtigen, gegan-
gen sind, gehen — und gehen werden?
Der Lebensweg von Frau B., heute
24 Jahre alt, fithrte ebenfalls zunédchst
in den Kindergarten, der einer Schule
fiir geistig Behinderte angegliedert ist.
Ihre Eltern sind eigens wegen der Ndhe
zu diesen Institutionen in das Viertel ge-
zogen. Dann aber erleben sie, dass ihre
Tochter im Sprechen regrediert und
auch andere bereits vorhandene Kom-
petenzen nicht mehr zeigt — dafiir aber
skurrile Verhaltensweisen anderer Kin-
der aus dem Sonderkindergarten zu
imitieren beginnt. Damit beginnt die Su-

che nach einem Platz in einem Kinder-
garten, in dem das Kind durch andere
,Vorbilder” zur eigenen Weiterentwick-
lung angeregt wird, der schlieBlich in ei-
nem kirchlichen Kindergarten gefunden
wird. Und damit beginnt zugleich ein
ganz anderer Lebensweg als der von
Herrn A.

Bestéarkt durch die positive Entwick-
lung ihrer Tochter, machen sich die El-
tern von Frau B. stark fiir deren Auf-
nahme in einer Integrationsklasse einer
Grundschule. Von dort wechselt sie —
wiederum in eine Integrationsklasse —
an eine Gesamtschule. Nach dem zehn-
ten Schuljahr besucht sie ein so ge-
nanntes integratives Berufsvorberei-
tungsjahr (BVJ-i) einer groBen Berufs-
schule, wo nach einem speziellen Kon-
zept (vgl. KROHN 1997) fiir Menschen
mit Lernschwierigkeiten auch ein mehr-
jahriger Verbleib méglich ist. Eigentli-
cher Schwerpunkt dort ist der Garten-
und Landschaftsbau, aber fiir das grof3e
Praktikum im dritten Berufsschuljahr

Umsatzsteigerung im Kioskbereich durch den
personlichen Kundenbetreuungsstil von Anna
Miehlich.

Bei Frau B. handelt es sich um Anna Miehlich,
die in der Zeitschrift Impulse einen Bericht tiber
ihre Praktikumserfahrungen publiziert hat (vgl.

Literaturverzeichnis).
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entscheidet sich Frau B. fiir die Tétigkeit
in einer Kantine eines sehr grof3en Be-
triebes. Zu dieser Zeit fadeln sich Mitar-
beiter/-innen der Arbeitsassistenz in
den Prozess ein. Ein Kompetenz- und
Interessenprofil wird in mehreren Sit-
zungen gemeinsam erarbeitet und miin-
det in die Bewerbung Frau B.s fiir die
Teilnahme am ,Ambulanten Arbeits-
training® der Arbeitsassistenz sowie in
dessen Rahmen in weitere betriebliche
Erfahrungen (vgl. MIEHLICH 1999).

Frau B. erhalt gemeinsam mit elf an-
deren Bewerbern die Mdglichkeit, das
zweijdhrige, vom Arbeitsamt finanzier-
te Arbeitstraining nicht in einer WfbM
machen zu miissen, sondern in Betrie-
ben des reguldren Arbeitsmarkts — und
ihres Interesses — zu absolvieren. Mittel
fiir Arbeitstrainingspldatze fiir eben
zwolf Menschen gehen also nicht wie
sonst Ublich in die Architektur der
Werkstétten, sondern iiber deren Ver-
waltung an die Arbeitsassistenz und mit
ihrin die Architektur regionaler Firmen
des allgemeinen Arbeitsmarktes. Wih-
rend dieser Zeit besucht Frau B. einmal
in der Woche eine Klasse in einer Be-
rufsschule fiir Hauswirtschaft und Er-
ndhrung (vgl. HAMBURGER ARBEITS-
ASSISTENZ 2001, Kapitel 4, HINZ & BO-
BAN 2001, Kapitel 8).

Konsequent kann Frau B. damit
ihren Weg auBlerhalb ,besonderer” In-
stitutionen gehen und sich in reguldren
Umfeldern erproben. Begleitet durch
Job-Coaches erhilt sie einerseits ,, Trai-
ning on the Job“, andererseits vermit-
teln ihre Arbeitsassistenten/innen auch
zwischen den betrieblichen Bedingun-
gen und den jeweiligen Moglichkeiten,
d.h., der Tétigkeitsbereich wird auf die
Bewerberin zugeschnitten.

Nach dem betrieblichen Arbeitstrai-
ning in unterschiedlichen Branchen ent-
scheidet sich Frau B. fiir die Tétigkeit in
einer wiederum sehr groen Kantine ei-
ner Bank, die von einem der fithrenden
Cateringunternehmen betrieben wird.
Hier kiimmert sie sich laut Aussage ih-
res Chefs um kostenrelevante Posten, da
sie gemeinsam mit einer Kollegin den
Kioskbereich verantwortet und z.B.
auch - nach detaillierter Einarbeitung
durch ihre Arbeitsbegleiter/innen — den
Riicklauf nicht verkaufter Zeitschriften
verwaltet. Der Chef erklart die entstan-
dene Umsatzsteigerung im Kioskbereich
mit dem sehr personlichen Kundenbe-
treuungsstil von Frau B., der den Ban-

kangestellten und der Kundschaft aus
der benachbarten Borse offenbar sehr
zusagt. Sie sei mit vielen per Du, ja ,sie
hat da schnell Freunde gefunden® (HINZ
& BOBAN 2001, 262). Allerdings stellt er
eines ebenso klar: Ohne die kontinuier-
liche begleitende Unterstiitzung durch
die Arbeitsassistenz wére es ,mit Si-
cherheit nicht zum Arbeitsverhéltnis ge-
kommen. Ganz bestimmt sogar nicht*
(HINZ & BOBAN 2001, 263).

Hétten die zwei Jahre im Ambulan-
ten Arbeitstraining nicht zum Abschluss
eines tariflich geregelten Arbeitsver-
trags gefiihrt, ware es Frau B. zusétzlich
moglich gewesen, ein so genanntes In-
tegrationspraktikum mit der Dauer bis
zu einem Jahr anzuschlieBen. Eine Zu-
kunftskonferenz und personliche Zu-
kunftsplanung hat Frau B. also beziig-
lich ihrer beruflichen Perspektiven nicht
gebraucht, wohl aber hinsichtlich neu-
er, zu entwickelnder Wohnmaglichkei-
ten (vgl. BOBAN & HINZ 1999). Neben
dem leidenschaftlichen Hobby des Le-
sens pflegt Frau B. in ihrer Freizeit Be-
ziehungen zu Freunden und bereitet
sich parallel zur Arbeitstrainingszeit ge-
meinsam mit anderen jungen Leuten
auf das Ausziehen aus der elterlichen
Wohnung und das weitgehend selbst-
stindige Wohnen vor. Auch dieser
Schritt ins Erwachsenenleben ist bereits
vollzogen.

Frau B. hat grof3e Pline — im Sinne
groBer Reisen. Afrika bedeutet ihr viel.
Seit sie in Namibia gewesen ist, brau-
chen einige Banker in ihrer Mittagspau-
se noch etwas langer zum Zeitungs- und
Schokoriegel- oder Minzpastillenkauf,
weil das Schwétzchen um ein Thema er-
weitert werden muss: Was die ndchsten
Reiseziele sein sollen, wird von allen of-
fenbar gern besprochen.

Wenn Herr A. gefragt wird, ob er zu-
frieden sei mit seiner Situation, dann
antwortet er — meist — mit ,ja“. Wenn
Herr A. nach Wiinschen und weiteren
Lebensperspektiven gefragt wird, be-
ginnen seine Antworten signifikant oft
mit dem Begriff ,draufen”. Aber Herr
A. wird nicht so oft gefragt.

Das Ambulante Arbeitstraining und das
Integrationspraktikum der Hamburger
Arbeitsassistenz wurden als Modellpro-
jekt mit dem Titel ,,Integrative berufliche
Orientierung und Qualifizierung von
Menschen mit Behinderung im Uber-
gang von der Schule in den Beruf* von

der Arbeitsassistenz intern und von uns
extern evaluiert. Beide Teile liegen als
Publikationen vor (vgl. HAMBURGER
ARBEITSASSISTENZ 2001, HINZ & BO-
BAN 2001). Im Rahmen unseres exter-
nen Teils sind wir davon ausgegangen,
dass die Beteiligten als direkte Exper-
ten/-innen uns wichtige Aussagen iiber
die Qualitdt der MaBnahmen ermégli-
chen. Deshalb haben wir zunédchst alle
aktuellen und ehemaligen Teilnehmer/
-innen selbst befragt, 56 haben zu ihrer
Situation und ihrer Zufriedenheit damit
Stellung genommen - sie bilden die , As-
sistenz-Gruppe®. Als Vergleichsgruppe
haben wir ebenfalls 56 Mitarbeiter/-in-
nen in den vier Werkstitten Hamburgs
fiir behinderte Menschen befragt — sie
sind die ,,Werkstatt-Gruppe®. In beiden
Gruppen besteht eine recht hohe Zuftrie-
denheit mit der vorhergehenden Situa-
tion wahrend der Schulzeit, im Arbeits-
training und in der folgenden Beschafti-
gungssituation.

Bei vielen Fragen ergeben sich posi-
tivere Bewertungen der Assistenz-Grup-
pe gegeniiber der Werkstatt-Gruppe:
Arbeitstraining und nachfolgende Be-
schiftigung auf dem allgemeinen Ar-
beitsmarkt machen mehr Spaf, es wer-
den mehr Arbeiten gern und weniger
ungern gemacht und es wird viel mehr
Geld verdient. Bei manchen Fragen gibt
es gleiche Bewertungen: Auf dem allge-
meinen Arbeitsmarkt gestaltet sich das
Auskommen mit den Kollegen/innen
dhnlich wie in der Werkstatt, die Breite
der Erfahrungen auf dem allgemeinen
Arbeitsmarkt ist nicht geringer als in
der Werkstatt — beides sind insofern be-
merkenswerte Ergebnisse, als im Vor-
feld beziiglich der sozialen Integration
und der Qualifizierungsbreite skepti-
sche Stimmen zu horen waren. Ande-
rerseits kommen auch negativere Be-
wertungen der Assistenz-Gruppe vor:
Arbeitstraining und Integrationsprakti-
kum auf dem allgemeinen Arbeitsmarkt
machen mehr Stress und es ergeben
sich weniger neue Freundschaften als in
der Werkstatt fiir behinderte Menschen.
Gleichzeitig wird allerdings von einigen
hinterfragt, ob man denn primér bei der
Arbeit Freunde finden solle und was
denn iiberhaupt ein Freund sei.

Aulffillig ist bei der Frage nach An-
derungswiinschen, dass in der Werk-
statt-Gruppe der Wunsch nach einem
individuelleren Eingehen der Gruppen-
leiter/-innen dominiert, wéahrend bei
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Beschéftigung auf dem allgemeinen Arbeitsmarkt macht Spaf

der Assistenz-Gruppe alles Mogliche ge-
wiinscht wird: mehr Arbeit, weniger Ar-
beit, andere Arbeit, ...

Ein hochst iiberraschendes Ergebnis
zeigt sich schlieBlich bei der Auswer-
tung von drei offenen Fragen (,Was
wiirden Sie am liebsten an Threr Situa-
tion verdndern?“, ,In welchem Tétig-
keitsbereich mochten Sie spéter arbei-
ten?“ Und: ,Welche Wiinsche haben Sie
sonst fiir die Zukunft?“), nach dem 41 %
aller behinderten Mitarbeiter/innen der
Werkstatt ,draulen” arbeiten wollen.
Vor dem Hintergrund einer meist auf
An- und Einpassung angelegten Erzie-
hung bei Menschen mit Behinderung
und angesichts der verbreiteten Ergeb-
nisse mit hoher Zufriedenheit — auch bei
unserer Untersuchung - ist dieser Anteil
ein geradezu bestiirzendes Ergebnis.

Als weiteren Untersuchungsschritt
haben wir nach der Vollbefragung eine
Intensivbefragung von je fiinf Repréasen-
tanten/innen mit unterschiedlichen Ver-
laufen aus beiden Gruppen durchge-
fithrt, bei der wir sie selbst und Perso-
nen aus ihrem Umfeld wie Gruppenlei-
ter/innen der Werkstatt oder Arbeits-
assistenten/innen und Vorgesetzte in
Betrieben des allgemeinen Arbeits-
marktes sowie von den Teilnehmern/
-innen ausgewihlte Vertrauensperso-
nen, meist Eltern oder auch Ehepart-
ner, interviewt haben.

Die behinderten Werkstattmitarbei-
ter/innen zeigen mit ihren AuBerungen
ein sehr deutliches Bewusstsein davon,
dass fiir sie der allgemeine Arbeitsmarkt
»das Eigentliche“ und die Werkstatt das
,Uneigentliche® ist (vgl. HINZ & BOBAN
2001, 160-202). Der Wunsch nach einer
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Arbeit ,draullen” und das teilweise iiber
Jahre andauernde Hadern mit der Ar-
beit ,drinnen“ werden iiberdeutlich;
dieses Ergebnis steht in krassem Ge-
gensatz zu der etwa vom fritheren Vor-
sitzenden der Bundesarbeitsgemein-
schaft der Werkstatten fiir Behinderte
(BAG W1B) vertretenen These, die Werk-
statt wiirde ,,als Emanzipationshilfe® zu
»Selbstsicherheit, Selbstwertgefithl und
Bewusstsein der eigenen Stirke bei den
behinderten Beschiftigten® beitragen
(ANDERS 1996, 560). Zudem werden in
der Assistenz-Gruppe z.T. erschrecken-
de Erfahrungen in Praktika in der WfbM
geschildert, die Beschaftigten dort ,,tun
ihnen Leid” und zeigten gleichzeitig fiir
sie unkalkulierbare Verhaltensweisen,
die nicht aushaltbar gewesen seien. Vor
diesem Hintergrund sehen wir nun die
hohe Zufriedenheit der Werkstatt-Grup-
pe in einem nicht ndher zu bestimmen-
den Anteil als ,resignative Zufrieden-
heit* an.

Bei den Gruppenleitern/-innen in
den Werkstétten zeigen sich teilweise
massive Schwierigkeiten, Stiarken ihrer
behinderten Mitarbeiter/-innen zu be-
nennen, dagegen fillt es ihnen nicht
schwer, iiber deren Schwéchen zu spre-
chen. Im Gegensatz dazu neigen einige
Assistenten/-innen dazu, iiber die Stéir-
ken ihrer Teilnehmer/-innen ins
Schwérmen zu geraten — was sie jedoch
sogleich kritisch reflektieren. Dies diirf-
te Auswirkungen auf das Selbstbild der
Teilnehmer/-innen haben, jeweils in der
einen oder anderen Richtung.

Bei der Qualifizierung fallt ein cha-
rakteristischer Unterschied im metho-
dischen Vorgehen auf: Gruppenleiter/

-innen arbeiten im Vorfeld kleinschrittig
an einfacheren Tatigkeiten, bevor die
von den behinderten Mitarbeitern/-in-
nen gewiinschten Tétigkeiten angegan-
gen werden konnen, Arbeitsassisten-
ten/-innen arbeiten dagegen - auch
kleinschrittig — an den gewilinschten
Tatigkeiten selbst. Mehrfach besteht so
bei Gruppenleitern/-innen die Gefahr ei-
nes Teufelskreises in Form einer ,Qua-
lifizierungs-Motivations-Falle®, die dar-
in besteht, dass die Mitarbeiter/-innen
keine nennenswerte Motivation fiir die
einfachen Tatigkeiten im Vorfeld auf-
bringen, diese also auch nicht erfolg-
reich bewdltigen, sodass es nie zum
Schritt zu den eigentlich gewiinschten
Téatigkeiten kommt.

Insbesondere Menschen mit Down-
Syndrom - was wir nicht systematisch
erhoben, wohl aber wéhrend der Befra-
gungen implizit wahrgenommen haben
—scheinen sich dabei mit dem ihnen je-
weils Zugedachten zu arrangieren (oder
—z.B. somatische — Akte der Gegenwehr
zu entwickeln). Ehemalige Schiiler/in-
nen der Schule fiir geistig Behinderte
geben zumeist an, in der Regel ein Prak-
tikum, hochstens zwei Praktika gemacht
zu haben - und diese(s) zum weitaus
grofiten Teil in einer Werkstatt fiir be-
hinderte Menschen. Uns sind nur weni-
ge Menschen mit Down-Syndrom be-
kannt, die sich nach dem Sonderschul-
besuch aus eigenem Antrieb aus der
WfbM heraus an die Arbeitsassistenz
gewandt haben, um deren Dienst in An-
spruch zu nehmen. Alle anderen — zahl-
reichen — Menschen mit Down-Syn-
drom, die zur Arbeitsassistenz kom-
men, sind einen durchgédngig integrati-
ven Weg gegangen — so wie Frau B. —
und haben im Rahmen von verschiede-
nen Betriebspraktika, auch schon zur
Schulzeit, viele Tatigkeitsfelder kennen
lernen kénnen. Die Pradgungen also, was
vorstellbar ist und was nicht, beginnen
frith im Umfeld; ein unterstiitztes inner-
betrieblich-integratives Arbeitstraining
ist der logische, konsequente néchste
Schritt ins Erwachsenenleben, ein Ele-
ment neuer Biographien auf dem Weg
zur Gleichberechtigung und zur Wahr-
nehmung von Biirgerrechten (vgl. BO-
BAN & HINZ 2000).

Allgemein lassen sich nach unseren
Ergebnissen die folgenden forderlichen
und hemmenden Faktoren fiir die be-
rufliche Integration in folgender Weise
zusammenfassen:
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Fiir berufliche Integration ist es ...

... forderlich, wenn ...

I die Person zu Selbstakzeptanz gefunden hat bzw. ihr We-
ge der Entstigmatisierung zur Verfiigung stehen,

I personale Integration gelingt bzw. gelungen ist,

I das Umfeld eine sozialisatorisch akzeptierende Qualitit
hat,

I ein stiitzend bejahendes familidres Umfeld sich die Per-
son in integrativem Kontext arbeitend vorstellen kann,

I die Schule Praktikumsmaéglichkeiten auf dem ersten Ar-
beitsmarkt ermdglicht,

I die Berufsberatung iiber die Moglichkeiten und Wege der
beruflichen Integration informiert,

I die Berufsschule reflexiv an konkreten Erfahrungen und
individuellen Bedarfen auf dem ersten Arbeitsmarkt ar-
beitet,

I der Bewerber eine Vorstellung von der Arbeitswelt und
einen klaren Tétigkeitswunsch hat,

I er motiviert ist und weif3, was er/sie will und was er nicht
will,

ler seine Arbeitsassistenten/innen als seine Agenten/innen
wahrnimmt,

I Arbeitsassistenten/innen primér die Starken der Person
und erst sekundér ihre Schwachen sehen,

liberzeugt sind, dass diese Person und dieser Betrieb sich
integrieren konnen,

1 ihr betriebliches Umfeld die Arbeitsassistenten/innen als
Modelle nutzt und an und mit ihnen lernt,

I Betriebe sich mit (auch skeptischer) Neugier auf den ge-
meinsamen Integrationsprozess einlassen,

I Betriebe ihre Abldufe an die Fahigkeiten der Person
adaptieren und so einen Arbeitsplatz erfinden,

I die Person auf ein betriebliches Umfeld trifft, das Gleich-
berechtigung bei individuellen Unterschieden anerkennt,
I die Person einen Status als Mitarbeiter/in des jeweiligen
Betriebes hat und sich in einem ortsiiblich tarifentlohnten,
sozialversicherungspflichtigen Arbeitsverhéltnis befindet.

... erschwerend, wenn ...

1 die Person nach wie vor mit ihrer Situation hadert oder
sie verleugnet bzw. keine Wege der Entstigmatisierung ge-
funden hat,

Ipersonale Integration noch nicht gelungen oder gar miss-
lungen ist,

I das Umfeld eine sozialisatorisch infrage stellende oder
ablehnende Qualitat hat,

I ein nicht mittragendes familidres Umfeld sich die Person
nicht in integrativem Kontext arbeitend vorstellen kann,

I die Schule Praktikumsmadglichkeiten nur in der Werkstatt
fiir behinderte Menschen ermoglicht,

I die Berufsberatung nur die Werkstatt fiir behinderte Men-
schen als geeignete Perspektive vertritt,

I die Berufsschule Module iiber verschiedene inhaltliche
Bereiche favorisiert und die konkrete Realitdt im Betrieb
vernachlissigt,

I der Bewerber keine Vorstellung von der Arbeitswelt und
keinen Tatigkeitswunsch hat,

I er nicht motiviert ist und nicht wei3, was er will und was
er nicht will,

I er seine Arbeitsassistenten/innen als Kontrolle empfin-
det,

1 Arbeitsassistenten/innen primér die Schwéchen der Per-
son und erst sekundér ihre Stdrken sehen,

I selbst zweifeln, ob der Integrationsprozess mit der kon-
kreten Person und dem Betrieb gelingen kann,

1 ihr betriebliches Umfeld die Arbeitsassistenten/innen als
Auf- und Anpasser oder Behindertenbetreuer/innen miss-
deutet,

I in Betrieben lediglich moralische Motive bestehen und
keine Schwierigkeiten gesehen werden, jemanden zu inte-
grieren,

I Betriebe die Einpassung der Person in bestehende Ab-
laufe erwarten und nicht zu Veranderungen bereit sind,

1 die Person auf ein betriebliches Umfeld trifft, das Anpas-
sung fordert oder latent mit Aussonderung droht,

I die Person lediglich als externer Gast im Betrieb anwe-
send ist und keinen tiblichen Vertrag mit tiblicher Entloh-
nung hat.

Fordernde und hemmende Faktoren bei beruflicher Integration (HINZ & BOBAN 2001, 411)
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Nach der Ara der Sonderbiographien
zeigt Frau B. mit ihren Erfahrungen im
Ubergang von der integrativen Schule
zum integrierten Arbeiten, wie viel
s~normaler” neue Biographien von Men-
schen mit Lernschwierigkeiten ausse-
hen kénnen, wenn sie entsprechend un-
terstiitzt werden.

Jedoch konnte auch Herr A. mit sei-
nem Umfeld zu kldren beginnen, in wel-
chem Mapf seine Zufriedenheit eine re-
signative ist und welche Bedeutung das
Wort ,drauflen” fiir ihn hat, um gegebe-
nenfalls seinen Lebensweg dorthin wei-
terzuentwickeln — mit Hilfe eines arbeits-
begleitenden Integrationsfachdienstes.
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Marco, der Mann mit der Krawatte!

Ingeborg Huber und Andreas Reeg

Seit Marcos Geburt hat seine Mutter, die Autorin des
Jolgenden Artikels, gekdmpft — gekdmpft dafiir, dass ihr
Sohn seine Erfahrungen in einer ,normalen” Welt ma-
chen konnte und nicht in einer ,abweichenden” Welt.

Das ist ihr gelungen.

Marco ist heute 27 Jahre und lebt ein ganz normales
Leben, er hat einen Arbeitsplatz in einer ganz normalen
Stadtverwaltung, spielt Fuf3ball im értlichen Fuf3ball-
verein, wie die meisten anderen Mdnner in seinem
Wohnort, er geht zum Stammtisch und hat ein eigenes

Konto bei der Sparkasse.

U nsere Integrationshemiithungen be-
gannen vor 27 Jahren, als unser
Sohn als drittes von vier Kindern gebo-
ren wurde. Mit der Vorstellung, dass be-
hinderte Kinder ihre Erfahrungen in ei-
ner ,normalen®, nicht in einer ,abwei-
chenden® Welt machen sollten, suchte
ich seinerzeit nach Wegen, um mein
Kind mit Down-Syndrom in den Regel-
Kindergarten des Dorfes und spéter in
eine Schule fiir Lernhilfe zu integrieren.
Aus der heutigen Sicht kann ich sagen,
dass wir wohl mit allen Beteiligten und
Betroffenen innerhalb und aufierhalb
unserer Familie ,,Pionierarbeit” geleistet
haben. Von einem ,Normalisierungs-
prinzip“ hatte ich damals keine Ahnung
und von Integrationsmodellen konnte
ich bestenfalls traumen.

Die heutigen ambulanten und mobi-
len Friihférderangebote etablierten sich
zur damaligen Zeit erst sehr langsam in
unserem Bereich. Marco war bereits im
Kindergartenalter, als ihm die ganztigi-
ge Friihférderung in einer Sonder-Kin-
dertagesstétte angeboten wurde.

Ich sah es aber als eine Herausfor-
derung an, mit unserem Sohn andere
Wege der Forderung und Kindergarten-
erziehung einzuschlagen, als es fiir Kin-
der mit einer Behinderung dann {iblich
wurde.

Ich erfuhr, wie schwierig es war, das
notige Verstindnis und die Unterstiit-
zung amtlicherseits zu bekommen. Man
tat sich u.a. schwer, den Besuch eines
Regel-Kindergartens als Eingliede-

rungshilfe nach dem BSHG anzuerken-
nen. Wir wurden oft als Au3enseiter an-
gesehen, auch galtich als Mutter, die ihr
Kind mit ,realitdtsfernen Vorstellungen
und Wiinschen* iiberfordert. Dieses feh-
lende Verstdndnis hat mich damals oft
sehr betroffen gemacht! Fiir mich war es
aber wichtig, Marco alle Moglichkeiten
zu bieten, damit er mit seiner Behinde-
rung ein Leben ,,so normal wie moglich*
fithren kann.

Integration bekommt man nicht
geschenkt

Auf Marcos Weg zum Erwachsenwer-
den habe ich oft erfahren, dass man In-
tegration nicht geschenkt bekommt. Vor
allem habe ich das Schubladendenken
der Schulbehorde noch in bester Erin-
nerung: ,Ihr Kind ist nicht fiir den von
ihnen gewéhlten Schultyp geeignet.“ Es
kostete mich damals sehr viel emotio-
nale Kraft, die begonnenen gegliickten
Schritte im Kindergarten fiir und mit
Marco nicht vor der Schultiir enden zu
lassen.

Irgendwie war es immer ein Kampf!
Wir sind oft ,gegen den Wind gelaufen®,
weil es zu unserer Zeit nicht iblich war,
andere Wege in der Behindertenpé-
dagogik zu gehen. Wir forderten die Ge-
sellschaft heraus, sich von den alten Bil-
dern zu losen, die man vom Down-Syn-
drom hatte. Manchmal sind wir stehen
geblieben, haben uns isoliert gefiihlt,
sind aber wieder weitergegangen. Un-
terwegs haben wir aber immer Begleiter
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gefunden, die Marco weitere Tiiren
gedffnet haben, z.B. zu einer Volkstanz-
gruppe und einem Sportverein.

Berufsvorbereitende MaBBnahme
Nach einer zehnjahrigen Schulzeit stan-
den wir erneut vor der wichtigen Frage:
Wie sollte es weitergehen, welche Chan-
cen hatte Marco auf dem herkommli-
chen Arbeitsmarkt? Der Internationale
Bund fiir Sozialarbeit ermdglichte Mar-
co iUiber das Arbeitsamt nach einigen
Tests die Aufnahme in einer berufsvor-
bereitenden Mafnahme. Auch an die-
sem Ort teilte man uns mit, dass Men-
schen mit Down-Syndrom bisher noch
nie in einer solchen Mafinahme aufge-
nommen wurden und man iiber keiner-
lei Erfahrungen verfiigte.

Marco schaffte es, mit der Bahn nach
Darmstadt zu fahren und seinen Weg
zur Institution alleine zu bewdltigen.
Das war eine weitere Leistung fiir ihn.
Kleinere Pannen, wie das Einschlafen
auf der Heimfahrt im Zug oder ein un-
geplanter Ausflug zur Autobahnpolizei,
strapazierten zwar meine Nerven, ver-
halfen meinem Sohn jedoch zu einer
besseren Orientierung und zur Erweite-
rung seines Aktionsradius.

Erwachsen werden und erwachsen
sein bedeutet auch fiir Marco, als ein
solcher respektiert zu werden und al-
tersgemafe Rollen einzuiiben. So nahm
er wie alle anderen Absolventen im Zu-
ge des Lehrganges an einem mehr-
wochigen Praktikum teil. Dieses absol-

vierte er in der Stadtverwaltung in
Grof3-Umstadt.

Das Praktikum

.Marco Huber ist fiir vier Wochen Prak-
tikant bei der Stadtverwaltung in Grof3-
Umstadt. Einer von vielen, die in das
Berufsleben hineinschnuppern. ,Mir ge-
fallt es gut’, sagt der Neunzehnjihrige,

schneidet Zeitungsartikel aus, klebt sie
auf ein Blatt Papier und beschriftet es
fiir den Pressespiegel. Nichts Unge-
wohnliches also. Doch der junge Mann
leidet an einer Chromosomenstorung:
dem Down-Syndrom. *

Mit diesen Worten beginnt der Be-
richt tiber Marcos Praktikum im Mai
1994 in der hiesigen Tageszeitung. Ich
freute mich in dieser Zeit iber das In-
teresse der Offentlichkeit. Die Uber-
schrift des Artikels: ,,Ein Down-Kran-
ker in der Verwaltung®, empfand ich
allerdings als sehr ungliicklich gewéhlt.

Bevor Marco den Praktikumsplatz
bekam, musste wieder viel Aufklarungs-
arbeit geleistet und mussten gesprachs-
bereite Menschen in der Stadtverwal-
tung gefunden werden. Trotz engen Per-
sonalplans zeigte sich der Blirgermeis-
ter aufgeschlossen. Er wollte versu-
chen, fiir Marco eine Stelle zu schaffen.
,Wir haben nicht nur verwaltungstech-
nische, sondern auch soziale Aufga-
ben®, sagte er und sprach mir damit aus
der Seele. Eine endgiiltige Entscheidung
hatte dann der Magistrat zu féllen.

Offensiv und optimistisch versuchte
ich nun, die fiir Marco erforderlichen
Rahmenbedingungen an seinem Prakti-
kumsplatz zu schaffen (eine Arbeits-
assistenz gab es natiirlich nicht). Ohne
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die Bereitschaft und Hilfestellung sei-
tens der Mitarbeiter in der Stadtverwal-
tung wiére nichts gegangen. Diesen Men-
schen bin ich heute noch sehr dankbar.
Sie lieBen sich auf die Begegnung mit
Marco ein, fiir die meisten waren es die
ersten Erfahrungen mit einem Men-
schen mit einer Behinderung.

In der ersten Zeit war er viel mit dem
Hausmeister auf Tour, faltete Prospekte
oder erstellte Kopien. Der damalige
Praktikumsbegleiter beschrieb die Be-
treuungsintensitit als sehr hoch. Einen
Acht-Stunden-Tag konnte Marco nicht
durchhalten. Seine Dienstzeit dauerte
wiahrend des Praktikums von 7.15 Uhr
bis 12.20 Uhr. Danach fuhr er mit dem
Bus alleine nach Hause.

Mir wurde damals u.a. berichtet,
dass Marco wiahrend der Dienstzeit sei-
ne Bediirfnisse unmittelbar auslebte.
Wenn er Hunger hatte, packte er sein
Friihstiick aus. Das geschah unabhéngig
von der liblichen Friihstiickszeit. Wenn
er guter Laune war, sang er lauthals zur
Radiomusik. Letzteres hat Marco, wie
er es jetzt selbst beschreibt, dann einge-
stellt, weil er eine ,Abmahnung“ (er
meint: ,Ermahnung“) bekommen hat.

Praktikumsplatz wird Arbeitsplatz

Sieben Jahre ist das nun her. Inzwischen
ist Marco, der sich gerne als ,rechte
Hand“ des Biirgermeisters bezeichnet,
schon ,ein alter Hase“ in der Stadtver-
waltung geworden. Marcos Selbstbe-
wusstsein hat sich weiterentwickelt. Er
genieft die Anerkennung und die Wert-
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schitzung seiner Kollegen und fiihlt sich
ausgesprochen wohl in der Stadtver-
waltung. Sein Aufgabenbereich ist seit
der Praktikumszeit natiirlich erweitert
worden, seine Selbststdndigkeit ge-
wachsen.

So trifft Marco ab und zu aus dem
Bauch heraus Entscheidungen, tiber die
seine Kollegen spéter erzdhlen und hin-
ter vorgehaltener Hand schmunzeln. So
erfuhr ich aus zweiter Hand, dass sich
Marco telefonisch zwei Mitarbeiter des
Bauhofes bestellte, als er sich mit einer
Arbeit korperlich iiberfordert gefiihlt
hatte. Es mussten Akten fiir einen Um-
zug in einen anderen Biiroraum ge-
schleppt werden!

Mareco ist fiir mich ein Lebenskiinst-
ler. Er geht nach wie vor morgens aus
dem Haus und freut sich auf den begin-
nenden Arbeitstag und die Begegnun-
gen mit den Kollegen/-innen. Nur ab
und zu beschwert er sich bei mir, dass
er sich iiber einen Kollegen aufgeregt
hat. Das bringt allerdings das Berufsle-
ben mit sich, erklédre ich ihm. Dass nicht
alle Menschen gleich nett im Umgang
miteinander sind, versteht Marco jetzt
ganz gut. Es konnte frither auch passie-
ren, dass ich im Nachhinein von ihm er-
fuhr, dass er einen Beschwerdebrief ge-
schrieben hat. Aber auch in diesen Si-
tuationen hat sich Marcos Verhalten
gedndert. Gelegentliche Drohungen und
Vergeltungen schreibt er zwar immer
noch nieder, diese werden aber nicht
mehr abgeschickt, sondern landen bei
mir oder in seinem Tagebuch.

(In letzter Zeit verarbeitet er seinen
Kummer und seine Frustrationen hau-
fig, indem er seinen ,Stindenbock® be-
schimpft. Dies ist ein kleiner, dicker Pin-
guin aus Keramik, namens ,Schréder*,
den er fiir besonders drgerliche Ereig-
nisse verantwortlich macht!)

»Ich liebe es, wenn mein Plan
funktioniert!"

Inzwischen hat er ja auch seine Erfah-
rungen sammeln und sich mit den Ge-
pflogenheiten und Schicklichkeiten ei-
nes oOffentlichen Arbeitsplatzes ausein-
ander setzen konnen. Was sich aller-
dings nicht gedndert hat in den letzten
sieben Jahren, die er schon in der Stadt-
verwaltung verbracht hat, ist das ,Ti-
ming® seiner Friihstiickszeit.

Ab und zu gibt es deshalb Arger, wie
er mir zeitweise berichtet, jedoch mehr
von seiner Seite aus. Wenn Kollegen, die
schon langst ihre Friithstiickspause ge-
macht haben, um halb zehn mit Auftra-
gen kommen, kann sich Marco ziemlich
aufregen. Er will allerdings an der Sache
nichts dndern, seine Friihstiickszeit hat
er von Anfang an auf halb zehn Uhr ge-
legt und dabei bleibt es. Die Kollegen
miissen dann mit den Kopien 0.A. war-
ten. Da helfen auch keine guten Worte
meinerseits, Marco hélt sich an seine
Plane. Sein Lieblingsspruch ist wohl
nicht umsonst: ,Ich liebe es, wenn mein
Plan funktioniert!*

~Dass Marcos Arbeits-
platz immer noch eine
Besonderheit darstellt,
wird mir erst bewusst,
wenn andere dariiber
staunen, dass Marco
schon sieben Jahre sei-
nen Platz im offentli-
chen Dienst hat, eine
feste Anstellung mit ei-
nem ordentlichen Ge-
halt.

Fiir uns ist das Norma-
litdit geworden.”




Der Mann mit der Krawatte!

Ansonsten ist es Marco nach wie vor ein
grofles Anliegen, sehr gepflegt und ele-
gant gekleidet zu seinem Arbeitsplatz zu
gehen.

Er trigt stets Hemden mit Krawat-
ten. Das ist fiir ihn ein ,Muss®, um sich
wohl zu fiihlen in seiner Haut. In seiner
Freizeit kleidet er sich legerer. Die Klei-
dung gehort zu seiner Ordnung und ist
sicherlich auch ein Statussymbol. Als
ich ihm erzéhlte, dass ich wieder, nach
einer langen Pause, von ihm berichten
wolle und nach einer passenden Titel-
iiberschrift suche, meinte er: ,Der Mann
mit der Krawatte!“

Ruhe und Normalitat

Andreas Reeg, ein angehender Foto-De-
signer, hat im Rahmen seiner Diplom-
arbeit, die sich mit Menschen mit Down-
Syndrom befasst, Marco verschiedene
Male an seinen Arbeitsplatz begleitet.
Mit sehr viel Einfiihlungsvermogen hat
er Marcos jetzige Lebenssituation fest-
gehalten und dokumentiert. Neben sei-
ner Arbeit spielen der Sport (vor allem
FuBball) und sein Zuhause wichtige Rol-
len in Marcos Leben.

Da Marco ein Mensch ist, der nicht
so viel iiber seine Erlebnisse berichtet,
bekomme ich oft auf Umwegen irgend-
welche Informationen und Ereignisse
mitgeteilt. Das bedaure ich zwar
manchmal, auf der anderen Seite geste-
heich jedoch, dariiber froh zu sein, dass
nach Jahren der Kimpfe und Angste
und der Frage: ,Wie wird es weiterge-
hen?“, so etwas wie Ruhe und Norma-
litdt in unseren Alltag eingekehrt sind.
Ich brauche mich als Mutter nicht dau-
ernd zu kiimmern, nicht dauernd dafiir
zu sorgen, dass alles klappt. Es funktio-
niert einfach!

Fotos geben Einblick in Marcos
Alltag

Anhand der Fotos von Andreas Reeg
und seiner Schilderungen habe ich jetzt
auch selbst einen kleinen Einblick in die
Arbeit meines Sohnes bei der Stadtver-
waltung bekommen und kann manches
besser nachvollziehen.

Zu Marcos Aufgaben gehoren u.a.
das Bedienen des Dokumentenhéacks-
lers, das Entsorgen des Héckslermiills,
viele Botengidnge im Haus und zu den
AuBenbehorden, das Abholen der Kon-
toausziige bei der Bank, das Ausschnei-
den von Artikeln aus der Tagespresse

und das Archivieren im Pressespiegel,
das Erstellen von Kopien und das
GieBen aller Pflanzen. Einmal wochent-
lich steht auch das Hofkehren auf sei-
nem Plan. Das ist aus der Sicht von Mar-
co eine ,Strafarbeit” und passt so gar
nicht zu seinem Outfit!

In einem fiir ihn erstellten Wochen-
plan sind alle Aufgaben, die er zu erle-
digen hat, zusammengestellt.

Um genau halb zehn fangt seine
Friihstiickspause an, immer mit Stulle,
Cola und Bild-Zeitung (Sport und Witze).
Dabei lauft das Radio, Marcos Lieb-
lingssender HR 4. Um 12 Uhr fahrt Mar-
co mit dem Bus heim. Wenn Ferienzei-
ten sind und die Buslinie nicht fahrt, be-
stellt er sich ein Taxi.

Seine Kollegen begriiit Marco freu-
dig mit Handschlag und er verteilt lie-
bevolle Handkiisse an seine Kollegin-
nen. Bis auf wenige Ausnahmen hat er
ein sehr gutes Verhéltnis zu den Ar-
beitskollegen. Da es seit kurzem einen
neuen Hausmeister bei der Stadt gibt,
haben sich Marcos Tétigkeiten etwas
gedndert. Er ist nun hauptsdchlich im
Haus beschiftigt und muss nicht mehr
so viel laufen, wortiber er sich freut.

Marcos herzliche Art und seine
Frohlichkeit bringen viel Warme in die
Réume der Stadtverwaltung, ist die Mei-
nung seiner Kollegen.
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Hauterkrankungen — Syndrom-spezifisch?

Kéathe Noz

Trockene rote Backen, Risse an den Mundwinkeln, Hautausschlag ... Viele Menschen
mit Down-Syndrom leiden an einer oder an mehreren Hauterkrankungen. Welche
Erkrankungen sind das hauptsdchlich? Sind sie tatsdchlich Down-Syndrom-spezi-
fisch? Wie kann man sie behandeln?
Die Dermatologin Kdthe Noz versucht Antworten zu finden. In diesem Bericht gibt sie
eine Ubersicht iiber die verschiedenen Hauterkrankungen. Dieser Artikel wurde der
Zeitschrift Down + Up Nr. 56, Winter 2001 entnommen. Sie wird herausgegeben von
der Stichting Down’s Syndroom in den Niederlanden.

ugust 1999 wurde unsere Tochter

Ilse geboren. Trotz einer problem-
freien Schwangerschaft und der Tatsa-
che, dass sie unser zweites Kind war,
wog sie nur knapp 2500 Gramm. Thr
Hals war schlaff, aber das konnte viel-
leicht die Folge der Gesichtslage sein, in
der sie zur Welt kam? Etwas spiter am
gleichen Tag stellte der Kinderarzt aber
Down-Syndrom fest.

Ja, dann ist man zwar selbst Arzt,
aber viel weiter als eine Reihe zu dem
Syndrom gehérende Besonderheiten
reichten meine Kenntnisse auch nicht.
Mittlerweile haben wir durch Ilse selbst,
durch unseren Kinderarzt und durch die
SDS (Stichting Down’s Syndroom) viel
dazugelernt. In dem (niederldndischen)
Buch ,Medische aspecten van Down-
syndroom® wird viel iber die am h&u-
figsten auftretenden gesundheitlichen
Probleme erzéhlt. Es gibt aber kein Ka-
pitel iber dermatologische Erkrankun-
gen. Haben Menschen mit Down-Syn-
drom dann keine spezifischen Hautpro-
bleme? Eine Frage, die fiir mich als Der-
matologin interessant war.

In unserer Praxis mit jahrlich pro
Dermatologe 2000 neuen Patienten ha-
be ich selbst in den letzten fiinf Jahren
nur sechs Patienten mit Down-Syndrom
gesehen. Durch die SDS hérte ich je-
doch, dass z.B. Kinder mit Down-Syn-
drom haufig Probleme haben mit roten
Backen. Auch scheinen o6fter Anfragen
zu kommen iiber Risse in den Mund-
winkeln oder iiber Haarausfall. Da ich
selbst nicht aus einer grofen Erfahrung
schopfen kann, habe ich mich in die
Fachliteratur vertieft.

20 Leben mit Down-Syndrom Nr. 40, Mai 2002

Treten Hautprobleme hiaufiger auf?

Es stellte sich heraus, dass doch einiges
geschrieben wurde iiber hédufig auftre-
tende Hauterkrankungen bei Menschen
mit Down-Syndrom. Die Frage ist, ob
tatsdchlich Menschen mit Down-Syn-
drom davon haufiger betroffen sind als
der Durchschnitt der Bevolkerung und/
oder ob diese Krankheiten einen ande-
ren Verlauf nehmen, also dann doch als
Syndrom-spezifisch angesehen werden
miissen. Beim Studieren der Literatur
zu dieser Thematik wurde mir klar, dass
wir vorsichtig sein miissen bei der In-
terpretation des vorhandenen Daten-
materials.

Drei Aspekte sind dabei wesentlich.
Erstens braucht man, um eine fundier-

te Aussage treffen zu konnen, verldssli-
che Zahlen iiber die Prevalentie (das
Auftreten einer bestimmten Diagnose in
einer bestimmten Bevolkerungsgruppe)
bei Down-Syndrom und in der Gesamt-
bevolkerung. Dies kann nur iiber eine
gute Registration funktionieren. Von
vielen Hauterkrankungen liegen jedoch
gar keine Prevalentiezahlen der Ge-
samtbevolkerung vor. Die Mediziner
konnten zwar eine solche Registration
vornehmen, die Schwierigkeit ist je-
doch, dass die Arzte den Patienten erst
sehen, wenn er sich schon selbst selek-
tiert hat. Denn wann geht man mit sei-
nem Hautproblem zu einem Dermatolo-
gen? Wenn es kratzt oder schmerzt,
wenn es kosmetisch stort oder weil man

Risse (Rhagaden) in
den Mundwinkeln
treten bei Kindern
mit Down-Syndrom
haufig auf
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beunruhigt ist und wissen mochte, was
das genau ist.

Die erste Selektion nimmt also der
Patient selbst oder die Eltern des Pati-
enten vor. Wenn der oder die es nicht
fiir nétig halten, einen Arzt aufzusuchen
wird erst gar keine Diagnose gestellt.
AuBerdem wird in den Niederlanden
erst seit einigen Jahren eine Registrati-
on der verschiedenen dermatologischen
Diagnosen vorgenommen, aber dabei
wird nicht festgehalten, welche anderen
Diagnosen, z.B. Down-Syndrom, der Pa-
tient noch hat.

AuBer den Problemen der Registrie-
rung und Selektion gibt es noch einen
dritten Faktor, der Einfluss auf die Ver-
lasslichkeit der Prevalentiezahlen hat.
Dies betrifft die Verlasslichkeit der der-
matologischen Diagnose. Als Beispiel
erwidhne ich die Diagnose ,atopisches
Ekzem®, das in der Gesamtbevilkerung
immer ofter auftritt, von dem es in vie-
len Publikationen heif3t, es kime extrem
h&ufig bei Personen mit Down-Syndrom
vor. In einer neueren Studie, wobei die
Diagnose atopisches Ekzem bei Kindern
mit Down-Syndrom nach sehr genauen
und strengen Kriterien untersucht wur-
de, zeigte sich, dass die Prevalentie sehr
viel niedriger ausfiel, als bis dahin an-
genommen.

Folglich ist es nicht so einfach, fest-
zustellen, ob bestimmte Hauterkran-
kungen bei Menschen mit Down-Syn-
drom o6fter vorkommen als bei anderen
Menschen. Es gibt zwar einige wissen-
schaftliche Publikationen, die dies als
Tatsache beschreiben, allerdings stam-
men die Angaben bei diesen Zahlen aus
Datenmaterial, das in den Jahren 1960
oder 70 in Institutionen gesammelt wur-
de. Aus den neunziger Jahren gibt es ei-
nige Untersuchungsergebnisse iiber das
Auftreten von Hautproblemen bei Men-
schen mit Down-Syndrom, die zu Hau-
se wohnen. Die Zahlen unterscheiden
sich iibrigens nicht sehr voneinander.
Zunichst folgen eine Auflistung und ei-
ne kurze Erklirung aller Hauterkran-
kungen, die bei Down-Syndrom diagnos-
tiziert werden.

Hauterkrankungen, die bei mehr als
50 % der Menschen mit Down-Syn-
drom auftreten

1. Atopische Dermatitis

Dieses Ekzem kann sich schon kurz
nach der Geburt oder wihrend den ers-

ten Kinderjahre entwickeln. Im Gesicht
bekommen die Kinder rétliche, jucken-
de Flecken, Papeln. Diese konnen auch
auf den Streckseiten der Arme und Bei-
ne vorkommen. Etwas &ltere Kinder
entwickeln dann héufig ein Ekzem an
der Innenseite der Ellenbogen und in
den Kniekehlen. Die Behandlung be-
steht aus Fettsalben, die hédufig auch
Corticoid enthalten und manchmal An-
tihistaminica (Tabletten gegen allergi-
sche Reaktionen).

2. Cheilosis

Eine Entziindung der Haut der Lippen,
wobei sich dann in den Mundwinkeln
Risse (Rhagaden) bilden konnen. Oft
kommt bei dieser angegriffenen Haut
auch noch eine bakterielle Infektion hin-
zu. Fettsalben, milde corticoidhaltige
Cremes werden als Behandlung vorge-
schlagen, zusétzlich eventuell eine me-
dikamentdse Behandlung der Infektion.

3. Lingua plicata (-scrotalis)

Hier zeigt die Zunge tiefe Furchen, wo-
bei dies nur selten zu Beschwerden
fithrt. Diese Diagnose wird bei 80 % der
Menschen mit Down-Syndrom be-
schrieben, aber nur bei 3 bis 5 % der Ge-
samtbevolkerung.

4. Hautinfektionen

4a Onychomykosis
Pilzerkrankung der Négel

4b Tinea pedis

Eine FuBpilzinfektion, die auch in der
Gesamtbevolkerung héufig auftritt. So
wurde das Vorkommen von Tinea pedis
in den Niederlanden beim europdischen
~Achilles-Projekt® (1997-1998) mit 40
% angegeben.

5. Bakterielle Hautinfektionen

5a Pityrosporum follikulitis

Haarwurzelbeutelentziindung, die ver-
ursacht wird durch einen Hefepilz. Die
Beschwerden beinhalten hdufig Kopf-
schuppen und/oder eine seborrhoische
Dermatitis (siehe nachher).

5b Xerosis

Viele Menschen mit Down-Syndrom ha-
ben eine trockene, raue, schuppende
Haut. Wenn die Haut sehr trocken ist,
kann leicht eine Dermatitis entstehen.
Die héufig gerdteten Backen der Kinder

sind wahrscheinlich die Folge einer
Xerosis, aber oft wird hier eine falsche
Diagnose, ndmlich atopisches Ekzem,
festgestellt. Die Behandlung (auch pra-
ventiv) besteht aus dem regelméfBigen
Auftragen einer Feuchtigkeitscreme.

5c Palmoplantaire Hyperkeratose
Verstiarkte Hornhautbildung an den
Hianden und Fiien. Bei Beschwerden
kann eine symptomatische Behandlung
mit Keratolytica (Stoffen, die die Horn-
haut weich machen) oder auch das Ent-
fernen der verdickten Hautareale hel-
fen.

Hauterkrankungen, die bei weniger
als 50 % der Menschen mit Down-
Syndrom auftreten

1. Acrocyanosis

Blauliche Verfarbung von Korperteilen,
die — was der Blutzirkulation betrifft —
am weitesten vom Herzen entfernt sind
wie die Finger, Zehen, Nase oder Ohren.

2. Alopecia areata

Bei dieser Autoimmun-Erkrankung ent-
stehen kreisrunde kahle Stellen am
Kopf. Der Haarausfall kann aber alle
Haare des Korpers betreffen, wie Au-
genbrauen oder Bart. Manchmal treten
zusitzlich Nagelabweichungen auf, die
oft schon vor dem Haarausfall feststell-
bar sind. Das Vorkommen bei Men-
schen mit Down-Syndrom wird mit 6 bis
9 % angegeben, in der Gesamtbevolke-
rung mit 0,1 bis 1 %.

Bei den meisten Patienten kommt
das Haar auch ohne Behandlung inner-
halb eines Jahres wieder vollstindig
zurlick. Abhéngig vom Patienten und
vom Ausmal} des Haarverlustes sind
verschiedene Therapien moglich.

3. Cutis marmorata

Das Auftreten einer ,marmorierten®
Haut ist wahrscheinlich zuriickzufiihren
auf eine Instabilitdt der Blutgefdf3e. Vor
allem beim Ubergang von einer kalten in
eine warme Umgebung kann dies auf-
treten.

4. Elastosis perforans serpiginosa

Bei dieser Hauterkrankung sind kleine,
rote, verhornte Papeln ringformig ange-
ordnet (im Nacken, am Hals, an den
Wangen, Ellenbogen oder Knie). Es sind
mehr und auch gréfBere elastische Fa-
sern vorhanden als normal. Dieses
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Hautproblem entwickelt sich haufig zwi-
schen dem 20. und dem 30. Lebensjahr.
Bei Menschen mit Down-Syndrom ist
die Erkrankung oft sehr hartnédckig und
es dauert langer, bis die Knotchen wie-
der verschwinden.

5. Ichthyosis

Hierbei handelt es sich um ein Verhor-
nungsproblem der oberen Hautschicht,
wobei die Haut extrem austrocknet.
Man spricht dann von ,Fischschuppen-
haut“. Die Behandlung besteht aus der
Anwendung von Salben, um dem
Juckreiz, dem ,ziehenden“ Gefiihl und
dem Trocken-Ekzem vorzubeugen.

6. Keratosis pilaris

Diese Hautverdnderung kann an den
Streckseiten der Oberarme und Ober-
schenkel sowie am Gesidfl auftreten.
Hier liegt eine verstirkte Verhornung
der oberen Hautschicht an den Haar-
wurzelfollikeln vor. Es entstehen steck-
nadelgrole Knétchen. Die Haut fiihlt
sich an wie ein Reibeisen.

7. Scabies norvegica

Dies ist eine breitflichige und an-
steckende Form von Skabies (Krétze).
Bei der gewohnlichen Skabies dringen
die Milben in die obersten Hautschich-
ten ein. Diese sehr stark juckende Haut-
erkrankung kann iiberall am Korper
auftreten, typisch ist sie aber zu finden
an den Hénden, am Handgelenk, zwi-
schen den Fingern und im Genitalbe-
reich. Die gewdhnliche Skabies wird in
der Regel nur tibertragen durch lingere
Hautkontakte (,Schmusekontakte®)

Die Scabies norvegica zeigt eine aus-
geprigte Schuppenbildung, besonders
an Kopf und Nacken. In den losen Haut-
partikeln der stark verhornten Haut be-
finden sich sehr viele Milben, die ein
Ausweiten der Krankheit beschleunigen.

8. Eczema seborrhoicum
Dieses Ekzem kann auf dem behaarten
Kopf, in den Gehdrgdngen, an den Au-
genbrauen oder in der Nasenlippen-
spalte und auf der Brust vorkommen. Es
bilden sich orange-rote Flecken, mit
gelblichen schuppenden Hautpusteln.
Manchmal hat der Patient auch hart-
néckigen Schuppenbefall am Kopf.
Milde Kortisoncremes, eventuell in
Kombination mit Anti-Pilzmitteln fiir
den Kopf, konnen bei der Behandlung
eingesetzt werden.
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9. Syringome

Syringome sind gutartige kleine Tumo-
ren der Ausfithrungsginge der Schweil3-
driisen. Es bilden sich kleine hautfarbe-
ner Knotchen, die vor allem rund um die
Augen festzustellen sind. Bei 20 bis 40 %
der untersuchten Menschen mit Down-
Syndrom hat man diese Syringome be-
obachtet. Wie in der Allgemeinbevolke-
rung kommen sie héufiger bei Frauen
als bei Médnnern vor.

10. Vitiligo

Hierbei handelt es sich um eine Auto-
immun-Erkrankung. Als Folge des Feh-
lens von Pigmentzellen bilden sich an
diesen Stellen weile Flecken auf der
Haut.

Vitiligo manifestiert sich oft in einem
symmetrischen Muster, ausgehend von
der Korperachse, besonders an den Fin-
gern und Hénden, Zehen und Fiiflen.
Der Verlauf dieser Erkrankung ist wech-
selnd und nicht vorhersagbar. Bei frii-
hen Stadien konnen starke kortisonhal-
tige Cremes ab und zu erfolgreich sein.
Auch eine UVB-Lichttherapie kann ei-
nen Effekt haben. Daneben besteht die

Das am haufigsten vorkommende Hautproblem

bei kleineren Kindern mit Down-Syndrom sind
wohl die extrem roten Backen

Moglichkeit, gerade im Gesicht die
Flecken mit einer Kosmetiktechnik zu
camouflieren. Weil Pigment fehlt, sind
diese hellen Hautpartien extrem anféllig
fiir Sonnenbrand. Es ist deshalb ratsam,
einen Sunblocker zu benutzen.

11. Milia-like idiopathic calcinosis
cutis

Dies sind kleine gerstenkorndhnliche
Hautabweichungen an Armen und Bei-
nen, die durch Kalkablagerungen ent-
stehen. Uber diese Diagnose wurde seit
1968 einige Male berichtet. Sie ent-
wickelten sich bei Kindern mit Down-
Syndrom, die auch Syringome aufwei-
sen.

12. Leukemia Cutis

Hautabweichung, die vorkommt bei ei-
ner voritbergehenden Form von konge-
nitaler Leukdmie.
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Medizinische Kurzmeldungen

Weniger schmerzlindernde Mittel
fiir Menschen mit Down-Syndrom?

Weil Menschen mit Down-Syndrom
ihre Schmerzen weniger und
nicht so schnell dulern, kann dies zur
Folge haben, dass sie im Falle eines Fal-
les nicht genug schmerzlindernde Mittel
erhalten, fand eine neue Studie heraus,
und deswegen unnoétig mehr Schmer-
zen ausgesetzt sind.

Die Studie untersuchte das sensori-
sche Empfinden bei Kindern und Er-
wachsenen mit Down-Syndrom und
stellte fest, dass sie Schmerzgefiihle
zwar wahrnahmen, aber Schmerz und
Unwohlsein erst mit groer Verzoge-
rung im Vergleich zu der Kontrollgrup-
pe kundtaten.

Die franzosische Studie hat bedeu-
tende Folgen fiir die Behandlung von
Patienten mit Down-Syndrom, die be-
kanntlich viel hdufiger von schmerzhaf-
ten Erkrankungen betroffen sind, wie
u.a. von Mittelohrentziindungen, Leuké-
mien, Hiift- oder Hautprobleme, so die
Autoren.

Dies beinhaltet, dass das medizini-
sche Team, das diesen Personenkreis zu
betreuen hat, auch dann an eine
Schmerzbehandlung denken muss,
wenn der Patient offenbar kein
Schmerzempfinden zeigt.

Die Forscher untersuchten das sen-
sorische Empfinden von 26 Personen
mit Down-Syndrom und verglichen es
mit einer Kontrollgruppe von 75 ande-
ren Personen, alles Patienten einer fran-
z0sischen Zahnklinik.

Um die Schmerzwahrnehmung zu
testen, wurde den Testpersonen ein ein-
gewickelter Eiswiirfel an die Schlife und
an das Handgelenk gedriickt. Die Er-
gebnisse zeigen deutlich, dass Men-
schen mit Down-Syndrom langer brauch-
ten, um auf den Schmerz zu reagieren,
als die Kontrollgruppe. Beide Gruppen
reagierten schneller beim Schmerz an
der Stirn als am Puls und Frauen in bei-
den Gruppen hatten eine signifikant
niedrigere Schmerzschwelle als Méin-
ner.

Bei einem zweiten Test, der darauf
zielte, die Fahigkeit, Schmerz zu lokali-
sieren, zu erfassen, wurde ein Watte-

bausch in Ethylchlorid getrankt und auf
Hénde, Gesicht und Mund gehalten. Die
Studie zeigte, dass Menschen mit Down-
Syndrom weniger genau angeben konn-
ten, wo die kalte Stimulanz herkam.

Die Forscher meinen, dass die hohe-
re Schmerzschwelle und die Unfdhig-
keit, den Schmerz genau zu lokalisie-
ren, verursacht werden durch eine ver-
zogerte Schmerztransmission, eine Ver-
zogerung im Schmerzintegrationspro-
zess, eine verzogerte motorische Verar-
beitung oder ein Zusammenspiel dieser
Faktoren.

Egal welche Hypothese die richtige
ist, die Lebensqualitdt von Menschen
mit Down-Syndrom ist betroffen, wenn
sie nicht addquat behandelt werden,
weil sie auf Schmerzen nur mit Verzo-

gerung reagieren konnen.
Quelle:
Lancet, 2000; 356: 1882-87

Alopecia areata bei Kindern
mit Down-Syndrom

lopecia areata ist eine Komplikati-

on, die bei Kindern mit Down-Syn-
drom ofter auftritt als in der Gesamtbe-
volkerung. Einige von den angenomme-
nen Ursachen sind ein Mangel an Vita-
min A und Zink oder eine Schilddriisen-
unterfunktion, aber bei den meisten Fal-
len vermutet man, dass eine Autoim-
mun-Erkrankung vorliegt. Unter den
731 Patienten, die unsere Vorsorgekli-
nik fiir Kinder mit Down-Syndrom (bis
zum Alter von 18 Jahren) besuchten,
hatten 17 (2,3 %) Alopecia areata. Bei
zwei der Patienten konnte ein Zusam-
menhang festgestellt werden mit Zdlia-
kie oder als Folge einer Leukdmiebe-
handlung. Bei 15 Patienten lag keine
eindeutige Ursache vor. Immerhin konn-
ten 13 Patienten erfolgreich behandelt
werden, der Patient mit Zoliakie durch
eine glutenfreie Erndhrung und 12 Pati-
enten durch eine homdopathische Be-

handlung.
Quelle:
Abstract von Wolfgang Storm fiir die
,International Conference on Chromosome 21
and Medical Research on Down Syndrome”,
die am 6. und 7. April 2001
in Barcelona stattfand

Eine Tretmiihle zum Laufenlernen

ale Ulrich, Direktor des ,,Center for

Motor Behaviour in Down Syndro-
me*“ an der Universitdt Michigan, USA
hat untersucht, ob Babys mit Down-Syn-
drom frither laufen kénnen, wenn sie
regelmiaBig auf einer Tretmiihle, einer
Art Laufband, iiben. Diese Nachricht
konnte man vor einiger Zeit in dem Ma-
gazin ,Spiegel” lesen, der sich wieder-
um auf einen Artikel in dem Fachblatt
,Pediatrics” stiitzte.

Was genau ist gemeint? Wir wissen
alle, dass Kinder mit Down-Syndrom im
Durchschnitt ein Jahr spéter anfangen
zu laufen als andere Kinder. Diese Ver-
zogerung wirkt sich auch auf die kogni-
tive Entwicklung des Kindes aus. Je eher
das Kind laufen kann, mobil wird, desto
besser kann es die Welt entdecken, so
Ulrich. Wenn das Kind lange nur liegt
oder sitzt, bekommt es weniger Anre-
gungen, macht weniger Erfahrungen
und lernt deshalb auch langsamer.

Deshalb hat man im Center for Mo-
tor Behaviour in Down Syndrome eine
Art Laufband entwickelt, eine ,Tret-
miihle®, auf der das Kleinkind nun das
Laufen trainiert. Ein regelméfiges Trai-
ning von acht Minuten am Tag an fiinf
Tagen pro Woche brachte die Kleinen
mehr als 100 Tage, also dreieinhalb
Monate frither, zum Laufen als diejeni-
gen, die nicht auf einem Laufband iib-
ten.

Nicht nur ist dies bedeutsam fiir die
Entwicklung des Kindes, auch der Stress
der Miitter nehme ab, wenn das Kind
endlich selbst gehen kann. AuBerdem
bestehe bei Kindern mit Down-Syndrom
die Gefahr, eher Ubergewicht zu be-
kommen, u.a. ndmlich weil sie sich zu
wenig bewegen.

Das Training auf dem Laufband
starkt die Kraft in den Beinen und hilft
den Kindern, die aufeinander folgenden
Beinbewegungen richtig einzuiiben. An-
gefangen wird das Training, sobald das
Baby iiber geniigend Kopfkontrolle ver-
fiigt. Wer mehr iiber diese Methode le-
sen will, findet Informationen bei:
www.umich.edu/-cmbds.

Im Internet wurde schon heftig tiber
das Fiir und Wider dieser Art der For-
derung diskutiert. Interessant vielleicht
eine Bemerkung von Professor Sue
Buckley aus Portsmouth hierzu: Sie un-
terstiitzt die Idee, weil dieses Training
auch zu einem besseren Laufen fithren
kann.
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Typisch Down-Syndrom?

Auf den folgenden Seiten finden Sie einige Beitrdge zu
Themen, die den meisten von Ihnen, die mit Kindern
oder Erwachsenen mit Down-Syndrom zusammenleben
oder arbeiten, nicht unbekannt sein werden.

Das Festhalten an gewohnten Abldufen bis hin zu fest-
gefahrenen, zwanghaften Ritualen ist eine Verhaltens-
weise, die wir hdufig bei Menschen mit Down-Syndrom
beobachten konnen. Oder ,,Sturheit” - erwdhnten bei ei-
ner Umfrage nicht 60 % der Eltern Bockigkeit als typi-
schen Charakterzug ihres Kindes?

Weshalb entwickeln Menschen mit Down-Syndrom sol-
che Verhaltensweisen, was mochten sie uns damit sig-
nalisieren? Storendes Verhalten ist nicht angeboren, es
ist auch kein fester Bestandteil des Syndroms. Vielmehr
hat jedes Verhalten ein Ziel oder ist eine Reaktion auf
eine Situation, mit der das Kind oder der Erwachsene
nicht zurechtkommdt.

Es ist wichtig herauszufinden, was die Ursachen fiir sol-
che Verhaltensweisen sind. Das konnen z.B. Probleme
mit der Zeit und der Zeiteinteilung sein oder eine man-
gelnde Fdahigkeit zu kommunizieren. Verstdndnis fiir die
besondere Situation des behinderten Menschen erleich-
tert uns zum einen, storendes Verhalten besser auszu-
halten, und bietet uns zum anderen vielleicht eine Mog-
lichkeit, dem Menschen zu helfen.

In den folgenden Artikeln finden Sie keine Patentlosun-
gen fiir Probleme, aber vielleicht einige Anrequngen, die
fiir Ihren Alltag mit Menschen mit Down-Syndrom hilf-
reich sind.
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Rituale -
Richtschnur und
Reizthema

Regeln und Rituale kdnnen praktisch
und liebenswiirdig sein, manchmal
aber auch ganz schon nervig und at-
zend!

N\eine Tochter ist ordentlich, sehr
sogar. Das wére an sich eine po-
sitive Eigenschaft. Vergleiche ich z.B.
ihren ,Kleiderstuhl“, auf dem sie jeden
Abend fein sduberlich alle ihre Kleider
in einer ganz bestimmten Reihenfolge
ablegt, mit dem immer hoher wachsen-
den und vollig strukturlosen, chaoti-
schen Kleiderberg ihrer dlteren Schwes-
ter, freue ich mich iiber so viel Ordent-
lichkeit.

Wenn ich jedoch Abend fiir Abend
dieses ganze Ritual rund um den Klei-
derstuhl miterlebe (die Kleider miissen
da auf eine ganz bestimmte Art und
Weise hingelegt werden, der Stuhl dazu
an einer bestimmten Stelle im Zimmer
stehen, usw.), dann iiberkommt mich
leicht ein ungeduldiges Kribbeln und
ich verspiire manchmal groBe Lust, al-
les durcheinander zu bringen oder den
Stuhl mal woanders hinzustellen. Ab
und zu halte ich diese Rituale, die mei-
ne Tochter offenbar zur Organisation ih-
res Lebens braucht, nicht aus.

Und stellen Sie sich die Probleme
vor, die auftreten, wenn mal woanders
itbernachtet wird und nicht gerade ein
solcher Stuhl im Zimmer steht! Kleider-
stithle kann man zum Gliick nicht mit
auf die Reise nehmen, aber Andrea
steckt oft — fiir unser Dafiirhalten abso-
lut unnotige — Gegenstidnde ins Reise-
gepick, z.B. musste lange Zeit der einen
Meter lange Kalender iiberall mit. Wes-
halb? Da komme ich gleich drauf.

Die Jodtablette und weiter geht's

Manche Rituale helfen durch den Tag.
Am Anfang eines jeden Tages steht die
Jodtablette! Ohne Jodtablette, die eine
halbe Stunde vor dem Friihstiick einge-
nommen werden muss, kann der Tag
erst gar nicht anfangen. Hat sie einmal
diese Tablette intus, dann spult sich das
Programm automatisch ab, langsam
schon, aber wir konnen sicher sein, dass
sie der Reihe nach alle notwendigen
Handlungen verrichtet, dabei vergisst
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sie nichts, und nach einer gewissen Zeit
erscheint sie gewaschen, angezogen,
mit gepackter Schultasche zum Friih-
stiick. Den Ablauf beschleunigen zu wol-
len, fruchtet nicht, verursacht nur Pro-
test und verzogert eher. Wenn wir mal
frither aus dem Haus miissen, gelingt
das am besten, wenn die Jodtablette
einfach eine Stunde eher serviert wird.
Das Programm spult sich ab dem Mo-
ment genauso ab, nur eben eine Stunde
friher! Das Einzige, was dann nicht
ganz stimmt, ist das Begleitprogramm
im Radio!

Der Marktrundgang
Zweimal in der Woche findet die letzte
Schulstunde in einem anderen Schulge-
béude statt und bietet Andrea die Mog-
lichkeit, anschlieSend allein nach Hau-
se zu laufen. Auf dem Heimweg muss sie
iiber den Marktplatz mit den vielen Ge-
schéften. Die besucht sie in einer be-
stimmten Reihenfolge. Bei den Laden-
besitzern ist sie schon bekannt. Zuerst
der Buchladen, dort geht sie in die Ju-
gendbuchabteilung, dann besucht sie
die Geschenkeboutique, um Ketten an-
zuschauen und mit einer bestimmten
Verkauferin zu sprechen, es folgen der
Drogeriemarkt — Make-up ausprobieren
und CDs anschauen — sowie ein Schuh-
geschift, hier werden lange Stiefel und
Pliischpantoffel anprobiert. Am Schluss
gibt es noch ein Buchgeschift, in dem
vor allem die vielen Zeitschriften ange-
schaut werden miissen. Eine Stunde
spédter kommt sie ganz vergniigt nach
Hause. Dagegen ist ja nichts zu sagen, es
fordert die Selbststandigkeit, unterwegs
trifft sie immer Bekannte und unterhalt
sich mit dem einen oder anderen. Wir
sind froh, dass diese Art von ,Soziali-
sing“ in unserer Kleinstadt moglich ist.
Nur ... fallt diese Schulstunde mal
aus, fallt auch der Marktrundgang flach
und das ist drgerlich! Sogar manchmal
ohne Vorankiindigung und dann stimmt
Andreas Programm nicht mehr. Sie will
trotzdem zu dieser Unterrichtsstunde
unten in der Stadt gehen und weigert
sich zunéchst, sich mit etwas anderem
zu beschiiftigen. Eine unerwartete An-
derung bringt sie leicht aus dem Kon-
zept.

Ein festes Freizeitprogramm

An den Nachmittagen, die Andrea zum
groften Teil selbst gestaltet, pflegt sie ei-
ne ganze Reihe unterschiedlichster Hob-

bys: Sie liest, malt und bastelt, schreibt
Briefe und Geschichten von Hand in ein
Heft oder am Computer, hort Radio oder
CDs. Alles lauft nach einem ganz be-
stimmten, fiir uns nicht nachvollziehba-
ren Plan ab: erst eine halbe Stunde
schreiben (,von Hand Mama, mit dem
Computer doch erst nachher!“), dann
folgt z.B. eine Stunde lesen, dann das
Radio etc.

Komischerweise haben wir es nicht
geschafft, in diesen festen Ablauf einen
Hausaufgabenblock zu integrieren, weil
wenn das so wire, wiirde das ja auto-
matisch jeden Tag ,drankommen®. So
bleibt uns téglich aufs Neue ein kleiner
Kampf, um die Zeit, die fiir die Haus-
aufgaben benétigt wird, herauszuschin-
den - ,denn heute gibt es keine Zeit
mehr, das Programm ist bereits voll“.

Ein weiterer wichtiger Termin in
ihrem Kalender ist die Nachhilfestunde,
einmal wochentlich (schlieBlich hat heu-
te fast jeder Jugendliche Nachhilfe, also
will sie das auch). Es ist Tradition ge-
worden, dass Andrea die Reise zur
Nachhilfelehrerin ganz allein macht. Sie
lauft zum Bahnhof, steigt in die S-Bahn
und nach sieben Stationen wieder aus
und weiter zu Fuf} bis zum Ziel. Ein je-
de Woche wiederkehrendes Ereignis,
das sie liebt: alles bekannt, iibersichtlich

Faschingsparty in der Tanzschule ...

naturlich darf das beliebte Pausenge-
trank nicht fehlen

- sie hat das Ganze im Griff. Sie begeg-
net unterwegs den gleichen Menschen
im Zug, plaudert hier und dort.

Fallt die Stunde aus oder soll sie ei-
ne Stunde spéter erst kommen, dann ist
das problematisch. Sie liebt wieder er-
kennbare, gleiche Situationen. Experi-
mente, mal so, mal so, mag sie nicht.

Einmal Cola - immer Cola

Aus vielen Erfahrungen habe ich ge-
lernt, dass man in einer neuen Situation
aufpassen muss. Wenn dann eine neue
Regel eingefiihrt werden soll oder ein
bestimmter Ablauf festgelegt und einge-
iibt werden muss, sollte dies gleich die
richtige, erwiinschte Regel sein, denn
ein einmal eingefiihrter Ablauflédsst sich
im Nachhinein nur schwer abdndern,
einmal aufgestellte Regeln schlecht wie-
der riickgidngig machen.

Ein Beispiel: Der erste Tanzabend in
der Tanzschule — es geht um das Pau-
sengetrank. Cola wird u.a. angeboten,
davon bin ich nicht gerade eine Liebha-
berin, normalerweise versuchen wir,
ohne so etwas auszukommen. Aber ich
gebe nach, einmal kann man ja auch ein
Cola trinken (ein groBes Glas wurde es
dann auch noch). Aber einmal Cola —
immer Cola! Ohne dieses Getrdnk ist der
Tanzabend nicht komplett und es ist un-
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moglich, hier noch etwas zu dndern.
Beim Squaredance, ein anderes Hobby,
dem Andrea iibrigens mit viel Freude
nachgeht, war jedoch das Pausenge-
trank beim ersten Mal Wasser. Und da-
bei blieb es! Nie verlangt meine Tochter
hier Cola oder Limo. Einmal Wasser —
immer Wasser! Das gehort zu dem
Squaredance-Abend genauso dazu wie
der geliebte Petticoat oder bestimmte
BegriiBungsrituale.

Die Sache mit dem Kalender
Tja, und dann noch die Sache mit dem
Kalender. Seit Jahren benutzt Andrea
einen Kalender, um die Zeit zu ,kon-
trollieren®, wie sie selbst sagt. Die erste
Handlung jeden Tag nach dem Aufste-
hen war der Gang zum Schreibtisch, da
lag dieser einen Meter lange, schmale
Kalender, der neue Tag wurde durchge-
kreuzt mit dem Bleistift, der dort schon
parat lag. Fuhren wir mal einige Tage
weg, auch wenn das ein Wanderwo-
chenende mit Rucksack war, dann soll-
te der Kalender mit, der Bleistift auch,
denn die Tage mussten durchgekreuzt
werden! [rgendwann dann konnten wir
sie davon iiberzeugen, das Ding zu Hau-
se zu lassen. Dies ging nur mit dem Ver-
sprechen, dass derjenige, der zu Hause
blieb, die Aufgabe ibernahm und mor-
gens den jeweiligen Tag durchstreicht.
Mittlerweile gibt es nur noch einen
Tischkalender in einem handlichen For-
mat und die Tage brauchen nicht mehr
angekreuzt zu werden, sondern es ge-
niigt, in der Frith darauf einen Blick zu
werfen, aber dies ist zurzeit zwingend,
unabédnderlich. Und ich befiirchte, der
Tischkalender muss nun auch mit nach
Wien, auf die Abschlussfahrt der Schul-
klasse. Auch wenn es heilit, so wenig
Gepick wie moglich.

Ubrigens die Einzige in der Familie,
die immer weil3, welches Datum gerade
ist, ist Andrea!

Regel ist Regel

Da fallt mir noch die Geschichte mit dem
Toilettenschliissel ein. Es gab Zeiten, da
war es notwendig, in der Schule den
Toilettenraum abzusperren. Bei Bedarf
konnte man sich den Schliissel bei einer
Lehrerin abholen, nach Gebrauch wur-
de der Schliissel wieder abgegeben.
Andrea nun hatte die Regel verstanden
und folgte ihr brav (stur?): Schliissel ab-
holen, aufsperren, aufs Klo gehen, Han-
de waschen und den Raum wieder zu-
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sperren, Schliissel abgeben. Nur pas-
sierte es natiirlich regelmaBig, dass,
wéhrend sie dort war, auch ein anderes
Médchen in den Toilettenraum kam und
eine Toilette benutzte. Andrea aber un-
beirrt, schloss, nachdem sie fertig war,
den Raum ab, wie gelernt, lieferte den
Schliissel ab und ging zuriick in ihre
Klasse. Mit Klopfzeichen und einem lau-
ten Geschrei machte sich irgendwann
das eingesperrte Mddchen bemerkbar!
Hatte Andrea nicht gehort, dass noch
jemand im Raum war? Oder fand sie es
einfach ganz lustig, jemanden einzu-
sperren. Oder folgte sie nur der abge-
speicherten Regel? Mehrere Gespréche,
Andrea zur Einsicht zu bringen, halfen
nichts. Mindestens einmal in der Woche
gab es eine Klo-Gefangene! Irgendwann
fand dies niemand mehr lustig und es
wurde liberlegt, wie man Andrea dieses
Verhalten abgewohnen konnte. Da hat-
te eine die ziindende Idee: Wir miissen
den Ablauf dndern, um eine Regel er-
weitern. Bevor Andrea den Raum ver-
lasst, muss sie rufen: ,Ist noch jemand
da?“ Wenn die Antwort ,Ja“ lautet,
braucht sie nicht abzusperren. So ein-
fach war das. Der neue Ablauf wurde
mit Andrea besprochen, schriftlich fi-
xiert und ... es funktionierte. Von dem
Tag an gab es keine Klo-Gefangenen
mehr!

Andrea teilt sich jeden Tag genau

ein. Wenn das Programm aufgeht,
Jstimmt der Tag".

Nette kleine Angewohnheiten oder
festgefahrene Verhaltensweisen?

Es gibt Rituale, fiir die ich dankbar bin,
weil sie dazu beitragen, das Leben mei-
ner Tochter zu strukturieren, sie helfen
mit, auch in unruhigen Zeiten mit dem
Leben zurechtzukommen. Andere An-
gewohnheiten empfinde ich als sehr
einengend, ldstig und wiirde sie am
liebsten verbieten. Dann wiinschte ich
mir mehr Kreativitidt und Flexibilitét.

Wie wichtig und notwendig Rituale
jedoch sind, wurde mir wieder bewusst
beim Lesen eines Artikels in der engli-
schen Zeitschrift Journal der Down’s
Syndrome Association. Der Autor
Michael Smull schreibt in dem Bericht
,Positive Rituals and Quality of Life”
(Seite 31) tiber die Vorteile von Regeln
und Ritualen und welche Bedeutung sie
fiir unsere Lebensqualitdt haben.

Wir alle pflegen unsere Rituale.
Selbst aufgestellte Regeln bestimmen
auch unseren Tagesablauf. Nur sind das
bei uns ,die kleinen netten Angewohn-
heiten®, bei Menschen mit einer Lern-
einschridnkung wird schnell von Ritua-
len und festgefahrenen Verhaltenswei-
sen gesprochen.

Nach dem Lesen von Michael Smulls
Aufsatz bin ich wieder beruhigt und er-
trage vorlaufig sogar den Kleiderstuhl.
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Positive Rituale und Lebensqualitat

Michael W. Smull

Rituale sind wichtig und notwendig — einerseits um den
Alltag im Griff zu haben, andererseits um in einer neu-
en, verdnderten Lebenssituation Halt zu finden. Dies

gilt fiir alle Menschen.

Das Akzeptieren und Aufrechterhalten von Ritualen
sollte deshalb auch bei der individuellen Zukunftspla-
nung von Menschen mit einer Behinderung mehr
beriicksichtigt werden. Vor allem dann, wenn junge
Menschen das Elternhaus verlassen und in eine Wohn-
gruppe oder ein Wohnheim umziehen, sollte dies beach-

tet werden.

Rituale erleichtern den Alltag

Jeden Morgen, wenn Sie in Threm Biiro
ankommen, brauchen Sie zunédchst eine
Tasse Kaffee. Erst nachdem Sie Ihre
Tasse in der Hand halten und ein paar
Sédtze mit Ihren Kollegen gewechselt ha-
ben {iber das, was gestern Abend noch
so passiert ist, erst dann sind Sie so
weit, dass Sie mit der Arbeit anfangen
konnen. Klingelt aber schon das Tele-
fon, bevor Sie Thre Tasse Kaffee haben,
argern Sie sich, weil Sie ja ohne Thren
Kaffee noch nicht ganz ,,da sind*.

Und wenn Sie nach der Arbeit heim-
gehen, fithlen Sie sich erst richtig zu
Hause, wenn Sie Thre , Arbeitskleider®
abgelegt und sich umgezogen haben.
Beides sind Beispiele von tdglichen Ri-
tualen, die wir brauchen, um unseren
Alltag zu gliedern, um uns den Uber-
gang von der einen in die néchste Situa-
tion zu erleichtern.

Wir schenken unseren Routinehand-
lungen und Angewohnheiten, die uns im
Alltag begleiten, nur wenig bewusste
Aufmerksamkeit. Und vielleicht des-
halb, weil wir uns der eigenen Rituale
gar nicht so bewusst sind, ibersehen
wir leicht, welche Bedeutung sie fiir die
Lebensqualitdt von Menschen mit einer
Behinderung haben.

Dabei sind Rituale genauso wichtig
fiir die Lebensqualitit von Menschen
mit Behinderungen wie von jedem an-
deren Menschen auch. Eltern behinder-
ter Kinder haben ldngst erkannt, dass

z.B. bestimmte Zeremonien, die im Le-
ben vieler Menschen eine wichtige Rol-
le spielen, genauso wertvoll sind fiir ih-
re Sohne und Tochter. Sie iiberlegen
z.B., wie sie den Fiihrerscheinerwerb,
dem in Amerika eine enorme Bedeutung
beigemessen wird und der den Uber-
gang ins Erwachsenenleben darstellt,
angemessen ersetzen konnen. Sie
schafften es, wichtige Meilensteine im
Leben jedes Jugendlichen, wie z.B. die
Konfirmation, Bar Mitzvah oder die
Schulabschlusszeremonie, auch fiir ihre
Sohne und Tochter zugédnglich zu ma-
chen.

Auch diejenigen unter uns, die Men-
schen mit Lerneinschriankungen beglei-
ten, miissen sich die Bedeutung von Ri-
tualen bewusst machen und sich um po-
sitive Routinen bemiihen, statt sie als 14s-
tig und tberfliissig verbieten zu wollen.

Tagliche Rituale

Am Anfang jedes neuen Tages stehen
unsere allmorgendlichen Routinen. Je-
der Mensch hat seine eigene Art und
Weise, sich auf den neuen Tag einzu-
stimmen. Diese personlichen Rituale ge-
ben einem Sicherheit. Ein Beispiel dafiir
ist das Baden. Jeder von uns hat dabei
seinen eigenen Ablauf. Waschen Sie z.B.
Ihr Gesicht zuerst oder zuletzt? Fiir die-
jenigen, denen beim Baden geholfen
werden muss und die sich vielleicht
nicht selbst &ulern konnen, kann dieser
Ablauf taglich wechseln, abhéngig da-

von, welches Personal eingeteilt ist.
Wenn dann eine Mutter anordnet, das
Gesicht ihrer Tochter immer zuletzt zu
waschen, weil sie das so gewdhnt ist,
wird dies vom Personal hdufig als ein
Einmischen und iiberbehiitetes Verhal-
ten empfunden.

Mit John, einem jungen Mann mit
Down-Syndrom, wird gerade seine per-
sonliche Lebensgestaltung besprochen.
Er erwéhnt, dass er morgens nur lang-
sam aufwacht und dass er da weder hel-
les Licht noch laute Musik mag und kei-
ne lebhaften Menschen um sich ver-
tragt, bis er seine erste Tasse Kaffee ge-
trunken hat. Seine Freundin aber, mit
der er zusammenwohnt, ist jemand, die
morgens frith aus dem Bett springt und
sofort voll aufdreht. Gemeinsam mit
dem Assistenten wird nun iiberlegt, wie
man mit einer solchen Situation um-
geht. Es wird ausgemacht, dass die
Freundin das Schlafzimmer, nachdem
sie aufgestanden ist, verlasst und sich
anderswo in der Wohnung aufhalt. John
bekommt so die Zeit, in Ruhe aufzuste-
hen. Es ist moglich, dass beide so ihre
unterschiedlichen morgendlichen Ritua-
le ausleben, ohne sich gegenseitig in die
Quere zu kommen.

Wenn wir die Routinehandlungen,
die Menschen mit Behinderungen brau-
chen, um ihren Alltag in den Griff zu be-
kommen, unterstiitzen, miissen wir zu-
allererst die Individualitdt dieser Men-
schen akzeptieren. Das begleitende Per-
sonal in Wohnheimen behauptet in der
Regel, dass es das auch macht, aber
héufig erfahren wir, dass Rituale den ei-
nen Tag akzeptiert und unterstiitzt und
am anderen Tag wieder als uner-
wiinschtes Verhalten eingestuft werden,
je nachdem, wer gerade Dienst hat.

Aufbauen und Erhalten

von Ritualen

In ,Rituals for our Times“ von Imber-
Black und Roberts werden die Art von
Ritualen und die Bedeutung, die sie fiir
uns alle haben, beschrieben. Die Auto-
ren legen dar, dass es z.B. in Familien
iiberall interne Rituale gibt. Sie umfas-
sen alle wichtigen Momente in unserem
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Leben zu Hause. Solche géingigen Ritua-
le sind z.B. rundum die Mahlzeiten — die
Uhrzeit, wann wir essen, welche Spei-
sen es bei bestimmten Anlidssen gibt,
wer wo am Tisch sitzt und ob wir neben
dem Essen Fernsehen gucken.

Jedes Mal, wenn jemand neu in eine
Wohngruppe hinzukommt, sollten wir
uns bewusst sein, dass dieser Mensch
seine eigenen Angewohnheiten und sei-
ne individuelle Geschichte mitbringt. In
Heimen, die von irgendwelchen Trigern
unterhalten werden, sind die Abldufe
hédufig vom Personal bestimmt und
wechseln so oft, wie das Personal wech-
selt.

Wenn Menschen jahrelang in grof3en
Institutionen gelebt haben, kann es pas-
sieren, dass sie keine Rituale kennen,
die in einen familidren Rahmen passen.
Menschen mit Behinderungen und Be-
treuer, die aus Familien mit vielen posi-
tiven Ritualen stammen, konnen in
Wohngruppen dabei helfen, neue, gute
Routinen in ihren Wohngemeinschaften
aufzubauen und sie zu erhalten.

Wir haben festgestellt, dass manche
Menschen, die zu uns geschickt wurden,
weil sie nicht ,kooperativ® waren oder
aggressive Verhaltensweisen zeigten,
ganz einfach verstort waren, weil ihre
tdglichen Rituale nicht erkannt wurden.
Die fast schon zwanghafte Vorstellung
péddagogischen Personals, stindig for-
dern oder trainieren zu miissen, hat da-
zu gefiihrt, dass Rituale, die eigentlich
positiv sind und eine individuelle An-
passung an das tédgliche Leben bedeu-
ten, ignoriert, unterdriickt oder durch
neue Regeln ersetzt wurden. Wenn das
Personal einmal erkannt hat, welche Be-
deutung bestimmte Routinen fiir Men-
schen mit einer Behinderung haben,
dann konnen diese, wenigstens zum
Teil, in den Tagesplan eingebaut wer-
den.

AuBer diesen tdglichen Routinehand-
lungen gibt es noch andere Rituale, die
wir beachten sollten. Imber-Black und
Roberts teilen die Rituale wie folgt ein:
welche, die in Zusammenhang stehen
mit Beziehungen, mit Verdnderungen,
oder welche, die sich beziehen auf den
Glauben und auf bestimmte Traditionen.
Um uns klarzumachen, wie wichtig die-
se sind, brauchen wir nur einmal nach
der Bedeutung des Sonntags fiir jeden
Einzelnen zu schauen. Fiir einige von
uns ist der Sonntag ein Tag des , In-sich-
Gehens“ und wird zusammen mit Men-
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schen, die unseren Glauben teilen, ge-
feiert. Fiir andere ist der Sonntag der
Tag, an dem man ausschlafen und bis in
den Nachmittag hinein im Schlafge-
wand in der Wohnung herumbasteln
kann. Wahrend der Fu3ballsaison ist fiir
manche der Sonntag der Tag, an dem
man mit der Familie und mit Freunden
vor dem Fernseher sitzt und seine
Mannschaft anfeuert. Die Sonntagsri-
tuale jeder Wohngruppe sollten die ihrer
Bewohner sein, sie diirfen nicht abhan-
gen von den Vorlieben des stindig
wechselnden Personals.

Rituale beruhigen

Wir sollten uns bewusst machen, dass
manche Rituale die Funktion der Beru-
higung haben. Wir haben alle Verhal-
tensmuster, die uns dabei helfen, uns
besser zu fiihlen, wenn ,das Schicksal
mal wieder zugeschlagen® hat. Nach ei-
nem schlechten Tag im Biiro gehen wir
heim und sagen zu unserem Partner:
,Heute habe ich keine Lust zu kochen
und die Kiiche zu machen. Ich hatte
heute einen schlechten Tag. Lass uns
ausgehen, zum Essen oder ins Kino.*
Das sagen wir auch dann, wenn wir
durch unser eigenes Verhalten dazu bei-
getragen haben, dass der Tag schlecht
war.

Hattest du als behinderter Mensch in
der Werkstatt oder der Fordergruppe ei-
nen schlechten Tag, kann es vorkom-
men, dass der Werkstattleiter in der
Wohngruppe anruft und dies dem Per-
sonal mitteilt: ,XY war heute wirklich
schwierig, lass ihn abends mal nicht mit
zum Kegeln gehen, Fernsehen schau-
en!“, oder Ahnliches.

Nicht umsonst gibt es den Spruch,
der von Menschen aus der Bewegung
LSelbstbestimmtes Leben® gepriagt wur-
de: ,Sag ihnen nie, was du gerne magst,
denn sonst musst du dir das richtig ver-
dienen! Sag ihnen aber auch nie, was du
nicht magst, weil sie dir dann genau das
antun werden, wenn du mal nicht so gut
funktionierst!*

Rituale und Beziehungen

Bei der Unterstiitzung von Menschen in-
nerhalb ihrer Gemeinschaft miissen wir
uns vor Augen halten, dass das Wert-
volle einer Gemeinschaft gerade die zwi-
schenmenschlichen Beziehungen und
die Rituale, die das Leben in der Ge-
meinschaft bestimmen, sind. Trotz ih-
rer zentralen Funktion wird ihre Be-

deutung kaum diskutiert. In unserer
schnelllebigen und mobilen Gesellschaft
sollten positive Rituale zu Gunsten von
allen — nicht nur von Menschen mit ei-
ner Behinderung - gepflegt werden.

Fiir Menschen, die umfassende Hil-
fen brauchen, um sich im Leben zu-
rechtzufinden, ist das Entwickeln sol-
cher positiven Rituale eine Prioritat.
Einmal etablierte Rituale konnen nur
dann und nur so gedndert werden, wie
es von dem Individuum erwiinscht ist,
und nicht weil gerade neues Personal
antritt.

Die Rituale sind abhéngig von der
Person selbst sowie den jeweiligen Um-
stinden. Wenn sie richtig eingesetzt
werden, konnen Rituale Menschen ei-
nerseits dabei unterstiitzen, ihren Alltag
im Griff zu haben, und andererseits mit
grof3en Verdnderungen in ihrem Leben
zurechtzukommen. Deswegen sollte bei
der individuellen Zukunftsplanung von
Menschen mit einer Behinderung dem
Support beim Aufrechterhalten von Ri-
tualen mehr Platz eingerdumt werden,
der liickenlosen Terminierung ihres All-
tags mit Forderangeboten dafiir weni-
ger.

Dieser Artikel erschien in

Journal, Ausgabe 98, Winter 2001/2002.
Journal ist die Mitgliederzeitschrift der
Down'’s Syndrome Association in London,
England.

Wir danken dem Autor und der
Down’s Syndrome Association
fiir die freundliche Genehmigung,
diesen Artikel iibersetzen

und in Leben mit Down-Syndrom
verdffentlichen zu diirfen.
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Ich habe meine eigene Zeit!

Probleme im Umgang mit ,,Zeit” konnen Ursache von
storenden Verhaltensweisen sein. Genauer definiert, ein
schlecht entwickeltes Zeitkonzept fiihrt zu einem Gefiihl
der Orientierungslosigkeit in der Zeit. Die Unsicherheit
und das Angstgefiihl, die dadurch entstehen, sind bei
vielen Menschen einer der Hauptgriinde, sich ,anders”

zu verhalten.

Was ist Zeit?

,Zeit kann man weder fithlen noch fest-
halten, man kann sie nicht sehen, horen
noch riechen. Sie ist schwer fassbar und
trotzdem ein integraler Bestandteil un-
ser aller Leben. Es ist das ,Medium®, in
dem wir leben. Es ist die psychologi-
sche, mentale und emotionale Luft, die
wir einatmen ...“ (Ventura 1995). Sie
entspricht den ,Rhythmen wiederkeh-
render Kreisldufe. Einige davon natiir-
lich: Tag und Nacht oder die Jahreszei-
ten. Andere willkiirlich geschaffen: die
Wochentage, die Wochenenden, die Mo-
nate des Jahres. Die Zeitkonzepte sind
sehr abstrakt” (Mc Clennen, 1991). Kon-
zepte sowie Vergangenheit, Gegenwart
und Zukunft sind eingebettet in unse-
rem Verstindnis von Zeit. Zeit ist die
Konstante, entlang der wir reisen. Wir
lenken unsere Gedanken zuriick, um
nachzudenken iiber das, was letzte Wo-
che passierte, und wir richten unsere
Gedanken nach vorne, um zu iiberle-
gen, was wohl ndchste Woche passieren
wird. Das Reisen entlang der Zeitachse
beinhaltet beides, das Sich-Erinnern
und das Vorausdenken. Ohne Zeitkon-
zepte sind jedoch Begriffe wie ,jetzt",
~spater”, ,morgen“ und ,warte" fast oh-
ne Bedeutung.

Ohne Zeitkonzept verunsichert

Menschen, die kein Zeitkonzept oder ein
schlecht entwickeltes Zeitkonzept ha-
ben, erleben die Welt hédufig als einen
chaotischen Ort, wo eine nie enden wol-
lende Reihe von Aktivititen und Ereig-
nissen willkiirlich passiert. Das Gefiihl,
keine Kontrolle oder keinen Einfluss auf
diese Aktivititen und Ereignisse zu ha-
ben, kann iiberwéltigend sein, der Mo-
ment, das Jetzt scheint die einzige Rea-

litdt. Zunehmende Angstlichkeit, ein Ge-
fithl der Furcht vor etwas, was einen er-
wartet, und die Sorgen, wann irgend-
welche Dinge passieren werden, wirken
extrem belastend und konnen zur
Hauptbeschiftigung dieser Personen
werden. Der Alltag wird ein einziges
bedngstigendes Experiment.

Diese Umstidnde konnen leicht dazu
fithren, darauf zu beharren, bestimmte
Routinen strikt einzuhalten. Sie kénnen
aber auch zu auflehnendem oder ritua-
lisiertem Verhalten, zu Aggression und
sogar zu selbstschddigendem Verhalten
fithren. Oft sind sie die einzige Moglich-
keit fiir die jeweilige Person, ihre Angste
unter Kontrolle zu halten. Es ist nicht
verwunderlich, dass diese Menschen
auf alternativen Wegen versuchen, die
Aktivitdten und Ereignisse ihres Alltags
zu beherrschen, zu kontrollieren oder
vorherzusagen. Allerdings sind es ge-
nau diese alternativen Losungen, die
wir als ,,herausfordernde, unerwiinsch-
te Verhaltensweisen” einstufen.

Wie kann ein Zeitkonzept
entwickelt werden?

Die Frage bleibt: Was kann man tun?
Als Teil eines gut durchdachten, umfas-
senden Forderplans miissen effektive
Strategien entwickelt werden, die es
dem Menschen ermdoglichen, einerseits
ein Zeitkonzept zu entwickeln, und an-
dererseits ihm Wege aufzeigen, wie er
die Kontrolle tiber die Dinge, die sich in
seinem tédglichen Leben ereignen,
behilt. Er muss wissen, was er wann er-
warten kann, um so das Gefiihl, ,alles
im Griff zu haben®, zu erzeugen. Visuel-
le, auditive und technische Hilfsmittel
sind notwendig bei der Entwicklung die-
ser Fiahigkeiten.

Kein Zeitgefiihl

Kann man bei Kindern und Jugendli-
chen mit Down-Syndrom auch Proble-
me mit der Zeit feststellen?

Wir wissen, dass das Zeitgefiihl der
Kinder haufig nicht sehr gut ist. Wie
spét es ist, wie lang etwas dauert, wann
es 8 Uhr ist oder wie lang es dauert, bis
es tibermorgen oder ndchste Woche ist,
kénnen kleine, aber auch grofere Kin-
der schlecht oder gar nicht einschétzen.

Héufig verbinden die Kinder mit ei-
nem bestimmten Tag eine bestimmte
Téatigkeit (z.B. am Montag ist Turnen).
Es wird schwierig, wenn am Montag
noch etwas anderes ansteht, z.B. der
Besuch bei einer Tante. Das Kind wehrt
sich: Montag, das geht nicht, denn da
hat es ja schon Turnen. Dass die beiden
Ereignisse nichts miteinander zu tun
haben, dass beides am Montag stattfin-
den kann, ist dem Kind nicht klar. Es ist
verunsichert, wird unruhig und ungliick-
lich: Sein Programm kommt durchein-
ander.

Es fehlt dem Kind das Gefiihl fiir die
Zeit. Dabei ist die Zeit eine wichtige
Richtschnur, nach der wir unser Leben
einrichten. Ohne ein Gefiihl dafiir, wie
viel Zeit ich fiir etwas brauche und iiber
wie viel Zeit ich verfiigen kann, ist es

In dem schwedischen
Film ,Martina“ antwor-
tet die junge Frau mit
Down-Syndrom auf die
Frage: ,,Was fallt dir am
schwersten?” ,Es fallt
mir schwer, an die Zu-
kunft zu denken und
auch an die Vergangen-
heit. An die Zeit iiber-
haupt.”

LIst die Zeit so schwer
zu verstehen?”

LJa, ich hasse die Zeit.
Ich wiirde gerne ohne
die Zeit leben.
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schwer, sich in unserer Gesellschaft zu
behaupten. Ein Zeitkonzept zu haben,
ist die Voraussetzung, um mit der Zeit
klarzukommen.

Ohne ein solches Zeitkonzept zu le-
ben, kann eine stdndige Verunsicherung
bedeuten. Das Kind hat keine Kontrolle
iiber die Ereignisse, kann sie nicht steu-
ern. Und es wird dauernd iiberrannt
von Dingen, die es nicht vorhergesehen
hat.

Die Folgen sind verstdndlich: Aus
Angst vor all dem Unbekannten, das auf
einen einstiirmen kann, muss man sich
wehren, muss man Strategien, die ei-
nem Halt geben, entwickeln; z.B. wehrt
sich das Kind, indem es sich stur stellt,
sich nicht bewegen lisst, dies oder jenes
zu tun oder etwas Neues, anderes zu
tun. Man weil} ja nie, was da auf einen
zukommt.

Oder das Kind regelt seinen Alltag
auf seine Art und Weise, indem es z.B.
ganz strikte Rituale einhilt, alles nach
einem bestimmten Schema macht. Sein
Tag ist eben eingeteilt in: Aufstehen, an-
ziehen, friuhstiicken ... Seine Woche in:
Montag dies und Dienstag das: Und bit-
te ja nichts umstellen oder weglassen
oder gar neue Termine dazwischen-
schmuggeln!

Manchmal auch stellt das Kind eine
eigene Art von Kontrolle iiber die Zeit
her, indem es z.B. jeden vergangenen
Tag im Kalender durchstreicht.

Manche Kinder reagieren anders, sie
flippen aus, werden unruhig oder ent-
wickeln unterschiedliche problemati-
sche Verhaltensweisen, weil sie mit den
stdndig neuen, nicht vorhersehbaren
Dingen nicht zurechtkommen.

Verhaltensauffilligkeiten wie Stur-
heit, Verweigerung, Routinehandlungen
und Unruhe lassen sich also manchmal
aus dieser Angst ableiten, sein Leben
nicht unter Kontrolle zu haben.

Nebenstehende Strategien konnen
vielleicht helfen, ein Zeitkonzept zu ent-
wickeln:

Quellen:

Monique Gillessen:

., Behaviour Management:

Time Concepts Revisted”

in Understanding Behaviour — Guide for
Parents and Caregivers, Down Syndrome
Society of South Australia, 1999

.Das Kind mit Down-Syndrom in der

Regelschule”
Deutsches Down-Syndrom InfoCenter, 2002
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Strategien

e Ein strukturierter Tagesablauf bringt Sicherheit.

e Mit einem tibersichtlichen Kalender lidsst sich der Monat
strukturieren.

e Ein Tagesplan gliedert den Schultag (alle Fixpunkte eintra-
gen, dann mit einer anderen Farbe die einmaligen Ereignisse
und, sobald sie bekannt sind, auch die Anderungen eintragen
und besprechen).

e Hingen Sie ein Tagesprogramm auf oder aufschreiben (even-
tuell auch mit Symbolen gestaltet) oder schreiben Sie und ge-
ben Sie dem Kind eine solche Ubersicht. Das Kind bekommt so
wieder , Kontrolle“ iiber den Tagesablauf.

¢ Benutzen Sie technische Hilfsmittel wie die ,Viertel-Stunden-
Uhr* oder eine Ubersichtstafel mit Leuchtpunkten fiir die ver-
schiedenen Programmpunkte.

e Und immer wieder: Kiindigen Sie Verdnderungen, Neuigkei-

ten usw. rechtzeitig an.

e Die grofe Kunst besteht darin — und das kann zu einem
schwierigen Balanceakt werden —, bei aller Struktur doch auch
flexibel zu bleiben. Zu viel Struktur, zu viel GleichmaBigkeit

ist nicht gerade forderlich fiir die Flexibilitdt! Bauen Sie in die
Plidne gezielt immer wieder Umstellungen ein. Spontane Ein-
falle des Kindes sollten ebenfalls umgesetzt werden.

Text entnommen aus der neuen Broschiire ,Das Kind mit Down-Syndrom in der

Regelschule"”. In einem Kapitel werden dort die Probleme mit der Zeit angesprochen.

Besseres Zeitgefiihl mit der

Viertel-Stunden-Uhr

ie Viertel-Stunden-Uhr ist eine

Neuentwicklung fiir Personen ohne
Zeitverstdndnis/-gefiihl. Durch eine an-
dere Darstellung von Zeit ermdoglicht
man ihnen, ein Zeitgefithl zu ent-
wickeln.

Wie funktioniert diese Uhr?
Ereignisse/Termine werden durch Bil-
der, Fotos und/oder Schrift leicht ver-
stindlich dargestellt. Diese Bilder wer-
den in die Viertel-Stunden-Uhr einge-
legt. Die Zeit bis zum Ereignis wird
durch dunkle Punkte wiedergegeben,
wobei ein Punkt einer Viertelstunde ent-
spricht. Es werden maximal acht Punk-
te angezeigt. Ist der Zeitpunkt erreicht,
ertont ein Signal. Die Punkte laufen
riickwérts und zeigen dadurch an, dass
das Ereignis iiberschritten ist.

Die Viertel-Stunden-Uhr ist hand-
lich, robust und batteriebetrieben, sie
kann iiberall hin mitgenommen werden.

Die Bildtrdger (&hnlich wie ein Dia-
rdhmchen) sind aus festem Plastik, der
Anwender selbst, seine Familie oder Be-
treuer konnen die Bilder, Fotos oder
Schrift selbst anfertigen. In die Riicksei-
te des Bildtrdgers wird eine Zeitcode-
karte eingelegt, die einem Zifferblatt
dhnelt und in einfacher Weise auf die
gewlinschte Zeit programmiert wird.

Mit der Viertel-Stunden-Uhr ist es
erstmals moglich, Zeitmenge sichtbar
zu machen, und sie ermdoglicht Perso-
nen ohne Zeitverstindnis, Zeitquantitit
zu erfahren und ein Zeitgefiihl zu ent-
wickeln.

Information

Die Viertel-Stunden-Uhr ist ein Produkt
der ,Handitek Foundation Schweden®.
Grofe: 130 x 80 x 30 mm, Gewicht: 225 g
Mehr Informationen bei:

Epitech GmbH, Kommunikationshilfen
Postfach 1542, 32113 Hiddenhausen
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Ein bisschen stur kann nicht schaden ...

Carol Johnson

s ist interessant zu sehen, wie viele

Menschen vom eigensinnigen Ver-
halten ihres Kindes reden, als wire dies
ein Teil des Down-Syndroms. Das ist es
aber nicht.

Es gibt viele eigensinnige Leute —
auch ohne Down-Syndrom - und in
manchen Situationen wird Sturheit so-
gar als ein positives Merkmal angese-
hen. Ich habe schon oft genug gehort,
dass Menschen behaupten, sie hitten
eine Situation letztendlich erfolgreich
gemeistert, weil sie stur geblieben wa-
ren, weil sie nicht nachgegeben hatten
oder sich nicht hatten herumkomman-
dieren lassen.

Was ist demnach storrisches Verhal-
ten bei Kindern mit Down-Syndrom und
wie ist es zu bewerten? Meiner Meinung
nach resultiert Sturheit aus einem Man-
gel an Féhigkeiten und Sprachgewandt-
heit, um seine Position zu vertreten.

Oft haben wir iiber eine Sache eine
bestimmte Meinung — diese kann richtig
oder falsch sein —, wir bleiben bei dieser
Meinung, wenn wir das Gefiihl haben,
sie sei richtig, und &ndern sie, wenn wir
von einer anderen Meinung liberzeugt
werden konnen.

Ein Kind mit Down-Syndrom wird
sich nicht so schnell auf etwas anderes
einlassen. Es wird lieber seine Art, mit
Dingen umzugehen, beibehalten, weil es
ein sicherer Weg ist, den es kennt und
der in der Vergangenheit bereits funk-
tioniert hat. Wenn wir also versuchen,
sein Verhalten zu &ndern oder neue Sa-
chen einzufiihren, bedrohen wir seine
,sichere Basis“. Dies trifft nicht unbe-
dingt fiir alle Kinder zu. Manche von uns
sind Verdnderungen gegeniiber auch
aufgeschlossener als andere und dhn-
lich ist es bei Kindern mit Down-Syn-
drom.

Viele von uns konnen die eigene
Sichtweise verteidigen und manche
Menschen wirken so iberzeugend, dass
sie es schaffen, dass der Diskussions-
partner seinen Standpunkt d&ndert und
die Meinung des anderen iibernimmt.

Kinder mit Down-Syndrom sind
aber kaum in der Lage, ihren Stand-
punkt zu erkldren. Sie verfiigen nicht
iber ausreichende sprachliche Féihig-

keiten, iiber die in einer Diskussion
bendtigte kognitive Flexibilitdt und den
Uberblick, um verbale Auseinanderset-
zungen zu gewinnen. Die einzige Mog-
lichkeit, sich zu wehren, ist sich stur zu
stellen.

Wie wiirden Sie reagieren?

Denken Sie doch mal tiber Folgendes
nach: Was wiére, wenn Sie sich in einer
Situation befdnden, die Sie nicht ganz
verstehen wiirden. Die Leute um Sie
herum mochten, dass Sie etwas tun,
dessen Sie sich nicht ganz sicher sind.
Wie wiirden Sie sich verhalten?

Sie wiirden sich weigern, Sie wiirden
bei dem bleiben, was Thnen bekannt ist,
und schon wiirden Sie als stur gelten.
Was wire, wenn Sie nicht iiber die
sprachlichen Féahigkeiten verfiigten, um
Ihre Ansichten mitzuteilen? Was wiére,
wenn [hr Gegeniiber Sie nicht verstehen
wiirde oder nicht an dem interessiert
wére, was Sie zu sagen haben? Viel-
leicht wiirden Sie sogar bestraft oder ge-
mafregelt werden, weil die anderen Sie
fiir storrisch hielten?

Und wie wiirde dieses fiir die nachs-
ten Male Thre Kooperationsbereitschaft
beeinflussen? Wie wiirden Sie auf diese
Menschen reagieren, die Sie dazu ge-
bracht haben, etwas zu tun, das Sie
nicht verstanden haben oder das Sie
nicht machen wollten? Es konnte pas-
sieren, dass Sie sogar noch storrischer
oder widerspenstiger reagieren wiir-
den. Und die Gegenseite wiirde dieses
Verhalten wiederum als ,Verweige-
rung” oder ,Problem*® interpretieren.

Irgendwann nimmt Thre Umwelt ein-
fach an, dass Sie prinzipiell immer stur
sind, ohne zu beriicksichtigen, dass Sie
iiberhaupt eine andere Meinung haben
kénnten oder dass Sie einfach nicht so
gut in der Lage sind, Thre Meinung er-
folgreich mitzuteilen.

Wie kénnen wir dieses Verhaltens-
muster verindern?
Indem wir nicht weiter an dem Mythos
der Sturheit festhalten oder eigensinni-
ges Verhalten als Widerstand interpre-
tieren.

Widerstand gegeniiber etwas Neu-

em, Widerstand gegeniiber etwas Un-
verstandenem, Widerstand gegentiiber
Menschen, die die Kontrolle haben, Wi-
derstand gegeniiber jemanden, dem
man nicht traut oder den man nicht ver-
steht. Der einzige Weg, diese Wider-
stinde abzubauen, ist, der betroffenen
Person zu helfen, sich sicher genug zu
fithlen, etwas Neues oder Fremdes aus-
zuprobieren.

Wenn ein Kind noch klein ist, kann
es sich noch nicht so gut auf Verdnde-
rungen einstellen, es wird sich dann eher
zurlickziehen. Wenn es grofer wird,
wird es vor allem Strategien benutzen,
die in der Vergangenheit gut funktio-
niert haben, wie Riickzug, Schmollen
oder sich auf den Boden werfen (alles
trotzige Verhaltensweisen).

Je eigensinniger ein Kind wirkt, des-to
wirksamer muss sein Verhalten in der
Vergangenheit gewesen sein; gerade
diese Strategien haben dem Kind bisher
erlaubt, sich erfolgreich zu widersetzen,
haben es ihm ermdglicht, auf seiner ,,si-
cheren® Insel zu bleiben.

Erwachsene haben dieses Problem
héufig selbst mitverursacht, indem sie
die Trotzreaktionen des Kindes akzep-
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tierten und es in Ruhe gelassen haben.
Aber manchmal hat einen auch die Wut
gepackt. Und was passierte dann? Viel-
leicht wurde das Kind beschimpft, be-
straft? Das Kind kann dieses Verhalten
nicht einordnen. Bis jetzt hatte es ja mit
seinem Trotzverhalten den erwiinsch-
ten Erfolg. Sollte dies plotzlich nicht
mehr funktionieren? Es reagiert eben-
falls mit Wut und ... mit noch mehr
Trotz. Aber ist dies nicht eine natiirliche
Reaktion?

Strategien

Im Umgang mit Kindern mit storri-
schem Verhalten konnen vielleicht fol-
gende Strategien hilfreich sein:

1 Bedenken Sie, dass auch wenn Thnen
etwas klar und selbstverstdndlich er-
scheint, dies fiir das Kind nicht unbe-
dingt der Fall sein muss. Wie kann man
dem Kind klarmachen, dass etwas gut
fiir es ist? Dies einfach so zu behaupten,
hat wenig Sinn. Aber vielleicht konnen
Sie dem Kind vorspielen, dass wenn es
mitmacht, einlenkt, es fiir es letztendlich
auch etwas Positives bedeutet? Konnen
Sie vielleicht schrittweise vorgehen?
Konnen Sie eventuell mit anderen Wor-
ten oder Bildern die Sache besser er-
klaren?

I Gibt es fiir das Kind andere Moglich-
keiten als die heftigen Trotzreaktionen,
um auszudriicken, dass es nicht will,
was von ihm verlangt wird, dass es nicht
kann oder es Angst hat? Solange ein
Kind keine ausreichende Kommunikati-
onsmoglichkeit hat, wird sein Wider-
stand schnell als Sturheit ausgelegt.

1 Versuchen Sie es mit der alten Weis-
heit: ,Honig ums Maul schmieren ...*
Jeder Mensch reagiert besser auf positi-
ven Zuspruch als auf Zwang. Versuchen
Sie — wenn etwas Neues ansteht — dies
zu verbinden mit etwas Positivem, et-
was dem Kind schon Bekanntem.
Manchmal kann man mit Musik, mit ei-
nem Lied oder Spiel nachhelfen, dem
Kind neue Erfahrungen zu vermitteln.
Nur zu beobachten, wie ein anderes
Kind eine neue Aufgabe erfolgreich 16st,
ist meistens nicht ausreichend, weil das
Kind mit Down-Syndrom daraus nicht
automatisch schliet, es konne dies
dann selbst auch.

1 Ohne eine vertrauensvolle Basis wird
das Kind nicht zu einer Zusammenar-
beit bereit sein. Und es kann manchmal
lange dauern, bis das Kind Vertrauen
fasst. AuBerdem konnen Sie nicht er-
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warten, dass das Kind Vertrauen zu je-
mandem fasst, der es einerseits fiir be-
stimmte Verhaltensweisen lobt, fiir an-
dere jedoch bestraft. Diese Inkonse-
quenz stresst das Kind noch mehr. So
wird das Kind vielleicht nie das notwen-
dige Vertrauen aufbauen konnen.

I Wenn Sie merken, dass Sie die Wut
packt ... halten Sie inne, lachen Sie,
zdhlen Sie bis zehn, entspannen Sie
sich. Versuchen Sie in dieser Situation
die Spannung zu losen und greifen Sie
die Angelegenheit erst spater wieder auf
..., vielleicht auf eine andere Art. Dann
kann es manchmal sogar passieren,
dass das Kind plotzlich nachgibt, weil
Sie sich wieder beruhigt haben und die
Situation entspannter ist.

Einige der besten Pddagogen sind
selbst stur genug, um genau dort einzu-
steigen, wo die meisten anderen das
Kind schon aufgegeben haben. Versu-
chen Sie, einer von diesen zu sein. Glau-
ben Sie beharrlich an die Lernfahigkeit
des Kindes und helfen Sie dem Kind,
sich so sicher zu fiihlen, dass es sich auf
neues Terrain wagt, mit Ihnen an seiner
Seite!

Quelle:

L Stubborn is ... “ von Carol Johnson,

Chaos Consultation, Canada

Newsletter of the Canadian Down Syndrome
Society, 1998

Das ,,Goslar-Syndrom" oder wie
Syndrome entstehen ...

In diesem Zusammenhang mdochte
ich noch eine kleine Anekdote er-
zéhlen. Unterwegs im Ausland
(Skandinavien) wurde ich nach dem
so genannten Goslar-Syndrom be-
fragt. Erstaunt antwortete ich, da-
von noch nie gehort zu haben.
Doch, doch, ich hétte dies ja selbst
einmal in der Zeitschrift beschrie-
ben! Im Zusammenhang mit dem
Thema ,Sturheit*! Auf jeden Fall
hatte diese Geschichte dazu gefiihrt,
dass man bockiges Verhalten dort
als ,,Goslar-Syndrom*® bezeichnete!

Hier folgt diese Geschichte, eine
wahre Geschichte, noch einmal:

Vor Jahren, als ich mit meiner
Familie an einer Seminarwoche in
Sonnenberg teilnahm, machten wir
mit allen anderen Familien einen
gemeinsamen Ausflug nach Goslar.
Wir waren in Griippchen unter-
wegs, zu Ful} versteht sich. Irgend-
wie schienen an diesem Tag die
Kinder mit Down-Syndrom keine
rechte Lust zum Spazieren zu ha-
ben: So bot sich folgendes Bild:
Uberall in Goslars Innenstadt saBen
Kinder mit Down-Syndrom, die sich
weigerten, weiterzugehen, auf der
Stra3e. Die Eltern standen dane-
ben, bittend, bettelnd, drohend,
schimpfend und zerrend. Die Kin-
der blieben hocken, als ob sie am
Asphalt klebten!

Als wir endlich doch wieder im
Bus saflen, konnten wir dariiber la-
chen, obwohl es wieder mal Nerven
gekostet hatte. Auch ist das Aufse-
hen, das man erregt, wenn man so
ein ,armes behindertes Kind briil-
lend hinter sich herschleift, unan-
genehm.

Damals waren unsere Kinder
klein und wir konnten sagen, na ja,
das ist das Trotzalter, da miissen
wir durch, das geht vorbei. Es dau-
ert blof3 ein wenig ldnger als bei an-
deren. Ja, aber nun sind sie alle
schon einige Jahre dlter geworden
und ... ehrlich gesagt, gehort dieses
Phédnomen ,Sturheit” immer noch
zu unserem Alltag!
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Affektive Stérungen und
Down-Syndrom

Pary RJ, Loschen EL, Tomkowiak SB

Das Auftreten von Affektiven Storungen bei Menschen
mit Down-Syndrom ist ein Thema, das viele Fachleute
fasziniert, auch diejenigen, deren Schwerpunkt nicht
unbedingt , Psychische Erkrankungen und geistige Be-
hinderung “ ist. In den letzten Jahren wurde zunehmend
mehr iiber Depressionen bei Menschen mit Down-Syn-

drom bekannt.

epressive Storungen scheinen bei
Menschen mit Down-Syndrom iib-
lich zu sein, jedoch treten bipolare Er-
krankungen (manisch-depressive Sto-
rungen) bei dieser Personengruppe we-
niger hédufig auf als in der Gesamtbevdl-
kerung. Symptome einer Depression bei
Menschen mit Down-Syndrom beinhal-
ten u.a. Niedergeschlagenheit (Gesichts-
ausdruck), sozialen Riickzug, abneh-
mende Energie, Unfiahigkeit, sich iiber
Dinge zu freuen, die frither Spaf3 berei-
tet haben, Appetitlosigkeit, Schlafstorun-
gen, abnehmende Selbststindigkeit, we-
niger Sprache, aggressive Verhaltens-
weisen, Wutanfille, Weinerlichkeit und
eine zunehmende Abhéngigkeit von an-
deren.
Depressionen miissen unterschie-
den werden von Schilddriisenproble-
men, Allergien, Infektionen und Schlaf-

Apnoe. Es muss ebenfalls ein Unter-
schied gemacht werden zwischen de-
pressiven Storungen und Trauerreak-
tionen, die nicht nur durch den Verlust
eines nahe stehenden Verwandten oder
Freundes, sondern auch durch den Ver-
lust eines Betreuers, eines Arbeitsplat-
zes oder eine Verdnderung der Wohnsi-
tuation hervorgerufen werden konnen.

Eine Depression kann durch das
Hinzukommen der Alzheimer-Krank-
heit noch verschlimmert werden. Alle
Menschen mit Down-Syndrom, bei de-
nen ein Verdacht auf Demenz besteht,
sollten auch auf Depression untersucht
werden, und fiir diejenigen, die unter 35
Jahre alt sind, sollte Depression als ers-
te Diagnose in Betracht gezogen wer-
den, statt Demenz (weil Demenz bei
Menschen mit Down-Syndrom unter 35
uniiblich ist). Bei dlteren Menschen kon-

nen beide Diagnosen nebeneinander
auftreten.

Die Autoren betonen weiter, dass bei
der Behandlung von depressiven Sto-
rungen vor allem trizyklische Antide-
pressiva und Serotoninhemmer benutzt
werden sollten. Bei der Behandlung von
schweren Depressionen kann die zu-
sitzliche Gabe eines Schilddriisenhor-
mons einen Versuch wert sein. Eine
Psychotherapie kann dann erfolgreich
eingesetzt werden, wenn die Person mit
Down-Syndrom {iiber die nétigen verba-
len Fahigkeiten verfiigt und sich auf ei-
nen Therapeuten einlédsst.

Psychosen treten bei Menschen mit
Down-Syndrom weniger hdufig auf als
in der Gesamtbevolkerung, die Diagno-
se wird erschwert, wenn der Patient
iitber nur mangelhafte sprachliche
Fahigkeiten verfiigt. Die Autoren raten
in diesem Fall, auf das Vorkommen von
z.B. GréBenwahn oder bizarren Verhal-
tensweisen zu achten.

Der Begriff , psychotoform® wurde in
einem fritheren Artikel gepragt, um Ver-
halten zu beschreiben, das scheinbar
psychotischer Art, jedoch stattdessen ei-
ne Indikation fiir eine Affektive Storung
war. Dies zeigt, wie wichtig es ist, genau
zwischen beiden zu unterscheiden, be-
vor mit einer medikamentdsen Behand-

lung angefangen wird.
Quelle:
Dieser Artikel wurde als
LAufsatz des Monats ™ im Januar 2002 auf der
Homepage von Dr. Les Leshin vorgestellt. Es
ist die Zusammenfassung eines Berichts, der
in Seminars for Clinical Neuropsychiatry 1996
erschienen ist.

Georg Theunissen (Hrsg.)

erhaltensauffalligkeiten -
Ausdruck von
Selbstbestimmung?

 WWogwelsonas imolise

it e D nbrgprgpond e
harapefinche g aligichy Ao
Mooty behindench Menschon

m InfoCenter hdaufen sich die Fragen

nach Informationen iiber Verhaltens-
auffalligkeiten bei Menschen mit Down-
Syndrom. Empfehlen kénnen wir in die-
sem Zusammenhang z.B. dieses Buch,
das nun in einer zweiten, erweiterten
Auflage von Georg Theunissen heraus-
gegeben wurde.

Aus dem Klappentext: Seit einigen Jah-
ren steht Selbstbestimmung als neue
Leitform der Arbeit mit geistig behin-
derten Menschen hoch im Kurs. Verhal-
tensauffalligkeiten erschweren héufig
die konkrete Umsetzung dieses Leitge-
dankens und verunsichern viele Prakti-
ker. Lisst sich Selbstbestimmung bei

Menschen, die als schwierig gelten,
tiberhaupt umsetzen? Ist Selbstbestim-
mung bei Verhaltensauffalligkeiten
kontraindiziert? Oder sind Verhaltens-
auffalligkeiten Ausdruck von Selbstbe-
stimmung?

Diese Fragen werden in dem Buch
aufgegriffen. Es sucht Antworten fiir
unterschiedlichste Sozialisationsfelder
und Lebensbereiche (Elternhaus,
Schule, Wohnen, Gesellschaft). Es wird
nicht nur die konkrete Praxis ange-
sprochen, sondern das Buch liefert
auch grundlegende Informationen so-
wie Anregungen fiir eine qualifizierte
Professionalisierung.
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Schon 1987 lernte ich Prof. Dittmann bei ei-
nem Elternseminar kennen. Seitdem stan-
den wir in regelméBigem Kontakt, auch
noch wéhrend seiner Krankheit.

Herr Dittmann war wiederholt zu Vortragen
bei uns zu Gast, er schrieb verschiedene Ar-
tikel fur Leben mit Down-Syndrom und war
Beirat in der Redaktion dieser Zeitschrift. Er
hat unsere Arbeit von Anfang an unter-
stutzt. Personlich konnte ich vieles von ihm
lernen, seine gewissenhafte Art zu arbeiten
hat mich immer beeindruckt.

Wir sind traurig tiber seinen Tod und wer-
den ihn als Berater und Begleiter in unserer
Arbeit fir Menschen mit Down-Syndrom
vermissen.

Cora Halder und das Team des Deutschen
Down-Syndrom InfoCenters

Nachruf — Wir trauern um
Dittmann

Prof. Dr. rer. soc. Werner

Wir trauern um
Prof. Dr. rer. soc. Werner Dittmann

Er hatam 15. Februar 2002 den schwe-
ren Kampf gegen seine Krankheit verlo-
ren.

Werner Dittmann wurde am 4. No-
vember 1941 in Stuttgart geboren. Hier
verlebte er auch seine ersten, vom
Kriegserleben und dem Verlust des Va-
ters gepragten Lebensjahre. Nach dem
Schulbesuch und dem Abitur am Albert-
Schweitzer-Gymnasium in Leonberg
studierte er von 1961 bis 1963 an der
PH Stuttgart/Ludwigsburg zunéchst Pa-
dagogik und legte die Erste Staatsprii-
fung fiir das Lehramt an Volksschulen
ab. Schon bald danach begann er ein
Psychologiestudium in Tiibingen und
Hamburg, das er dann 1968 mit dem Di-
plom abschloss.

Sicher mitgepréagt durch die berufli-
che Tétigkeit seiner Mutter als Sonder-
pddagogin wandte sich auch Werner
Dittmann bald diesem Aufgabenfeld zu.
Bereits 1969 wechselte er in den Hoch-
schuldienst, zunédchst als Assistent von
Prof. Dr. Theodor Hofmann. Ab 1972
war Herr Dittmann zunéchst als Dozent
und ab 1976 als Professor an der PH
Ludwigsburg AuBenstelle Reutlingen
am Institut fiir Sonderpddagogik tatig.
Aus diesen Jahren resultiert der Beginn
einer intensiven Zuwendung zu Proble-
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men von Menschen mit dem Down-Syn-
drom. Seine Promotion, die er 1982 er-
folgreich abschloss, veroffentlichte er im
gleichen Jahr unter dem Titel ,Intelli-
genz beim Down-Syndrom®. Damit be-
gann eine rege Publikationstatigkeit.

Auf dem Gebiet des Down-Syndroms
bearbeitete er im Verlaufe seiner Tétig-
keit weitere vielféltige Fragestellungen.
So ging es ihm unter anderem um die
Verbesserung der Situation bei der Dia-
gnosemitteilung an die Eltern, um Hilfen
fiir sie im anschlieBenden Krisenverar-
beitungsprozess, um Lernbesonderhei-
ten der Kinder sowie um Fragen der Un-
terstiitzung des Lebens und Lernens
nicht nur im schulischen Alltag.

Es war ihm stets ein groB3es Anlie-
gen, die Verbindung von Lehre, For-
schung und Praxis zu pflegen und somit
den Studierenden den Ubergang in die
berufliche Téatigkeit in unterschiedli-
chen sonderpddagogischen Handlungs-
rdumen zu erleichtern. Dies setzte Prof.
Dittmann konsequent fort, als er im Jah-
re 1995 dem Ruf auf den Lehrstuhl Geis-
tighehindertenpddagogik an die Univer-
sitdt Rostock folgte, wo er bereits seit
1992 neben seiner Tétigkeit in Reutlin-
gen in der Lehre und als Priifer wirkte.
Hier war er bis zu seiner plotzlichen
schweren Erkrankung und selbst nach
seiner ersten schweren Operation im

Jahre 2000 mit viel Engagement und Er-
folg tatig.

In den letzten Jahren hatte er seine
Forschungen auf Kinder mit FX-Syn-
drom ausgeweitet. Er machte hier, wie
schon beim Down-Syndrom, besonders
Forschungsergebnisse aus dem anglo-
amerikanischen Raum fiir die Lehre zu-
génglich.

Im akademischen Alltag war Prof.
Werner Dittmann, obwohl er hohe An-
forderungen an sich und andere stellte
und selbst stets mehr gab, als gefordert
war, immer ein umsichtiger, einfiihlsa-
mer und verstdndnisvoller Partner fiir
Studierende sowie Kolleginnen und Kol-
legen. Viele schone Traditionen unseres
Institutes hat er neu aufleben lassen
bzw. ins Leben gerufen, so insbesonde-
re unvergessliche Exkursionen in Ein-
richtungen des Landes Baden-Wiirttem-
berg und der Schweiz, gemeinsame
Weihnachtsfeiern und Stammtischbe-
gegnungen mit Studierenden, die den
Kontakt zwischen Lehrenden und Ler-
nenden intensivierten und die Moglich-
keiten einer freien Diskussion zu fachli-
chen, weltanschaulichen und weiteren
Problemen des Alltags schufen.

Auch das Engagement fiir die Wei-
terbildung der in der Praxis tédtigen Kol-
legen, das Werner Dittmann in den 70er
und 80er Jahren an der Schule fiir Heil-
erziehungspflege der Mariaberger Hei-
me und an der Evangelischen Fach-
hochschule fiir Sozialpddagogik der Gu-
stav-Werner-Stiftung Reutlingen be-
gann, setzte er in Rostock fort. Der Kurs
fiir Lehrer an den Schulen zur individu-
ellen Lebensbewiéltigung beim L.I.S.A,,
aber auch sein Einsatz fiir die Vorberei-
tung von bereits in der Praxis tédtigen
Lehrern in Mecklenburg-Vorpommern
auf Aufbau- und Erweiterungspriifun-
gen werden den beteiligten Kolleginnen
und Kollegen in positiver Erinnerung
bleiben.

Wir alle haben in Herrn Prof. Dr.
Werner Dittmann einen Kollegen verlo-
ren, der bei uns fachlich wie menschlich
eine groBe Liicke hinterldsst, die nur
schwer zu schlieen sein wird.

Wir werden ihm stets ein ehrendes
Andenken bewahren.

Rosemarie Patejd! und die Mitar-
beiterinnen und Mitarbeiter sowie Stu-
dierenden des Instituts fiir Sonder-
pddagogische Entwicklungsforderung
und Rehabilitation (ISER)
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Hanne Aarstad ist 20 Jahre alt und
kommt aus Frederikstad in Siid-
Norwegen. Drei Tage pro Woche
geht sie noch in eine weiterfithrende
Schule, an zwei Tagen arbeitet sie in
einer Bidckerei/Catering-Firma, wo
sie u.a. Sandwiches zubereitet. Dort
hofft sie, nach diesem letzten Schul-
jahr eine feste Anstellung zu bekom-
men. Sie ist in einem Handballver-
ein, leitet eine Gruppe mit Kindern,
die eine Entwicklungsverzogerung
haben, und macht in ihrer Freizeit
all das, was andere Jugendliche
auch machen: Sie trifft sich mit
Freunden, geht ins Kino oder zum
Essen, telefoniert, hort Musik und
schaut TV oder Videos. Aulerdem
liebt sie es, Geschichten, Gedichte
und Briefe zu schreiben. Deshalb
wurde sie nun als Mitarbeiterin bei
der norwegischen DS-Zeitschrift
Marihona engagiert.

Als sie 15 Jahre alt war und sich da-
mals sehr mit ihrem Anderssein be-
schéftigte, schrieb sie in der Schule
einen Aufsatz tiber dieses Problem.
Sie bekam vom Lehrer keine gute
Note, denn sie hétte sich nicht an
die Aufgabenstellung gehalten! Thr
Onkel fand den Aufsatz gut und
schickte ihn an die ,Aftenposten®,
die grofSte Tageszeitung in Norwe-
gen. Der Redaktion gefiel Hannes
Aufsatz sogar so gut, dass er ge-
druckt wurde! Beim Kongress las sie
ihre spéter etwas erweiterte Ge-
schichte vor.

Ich bin anders

Hanne Aarstad

Es gibt viele Moglichkeiten, ,anders”
zu sein. Heutzutage gibt es in Nor-
wegen viele Einwanderer und Fliichtlin-
ge, die anders sind als wir Norweger.
Sie haben oft eine andere Hautfarbe
oder Haarfarbe, sie ziehen sich anders
an, haben eine andere Sprache, eine an-
dere Religion und eine andere Kultur.

Man kann anders sein als die ande-
ren durch seine Kleider, seine Frisur
oder seinen Geschmack.

Man kann anders sein, ohne dass
man das weill. Wenn man aus dem Rah-
men féllt, den andere gemacht haben,
ist man anders. Bei mir ist das ein klei-
nes Gen, das mich anders als die ande-
ren macht. Alsich noch ein ganz kleines
Etwas war in Mutters Bauch, passierte
ein Fehler bei der Zellteilung, der dazu
fithrte, dass ich ein Chromosom mehr
bekam. Dieses Extra-Chromosom macht,
dass alles, was mich betrifft, etwas lang-
samer geht als bei anderen.

Ich habe Down-Syndrom. Es wird
Down-Syndrom genannt, weil ein
Mann, der Down hief3, diesen Fehler,
den ich habe, beschrieben hat und die-
ser Krankheit seinen Namen gab.

Eigentlich gefillt es mir tiberhaupt
nicht, dies eine Krankheit zu nennen,
denn ich fithle mich nicht krank. Ge-
nauer gesagt ist es eine Entwicklungs-
verzogerung.

Menschen mit Down-Syndrom se-
hen sich ein wenig dhnlich. Man sieht
das an den Augen, die stehen ein wenig

schrdg. Sie haben manchmal kleine
Héande und Fii3e oder einen etwas brei-
teren Nacken. Einige haben eine etwas
grofere Zunge. Fiir manche kann es
schwierig sein, einfache Dinge, wie ge-
hen, sprechen, selbststdndig essen usw.,
zu lernen. Nicht alle werden tiichtig im
Lesen, Schreiben, Rechnen usw.

Ich habe im Grunde genommen
groBles Gliick gehabt und ich glaube,
dass das u.a. daher kommt, weil Mama
und Papa von Anfang an viel und kon-
sequent mit mir gearbeitet und getiibt
haben. Es war klug von ihnen, ein we-
nig stur zu sein und nicht so leicht auf-
zugeben. Deshalb kann ich jetzt arbei-
ten und bin sehr selbststindig.

Als ich dahinterkam, dass ich Down-
Syndrom habe, verstand ich das ganz
und gar nicht und eine Zeit lang konnte
ich mich selbst absolut nicht leiden. Ich
fand es ungerecht und iibel. Wenn je-
mand dartiber mit mir sprach, leugnete
ich alles ab. Allméhlich, als ich &lter
wurde, akzeptierte ich es besser, ob-
wohl ich natiirlich am allerliebsten so
sein wollte wie die anderen.

Friiher versuchte ich die ganze Zeit,
genauso wie die anderen zu sein, aber
das war nicht einfach. Es war mithsam,
nie ich selbst sein zu konnen. Jetzt habe
ich herausgefunden, dass es viel besser
fiir mich ist, wenn ich ich selbst bin. So
bin ich selbst auch zufriedener und
nicht mehr so erschopft. Ich glaube
auch, dass andere mich besser mogen.
Wenn ich mit mir selbst zufrieden bin,
konnen die anderen sich auch besser
iiber mich freuen.

Ich fiihlte mich auch deshalb so an-
ders, weil ich noch nicht so viele andere
Menschen mit Down-Syndrom kannte.
Ich versuchte, Freunde zu bekommen,
und machte die wildesten Sachen. Ich
hatte noch viele unrealistische Traume.

Ich hoffe und glaube, dass alles ein-
facher wird, wenn ich ich selbst sein
kann. Ich bin ein Mensch, der sich
wiinscht, so zu sein wie die anderen,
aber weil3, dass das nicht geht. Trotz-
dem wiinsche ich, mit dabei zu sein, ak-
zeptiert zu werden und so angenommen
zu werden, wie ich bin.

Ich kann sprechen und laufen. Ich
kann lachen und Spafl machen. Meine
Behinderung ist nicht gefahrlich oder
ansteckend. Ich wiinsche mir, dass die
anderen mich — Hanne — sehen als den
Menschen, der ich bin, nicht nur als je-
mand, der anders ist!
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Das Frostig-Konzept

In der vorigen Ausgabe der Zeitschrift Leben mit Down-
Syndrom stellten wir das Feuerstein-Konzept vor, ein
Programm zum ,Denkenlernen” fiir dltere Kinder.
Daraufhin bekamen wir verschiedene Anfragen, ob es
ein dhnliches Programm auch fiir kleinere Kinder gibt.
Das gibt es tatsdchlich, und zwar das Programm von
Marianne Frostig zur Forderung der Wahrnehmung.
Dieses Konzept wurde im Heft Nr. 19 (Mai, 1995) be-
schrieben. Wir bringen hier den Bericht, in leicht ab-
gednderter Form, noch einmal.

Das Marianne-Frostig-Konzept ent-
spricht einem ganzheitlichen An-
satz zur Forderung der kindlichen Ent-
wicklung und zur Behandlung von Lern-
storungen.

Die Bereiche von Sensomotorik,
Sprache, Wahrnehmung, hoheren kog-
nitiven Funktionen, emotionaler Ent-
wicklung und das soziale Umfeld wer-
den bei Anwendung dieses Konzepts in
ihrer wichtigen Bedeutung fiir die Ge-
samtentwicklung des Kindes stets in
ihrem Zusammenhang beachtet und un-
tersucht und unter ganzheitlichen Be-
dingungen gefordert oder bei bereits
vorliegenden Storungen behandelt.

Selber vielseitig ausgebildet, konnte
Marianne Frostig (1906-1985) ein ganz-
heitliches Konzept aufbauen, das darauf
ausgerichtet ist, Einfliisse verschiedener
pddagogischer und psychologischer
Theorien und Methoden zu integrieren
(u.a. der humanistischen Psychologie,
der Gestaltpsychologie, der Verhaltens-
modifikation, der Psychoanalyse und
der kognitiven Entwicklungspsycholo-
gie). Auch Forschungsergebnisse aus
den Bereichen der Neurophysiologie
und Neuropsychologie fanden Beach-
tung.

Marianne Frostig wurde in ihrem
heilpddagogischen und humanistischen
Ansatz vor allem von ihren Lehrern
Aichhorn, Maslow, Montessori und
Biihler beeinflusst.

Die Inhalte des Frostig-Konzepts
stellen einen eigenstdndigen Ansatz im
Bereich der Heilpddagogik und Ent-
wicklungsrehabilitation dar.
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Fiir welche Kinder ist das Frostig-
Konzept geeignet?

Im Mittelpunkt des Konzepts steht das
pddagogische und psychologische Be-
miithen um das Kind mit Lernstérungen,
die nach dem deutschen Sprachge-
brauch am besten mit dem Begriff der
Teilleistungsstorungen zu definieren
sind. Teilleistungsstorungen konnen Ur-
sache und auch Folge von Verhaltens-
storungen sein.

Es handelt sich um Kinder mit Aus-
fallen oder Storungen in bestimmten
Bereichen der Wahrnehmung und ihrer
Verarbeitung. Die Erscheinungsformen
sind vielfdltig. Zu erkennen sind diese
Kinder meist an ihren taktil-kinestheti-
schen Wahrnehmungsstéorungen mit
Ungeschicklichkeiten der grob- oder fein-
motorischen Bewegungen, an expressi-
ven und/oder sensorischen Sprachsto-
rungen, Storungen der auditiven Wahr-
nehmung und oft des auditiven Kurz-
zeitspeichers, vor allem an Stérungen
der Konzentrationsfahigkeit.

Die selektive Aufmerksamkeit ist
meist durch Figur-Grund-Stérungen
stark beeintrédchtigt, oft verbunden mit
motorischer Unruhe. Es sind reizgebun-
dene Kinder mit Perseverationsneigun-
gen, sie haben oft Umstellschwierigkei-
ten, eine kurzfristige Verdnderung von
Situationen fiihrt haufig zu groBer Ver-
unsicherung. Die Verarbeitung der Um-
weltreize ist stark beeintréchtigt.

Storungen der Entwicklung der
Wahrnehmungskonstanzen, der Raum-
Lage-Wahrnehmung oder des Erfassens
rdumlicher Beziehungen sowie des Er-

fassens und Behaltens von Handlungs-
abldufen machen sich meist in der Ge-
samtentwicklung storend bemerkbar.

Die Indikation zur therapeutischen
Anwendung des Frostig-Konzepts liegt
beim Kind mit Lernstérungen oder Teil-
leistungsstérungen, bei vorliegender ma-
nifester Hirnschddigung oder minimaler
zerebraler Dysfunktion sowie bei senso-
rischer Deprivation. Betroffen konnen
normal und iiberdurchschnittlich intel-
ligente, lernbehinderte und auch geistig
behinderte Kinder sein.

Am effektivsten ldsst sich die Arbeit
nach dem Frostig-Konzept fiir Kinder
im Entwicklungsalter von dreieinhalb
bis ca. acht Jahren einsetzen, eine Ent-
wicklungsstufe, in der der Wahrneh-
mung bei der Umweltbewdltigung eine
zentrale Rolle zukommt. Dies gilt auch
fiir dltere Kinder und Jugendliche mit
unausgeglichenen Entwicklungsprofilen
und Leistungsminderungen. Es lassen
sich vor allem Teilleistungsstorungen in
den Bereichen Bewegung, visuelle und
auditive Wahrnehmung und damit zu-
sammenhédngenden Verhaltensstorun-
gen, wie z.B. der hiufig auftretenden
Konzentrationsschwierigkeiten, positiv
beeinflussen.

Die Kinder werden mit Hilfe des
Konzepts auf die Einschulung und das
Erlernen der Kulturtechniken gezielt
vorbereitet oder erhalten nach der Ein-
schulung gezielte Unterstiitzung zum
Erlernen der Kulturtechniken.

Frostig und andere Therapien
Besonders giinstig ist eine Kombination
von Frostig-Konzept und psychomotori-
schen Ubungsbehandlungen oder Moto-
therapie, da sich beide Programme
sinnvoll ergdnzen. Marianne Frostig hat
bedeutende AnstéBe fiir die Entwick-
lung der Psychomotorik gegeben, wenn
auch diese Programme z.T. unabhéngig
voneinander entstanden sind. Auch die
Kombination mit anderen Methoden der
Entwicklungsrehabilitation (z.B. nach
Bobath, Vojta, Jean Ayres) ist bei bewe-
gungs- und wahrnehmungsgestorten
Kindern empfehlenswert.

Das Montessori-Modell und das Fros-
tig-Konzept enthalten viele gemeinsame
Wurzeln. Marianne Frostig ist bei der
Entwicklung ihres Konzepts wesentlich
von Maria Montessori beeinflusst wor-
den.
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Schwerpunkte des
Frostig-Konzepts

Grundsitzliches bei der Erziehung
nach Marianne Frostig

Das Marianne-Frostig-Konzept ent-
spricht einem ganzheitlichen Ansatz zur
Forderung der kindlichen Entwicklung
und zur Behandlung von Lernstérun-
gen. Einige pddagogische und thera-
peutische Prinzipien bilden bei der An-
wendung des Konzepts das Geriist. Das
sind u.a.

I Achtung der menschlichen Wiirde

des behinderten Kindes

I Respektierung seiner individuellen

Bediirfnisse und Freiheit

I Unterstiitzung der Fahigkeiten des

Kindes zur Selbstentwicklung

I Forderung seiner Eigeninitiative

und Motivation

I Forderung seiner kreativen Aus-

drucksmaoglichkeiten

Zu den methodischen Grundlagen des

Frostig-Konzepts gehoren u.a.
I eine eingehende Entwicklungsdia-
gnostik und griindliche Verhaltens-
beobachtung
I Hilfestellungen zum ,,Schritt fir
Schritt lernen®
I Vermittlung von Erfolgserlebnis-
sen
I Einsetzen von positiven Verstar-
kern
I Betonung der Selbstkontrolle
I Entgegenwirken von Vermeidungs-
tendenzen
I Freude am Lernen
I Forderung des sozialen Bewusst-
seins
I Flexibilitdt der Methodenwahl
1 ein individueller Therapieplan, die
interdisziplindre Zusammenarbeit
und die Kooperation mit den Eltern
zeichnen die Frostig-Arbeit aus.

Rolle der Bewegungserziehung

Marianne Frostig erkannte die Zusam-
menhénge zwischen Wahrnehmungs-/
motorischen Stérungen und Verhaltens-
und Lernstorungen. Sie entwickelte ein
Testverfahren, das 1972 in Amerika er-
schien und 1985 in deutscher, standar-
disierter Fassung herauskam. Der Be-
wegungstest priift die Bewegung in den
Bereichen Koordination, Kraft, Flexibi-
litdt, ausgeglichene Bewegung und

Gleichgewicht. Er ist fiir die Altersgrup-
pen 5,9 bis 9,8 Jahre normiert. Frostig
zusammen mit Ph. Maslow entwickelte
aufbauend auf den Testergebnissen ein
Programm zur Bewegungserziehung.
Die Ubungen werden nach Bereichen
geordnet, wie z.B. Koordination und
Rhythmus, Gleichgewicht, Geschicklich-
keit, Entspannung oder Atmen.

Mit ihrem Buch ,Bewegungserzie-
hung“ hat Marianne Frostig wegwei-
sende Arbeit verrichtet. Heute findet
man viele ihrer Ubungsvorschlige in
der Psychomotorik und Motopédie wie-
der. Thre Ausfiihrungen iiber das Koér-
perbewusstsein, die kreative Bewegung
und Bewegungsiibungen, in Zusam-
menhang mit dem Lernen von Mathe-
matik oder Lesen, sind bemerkenswert.

Die Durchfiihrung der Ubungen zur
Bewegungserziehung erfolgt unter ganz-
heitlichen Gesichtspunkten ebenso wie
das Programm zur Wahrnehmungsfor-
derung. Beide Programme erginzen
sich, enthalten dhnliche Ubungen, set-
zen aber andere Schwerpunkte. Wenn
bei einem Kind Bewegungs- und Wahr-
nehmungsstérungen vorliegen, miissen
beide Programme durchgefiithrt wer-
den.

Die visuelle Wahrnehmung

Visuell wahrzunehmen bedeutet nicht
nur die Fahigkeit, gut zu sehen, sondern
beinhaltet gleichzeitig die Interpretation
eines visuellen Reizes. Dies geschieht im
Gehirn, nicht durch die Augen. Wenn je-
mand z.B. vier Linien (angeordnet zu ei-
nem Rechteck) sieht, erfolgt der Sinnes-
eindruck mit den Augen; die Erkenntnis,

Ubungsanleitung und Ubungsblatt aus Heft 1

dass es sich um ein Rechteck handelt, ist
ein Denkvorgang.

Unter visueller Wahrnehmung ver-
steht man also, visuelle Reize zu erken-
nen, zu unterscheiden und zu interpre-
tieren durch Assoziation mit fritheren
Erfahrungen. Die visuelle Wahrneh-
mung ist fast an jeder unserer Handlun-
gen beteiligt und bildet deshalb auch
das Geriist flir die schulischen Fertig-
keiten.

Es werden fiinf verschiedene Berei-
che der visuellen Wahrnehmung unter-
schieden, die fiir die Lernfahigkeit der
Kinder besonders bedeutsam sind:

Visuomotorische Koordination

Die Fihigkeit, das Sehen mit den Bewe-
gungen des Korpers oder Teilen des
Korpers zu koordinieren, nennt man die
visuomotorische Koordination. Fiir bei-
nahe jede Handlungsfolge (greifen, fan-
gen, springen, Treppensteigen, schrei-
ben, malen usw.) ist eine gut funktionie-
rende Koordination zwischen Augen
und Motorik notwendig.

Figur-Grund-Wahrnehmung

Das menschliche Gehirn ist so organi-
siert, dass es aus der Gesamtzahl von
einstromenden Reizen eine begrenzte
Zahl auswiéhlen kann, die zum Zentrum
seiner Aufmerksamkeit werden. Diese
ausgewdhlten Reize, ob auditiv, taktil
oder visuell, bilden die Figur in unserem
Wahrnehmungsfeld, wahrend die Mehr-
zahl der Stimuli einen nur ungenau
wahrgenommenen Grund bildet. Wenn
ein Kind unaufmerksam erscheint oder
ein unorganisiertes Verhalten zeigt,

I-:hnrg -

ligmr-Cirenil W akemchrresyr

=i ke hncidendi: Limen

Veriugr froe KigharbpriTl Ther dwxega: e Spring
whofie fhit Eoroer aef dn Bsdon oned Ll e Fomeha
Arrard ey prhen e allen megdicler e Chadyn
avhe bl

Amsmue: |l wnd ded drechanndurdiguode fiprng
ehefier Wor walien dr ondnon. Bne Springadonur e
Lenffr, de e Hiraake nedun Ko ile a fimkad?
Sapr me drrs Feygr daead Catl 7ade o TinnE jabs
Eisnvrcks s rinem e Bachaifrmach.

Jrree i du: o mdechen Sin Thedcken mil than
Emprravh blab du:Spenpatee okan

Srhe he die S, die e usbhrte aicmdun® Tk
dw Lirremar priln mwch Make dic Speinperhae swiakon
dwwen Uinffrn griln Ban

Yrhe br die Spewyecheee, dic Ofie wic cn Foeds bl
Farte Ar Limemer: der Uinfle mir i boenan BambeSi
narh nad reak des Sl heans

Dl 151 maschen Kisdem wind 2 nobip adn, dic
4 e barbee e Prgerefrsen malin ea faeen

tanmpanpereehany: (e Kinder speimpon mie Speinge

arfredrn

7
.'".
|
I Q A
| - n
| A
] i )
! / !
| o ,

Leben mit Down-Syndrom Nr. 40, Mai 2002 37



FORDERUNG

liegt hdufig eine schlechte Figur-Grund-
Wahrnehmung vor. Das Gleiche gilt fiir
Kinder, die ,reizgebunden® sind, d.h.
sich schwer neuen Reizen zuwenden
konnen, bei einer Tétigkeit haften blei-
ben.

Wahrnehmungskonstanz

Aufgrund der Wahrnehmungskonstanz
sind wir imstande, bestimmte Eigen-
schaften eines Gegenstandes, wie seine
Form, Lage, Farbe oder Grof3e, trotz un-
terschiedlichen Netzhautbildes unver-
dndert wahrzunehmen.

Wahrnehmung der Raumlage
Die Wahrnehmung der Raumlage kann
definiert werden als die Wahrnehmung
der Raum-Lage-Beziehung eines Gegen-
standes zum Wahrnehmenden.

Ein Kind, dessen Raum-Lage-Wahr-
nehmung ungeniigend entwickelt ist, ist
auf vielerlei Weise beeintrachtigt. Seine
visuelle Welt ist verzerrt. Es sieht Ge-
genstinde und geschriebene Symbole
nicht in der richtigen Beziehung zu sich
selbst. Es ist ungeschickt und unsicher
in seinen Bewegungen, hat Schwierig-
keiten, Worter wie ,innen, au3en, un-
ten, davor, dahinter, rechts und links*
zu verstehen. Seine Schwierigkeiten
werden besonders auffillig, wenn das
Kind mit den ersten schulischen Aufga-
ben konfrontiert wird, weil es Buchsta-
ben, Sitze, Zahlen, Bilder verzerrt sieht
und dadurch verwirrt wird.

Wahrnehmung raumlicher
Beziehungen

Unter der Wahrnehmung rdumlicher
Beziehungen versteht man die Féhig-
keit, die Lage von zwei oder mehr Ge-
genstidnden in Bezug zu sich selbst und
in Bezug zueinander wahrzunehmen.
Diese Fihigkeit entwickelt sich spéter
und aus der einfacher strukturierten
Wahrnehmung der Raumlage.

So muss ein Kind, das Perlen auffa-
delt, die Lage einer Perle und der
Schnur zu sich selbst wahrnehmen so-
wie die Lage einer Perle und der Schnur
in Bezug zueinander.

Visuelle Wahrnehmungsstérungen

Normalerweise entwickelt sich die visu-
elle Wahrnehmung am stérksten im Al-
ter von drei bis sieben Jahren. Aber in
jeder Schulklasse gibt es Kinder, die in
der Entwicklung der visuellen Wahr-
nehmung zuriickgeblieben sind. Es han-
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delt sich um die Kinder, die im Kinder-
garten oder im ersten Schuljahr — oder
sogar noch spéter — nicht die notwendi-
ge Stufe der visuellen Wahrnehmung er-
reicht haben, die notwendig ist, um die
Aufgabenstellungen bewiltigen zu kon-
nen, die dem Lernziel entsprechen. Bei
den meisten Kindern kann man keine
besondere Erklarung dafiir finden. Es
ist einfach so, dass Kinder einen unter-
schiedlich schnellen Reifungsprozess
durchmachen. Jedoch kénnen Wahr-
nehmungsstorungen auch durch Dys-
funktion des Nervensystems oder durch
schwere emotionale Storungen bedingt
sein. Bei Kindern aus sozial benachtei-
ligten Familien liegt die Ursache héufig
im Fehlen von Anregungen in der
frithen Kindheit.

Ein Kind mit einem Riickstand in der
visuellen Wahrnehmung ist in der Tat
beim Lernfortschritt stark beeintrdch-
tigt. Es hat Schwierigkeiten, die Gegen-
stdinde und ihre rdumliche Beziehung
zueinander wahrzunehmen, und weil es
die Welt nur verzerrt wahrnimmt, er-
scheint sie ihm unstabil und in ihren Er-
scheinungen schwer zu deuten. Es ver-
hélt sich oft unbeholfen bei der Bewalti-
gung von alltdglichen Aufgaben und ist
ungeschickt bei Sport und Spiel.

AuBerdem erschwert die Verzerrung
das schulische Lernen. Ja, es ist mog-
lich, dass ein solches Kind — unabhéngig
vom Grad seiner Intelligenz - vollig
beim Lernen versagt.

Bei Kindern mit Lernschwierigkei-
ten (dazu konnen wir auch Kinder mit
Down-Syndrom rechnen) kommen sehr
héufig Wahrnehmungsstérungen vor.

Nicht alle Lernschwierigkeiten ste-
hen in Zusammenhang mit visuellen
Wahrnehmungsstorungen.

Eine Lernstorung kann auch durch
Storungen der auditiven Wahrneh-
mung, des Geddchtnisses, des Lernens
von Symbolen oder durch Storungen der
Assoziation zwischen auditiven und vi-
suellen Stimuli verursacht werden.

Visuelle Wahrnehmungsstérungen
beeintrichtigen u.a. die Fahigkeit, lesen
zu lernen, aber vor allem wird bei
Storungen der Wahrnehmung raumli-
cher Beziehungen die Entwicklung ma-
thematischer Féhigkeiten beeintrdch-
tigt. Kinder mit visuellen Wahrneh-
mungsstorungen konnen grofle Schwie-
rigkeiten haben beim Abschreiben von
der Tafel (die Ubertragung visueller Rei-
ze von der vertikalen Lage der Tafel in

die horizontale Lage des Papiers) oder
verlieren die richtige Stelle, wenn sie
aus einem Buch abschreiben sollen. Die
Kinder kénnen nur beschrankt Infor-
mationen von der Aulenwelt aufneh-
men, dadurch kann ihr Wissensumfang
stark reduziert sein. Auch die emotio-
nale Stabilitit eines Kindes wird durch
visuelle Wahrnehmungsstérungen be-
einflusst, denn das Kind wird héufig ver-
unsichert sein und darunter leiden, dass
ihm die Dinge nicht so gelingen wie sei-
nen Mitschiilern. Die Enttduschung und
die Beunruhigung der Eltern und der
Lehrer machen das Problem noch kom-
plizierter.

Wenn die Kinder dlter werden, ler-
nen sie hdufig (aber nicht immer), ihre
Wahrnehmungsstérungen zu kompen-
sieren. Aber es darf nicht vergessen
werden, dass sie bis zu diesem Zeit-
punkt unter betrdchtlichem Stress stan-
den, unter Versagen und Hemmnissen
zu leiden hatten, was ihre Einstellung
zum Lernen auf Dauer beeintrachtigt
haben kann.

Es ist besser und sicherer, Ubungen
zur Vorbeugung durchzufiihren. Des-
halb sollten, wann immer Wahrneh-
mungsstorungen erkannt werden,
Ubungen zur visuellen Wahrnehmung
als pddagogische Mafinahme durchge-
fithrt werden.

Pertra-Bausatz

Ein zusatzliches Spielmaterial

Der Pertra (= Perzeptionstrainings)-
Bausatz wurde von der Fachhoch-
schule fiir Design in Schwébisch-
Gmiind entwickelt und von der Fir-
ma E. Hoerz hergestellt und ist als
Spielmaterial in der Frostig-Pddago-
gik sehr geschétzt. Der Spielsatz, ein
Baukasten mit vielen Einzelteilen,
dient als Vorstufe der Frostig-
Ubungsblitter und ist fiir behinder-
te wie fiir nicht behinderte Kinder
gleich gut einsetzbar. Unter Bertick-
sichtigung der fiinf visuellen Wahr-
nehmungskriterien nach Frostig
kann damit gezielt geiibt werden.
Dariiber hinaus bietet das Material,
das einen hohen Aufforderungscha-
rakter hat, sehr viele kreative Spiel-
moglichkeiten.
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Das Frostig-
Programm

Visuelle
rderung

Wahmehmung
Heft 2 ;

as Programm besteht aus einem

Anweisungsband und drei Arbeits-
heften, mit jeweils ca. 130 Ubungen. Die
Arbeit mit den Heften kann schon im
Kindergarten angefangen werden, aber
auch ein spéterer Beginn in der ersten
Grundschulklasse ist selbstverstidndlich

moglich. Die Ubungsblitter konnen mit
allen Kindern einer Kindergartengrup-
pe oder einer Schulklasse bearbeitet
werden sowie gezielt in Kleingruppen
mit Kindern, die Wahrnehmungssto-
rungen haben. Auch die Arbeit mit ei-
nem einzelnen Kind ist denkbar.

Kinder mit Down-Syndrom kénnten
zu Hause mit den Eltern daran arbeiten,
eventuell in Zusammenarbeit mit einer
Pddagogin der Friihférderung, in der
Vorschul- oder Kindergartengruppe und
auch spéter in der Schule. Da viele Kin-
der mit Down-Syndrom motorische
Schwierigkeiten haben, wird ihnen das
Fiithren eines Bleistiftes erst einmal
schwer fallen. Deshalb und weil auch
ein gewisses Verstandnis fiir die Anwei-
sungen vorhanden sein muss, ist ein zu
frither Anfang nicht ratsam.

Pro Woche konnen mit kleineren
Kindern bei drei Arbeitsperioden von
ca. 15 Minuten vielleicht sechs, sieben
Arbeitsblatter  bearbeitet  werden.
Durchschnittlich braucht man fiir ein
Arbeitsheft ein halbes Jahr. Ein schnel-
leres oder langsameres Vorgehen héngt
immer von den individuellen Begleitum-
stinden ab.

Im Anweisungsbuch wird ausfiihr-
lich beschrieben, wie mit den Ubungs-
blattern gearbeitet werden muss. Die
Aufgaben werden von Arbeitsheft zu Ar-

Ein unbegrenztes Spielebuch

Im folgenden Bericht beschreibt Pia Kresser, die Mutter
von Valerie, wie sie mit dem visuellen Wahrnehmungs-
programm von Frostig gearbeitet hat. Die Erfahrung hat
gezeigt, dass Spiel und Spaf3 einerseits und Therapie
andererseits keine Gegensdtze sein miissen.

Leichte Handhabung

Das Programm lidsst auf den ersten Blick
eine klare Gliederung erkennen. Es be-
steht aus einem ausfiihrlichen Anwei-
sungsbuch fiir den Erwachsenen und
drei Arbeitsheften fiir das Kind. Das An-
weisungsbuch gliedert sich in einen all-
gemeinen Teil — auf blaues Papier ge-
druckt — mit Erlduterungen iiber theo-
retische Grundkenntnisse, Hinweisen

zur Durchfithrung und Beispielen mit
Zeichnungen. Alles ist in kleine Ab-
schnitte mit pragnanten Uberschriften
untergliedert. Es ladt auch zum kurzen
Hineinlesen, Schmdkern ein. Man findet
immer wieder neue Ideen und Anre-
gungen.

Danach folgt ein ausfiihrlicher Teil,
in dem jedes einzelne Ubungsblatt ganz
speziell erlautert wird. Dies geschieht

beitsheft immer schwieriger, deshalb
sollten sie nach der vorgegebenen Rei-
henfolge bearbeitet werden. Bei jeder
Aufgabe ist in einer kleinen Geschichte
beschrieben, was vom Kind verlangt
wird. Es wird angegeben, zu welchen
der flinf Bereiche der visuellen Wahr-
nehmung die Ubung gehort, und es wer-
den Ergdnzungsiibungen vorgeschla-
gen: zur Fein- und Grobmotorik, zur
Sprachforderung und zur Sachkunde.
So wird man bei der Arbeit mit dem
Programm immer wieder an den ganz-
heitlichen Ansatz erinnert und es wird
vermieden, dass man sich nur auf die
Papier-Bleistift-Ubungen beschrinkt.
Das Programm kann nur dann erfolg-
reich sein, wenn es mit Ubungen aus
anderen Bereichen kombiniert wird.

Quellen:

Dr. phil. Christa Seidel

.Die Anwendung des Marianne-Frostig-
Konzepts in Pddagogik und Therapie®,
Bericht der Jahrestagung der
Internationalen Frostig-Gesellschaft 1987

Marianne Frostig
. Visuelle Wahrnehmungsforderung*
Schroedel-Schulbuchverlag

Wir danken dem Schroedel-Schulbuchverlag
fiir die freundliche Genehmigung, Texte und
Bilder aus dem Frostig-Programm
wiederzugeben.

zum einen in allgemeiner Form: Erldu-
terungen zu Voraussetzungen, allgemei-
ne Zielrichtung und piddagogisches Hin-
tergrundwissen fiir den Erwachsenen.
Zum anderen gibt es dann ganz konkre-
te, sogar wortliche Anweisungen fiir das
Kind. AnschlieBend werden Anregun-
gen zur Modifizierung des Themas ge-
geben: Anreize zu Rollenspielen, das
Einbeziehen von anderen Sinneswahr-
nehmungen, Themenvorschlige zur
sprachlichen Behandlung, Vorschldge
fir Ubungen im Freien, Bewegungs-
iitbungen, Gedachtnisitbungen usw.

Es macht uns allen Spa

Die Grundlage von allen Spielen war
natiirlich, dass es uns allen Spal3 macht.
Wir spielten nur, wenn wir richtig Lust
darauf hatten (wir hatten fast immer!).
Flir mich war es immer wieder span-
nend, Pddagogik (die ich selbst bei
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fritheren Therapien beobachtet hatte)
auf verstdndliche Art in kleinen Ab-
schnitten zu den jeweiligen Arbeitsblét-
tern zu erfahren. Das Kind erfahrt die
Freude des gemeinsamen Tuns. Und
immer wieder Neues, eine schier uner-
messliche Anzahl von Ubungsblittern!

Wir belie3en alle Blatter in den Hef-
ten, mit dazwischen gelegten Kartons,
damit das Papier sich nicht wellte. Die
~Kunstwerke“ wurden mit Datum ver-
sehen, und jetzt haben wir schone Al-
ben, die wir selbst und auch andere ger-
ne bewundern. Auch im Nachhinein in-
spirieren sie uns immer wieder zu neu-
en Spielen. Alles machen wir freiwillig,
weil wir einfach gerne zusammen spie-
len und reden und Neues erfinden.
Wenn etwas zu schwierig erscheint,
werden Zwischeniibungen gemacht
oder aber auch grof3ziigig weggelassen
oder aufgeschoben.

Kreativitdt

Die recht einfachen schwarzweil3en
Zeichnungen lenken die Konzentration
zundchst voll auf die gestellte Aufgabe.
Sie lassen der Phantasie freien Raum,
Erinnerungen, personliche Erfahrungen
durch Gesprédche konnen eingebracht
werden oder man kann iiber tolle Plane
reden. So entsteht ein ganz personliches
Arbeitsblatt. Denkprozesse, Abstraktio-
nen werden freigesetzt, auch in der wei-
teren Bearbeitung iiber das Arbeitsblatt
hinaus.

Eine Hilfe zur Integration

Im Gegensatz zu Therapieangeboten
auBer Haus konnen wir uns hier ganz
nach dem jeweiligen Tagesablaufin der
Familie richten. Es miissen keine Zeit-
plédne eingehalten werden, Anfahrtswe-
ge entfallen. Geschwister oder auch
spontan dazukommende Nachbarskin-
der konnen mitmachen. Ubungen lassen
sich auf diese Weise ganz ohne erkenn-
baren Therapiecharakter in den Tages-
ablauf einbinden. Das Kind hat zudem
nicht das Gefiihl, dass seine speziellen
Defekte ,repariert” werden.

Ubrigens: Wiren uns all diese Ubun-
gen und Vorschlige zu schwierig oder
unangenehm gewesen, hétten wir sie
ganz einfach gelassen. Wir hatten ja die
vollige Freiheit, jederzeit aufzuhoren.

Eine kontinuierliche Vorbereitung
auf die Schule

Aufgrund unzihliger kleiner Ubungs-
schritte, die mit allen Sinnen an das
Kind herankommen, werden die Grund-
lagen zur Abstraktion, die Hinflihrung
zu Denkprozessen auf sehr sensible
Weise gegeben.

Es werden Begriffe wie z.B. Recht-
eck, Oval, Stern eingefiihrt, erklart und
in verschiedenen Gréfen (Wahrneh-
mungskonstanz) gesucht. Sie werden in
die Erfahrungswelt eingebaut, mit allen
Sinnen begriffen und wieder erkannt.

Wir konnten uns gegenseitig immer
neue Aufgaben stellen. Wir bauten uns

Ubung aus Heft 3 auf Papier und in abgewandelter Form mit Stdben im Garten
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immer schwierigere Mustergebédude,
Tiirme, Tore aus Holzklétzen oder Dup-
los oder malten sie. Da hat uns schon
manches Schulkind anerkennend zuge-
schaut.

Sortieraufgaben erwiesen sich auch
als sehr beliebt und wichtig. Rdumliche
Beziehungen wurden begreifbar ge-
macht: rechts, links, hinter usw., an-
schlieBend auch zeitliche Einteilungen.

Es erdffnete sich fiir das Kind ein ge-
ordnetes System. Ordnung war immer
sehr wichtig. Leicht konnten dann auch
Buchstaben, Worter, Zeichen und Men-
gen erkannt und unterschieden werden.
Bei spateren Recheniibungen profitier-
ten wir von der fruchtbaren Grundlage
unserer Spiele. Ganz natiirlich haben
wir uns an konzentriertes, exaktes Ar-
beiten gewdhnt.

Fiir mich als Mutter, fiir uns als Fa-
milie war es ebenso bereichernd wie
spannend und lehrreich bis hin zu den
letzten, schwierigen Ubungen. Mit de-
nen lassen wir uns jetzt noch ganz ruhig
Zeit, weil wir sie wirklich als sehr
schwierig empfinden.

Aber da ertont immer wieder der Ruf
nach dem Frostig-Programm, und so er-
finden wir uns dann wieder neue Ubun-
gen, bis wir auch diese letzten Symme-
triegebilde malen kénnen — oder auch
nicht. SpaB hat es uns auf jeden Fall ge-
macht.

Pia Kresser
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Evaluationsstudie , Kleine Schritte*
Wer mochte teilnehmen?

Ab Herbst 2002 wird von der Universitdt Dortmund eine
Evaluationsstudie durchgefiihrt, wobei das Friihforder-
programm Kleine Schritte wissenschaftlich iiberpriift

werden soll.

Familien aus dem Ruhrgebiet, die Interesse haben, an
dieser Studie teilzunehmen, konnen sich bei Professor
Haveman dariiber informieren.

Aufruf zur Teilnahme an der Evalua-
tionsstudie ,,Kleine Schritte" - ein
Frithférderprogramm fiir Kinder mit
einer Entwicklungsverzégerung

In der Periode September 2002 bis Méarz
2003 findet unter der Leitung von
Prof. Dr. Meindert Haveman (Fakultit
Rehabilitationswissenschaften, Univer-
sitdt Dortmund) eine Evaluationsstudie
des Friihforderprogramms Kleine
Schritte statt. Wenn Sie mitmachen
mochten, im Ruhrgebiet wohnen und
ein Kind mit einer geistigen Behinde-
rung haben, das jiinger ist als fiinf Jah-
re (Zeitpunkt: September 2002), konnen
Sie und Thr Kind sich fiir die Teilnahme
an dieser Studie schriftlich anmelden:

Prof. Dr. Meindert Haveman

Fakultdt Rehabilitationswissenschaften
Emil-Figge-Strafie 50

44221 Dortmund

Hintergrund des Programms

Die ,Kleine Schritte” erscheinen erst-
mals in Deutschland, obwohl es sich um
ein Forderprogramm handelt, mit dem
bereits in vielen anderen Landern Erfol-
ge erzielt wurden. Trotzdem wollen wir
dieses Programm fiir die deutsche Si-
tuation wissenschaftlich mit einer Inter-
ventions- und Referenzgruppe iiberprii-
fen.

Dabei sind wir auf Familien ange-
wiesen, die bereit sind, diese neue Art
des Lernens auszuprobieren und von
ihren Erfahrungen zu berichten. Eine
pddagogische Familienbegleitung und
ein/e personliche/r Ansprechpartner/in
werden den Lernprozess des Kindes be-
gleiten und zum Abschluss dokumentie-

ren. Die Forderung ist zunachst auf 20
Wochen angelegt.

Der Grundgedanke

Viele Eltern mochten die Entwicklung
ihres Kindes bewusst unterstiitzen, vor
allem dann, wenn sie merken, dass

I die Sprachentwicklung nicht alters-
gemal beginnt,

I Auffalligkeiten in den Bewegungsab-
laufen sichtbar werden,

I feinmotorische Tétigkeiten nicht be-
waltigt werden,

I Wahrnehmungs- und Koordinations-
schwierigkeiten auftreten,

I altersaddquate Zusammenhénge nicht
verstanden werden.

Mit Hilfe des Konzepts konnen Eltern
gemeinsam mit ihrem Kind einzelne
Entwicklungsschritte {iben. Dabei han-
delt es sich um Féhigkeiten einer ganz
normalen Entwicklung, die nur klein-
schrittiger und systematischer vermit-
telt werden miissen als bei Kindern oh-
ne Beeintrdachtigungen.

Die Ziele

Dem Kind soll ermoglicht werden, seine
Kompetenzen und Handlungsméglich-
keiten zu erweitern, um damit Selbst-
stindigkeit, Selbstsicherheit und sozia-
le Féhigkeiten zu fordern. Ein Optimum
an Unabhéngigkeit und eine Verringe-
rung des Pflegeaufwands sollen dazu
beitragen, das Kind in normale Lebens-
bereiche zu integrieren.

Der Ablauf

Im Rahmen der diagnostischen Ein-
gangsuntersuchung werden die Fdhig-
keiten des Kindes aus den Bereichen

1 Grobmotorik

I Feinmotorik

1 Sprachverstdndnis

I sprachliche Ausdrucksfdhigkeit

I personliche und soziale Fihigkeiten
eingeschétzt und ein individuelles For-
derprogramm fiir diejenigen Bereiche
zusammengestellt, in denen das Kind
Riickstdnde hat. Die Eltern itben nun in
Alltagssituationen einzelne Aufgaben
mit dem Kind und gehen erst dann ei-
nen (Entwicklungs-)Schritt weiter, wenn
das Kind die Aufgabe bewaltigt hat.
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Das Karlstad-Modell — ein Programm

zur Sprachférderung

Kirstin Bergem und Wenche Rognlid

Das Karlstad-Modell wird in Skandinavien seit vielen
Jahren zur Forderung der Sprache u.a. bei Kindern mit
Down-Syndrom eingesetzt. Das Programm wurde ent-
wickelt von Iréne Johansson, Professorin an der Univer-

sitdt Karlstad in Schweden.

Die beiden Autorinnen dieses Berichts arbeiten in einem
heilpddagogischen Zentrum in Siid-Norwegen. [hre Auf-
gabe besteht u.a. darin, Eltern und Fachleute iiber die
Karlstad-Methode zu informieren, sie anzuleiten und
bei der Umsetzung in die Praxis zu unterstiitzen.

Einleitung

Das Karlstad-Modell ist eine Methode
zur Sprachforderung, die auf der For-
schungs- und Entwicklungsarbeit von
Professor Iréne Johansson und ihren
Erfahrungen mit Kindern mit Lern-
schwierigkeiten, u.a. bei Kindern mit
Down-Syndrom, beruht. Seit Anfang
1980 arbeitet sie in diesem Bereich der
Sprachforschung. Iréne Johansson ist
Professorin der Sonderpadagogik und
Phonetik, sie ist verantwortlich fiir den
Fachbereich Sonderpddagogik an der
Karlstad-Universitit in Karlstad, Schwe-
den und leitet die Forschungsgruppe
,Behinderung und Sprache®.

Das Karlstad-Modell ist ein praxis-
orientiertes Programm, das sich stiitzt
auf die Erkenntnisse iiber die Sprach-
entwicklung sich normal entwickelnder
Kinder sowie auf die Erfahrungen, die
man in der Arbeit mit Kindern mit
Down-Syndrom, Autismus oder ande-
ren Entwicklungsverzogerungen ge-
sammelt hat. Die Methode kann indivi-
duell angepasst und so fiir Kinder und
Jugendliche mit den unterschiedlichsten
Sprach- und Kommunikationsschwie-
rigkeiten benutzt werden.

Das Karlstad-Modell umfasst ein
komplettes Sprachférderprogramm fiir
Kinder mit einer verzogerten Sprach-
entwicklung. Es kann schon bei Neuge-
borenen eingesetzt werden und bietet
Ubungen bis zum ersten Lese- und
Schreibunterricht im Schulalter.
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Wichtig ist beim Karlstad-Modell vor al-
lem das strukturierte, systematische,
konsequente und kontinuierliche Trai-
ning von Sprache und Kommunikation.
Das Ziel ist, grundlegende Fertigkeiten
sowohlim Bereich der Einzelworter und
Satzstrukturen als auch in einfachen
oder komplexen MehrwortduB3erungen
zu fordern. Das Sprachtraining hat ei-
nen ganzheitlichen Ansatz, wobei vor
allem die Eigenaktivitit und die Eigen-
initiative des Kindes im Mittelpunkt ste-
hen. Das Kind soll nie passiver Zu-
schauer sein, sondern immer aktiver
Teilnehmer.

Das Fordern der Sprach- und Kom-
munikationsfertigkeiten wird als ein in-
tegrierter Teil der Gesamtforderung des
Kindes betrachtet, wobei sowohl die
personlichen, individuellen Vorausset-
zungen als auch die Einwirkungen aus
dem Umfeld des Kindes beriicksichtigt
werden.

Das Modell baut auf der neueren Re-
lations-Theorie auf, die davon ausgeht,
dass das Kind durch das Zusammen-
wirken mit anderen lernt und dass mei-
nungsvolle Sprache nur in einem sozia-
len Zusammenhang entstehen kann.

Spiel und Motivation sind zentrale
Begriffe in dieser Arbeit. Wenn die
Sprach- und Kommunikationsentwick-
lung als ein integrierter Teil der Gesamt-
entwicklung des Kindes gesehen wird,
bedeutet dies, dass sie auch abhéngig ist
von der motorischen, kognitiven, emo-

tionalen und sozialen Entwicklung. Alle
Gebiete wirken aufeinander ein und
sind in Interaktion mit dem Kind und
seinem Umfeld.

Den Theorien tibergeordnet ist eine
Ideologie, dass alle das Recht haben,
verstanden zu werden und andere zu
verstehen, eigene Gedanken und Gefiih-
le ausdriicken zu koénnen und an den
unterschiedlichsten Aktivitdten teilneh-
men zu konnen.

Ecksteine der skandinavischen
Methode: Struktur, Systematik,
Konsequenz, Kontinuitdt und
individuelle Anpassung

Kinder sind verschieden und jedes Um-
feld ist anders. Die Ubungen und das
Trainingsprogramm miissen deshalb
dem einzelnen Kind und seiner Situati-
on angepasst werden. Wichtig ist, dass
das Uben ein selbstverstindlicher Teil
der tdglichen Aktivititen wird. Dieses
strukturierte, angepasste Sprachtrai-
ning ist etwas, das Kinder mit normaler
Sprachentwicklung nicht brauchen.

Pro Tag sollte nicht langer als 20 bis
30 Minuten gezielt geiibt werden, dies
kann tiber zwei oder mehr ,Sitzungen®
verteilt sein. Das strukturierte Training
ist nur der Einstieg. Das Kind soll seine
neu gewonnenen Fihigkeiten in unter-
schiedlichen Situationen in seinem All-
tag erproben. Deshalb sollte dafiir ge-
sorgt werden, dass es ausreichend Mog-
lichkeiten bekommt, Wissen und Koén-
nen anzuwenden und generalisieren zu
konnen, damit die Begriffe fiir das Kind
Bedeutung bekommen.

Das Karlstad-Modell - ein Weg-

begleiter bei der Sprachentwicklung
Entwicklung von Sprache und Kommu-
nikation ist ein langer und kontinuierli-
cher Prozess. Dieser kann mit den ent-
sprechend der Sprachentwicklung auf-
einander aufbauenden Biichern von Iré-
ne Johansson begleitet werden: von
dem ersten Buch ,Performative Kom-
munikation® iiber die Folgebiicher
~Wortstadien®, ,Einfache Grammatik"
und ,Erweiterte Grammatik® bis hin
zum letzten Teil ,Der Lese- und Schreib-
prozess®. Die Biicher enthalten eine Rei-
he von Vorschldgen fiir die padagogi-
sche Praxis und fiir die Herstellung von
Materialien. Die Verfasserin Iréne Jo-
hansson unterstreicht, dass ihre Vor-
schlige fiir Ubungen und Material dem
Kind individuell angepasst werden soll-
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Die Lautplippchen — ein Material, das in der
zweiten Phase (Wortstadium) zur Forderung
der auditiven Wahrnehmung benutzt wird

ten. Das Ziel der einzelnen Ubungen ist
das Wichtige. Diese Ziele konnen aber
auf verschiedenen Wegen erreicht wer-
den. Wenn die vorgeschlagenen Ubun-
gen fiir das einzelne Kind nicht passen
oder das Kind dazu nicht zu motivieren
ist, kann man Ubungen und Material ab-
wandeln. Wie schon erwihnt, sind ein
frither Einsatz, ein strukturiertes und
ein systematisches Vorgehen sowie ein
kontinuierliches und tigliches Uben die
Ecksteine des Programms.

Mit allen Sinnen lernen - Methode
erlaubt Einsatz vielfiltiger stiitzen-
der MaBnahmen

Die Sprache eines Kindes entwickelt
sich kontinuierlich weiter. Dabei beein-
flussen sich Inhalt, Form und aktiver
Gebrauch der Sprache gegenseitig
(Bloom & Lahey, 78).

Sprachinhalt hat mit Begriffen und
mit dem Wortschatz zu tun. Die Sprach-
form handelt vom Organisieren der Lau-
te und der Satzteile (sei es in Form von
Sprechen, Schrift, Bliss-Zeichen, Pikto-
grammen, Gebédrdensprache oder laut-
unterstiitzenden Gebédrden). Sprachge-
brauch ist der aktive Einsatz der Spra-
che, wenn das Kind z.B. fragt, antwortet,
erzdhlt.

Lautunterstiitzende Gebdrden und
z.B. Tastbuchstaben als visuelle und
konkrete Stiitze beim Lernen von Ein-
zellauten sind Teil des Programms. Der
Einsatz von Gebdrden ermoglicht es
dem Kind zu kommunizieren, bevor es
sich selbst verbal ausdriicken kann.

Netzwerk ist wichtig

Das Karlstad-Modell legt Gewicht auf ei-
ne Kooperation mit allen Personen, die
mit dem Kind zusammenleben —und ar-

Die Stoffbuchstaben gehdren ebenfalls zum Material

der zweiten Phase und fordern den Tastsinn

beiten. Die Eltern und andere Menschen
aus dem ,Netzwerk® rund um das Kind
spielen eine zentrale Rolle bei der Um-
setzung seiner Sprachfertigkeiten, sie
sollen dem Kind gute Gesprachspartner
sein. Alle sollen dazu beitragen, die
sprachliche Kompetenz des Kindes
durch Sprachtraining im tdglichen Le-
ben zu fordern. Fiir das pddagogische
Fachpersonal ist es daher eine wichtige
Aufgabe, die Kompetenzen der nahen
Bezugspersonen dieses Netzwerkes zu
stdrken und sie dabei so gut wie moglich
zu unterstitzen.

Phasen der Sprachentwicklung
Diese Phasen sind in Iréne Johanssons
Biichern beschrieben.

Phase 1:

Vorsprachliche Kommunikation

In dieser Phase ist das Kind auf dem
Weg zu einer zweckmaifigen, bewuss-
ten und zielgerichteten Kommunikati-
on. Hier stehen die Sprachanbahnung
im Mittelpunkt, die Mutter-Kind-Inter-
aktion, der Blickkontakt, das Horchen,
motorische Ubungen, Spiel und Imitati-
on.

In dem ersten Teil dieser Serie von
fiinf Anleitungsbiichern fiir die Sprach-
forderung bei Kindern mit einer
Sprachverzogerung: Performative Kom-
munikation, das in Norwegisch, Sa-
misch, Finnisch, Englisch und Spanisch
iibersetzt ist, werden die Methodik und
viele praktische Ubungen beschrieben.
AuBerdem werden Vorschlage fiir Ma-
terialien prédsentiert. Das Buch richtet
sich an Eltern, Vorschullehrer/-innen,
Erzieher/-innen, Logopédden/-innen und
andere, die an der Arbeit mit dem Kind
beteiligt sind.

Das Programm enthélt zwolf Module mit
jeweils Vorschlidgen fiir Ubungen und
Spiele, die aufeinander aufbauen. Wo
man anfingt, hdngt vom Entwicklungs-
stand des einzelnen Kindes ab.

(Idealerweise fangt man, so die The-
rapeuten, gleich mit dem Neugeborenen
an. Aber gleichzeitig wissen alle, dass
dies haufig nicht méglich ist. Entweder
sind die Eltern noch nicht in der Lage,
an eine gezielte Forderung zu denken,
oder erfahren nicht sofort etwas iiber
das Programm. AuBlerdem hat dies,
gleich nach der Geburt, oft keine Prio-
ritdt, weil viele Babys mit Down-Syn-
drom gesundheitliche Probleme haben,
die dann im Vordergrund stehen.)

Phase 2: Wortstadium

In dieser Phase ist das Kind auf dem
Weg zu Ein- und einfachen Zweiwort-
sidtzen. Die Phase wird oft das Wort-
sammlerstadium genannt und setzt vor-
aus, dass das Kind in seiner Kommuni-
kation performativ ist, dass es also sei-
ne Sprachfertigkeiten auf eine zweck-
méafBige und zielgerichtete Art benutzt
(handlungsorientiert). Das Ziel ist es, be-
kannte Begriffe durch Sprache oder Ge-
bédrden gezielt einzusetzen.

Die Verfasserin gibt im zweiten
Band, bestehend aus einem Text- und
einem Bilderbuch, Vorschldge, wie man
die Sprache weiter stimulieren kann.
Eingeteilt in 31 Lernperioden gibt sie
Tipps zu Hor-/Horchiibungen, Imitati-
onsspielen, Liedern, Reimen usw. Wie
lange eine Periode wéhrt, hédngt von der
Lerngeschwindigkeit des Kindes ab.
Wenn das Kind eine Ubung beherrscht,
kann diese im Spiel mit anderen Kin-
dern und Erwachsenen benutzt werden.
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TEXTILT PEDAGOGISRT MATERIAL
FOR SPRARUTVECKLING

Fuhlteppich, Fuhlbuch
Fingerbuchstaben und
Stoffbuchstaben sind

einige der Materialien,
die zum Karlstad-
Modell gehéren und
von einer speziellen
Werkstatt angeboten
werden

Phase 3: Einfache Grammatik
Das Kind ist nun auf dem Weg zu einfa-
chen Sétzen und seine Kommunikation
ist gekoppelt an seine eigenen Erfah-
rungen und konkrete Dinge im Hier und
Jetzt. Das Ziel ist es, nun eine mehr dif-
ferenzierte Kommunikation mit Hilfe
von Sprache, Zeichen, Gebédrden, Pikto-
grammen, Symbollesen und Schreiben
zu entwickeln. Es soll dem Kind ermog-
licht werden, seiner Phantasie Ausdruck
zu geben, Informationen auszutau-
schen, Wissen entgegenzunehmen und
eigene Gedanken und Meinungen for-
mulieren zu kénnen.

Die zwolf Lerneinheiten im dritten
Teil des Programms enthalten jeweils
ein Lexikon mit Wortern und Wort-Ka-
tegorien und unterschiedliche Materia-
lien, um die Aussprache, den Satzbau
und die Grammatik zu iiben, dazu ver-
schiedene Themenbiicher.

Phase 4: Erweiterte Grammatik

Das Ziel in dieser Phase ist es, dem Kind
die Méglichkeit zu geben, seine Sprache
stindig weiterzuentwickeln, sodass es
lernt, sich immer nuancierter auszu-
driicken, und ein besserer Gesprichs-
partner wird. Die Sprache wird von dem
,Hier und Jetzt* abgekoppelt und be-
ginnt ein ,Eigenleben®. Das Kind kann
allméhlich Sprache unabhéngig von
Personen, Zeit und Situationen benut-
zen. Dies bedeutet, dass das Kind die
Perspektive anderer tibernehmen und
verschiedene Gesprachsrollen ausfiillen
kann, was eine gewisse soziale Kompe-
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tenz voraussetzt.

Das Material dieses Buches besteht u.a.
aus mehreren Papierpuppen mit Klei-
dern und Ausstattung sowie einer Men-
ge Kulissen, in denen die Puppen sich
bewegen. Die Idee dabei ist, dass das
Kind verschiedene Rollen spielen und
unterschiedliche Positionen einnehmen
kann. Diese Phase ist erreicht, wenn das
Kind spontan Dreiwortsdtze dulert.

Phase 5: Lese- und Schreibprozess
Lesen ist eine sprachliche Aktivitdt mit
dem Ziel, Informationen iiber Schrift
oder taktile Symbole zu sammeln und
Texte zu verstehen. Buch fiinf des
Sprachforderprogramms von Iréne Jo-
hansson bietet zwolf Ubungspakete mit
Memorys, phonologische und grapho-
motorische Ubungen, Leseiilbungen
(Analyse sowie Synthese), Schreibhefte,
Wort- und Bildkarten, Rétsel, Satziibun-
gen und Lesebiicher. Der Inhalt der
Ubungen im Lesepaket bildet eine sys-
tematische Vorbereitung auf die Lese-
biicher, die zu diesem Programm mit-
geliefert werden.

Kirstin Bergem, Wenche Rognlid,
Sorlandet kompetansesenter
Serviceboks 430

4604 Kristiansand, Norwegen
www.statped.no/sorlandet

Ubersetzung aus dem
Norwegischen: Angelika Holte,
Arendal, Norwegen

Karlstad-Modell in Vergleich

Die fiinf Biicher von Iréne Johansson
sind in verschiedene Sprachen iiber-
setzt, leider jedoch nicht ins Deutsche.
Man konnte das Programm in etwa ver-
gleichen mit dem Friihférderprogramm
Kleine Schritte, wobei diese Methode
Ubungen zu allen Entwicklungsberei-
chen enthélt und es beim Karlstad-Mo-
dell hauptsdchlich um die Sprachent-
wicklung geht.

Ich méchte auf einige interessante
Aspekte dieser Karlstad-Methode einge-
hen. Obwohl vieles mit den uns bekann-
ten Sprachférdermethoden vergleichbar
ist, weicht Iréne Johanssons Programm
doch in einigen Punkten wesentlich da-
von ab.

1. Strukturierte Sprachanbahnung
von Anfang an

Interessant ist der frithe Anfang der ge-
zielten, strukturierten Sprachanbah-
nung. Schon von Geburt an soll mit dem
Kind z.B. das Lallen regelrecht geiibt
werden. Da man festgestellt hat, dass
die Variation der Lalllaute bei Kindern
mit Down-Syndrom viel weniger grof3
ist als bei anderen Kindern, spricht man
dem Kind die Laute immer wieder vor —
mal lang und dehnend, mal kurz und
schnell - und regt das Kind so zum
Nach- und Mitsprechen an. Dieses Spie-
len mit den Silben sollte mehrmals am
Tag in bestimmten Situationen, z.B.
beim Wickeln, durchgefiihrt werden.

In den Ubungsplinen wird genau die
Reihenfolge angegeben, in der man die
Lalllaute einfiihrt. Man folgt dabei dem
normalen Entwicklungsmuster. Bei die-
sen gemeinsamen Sprachspielen wird
das Hinhoren — das Lauschen — geiibt
und spielen auBerdem Blickkontakt, Imi-
tation und Turntaking (interaktives
Handeln) eine wichtige Rolle. Die ge-
meinsamen Handlungen sind die we-
sentliche Voraussetzung des Spracher-
werbs. Das Kind genief3t diese Interak-
tion, es erwartet die ,,Gesprache“ meist
schon freudig. Erst nach ca. neun Mo-
naten werden dann auch gezielt be-
stimmte Worter zum Mit- und Nach-
sprechen angeboten.

Wir finden diese Art von Imitations-
iibungen zwar auch in Kleine Schritte,
(Buch 3 Expressive Sprache), allerdings
wird hier lingst nicht so detailliert be-
schrieben, wie man das Kind Schritt fiir
Schritt begleiten und fiihren kann.
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2. Gebirden werden schon friih
eingesetzt

Auch der Einsatz von Gebarden erfolgt
frither, als wir es z.B. aus der GuK-Me-
thode kennen. Frau Professor Wilken
meint dazu: ,Die optimale Zeit fiir die
Ausbildung der auditiven Wahrneh-
mung liegt im ersten Lebensjahr und
muss deshalb intensiv gefordert wer-
den, da ohne rechtzeitige Entwicklung
des gerichteten Horens immer eine deut-
liche Tendenz der verstdrkten visuellen
Orientierung entsteht. Deshalb werden
in diesem Alter auch keine Gebédrden
angeboten® (Wilken S. 186).

In Skandinavien bietet man Babys
schon von Anfang an Gebdrden an. Man
hat dort nicht die Sorge, dass das Kind
sich dadurch schon zu sehr visuell ori-
entiert. Aber auch hier steht eindeutig
die auditive Forderung im Vordergrund.

3. Material wird mitgeliefert

Das Karlstad-Modell empfiehlt fiir die
vielen Sprach- und Sprechspiele auch
eine Reihe Materialien. In einer speziell
dazu eingerichteten Werkstatt in Schwe-
den (www.mariasverkstad@telia.com)
werden diese Materialien hergestellt. El-
tern und Fachleute konnen dort das
Jtextile-pddagogische Material zur
Sprachentwicklung® bestellen, entwe-
der schon fix und fertig gendht oder als
Rohmaterial mit Anleitung zum Selber-
basteln, z.B. Stoffbuchstaben, Fiihl-
biicher, Lautpiippchen und Buchsta-
benfinger fiir die ersten Stufen der Me-
thode. AuBerdem enthélt jeder Pro-
grammteil schon verschiedene Materia-
lien, die man zum Uben einsetzen kann,
oder gibt Anregungen und Anleitungen
zum Selberherstellen.

Fiir viele Eltern ist das Karlstad-Mo-
dell eine groBe Hilfe. Sie bekommen da-
mit sicherlich ein gut strukturiertes Pro-
gramm zusammen mit den dazu pas-
senden Materialien, das sie in die Lage
versetzt, gezielt die Sprachentwicklung
ihres Kindes zu unterstiitzen.

Cora Halder

Florian ldsst sich Zeit

Autorin: Adele Sansone

Verlag: Tyrolia, Innsbruck, 2002
ISBN 3-7022-2435-1

Preis: EURO 14,90

Ein Bilderbuch fiir Kinder ab vier Jah-
ren zum Thema Down-Syndrom.

Der sechsjihrige Florian geht zu-
sammen mit seinem jiingeren Bruder
Peter in den Kindergarten. Florian
nimmt zwar am Kindergartengesche-
hen teil, aber vieles gelingt ihm nicht so
gut und nicht so schnell wie den ande-
ren Kindern. Sein Bruder Peter nimmt

ihn vor den anderen Kindern in Schutz,
wenn diese ihn manchmal hénseln. Er
verteidigt ihn mit den Worten: ,Florian
lasst sich einfach mehr Zeit. Er kann das
schon.“ Eines kann Florian aber bereits
jetzt besser als alle Kinder in seinem
Kindergarten, er kann besser trosten,
wenn es jemandem schlecht geht.

Die Autorin Adele Sansone, die das
Buch auch illustriert hat, will anhand
der Schilderung eines Kindergartenall-
tages ein wenig die Unterschiede und
Besonderheiten zwischen einem Kind
mit Down-Syndrom - Florian — und ei-
nem nicht behinderten Kind — Peter —
aufzeigen.

Wir Eltern von Kindern mit Down-
Syndrom erkennen in Florians Verhal-
ten Eigenschaften unserer Kinder wie-
der, ihre Langsamkeit, ihr Verschmust-
sein, die Fiirsorgebereitschaft, wenn
sich jemand wehgetan hat. Eine Er-
kdrung fiir dieses Verhalten erschlief3t
sich allerdings nicht aus dem Text, nur
aus dem Nachwort. Dort wird in einer
kurzen Beschreibung iiber die Entste-
hung des Down-Syndroms berichtet und
werden die Entwicklungsmoglichkeiten
angesprochen. Um einem Kind anhand
dieses Buches das Phdnomen Down-
Syndrom nahe bringen zu kénnen, wird
nach dem Vorlesen noch eine Menge zu-
sétzlich erkldart werden miissen.

Viele DS-Informationen auf CD-Rom
aus den Niederlanden

Die niederldndische Stichting Down
Syndroom hat eine CD-Rom zusammen-
gestellt, die eine umfangreiche Informa-
tionsquelle darstellt und in erster Linie
fiir neu betroffene Eltern, aber auch fiir
andere Interessierte, bestimmt ist.

Die CD-Rom umfasst viele gut ver-
stdndliche Texte mit viel Foto- und Vi-

deomaterial (mehr als 30 Minuten!),
teils aus privaten Quellen, aber auch aus
professionell gedrehten Filmen und aus
vielen Fernsehsendungen.

Sie gibt eine Ubersicht iiber die Ent-
wicklung eines Menschen mit Down-
Syndrom von vor der Geburt bis ins Er-
wachsenenalter. Auch Themen wie Préi-
natale Diagnostik und die Folgen davon,
Erziehung, Integration, Sexualitit,
selbststindiges Wohnen und Arbeiten
werden angesprochen.

Die CD-Rom vermittelt auf eine zeit-
gemélBe Art und Weise ein Bild iiber die
Situation von Menschen mit Down-Syn-
drom in der heutigen Zeit.

Mehr Informationen tiber diese CD ,Het
Syndroom van Down® in niederldndi-
scher Sprache finden Sie bei der
Stichting Down Syndroom im Internet
unter: www.downsyndroom.nl
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Hi, ich bin Marvin ...

Es ist ein freudiges Ereignis, wenn das Kind mit Down-
Syndrom einen Platz in einem Regelkindergarten be-
kommt. Trotzdem iiberkommt einen gleichzeitig ein et-
was mulmiges Gefiihl ... Wie wird es gehen? Was wer-
den die anderen Kinder und deren Eltern wohl sagen?
Werden sie das Kind akzeptieren, Verstdndnis fiir seine
Eigenheiten haben? Dies iiberlegen sich viele Eltern, be-
vor sie ihr Kind in den Kindergarten schicken. Schlief3-
lich ist es das erste Mal, dass das Kind nun eigene We-
ge geht, nicht mehr in der stdndigen Obhut der Familie
ist.

Einige Eltern halten einen Infoabend iiber Down-Syndrom
oder schenken ein passendes Kinderbuch, damit die
Erzieherin mit Hilfe dieser Geschichte den Kindern das
eine oder andere erkldren kann.

Die Familie Boge aus Kiel hat sich etwas einfallen las-
sen. Sie schrieb einen Brief iiber Marvin (mit Foto). Die-
sen Brief bekamen alle Familien, deren Kind mit Marvin
in der Gruppe war. Uns gefiel die Idee und wir méchten

hier den Text von Marvins , Steckbrief” abdrucken.
Vielleicht ist es eine Anregung fiir andere Eltern, die
sich gerade iiber dieses Thema Gedanken machen? Die
Familie Boge hat gute Erfahrungen damit gemacht. Bei
den anderen Kindergarteneltern sei der Brief dufSerst
positiv aufgenommen worden und hat zu einer ver-
standnisvollen Atmosphdre beigetragen, in der Marvins

Integration bestens gelingt.

Liebe Eltern,
... Und noch immer ist Marvin im Kin-
dergarten: Weil er einfach etwas mehr
Zeit braucht.

Marvin hat das Down-Syndrom
(friiher auch mongoloid genannt), kann
deshalb noch nicht richtig sprechen und
ist in manchen Dingen anders als ande-
re Kinder in seinem Alter. Thre Kinder
werden vielleicht zu Hause erzédhlen,
dass er anders aussieht, dass er so tap-
sig lauft, dass er schwer zu verstehen
ist, dass er irgendwie anders ist ... und
vielleicht wissen Sie nur, dass Marvin
behindert ist und wissen nicht genau,
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was Sie Threm Kind sagen sollen? Uns
ist es wichtig, dass Thre Kinder iiber
Marvins Behinderung Bescheid wissen.
Damit Vorurteile oder auch falsche Bil-
der gar nicht erst entstehen, mochten
wir Sie hiermit informieren. Wir moch-
ten, dass Sie die Moglichkeit haben,
Ihren Kindern tiber das Anderssein von
Marvin zu erzédhlen:

Marvin ist nicht krank! Er ist behin-
dert. Down-Syndrom ist keine Krank-
heit, es verursacht keine Schmerzen, die
den Ausdruck ,Leiden“ rechtfertigen
wiirden. Marvin reagiert haufig langsa-
mer. Er hat einfach ein ,, Tempo®, das

wir nicht gewohnt sind. Es ist deshalb
besonders wichtig, ihm Zeit zum Rea-
gieren zu lassen, ihm nicht ,voreilig“ zu
helfen und ihm Raum fiir seine eigene
Meinung zu geben. Er hat genau wie al-
le anderen Kinder das Bediirfnis nach
Selbststdndigkeit und Mitentscheidung.

Marvin lernt vieles langsamer.
Frither wurden den Menschen mit
Down-Syndrom viele Fahigkeiten abge-
sprochen, was jedoch ein grof3es Miss-
verstdndnis war. Mittlerweile ist es so,
dass die meisten Menschen mit Down-
Syndrom sprechen lernen und dass sie
lernen konnen zu lesen, zu schreiben

., nur eben langsamer und vielleicht
auch nicht immer so umfassend. Sie
sind entwicklungsfahig, wie alle ande-
ren Menschen auch. Das bedeutet z.B.:
Marvin kann vielleicht beim ersten Mal
ein bestimmtes Spiel nicht gleich mit-
spielen, was folglich nicht heilen darf,
dass er dieses Spiel nie lernen wird.
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Ihre Kinder iiben Fédhigkeiten im Rol-
lenspiel, z.B. im ,Mutter und Kind“-
Spiel: Es wird eher so kommen, dass
Marvin als ,Kind“ engagiert wird, weil
er so ,lieb“ liegen bleibt, 0.A. Fiir ihn ist
es aber genauso wichtig, Erfahrungen
zu sammeln, wenn er auch mal jeman-
den ,behiiten” darf, wenn er auch mal
die Rolle des Aktiven tiben kann.

Manchmal muss Marvin aus seiner
~ITraum®-welt herausgerissen werden:
Ermutigen Sie Thre Kinder, Marvin auf-
zufordern mitzuspielen. Sie kénnen ihn
einfach an die Hand nehmen und er
wird sehr wohl verstehen, was die Kin-
der dann von ihm wollen, und dies
durch den Spall am Spiel zeigen.
(Manchmal brauchen wir alle einen klei-
nen Schubs ...)

Marvin belegt in dem Andreas-Kin-
dergarten einen von vier Integrations-
pldtzen. Diese Integration hat natiirlich
nur Sinn, wenn z.B. auch nachmittags
nach dem Kindergarten ein Kontakt
stattfindet. Sollten Sie oder Ihr Kind
nicht genau wissen, ob Marvin zu Be-
such kommen kann, so mochten wir an-
bieten, dass wir wiahrend der Spielzeit
jederzeit erreichbar sind.

Und noch ein wichtiger Punkt: Mar-
vin hat die gleichen Bediirfnisse wie al-
le anderen. Er will seine Umwelt ent-
decken, will spielen, will lernen, lachen,
Beziehungen zu anderen Kindern auf-
nehmen und will immer selbststdndiger
werden. Er ist als Mensch einzigartig,
wie alle anderen Menschen es auch
sind. Mit einer eigenen Personlichkeit.

Unser Gedanke bei diesem Schrei-
ben ist, das Marvin bei Ihnen und Ihren
Kindern so gesehen wird, wie alle ande-
ren Kinder auch: mit seinen Schwéchen,
vielleicht auch mit seinen Besonderhei-
ten und mit seinen Stirken.

Mit Threm Verstdndnis und Ihrer Un-
terstiitzung erhélt Marvin die Chance,
~ein Leben so normal wie moglich® zu
leben. Ja, das ist unser Wunsch.

Mit freundlichen Griilen von

Oliver und Inga Boge,

die beziiglich Marvin und auch sonst im-
mer gerne gesprachsbereit sind!

Kur mit Schwerpunkt Down-Syndrom

Ein Beric}}t von Dr. med. Maria Gierl,
Leitende Arztin in der Klinik Blumenhof

ei unserem ersten geschlossenen

Kurdurchgang fiir Familien mit ei-
nem Kind mit Down-Syndrom waren
wir zunéchst iiberrascht, dass etwa ei-
nem Drittel der betroffenen Kinder von
den Krankenkassen kein Patientensta-
tus gewahrt worden war. Mit dieser Si-
tuation konnten weder wir noch die El-
tern zufrieden sein, zumal ja die Not-
wendigkeit einer kontinuierlichen For-
derung und physiotherapeutischen Be-
handlung nicht in Zweifel zu ziehen ist.
Leider fithrte auch eine nachtragliche
Antragstellung nicht in jedem Fall zum
gewiinschten Ergebnis.

Wir sind bei dieser ersten geschlos-
senen Mafinahme mit einer Schar von
Kleinkindern ,gesegnet® worden. Mit
Ausnahme eines Kindes im Schulalter
war das Gros der Kinder zwischen ei-
nem Jahr und drei Jahre alt. Unser
,Benjamin“ war gerade mal acht Mona-
te.

Diese Altersstruktur erforderte vor
allen Dingen von den Mitarbeiterinnen
unserer Kindertagesstitte ein erhebli-
ches Maf} an Flexibilitdt, Ausdauer und
Geduld. Thr Einsatz und ihre Leistung
wurden den Miittern erst gegen Kuren-
de bewusst. Allzu leichtfertig wurden
anfiangliche Eingewohnungsschwierig-
keiten der Kinder mit erzieherischer Be-
treuung verkniipft. Die Erkenntnis, dass
die Akzeptanz einer bis dahin nicht er-
lebten Fremdbetreuung — noch dazu bei
einem entwicklungsgestorten Kind - ei-
nes erweiterten Zeitrahmens bedarf,
kam gliicklicherweise rechtzeitig.

So ergab sich ein erstes Fazit auf bei-
den Seiten: Drei Wochen sind bei dieser
Patientenklientel im Kleinkindesalter zu
kurz bemessen. Diese Kinder brauchen
mehr Zeit, um sich auf eine neue Situa-
tion einzustellen.

Die Form eines geschlossenen Kur-
durchganges wurde fast durchweg be-
griift und fiir sehr positiv gehalten. Der
Wegfall von Erkldrungen und Rechtfer-
tigungen iiber Verhaltensweisen eines
behinderten Kindes, das Fehlen der
sonst {iblichen Auf3enseiterrolle und des

zwangslaufigen ,,Im-Mittelpunkt-Stehens®
erleichterten den Miittern ihre Situation
spiirbar. Die Behinderung war fiir drei
Wochen ein Stiick ,Normalitat®.

So formierte sich recht rasch eine
Schicksalsgemeinschaft mit gleicharti-
gen Problemstellungen, wodurch in the-
menzentrierten Gesprachskreisen so-
fort auf das Kernproblem vorgestof3en
werden konnte. Die Gelegenheit, mit
gleich Betroffenen in einen intensiven
Dialog zu treten, liel den Wunsch auf-
kommen, iiber die Anzahl der einge-
planten Gesprédchstermine hinaus, wei-
tere Gespridchsrunden anzuberaumen.
Diesem Anliegen kam man gerne entge-
gen.

Der Kenntnisstand beziiglich Down-
Syndrom differierte in nicht erwarteter
Weise. So blieb es nicht nur bei einem
Erfahrungsaustausch untereinander.
Manche ganz neue Information konnte
sowohl von unserer Seite als auch von
beachtlich informierten Patientinnen an
andere weitergegeben werden.

Je enger die Kontakte innerhalb der
Gruppe gekniipft wurden, umso mehr
war die Zunahme eines gewissen Grup-
pendrucks nicht zu iibersehen. Ambiva-
lente Gefiihle und eine erhdhte Sensibi-
litdt der Teilnehmerinnen erforderten
vom therapeutischen Team ein hohes
Maf an Empathie.

Das fiir die Miitter erstellte Behand-
lungsprogramm ermoglichte — unter
Beriicksichtigung der vorliegenden so-
matischen Erkrankungen — korperliche
Aktivitdt wie auch Entspannung.

Breit gefiacherte balneophysikalische
Anwendungen wie Massagen, Aroma-
béder, Warmepackungen und Thermal-
badbesuche sowie abwechslungsreiche
sportliche Angebote trugen zu korperli-
chem Wohlbefinden und Steigerung der
Fitness bei. Loslassen, die kognitive
Kontrolle hintanstellen, nur den eigenen
Korper spiiren, wurde in Entspan-
nungsverfahren wie autogenem Trai-
ning und bei der Progressiven Muskel-
relaxation nach Jakobson ermdglicht.

Aufgrund der uns fast ausschlieBlich
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zugewiesenen Kleinkinder konnte unser
fiir diesen Schwerpunktkurdurchgang
erarbeitetes, erweitertes Behandlungs-
und Therapieprogramm nicht zur Gén-
ze ausgeschopft werden. Fiir Hippothe-
rapie, Psychomotorik, rhythmische Be-
wegungstherapie und Schwimmkurs
war die Mehrheit unserer Down-Kinder
ganz einfach noch zu klein. Fiir sie stan-
den Physiotherapie, Mutter-Kind-Gym-
nastik, Babymassage, medizinische Bi-
der sowie weitere indikationsbezogene
Therapien zur Verfiigung.

Als sehr lohnend, da informativ und
interessant, erwies sich flir die Miitter
der Besuch einer nahe gelegenen ergo-
therapeutischen Praxis. Es blieb nicht
nur bei theoretischen Erlduterungen
iiber die Ziele und Methoden der Ergo-
therapie. Unsere Teilnehmerinnen durf-
ten selbst Therapiemittel begreifen,
Gleichgewicht auf der Therapieschaukel
trainieren oder beispielsweise im Snoe-
zelen-Raum ,schnuppern und dosen®.
Im Hinblick auf das Down-Syndrom
wurde speziell auf die sensorische Inte-
grationstherapie eingegangen.

Viele Wintersonnenstunden im Rot-
tal lieBen die sonst in dieser Jahreszeit
iiblichen Infekte kaum aufkommen. Kla-
re Winterluft, Toben im Schnee, Abhar-
tung in der Kindersauna diirften zur
Stabilisierung der Gesundheit und Stér-
kung der Abwehrkrifte beigetragen ha-
ben.

Belohnt wurden beide Seiten am En-
de der dreiwochigen KurmaBnahme,
Miitter und Down-Kinder, durch ge-
meinsame, intensiv erlebte drei Wochen
mit sichtlichen Entwicklungsfortschrit-
ten der Kinder (bei zwei Dritteln wurde
der Behandlungserfolg als ,gut” einge-
schétzt), wir vom Blumenhof-Team
durch eine abschlieBende Tanzvor-
fithrung.

Eine Gruppe selbstbewusster Miitter
lieB3 es sich nicht nehmen, ihre wahrend
der drei Wochen von unserer Gymnas-
tiklehrerin zu den Kldngen von ,Can’t
get you out of my head“ einstudierte
Tanzshow in ansprechender Synchro-
nie und Harmonie zu présentieren. An-
rithrend und erheiternd zugleich brach-
ten schlieflich ,,unsere Kinder® mit ihrem
Westerntanz die gemeinsame Zeit zum
Abschluss.
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Drei Wochen normal sein -
Schwerpunktkur an der Nordsee

Bericht von Nicole Braemer,

Teilnehmerin an der Schwerpunktkur

m Februar nahmen 18 Familien an der

Schwerpunktkur ,Down-Syndrom® in
Friedrichskoog an der Nordsee teil. Aus
ganz Deutschland waren die Miitter
(und finf Véter) mit insgesamt 29 Kin-
dern Ende Januar angereist; Schwé-
bisch, Friesisch und Sédchsisch mischte
sich mit viel Pfalzisch und Rheinlan-
disch. Auch die Kinder waren gemischt,
die Kleinste erst zwei, der Alteste bereits
siebzehn Jahre alt. Doch die vielen ver-
schiedenen Gesichter der Jungen und
Méadchen mit Down-Syndrom machten
schon beim ersten Rundgang durch die
Kurklinik klar: Hier herrscht ab sofort
eine ganz besondere Atmosphére, 19
,2Downies“ bestimmen Themen und Ab-
laufe und geben diesem Kurgang eine
besonders gefithlsbetonte Note.

Mittwochs ist Anreisetag fiir die
Schwerpunktkur, die die Klinik Nord-
seedeich jahrlich einmal durchfithrt und
dieses Jahr zum dritten Mal anbot. Das
Haus liegt in Friedrichskoog-Spitze, ei-
ner kleinen Ferienhduser-Ansammlung,
100 Meter vom Meer entfernt. Zu Spit-
zenzeiten im Sommer kénnen iber 100
Miitter mit ihren Kindern hier kuren, im
Winter dagegen ist es ruhig. In den drei
Wochen der Schwerpunktkur gab es
zeitversetzt noch drei andere Kurgédnge
mit jeweils etwa zehn Miittern. Diese ge-
ringe Auslastung konnte den Anlass ge-
geben haben, fiir Familien mit Down-
Syndrom eine spezielle Kur anzubieten.
Zu einer anderen Jahreszeit wire diese
sicher nicht durchfiithrbar, da gerade
die Betreuung der behinderten Kinder
sehr viel mehr Zeit und Zuwendung er-
fordert.

Das musste auch das Kindergarten-
Team erfahren, das sich von Beginn an
mit einigen Schwierigkeiten konfron-
tiert sah, auf die es organisatorisch nicht
vorbereitet war. Etwa ist die Betreuung
von sechs Kindern mit Down-Syndrom
neben sechs weiteren in einem nicht ge-
rade grof3en Gruppenraum durch zwei
Erzieherinnen nicht zu schaffen. Kon-
flikte traten hier schnell auf. Doch offe-

ne Gesprache zwischen Personal und
Eltern und zum Teil auch der Kliniklei-
tung sollten zumindest fiir die ndchsten
Schwerpunktkuren Abhilfe schaffen.

In der Kita konnten die Kinder von
morgens acht bis nachmittags 17.30
Uhr bleiben, aber jederzeit geholt und
auch wieder gebracht werden. Diese
lange Betreuungszeit gab den Miittern
und Vétern viel Zeit, ihre Anwendungen
zu nehmen, Spaziergdnge zu machen
oder im ,,Pesel” (dem Aufenthaltsraum)
den kostenlos angebotenen Kaffee am
Nachmittag beim Klénen zu genief3en.
Der Schwerpunkt dieses Kurganges liegt
auf der Erholung der Eltern, es soll sich
nicht alles in erster Linie (wie zu Hau-
se?) um das Kind mit Down-Syndrom
drehen.

Das Thema ,Down-Syndrom® war
trotz allem in den meisten Gespriachen
das Hauptthema, denn es verband alle.
Schnell entstand bei den meisten Teil-
nehmern ein starkes Gruppengefiihl,
man wusste einfach um die Probleme
der anderen ohne lange Erkldrungen.
Dazu kam, dass die Eltern sich auf alle
Kinder ohne Zogern und Vorbehalte
einlassen konnten. Im zum Toberaum
umfunktionierten  Aufenthaltsraum
konnte man getrost sein Kind einige Zeit
spielen lassen, denn es war immer je-
mand da, der aufpasste und zur Not
auch eingriff. Dies gab den Eltern ein
schones Gefiihl von Normalsein. Anders
als im Alltag waren hier einmal fiir eini-
ge Wochen die Familien mit Down-Syn-
drom die Norm, und die so genannten
Normalen in den anderen Kurgidngen
waren in der Minderheit und mussten
sich anpassen. Ein tolles Gefiihl, das
sehr viel Stirke tiber die Kur hinaus ver-
mittelte.

Bis auf eine Familie, die leider aus
gesundheitlichen Griinden nach ein
paar Tagen abreiste, genossen Viter,
Miitter und alle Kinder das Zusammen-
sein sehr. Viel Miithe gab sich das Kin-
dergarten-Personal mit speziellen Ak-
tionen wie Karnevals-Party (Kostiime
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Spielen mit Rasierschaum beim Wahrnehmungsfest —

der kleine Johann aus Hamburg

einpacken), Ausfliige zur Feuerwehr,
ins Museum oder zum Reiten (das an-
gekiindigte therapeutische Reiten fiel
leider aus) oder einem ,Wahrneh-
mungsfest”, bei dem mit allen Sinnen
gespielt werden konnte.

Therapeutisch wurde fiir die Kinder
mit Down-Syndrom zweimal die Woche
Koordinationsgymnastik (Psychomoto-
rik), vereinzelt Krankengymnastik, Ent-
spannungstraining oder Asthmabe-
handlung angeboten. Im Vordergrund
stand fiir sie jedoch der Klimawechsel
und so wurde mindestens einmal am
Tag an die frische Luft gegangen. Die
Kinder fiihlten sich in der Betreuung
trotz Platz- und Bewegungsmangels im
Innenbereich (es fehlt noch eine grof3e
Turnhalle) wohl. Freundschaften ent-
standen, sodass auch nach ,Feier-
abend® im Zimmer, in den Etagenspiel-
rdumen oder im Klinik-Schwimmbad
zusammen die Zeit verbracht wurde.

Fir die Eltern war das Wohlbefin-
den der Kinder sehr wichtig, um auch
selbst zur Ruhe zu kommen. Nach einer
drztlichen Visite am Donnerstag gingen
die Therapien allerdings erst am darauf
folgenden Montag los, man ,verlor® al-
so eine halbe Woche. Fiir die Anwen-
dungen gab es einen genauen Zeitplan,
der héufig bereits um acht Uhr begann.

Neben Massagen, Bédern, Kran-
kengymnastik sowie Kneippen, Walking
und Entspannungstraining wurden
Gruppen- und Einzelgespriche mit Psy-
chologen gefiihrt. Dort wurden von den
Kursteilnehmern Themen angespro-
chen wie ,Auffilliges Verhalten meines
Kindes in der Offentlichkeit“ oder , Kon-
sequente Erziehung“ und so lebhaft be-
sprochen, dass die Psychologin kaum zu
Wort kam.

Wer abends noch Lust auf ein
Schwiétzchen hatte, konnte das Baby-
phon einschalten und sich zu den ande-
ren in den Pesel setzen oder die Frei-
zeitangebote wie Stoffmalen, Basteln,
Atemtraining, Vortrdge und Mérchen-
erzdhlen nutzen. Sehr interessant wa-
ren die angebotenen Ausfliige in die
Umgebung, nach Kiel oder ins Watt -
Letzteres jedoch nicht fiir empfindliche
Naturen mit einem Ekel vor Matsch und
Schlick zu empfehlen. Und wem das
nicht gefiel, der konnte in der Bibliothek
Biicher und Spiele ausleihen oder sei-
nen Fernseher auf dem Zimmer (gegen
Bezahlung) anschalten.

Eher niichtern und kiihl, da fiir Al-
lergiker geeignet, wirkt die Ausstattung
der Klinik. Die Unterbringung erfolgte
zumeist in gerdumigen Zweizimmer-
Appartements mit Bad und Balkon, teil-

weise stand nur ein Raum fiir Miitter
mit kleineren Kindern zur Verfiigung.
Auf den Etagen stehen eine Kiiche mit
Aufenthaltsraum und ein Spielzimmer
zur Nutzung bereit. Ein Wasch- und Bii-
gelraum befindet sich im dritten Stock.

Die Ausstattung der Klinik Nordsee-
deich bot alles, was gebraucht wurde.
Trotzdem gab es Kritikpunkte, vor allem
der, dass das Haus noch zu wenig auf
die Belange der besonderen Kinder ein-
gestellt ist. Es geniigt nicht, eine
Schwerpunktkur ,Down-Syndrom® an-
zubieten und nicht gleichzeitig zusatzli-
ches und speziell geschultes Personal
einzustellen. Ebenso muss den Kindern
im Winter mehr Raum zum Austoben
angeboten werden.

Trotz dieser Mankos haben die Fa-
milien mit den Kindern mit Down-Syn-
drom und den Geschwisterkindern das
Zusammensein miteinander genossen
und nicht nur viel geredet, sondern auch
ausgiebig gelacht, geweint, gefeiert und
getanzt.

Nicole Braemer

Néachste Termine fiir eine Schwer-
punktkur in der Klinik Blumenhof
sind:

20.11.2002 - 11.12.2002
20.02.2003 - 12.02.2003

Informationen beim:
Mutter-Kind-Hilfswerk e.V.
Millberger Weg 1

94152 Neuhaus am Inn

Tel.: 0 85 03 /91 49-0

E-Mail:
kurinfo@mutter-kind-hilfswerk.de
Internet:
www.mutter-kind-hilfswerk.de

Néachster Termin fiir eine Schwer-
punktkur in der Klinik Nordseedeich
ist:

22.01 -12.02.2003

Klinik Nordseedeich

Deichweg 1

25718 Friedrichsoog

Tel.: 0 48 54/ 908-0
Servicetelefon: 0800 / 5 54 64 56
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Drei Monate
mit Marco

igentlich hatte unser Baby noch zwei

Wochen Zeit bis zum errechneten
Entbindungstermin, aber seine Neugier
auf die Welt war groBer. Und statt laut-
hals zu schreien, sah er sich gleich mit
grofen Augen um. Nach 38 Wochen ge-
spannten Wartens, das Baby endlich zu
sehen, das war fiir uns ein tolles Gefiihl.
Marco wog 3300 g und seine Lange be-
trug 52 cm.

Nachdem Marco gewaschen war,
sah ihn die Gynédkologin genauer an und
sagte uns, er miisse am nédchsten Tag
vom Kinderarzt wegen schrig stehen-
der Augen und einer Sattelnase unter-
sucht werden. Ich hatte ein ungutes Ge-
fiihl, sptirte, dass etwas nicht in Ord-
nung ist.

Einen Tag bevor er geboren wurde,
hatte ich einen schlechten Traum. Ich
trdumte, dass unser Kleiner geboren
wurde und einen viel zu grofen Kopf
hatte. Jetzt hatte er zwar keinen zu
groBen Kopf, aber es stimmte trotzdem
etwas nicht.

Ich verglich ihn dauernd mit den an-
deren Babys. Er sah anders aus, hatte
ein sehr flaches Gesicht, mandelférmige
Augen, liberhaupt, der Gesamteindruck
war fiir Menschen, die Erfahrung mit
Down-Syndrom haben, eindeutig.

Am néchsten Morgen kam der Kin-
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derarzt in die Klinik, sah sich Marco an
und horte sein Herz ab. Es dauerte viel-
leicht 20 Sekunden und die Diagnose
stand fest. Unser Winzi ist ein Baby mit
Down-Syndrom! Von einer Sekunde auf
die andere brach meine Welt zusam-
men. Ich rannte ohne Marco aus dem
Untersuchungszimmer in mein Kran-
kenzimmer und rief meinen Mann in
der Arbeit an.

Er schrie und weinte fiirchterlich, es
war entsetzlich! Es tat mir so Leid fiir
ihn, er hatte sich doch so auf unsere Zu-
kunft mit Marco gefreut. Und ich hatte
Angst, dass er ihn nicht so richtig lieb
haben wiirde.

Zwei Stunden nach der Untersu-
chung des Kinderarztes kam mich mei-
ne Mutter besuchen, ihr hatte ich auch
gleich Bescheid gesagt. Sie fragte mich,
wo denn unser Kleiner wire. Er war
noch immer im Schwesternzimmer und
ich lie ihn bringen. Als er wieder bei
mir war, tat es mir sogleich unendlich
Leid, dass ich ihn einfach auf dem Un-
tersuchungstisch liegen lie3! Ich fiihlte
mich schlecht, eine Rabenmutter.

Wie wird es weitergehen?

Und jetzt? Wie wird es weitergehen?
Was fiir eine Zukunft liegt vor uns, mit
einem behinderten Kind? Wieso pas-
siert das ausgerechnet mir? Ich hatte
doch schon immer eine gro3e Angst vor
behinderten Menschen. Karsten, mein
Mann, leistete seinen Zivildienst in einer
Werkstatt fiir behinderte Menschen. Nie
im Leben hétte ich ihn dort besucht! Ich

hatte Angst und dachte mir, dass ,sol-
che” Menschen mir das sofort ansehen
und sich dementsprechend verhalten.
Und ,,so ein Mensch® ist nun auch unser
Marco. Das war unbegreiflich, unfass-
bar.

Die Diagnose dnderte plotzlich mein
Gefiihl zu Marco, ich spiirte eine Ableh-
nung. Aber gleichzeitig hasste ich mich
fiir dieses Gefiihl. Wieso war ich so eine
schlechte Mama? Er war doch immer
noch mein Winzi, immer noch der Glei-
che, der neun Monate in meinem Bauch
heranwuchs und auf den wir uns doch
so freuten.

Ein Berg voller unbeantworteter
Fragen tiirmte sich in meinem Kopf auf.
So viele Stufen in unserem Haus, wie
lange wird es dauern, bis er sie steigen
kann? In welchen Kindergarten soll er
einmal gehen? Wie wird sich die Gesell-
schaft ihm gegentiber verhalten? Wel-
chen Berufsoll er mal ausiiben? Ich zer-
marterte mir den Kopf. Hatte ich zu die-
sem Zeitpunkt von seinem kurzen Leben
gewusst, hitte ich jeden Augenblick mit
ihm genossen.

In der folgenden Nacht um 3 Uhr
wurde Marco wegen Sauerstoffunter-
versorgung vom Kinderarzt in die Kin-
derklinik nach Niirnberg gebracht. Der
Kinderarzt erklarte mir kurz von seiner
Befiirchtung eines Herzfehlers.

Ich musste im Neumarkter Kranken-
haus bleiben, durfte nicht mitfahren. Ich
weinte bis zum Morgen in mein Kopf-
kissen. In meinem Krankenzimmer wa-
ren zwei Mamas, die ihre gesunden Ba-
bys bei sich hatten, und das eine schrie
andauernd wegen Bldhungen. Es war
eine schreckliche Nacht.

Am néchsten Morgen hielt mich
nichts mehr im Krankenhaus, ich woll-
te unbedingt zu meinem Winzi! Als wir
in der Sduglingsintensivstation sein
Zimmer betraten und ich ihn in seinem
Plexiglas-Bettchen so einsam liegen sah,
splrte ich, wie lieb ich ihn hatte. Er sah
so zufrieden und niedlich aus.

»Hallo mein Schatz, da ist deine Ma-
mi! Endlich habe ich dich wieder, ich
lass dich nie wieder alleine!“ Das wuss-
te ich jetzt, nichts war mir wichtiger als
sein Wohlergehen!

Der Kinderarzt bat uns in sein Be-
sprechungszimmer und erkldrte uns
Marcos Herzfehler. Er hatte einen tota-
len AV-Kanal. Auch das noch? Jetzt hat
unser Kleiner schon Down-Syndrom,
wieso muss es nun auch noch Probleme
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mit seinem Herzen geben! Die Sorgen
wegen des Down-Syndroms traten in
den Hintergrund, wir machten uns viel
mehr Sorgen um sein Herz.

Nach zwei Wochen durfte Marco
trotz des Herzfehlers nach Hause. Das
Trinken (aber leider nur aus der Fla-
sche) klappte und er sah richtig gut aus.

Endlich zu Hause! Das war eine sehr
schone Zeit und wir genossen sie, ob-
wohl wir auch schmerzliche Erfahrun-
gen machten: Bekannte, die wir beim
Spazierengehen trafen, trauten sich oft-
mals nicht, in den Kinderwagen zu
schauen. Sie wussten nicht, was sie da
fiir ein ,,Anblick” erwartete. Mir wurde
bewusst, wie unwissend die Menschen
sind, wenn es um das Down-Syndrom
geht.

Bald hatten wir schon wieder unse-
ren nidchsten Termin in der Kinderkli-
nik, eine Untersuchung der Nieren we-
gen eines Nierenriickstaues. Sehr
schnell verging diese viel zu kurze Zeit
und wir ahnten nicht, dass es gleichzei-
tig unsere erste und letzte gemeinsame
Zeit zu Hause war. Geplant waren vier
Tage Krankenhausaufenthalt, daraus
wurden sechs Wochen. Viele nieder-
schmetternde Diagnosen wurden ge-
stellt und wir wussten manchmal nicht
mehr weiter. Nach der Nierenuntersu-
chung bekam er eine Harnwegsinfekti-
on und danach wurde er am Leisten-
und Bauchnabelbruch operiert. Dann
hatte er eine Lungenentziindung und es
ging ihm sehr schlecht. Wir konnten
Marco nichts abnehmen, mussten
machtlos zusehen. Das Einzige, was wir
fiir ihn tun konnten, war: Immer da zu
sein und ihm viel Liebe zu geben. Die
bekam er nicht nur von uns, seinen El-
tern, sondern auch von unseren Famili-
en und Freunden. Jeder hatte unseren
Prinzi sehr lieb. Er war ein richtig hiib-
sches und liebes Baby.

Ich blieb Tag und Nacht im Kran-
kenhaus und bin im Nachhinein sehr
froh dariiber. Ich weil3, dass ich ihn nie
allein gelassen habe. Er belohnte mich
dafiir mit seinem supersiilen Liacheln.
Sein erstes Licheln schenkte er aller-
dings seinem Papil!

Es war eine sehr schwere Zeit und
trotzdem machte er uns immer wieder
Mut und erfreute uns mit seinem
Léacheln. Er lernte, sich zur Seite dre-
hen, und konnte somit zur Tiire sehen.
Morgens, als ich in sein Zimmer kam,
lag er immer so halb zur Seite gedreht

und ich hatte das Gefiihl, als wiirde er
mich schon erwarten.

Von der Kinderklinik in Niirnberg
brachte uns ein Kindernotarztwagen in
die Uniklinik Erlangen, Station Kardio-
logie. Wir freuten uns eigentlich, hoff-
ten, dass es Marco nach der Herzopera-
tion gesundheitlich besser gehen wiirde
und er dann wieder aus der Flasche
trinken konnte — das wurde ndmlich lei-
der zunehmend schlechter, da er immer
kraftloser wurde.

Es wurde sofort ein ausfiihrlicher Ul-
traschall gemacht, man wollte ihm den
Herzkatheter ersparen. Die Diagnose war
niederschmetternd! Totaler AV-Kanal
(das wussten wir ja bereits), Mitralklap-
penundichtheit, Aortenstenose an einer
sehr schlecht zu operierenden Stelle,
aulerdem war der rechte Herzmuskel
dramatisch vergrofert. Sogar der Pro-
fessor erschrak bei diesem komplizier-
ten Herzfehler und meinte, dass seine
Chirurgen dies gar nicht erst operieren
wiirden. Es miisste ein medizinisches
Wunder geschehen, damit Marco iiber-
lebt. Dieser Tag war ein Trauertag, denn
wir ahnten jetzt, was passieren wiirde.
Wir verstanden die Welt nicht mehr.
Unser Baby mit Down-Syndrom! Wir
hatten doch diese Aufgabe angenom-
men, wir wollten doch dieses Baby mit
viel Liebe aufziehen und ihm alles ge-
ben, was es brauchte. Wieso wird er uns
jetzt auch noch weggenommen? Wieso

ist er jetzt unheilbar krank? Was ist das
fiir ein ,lieber® Gott, der so ungerecht
ist?

Dann wurde doch noch ein Herzka-
theter gelegt, die Ergebnisse waren so-
gar noch schlechter. Die Chirurgen wa-
ren zwar bereit, eine Operation zu wa-
gen, ,alles auf eine Karte zu setzen®,
d.h. Totaloperation des Herzens, Mar-
cos Uberlebenschancen wiirden aber als
sehr schlecht eingestuft. In seinem mo-
mentanen Zustand wiirde Marco die
Operation sicherlich nicht iiberleben,
deshalb sollte noch abgewartet werden.

Zwei Wochen nach dieser Diagnose
ist Marco gestorben! Nun hatte er doch
noch selbst entschieden zu gehen, und
wir mussten keine Entscheidung mehr
treffen, ob eine Operation oder nicht.
Wir bekamen ein Zimmer, nur fiir unse-
re kleine Familie, um in Ruhe von ihm
Abschied zu nehmen. Als er aufthorte zu
atmen, ziindeten wir eine Kerze an, hiel-
ten ihn in unseren Armen, kiissten ihn
und schmusten noch zwei Stunden mit
ihm. Schoner hétte ein Abschied nicht
sein konnen. Ich bin unendlich dank-
bar, dass er nicht wéhrend einer OP
oder kurz danach gestorben ist, sondern
in unseren Armen.

Diese 14 Wochen mit Marco haben
unser Leben grundlegend verédndert.
Down-Syndrom, ja, das war anfangs ein
fiirchterlicher Schock. Aber je mehr wir
dariiber erfuhren, umso problemloser
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erschien uns das. Wir besuchten das
Deutsche Down-Syndrom InfoCenter in
Lauf und fiihlten uns schon nicht mehr
so alleine. Andere Familien mit einem
Kind mit Down-Syndrom zu sehen und
uns mit ihnen zu unterhalten, gab uns
Kraft und Mut. Wir sahen, wie auch die-
se Familien ein ganz normales Leben
fithrten und gliicklich waren. Mich iiber-
raschte auch, was Kinder mit Down-
Syndrom durch entsprechende Forde-
rung lernen kénnen. Auch die Gesell-
schaft, die Menschen nach Leistung,
AuBerlichkeiten, Besitztum bewertet,
kann so ein Mensch in eine andere, bes-
sere Richtung lenken. Was ist denn
wirklich wichtig? Wie wére es erst ein-
mal mit Liebe, gutes Tun, Mitgefiihl, To-
leranz, sich nicht so wichtig zu nehmen,
sondern auch fiir andere da zu sein.

Zu verstehen, weshalb Marco gehen
musste, fallt uns schwer. Er hitte es bei
uns sehr gut gehabt, denn wir liebten
ihn so, wie er war, und ich hétte ihm viel
Zeit geben konnen. Sicher hitte es auch
oft schwere Zeiten gegeben, aber in sol-
chen Zeiten hétten wir uns Rat und Hil-
fe bei betroffenen Eltern geholt. Man ist
doch nicht alleine!

Wir hatten diese Aufgabe sehr gerne
angenommen, hétte er nur leben diir-
fen.

Anja Potzl
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Geburtsanzeige

Das Baby ist da. Nun soll die meistens schon ldngst vor-
bereitete Geburtsanzeige noch um Namen und Geburts-
datum ergdnzt werden, und schon kann die freudige

Nachricht verschickt werden.

Aber was ist, wenn das Baby Down-Syndrom hat? Soll
man das in der Geburtsanzeige erwdahnen oder besser
verschweigen. Oder soll man nun gar keine Anzeige
mehr verschicken? Hier mochten wir einige Losungen
vorstellen: So gaben Eltern die Nachricht, dass ihr Baby
ein wenig anders war als erwartet, weiter.

ir hatten lange darum gerungen,

wie wir unsere Geburtsanzeige
gestalten konnten. Einerseits wollten
wir nicht so tun, als wére alles in Ord-
nung, andererseits wollten wir unserem
Kind nicht schon von vornherein den
Stempel ,behindert® aufdriicken. So
schrieben wir die eigentliche Geburts-
anzeige ohne besondere Hinweise auf
das Down-Syndrom unseres Kindes,
legten aber einen Begleitbrief bei, um
mitzuteilen, dass uns die Geburt von Si-
mon in besonderer Weise bewegt hatte.

Ihr Lieben!

Esist uns ein Anliegen, euch an unserer
neuen Lebenssituation, die sich durch
die Geburt von Simon ergeben hat, teil-
haben zu lassen. Am frithen Morgen des
8. Juli durften wir nach einer gut ver-
laufenen Geburt Simon in unsere Arme
schlieBen. Dankbar dariiber, nun drei
gesunde Buben zu haben, schmiedeten
wir Zukunftspldne und traumten von
Abenteuern mit der Familie. Die Ruhe
und die Zufriedenheit, die Simon aus-
strahlte, faszinierten uns. So durften wir
fast drei Stunden ungetriibtes Famili-
engliick mit einem neugeborenen Baby
auf Mamas Brust genief3en.

Erst vier Stunden nach der Geburt
kam der Kinderarzt, um uns die nicht
fassbare Mitteilung zu machen: Simon
miisse in die Intensivstation der Inns-
brucker Kinderklinik gebracht werden,
da er ,Anpassungsschwierigkeiten“ ha-
be — ,chromosal bedingt®. Auf unsere
erschrockene Riickfrage, ob Simon eine
Trisomie 21 (oder ,Down-Syndrom®)

habe, konnte der Arzt, selber sichtlich
betroffen, nur schweigend nicken. ,Das
darf doch nicht wahr sein®, war nicht
nur unsere erste Reaktion, sondern
auch der Satz, den wir in der folgenden
Zeit wohl am haufigsten ausgesprochen
haben.

Nach zwei Tagen durfte Simon die
Intensivstation verlassen, um dann noch
einige Tage in einem Mutter-Kind-Zim-
mer der Kinderklinik iiberwacht zu wer-
den. Simon ist — Gott sei Dank — korper-
lich gesund. Er hat sich von Anfang an
problemlos stillen lassen und entwickelt
sich sehr gut. Wir hoffen, dass wir ihn —
aufbauend auf dem Ndhrboden des ab-
soluten Geliebtseins — durch gezielte
Forderung in ein gliickliches und erfiill-
tes Leben in grof3tmoglicher Selbststian-
digkeit begleiten konnen.

Es wahrhaben zu kénnen und ins ei-
gene Bewusstsein zu integrieren, selber
ein Kind mit Down-Syndrom zu haben,
ist zu Beginn wohl die grofite Heraus-
forderung, sind es doch immer nur ,,die
anderen”, die so etwas trifft. Doch be-
gleitet von lieben, mitfiihlenden Men-
schen, gestdarkt durch unzéihlige Ge-
spriache und getragen durch unseren
Glauben konnten wir die erste Zeit des
Schocks, der Enttduschung und Trau-
rigkeit gut iiberwinden.

Besonders viel Kraft jedoch konnte
und kann uns Simon selber geben. Er ist
unser Kind, das wir von Anfang an fest
in unser Herz geschlossen haben. Unsere
tiefe Liebe zu diesem kleinen Mensch-
lein, das mit seiner Zufriedenheit, seiner
Geduld und seinem Herschmeicheln et-
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was Besonderes ausstrahlt, ldsst die
Frage nach seiner ,Leistungsfahigkeit®
ganz in den Hintergrund riicken. Wir
haben grofe Freude an ihm und haben
ihn einfach gern, so wie er ist.

Wir sind iiberzeugt davon, dass Si-
mon fiir unsere Familie eine grof3e Be-
reicherung sein wird und in unserem
Leben ein Wachsen und Reifen zu be-
wirken vermag, das ohne seine Behin-
derung nicht so leicht moglich gewesen
wére. Durch sein bedingungsloses Lie-
benkonnen, das fiir Menschen mit
Down-Syndrom charakteristisch sein
soll, kann er vielleicht auch uns zu einer
grofleren Liebesfahigkeit reifen lassen
und uns die wahren Werte des mensch-
lichen Liebens stets vor Augen fiihren.

Abschlieend méchten wir gerne ei-
ne Beschreibung von Kindern mit Down-
Syndrom wiedergeben, wie sie von be-
troffenen Eltern stammt, ohne An-
spruch auf Vollstandigkeit, sondern ein-
fach aus dem Lebensalltag kommend:

~Wenn Ihr Kind noch klein ist, wer-
den Sie bald merken, dass ein Kind mit
Down-Syndrom fast alles tut, was ein
nicht behindertes Kind auch tut, nur
eben langsamer und zu einem spéteren
Zeitpunkt. Von Liebe und Verstindnis
getragen, konnen diese Kinder viele
Dinge erlernen, die ihnen bisher nie-
mand zugetraut hat. Sie werden gehen,
laufen, lachen, lernen und Ihnen sagen,
wann sie Hunger oder Durst haben. Vie-
le kdnnen lesen und schreiben, sie lie-
ben Schule und Musik und reisen mit
Begeisterung. Sie kénnen schwimmen,
kegeln, am Ballettunterricht teilneh-
men, Pfadfinder werden, segeln, reiten
und Klavierspielen lernen, an Erstkom-
munion und Firmung teilnehmen und
viele andere Dinge, die wir fiir alle un-
sere Kinder wiinschen. Sie reagieren
ohne Problem auf sanfte Ermahnung.
Sie haben einen ausgeprégten Sinn fiir
Humor und lernen viel durch ihre Um-
gebung und durch Nachahmung. Thre
Sensibilitdt trostet uns, wenn wir trau-
rig sind. Sie sind kleine Racker, die alles
Mogliche anstellen, sie sind Kobolde mit
schmutzigen Fingern, nur am Rande
sind sie Kinder mit einer Behinderung.
Aber anders als unsere anderen Kinder
konnen sie bedingungslos und ohne
Fragen lieben, mit einer Uberzeugung
und Standhaftigkeit, die wir oft gar nicht
verstehen.*

Waltraud und Christian Juranek

Uns geschenkt
zum Umsorgen
zum Begleiten
zum Beschiitzen
zum Erziehen
zum Genief3en
zum Hegen

zum Pflegen

Und geschenkt
zum Verstehen
zum Wachsen
zum Reifen.

Uns geschenkt
zum Lieben

auf Zeit

fir immer

Wir freuen uns tber unseren lieben
Simon Emanuel, der am 8. Juli 2000
in unsere Familie gekommen ist

Mit Dir buchstabieren wir das Leben neu:
Du 6ffnest uns die Augen, die Verborgenes entdecken
Du weckst in uns die Neugier, die Unbekanntes entlockt
Du schenkst uns Tréume, die hoffen lassen
Du lehrst uns
Du ldsst uns Nichtigkeiten von Wichtigkeiten trennen
Du sagst einfach: Ich bin ich!

Dafiir danken wir Dir, Antonia

Offenheit gegeniiber anderen und dem Anderssein

Antonia wurde am 26. August
1997 geboren.

Den Text fur die Geburtsanzei-
ge hatte ihre Mutter damals
unter viel Tranen, aber doch
auch schon mit viel Freude ge-
schrieben. Die Worte, so
schreibt Frau Vest, ,sind ein
Stiick Lebensmotto geworden
und erftllen uns mit Stolz auf
unsere Tochter".
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Leserbrief zum Artikel:
Integration in der Schule - Vorteile
und Schliissel zum Erfolg

Leben mit Down-Syndrom 39/Jan. 2002

Schule ist nicht alles ...

Wir machen das Pro und Kontra Inte-
gration an Befiirwortern und Gegnern
(bzw. Skeptikern) von Regelschulen fest.
Ist das der richtige Ansatz? Ich denke
nicht. ,Integration in der Schule — Vor-
teile und Schliissel zum Erfolg“. Diese
Uberschrift suggeriert, dass sich Eltern
von Sonderschulkindern auf dem Ver-
liererkurs bewegen. Weitere AuBerun-
gen in diesem Artikel wie ,Weshalb kei-
ne Vorteile in den Sonderschulen?“ oder
»Schlechtes Zeugnis fiir die Sonder-
schule“ tun ihr Ubriges in diese Rich-
tung.

Davon abgesehen, dass die Situation
in England geschildert wird und Ver-
gleichsstudien in Deutschland fehlen,
bleibt ein ungutes Gefiihl zuriick: Viele
Eltern von Kindern, die eine Sonder-
schule besuchen, fiihlen sich dem Vor-
wurf ausgesetzt, nicht gentigend Kampf-
geist gezeigt zu haben, lieber den be-
quemen Weg gegangen zu sein. Viel-
leicht trifft das z.T. fiir Eltern zu. Was
aber ist mit den vielen Eltern, denen
nach langem Ringen keine andere Wahl
blieb? Was aber ist mit den Eltern, die
sich nach langer Uberlegung und Ab-
wégung guten Gewissens fiir die Son-
derschule entschieden haben? Ja, auch
das gibt es.

Um den Begriff ,Kampf* noch ein-
mal aufzugreifen. Wenn wir iberhaupt
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kdmpfen, dann doch nicht an unter-
schiedlichen ,Fronten®“. Wir kdmpfen
doch alle fiir unsere Kinder. Teilen wir
uns doch nicht selber in Kategorien wie
Befiirworter und Gegner von Integration
ein. Wir befiirworten doch alle Integra-
tion. Wir méchten, dass unsere Kinder
in dieser Gesellschaft, nein in diesem
Leben ihren Platz finden und vor allem,
dass sie gliicklich sind. Dass unsere
Tochter Antonia gliicklich wird, das ist
iiberhaupt das Kriterium, an dem mein
Mann und ich alles messen.

Wir verstehen Integration in einem
umfassenden Sinn. Fiir uns gehort we-
sentlich mehr dazu als die Tatsache,
dass unsere Tochter vielleicht eine Re-
gelschule besucht. Unter dem Begriff
LIntegration® sollten wir all unsere
Bemiithungen zusammenfassen, unse-
ren Kindern in unserer Gesellschaft zu
einem sinnerfiillten und gliicklichen Le-
ben zu verhelfen. Da sind alle Lebens-
bereiche angesprochen ...

Im Fazit lesen wir dann, ,,... dass es
dort zur Zeit noch schwierig ist fiir die
Teenager mit Down-Syndrom, addqua-
te Freunde zu finden, weil innerhalb ih-
rer Schule keine oder noch zu wenige
Schiiler sind, die auf einem &hnlichen
Entwicklungsniveau stehen und mit de-
nen sie Freundschaften entwickeln
konnten“. Ein Eingestdndnis? Wirklich
gute Freundschaften entstehen zwi-
schen unseren Kindern mit Down-Syn-
drom und nicht behinderten Kindern
nicht. Und das ist kein gesellschaftliches
Problem, das einfach nur noch behoben
werden muss, das wir schon noch in
den Griff bekommen. Das ist ein

Leserbrief von Katharina Kaiser aus Késsen, Tirol

menschliches Problem. Nein, es ist, glau-
be ich, noch nicht einmal ein Problem.
So ist es einfach ...

Ich kann meiner Tochter eine liebe-
volle Mutter sein, ich kann ihr beim Le-
sen- und Schreibenlernen helfen, ich
kann sie entwickeln, fordern und for-
dern. Aber ich kann ihr im Teenageral-
ter nicht die gute Freundin sein. Unsere
Tochter Antonia, fast viereinhalb Jahre
alt, hat eine besondere ,Antenne” fiir
das, was sich in ihrer Umwelt abspielt,
fiir soziale Beziehungen. Die Integration
im Kindergarten klappt prima. Thre Er-
zieherin ist sehr engagiert, liebevoll. Sie
wird von den anderen Kindern einbezo-
gen (Zauberwort ,inclusion®). Aber wir
sind davon iiberzeugt, dass Antonia
splrt, dass sie ,anders® ist, und es ist
schmerzhaft fiir sie. ,Konnen wir die Liz
einladen?“ ,Die Désirée soll zu mir kom-
men ...“ Sie will sich mit anderen Kin-
dern verabreden, und das klappt halt
nicht immer so, wie sie will.

Jetzt kann sie noch (wenige, aber
gute) Freundschaften kniipfen. Aber wie
wird das im Teenageralter? Vielleicht
sind wir da naturgem&8 nicht so opti-
mistisch, aber wir wollen uns keiner II-
lusion hingeben.

All das Gesagte soll kein Pladoyer fiir
die Sonderschule sein. Uberhaupt den-
ken wir, dass eine gelungene Integrati-
on nicht an eine bestimmte Schulform
gekniipft ist. Das zeigen hoffentlich die
Lebensldaufe unserer Kinder, vielleicht
auch mal eine Studie ...

Christina und Walter Vest,
Glashiitten-Schlofborn
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Die Idee einer Lernspielsammlung

Lernspielzeug kennen lernen, ausprobieren und erfahren kénnen

Bislang waren wir in unserem Verein
in Kiel (K.I.D.S., Kieler Initiative
Down-Syndrom) meist mit Erfahrungs-
austausch und mit Offentlichkeitsarbeit
beschiftigt. Eine zweckgebundene Spen-
de der PSD in Schleswig-Holstein brach-
te uns dann aber auf die Idee, auch mal
ganz konkret fiir unsere Kinder etwas
zu tun. Wir errichteten eine Lernspiel-
sammlung! Eine Sammlung, die fiir alle
Mitglieder des Vereins zugédnglich ist
und die nach Bedarf entliehen werden
kann.

Da uns fiir die Auswahl der Samm-
lung nur wenig Zeit (ca. ein Monat) zur
Verfiigung stand, haben wir uns, ah-
nend, dass eine solche Sammlung fiir
alle, besonders fiir unsere Kinder, eine
sinnvolle Stiitze sein kann, schnell an
die Arbeit gemacht. Wir bildeten einen
skleinen Arbeitskreis®, der sich intensiv
auf die Suche nach einer grof3en Breite
von guten Lernspielmaterialien machte.
Und wir stellten fest, dass es bei der Su-
che nach geeignetem Lernspielzeug, das
der Entwicklung der Kinder zugute
kommen soll und das dem Rahmen ei-
ner Lernspielsammlung fiir einen Ver-
ein gerecht wird, einiges zu bedenken
gibt. Eine Wunschliste der anderen Mit-
glieder wurde erstellt, Spielzeugerfah-
rungen wurden ausgetauscht (bis dahin
hatten wir seit mindestens einem Jahr
schon geplant, einen Themenabend da-
zu zu veranstalten ...). Kataloge wurden
gewdlzt, wir suchten Beratungen in Kin-
dergérten, machten uns Gedanken, was
unsere Kinder in Zukunft gebrauchen
konnten, und wir suchten nach Stiitzen,
die fiir die einzelnen Entwicklungsbe-
reiche besonders relevant sind. Aber
auch Rabattpreise bei Mengenbestel-
lung oder die Lebensdauer der Spielma-
terialien interessierten uns. Sicher, wir
hétten bestimmt auch noch anderes be-
denken konnen, z.B. Materialbeschaf-
fenheit 0.A. Doch wann gibt es das Ge-
fithl nicht, es konnte noch mehr Zeit zur
Verfiigung stehen?

Nach gut einem Monat waren die
Auswahl und die Anschaffung unserer
Sammlung abgeschlossen, danach muss-
ten dann noch verwaltungstechnische

Dinge wie Ausleihverfahren, Ordnung,
Beschriftung und Unterbringung der
Sammlung geregelt werden.

Froh {iber diese Anschaffung erle-
ben wir unsere Kinder nun; nach und
nach lernen sie Neues kennen, probie-
ren aus und erfahren. Jana, die eifrig
mit ihrem Papa gegen den Boxsack
kampft. Das Zicke-Zacke-Spiel, das der
ganzen Familie Freude bereitet. Marvin,
der auf seinem Kindergartenweg das
Gleichgewicht am Laufrad erprobt oder
der mit den Buchstabenstempeln eine
zusitzliche Moglichkeit des Schreibens
erfahrt. Lukas, der sich im Béllebad
tummelt und der die Gebdrden durch
die GuK-Karten lernt. Thomas, der Pa-
pa von Peer, mochte mit Hilfe der Mon-
tessori-Mappe Lernmaterialien selber
herstellen. Linus, der gespannt den
Gerduschen der Ocean-Drum lauscht.
Das Schwungtuch, das auf den Kinder-
geburtstagen herausgeholt werden kann
und das auch unsere gemeinsamen
Freizeiten begleiten wird.

Bis zur Idee dieser Sammlung hatten
wir als Eltern vielfach die Erfahrung ge-
macht, dass wir viel Geld in die Spiel-
zeuge unserer Kinder investierten. Im-
mer wieder stellten wir fest, dass gera-
de gutes Lernspielzeug recht teuer ist
und dass der Preis des guten Spielzeu-
ges meist nicht im richtigen Verhéltnis
zur zeitlichen Nutzungsdauer steht.

Die Lernspielsammlung als finanzielle
Stiitze ist mit Sicherheit kein unwichti-
ger Aspekt. Aber es ist auch keinesfalls
der einzige Aspekt. Denn wir sehen
durch sie noch vielmehr die Chance des
bewussten Einsatzes von Spielmateria-
lien.

Wir erfahren, dass es etwas anderes
ist, wenn Spielmaterial nur fiir kurze
Zeit zur Verfiigung steht. Es wird wirk-
lich intensiver genutzt als das Spielma-
terial, das im Kinderzimmer schon seit
Ewigkeiten ,gehortet” wird. AuBerdem
haben wir als Eltern durch die vorhan-
dene grof3e Breite an Spielmaterialien
die Moglichkeit, genau das zu finden,
was unsere Kinder gerade brauchen.
Bietet das Spielzeug eine gute Stiitze,
findet mein Kind iiberhaupt einen Zu-
gang dazu oder ist der Zeitpunkt dafiir
der richtige? Wir konnen ausprobieren.
Die Suche nach dem richtigen Spielzeug
fiir unsere Kinder wird belebt. Bewusst
wird, dass es keinen Sinn macht, wenn
das Spielzeug einfach nur da ist. Das ge-
meinsame Miteinander im Spiel ist das,
was fiir unsere Kinder so wichtig ist.

Unsere Lernspielsammlung ist eine
Ausleihmoglichkeit zum Wachwerden
fiir das gemeinsame Spiel, fiir das ge-
meinsame Lernen und fiir den gemein-
samen Spaf.

Ein detaillierter Einblick in unsere
Sammlung kann im Internet www.kids-
kiel.de (Seite ist noch im Aufbau) ge-
wonnen werden. Dort sind die Lern-
spiele nach den einzelnen Forderberei-
chen geordnet und mit den entspre-
chenden Forderaspekten beschrieben.

Inga Boge, Kiel

Marvin Bége aus Kiel.
Lernspiele hin oder her —
spielen mit Sand ist min-
destens genauso schon!
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Ausstellung ,,Leben mit Down-Syndrom*

in Wolfenbiittel

.Die Ausstellung hat unsere Einstellung gegeniiber

Menschen mit Down-Syndrom zum Positiven verdndert!
Wirklich sehr gut!” ,Sehenswert! Sehr informativ, hilft,
Wissensliicken zu schliefSen und den Betroffenen vorur-

teilsfrei zu begegnen.”

Zwei Ausziige aus dem Gdstebuch, das wédhrend der
Ausstellung in Wolfenbiittel auslag. Die Arbeitsgemein-
schaft Down-Syndrom e.V. zeigte die Informationsaus-
stellung des Deutschen Down-Syndrom InfoCenters in
der Kommisse in Wolfenbiittel und war vom Erfolg be-

geistert.

Vom 9. bis 27. Februar war die
Ausstellung ,,Leben mit Down-
Syndrom" in Wolfenbiittel zu sehen

,Die Ausstellung war sehr informativ.
Die Fotos waren gut ausgesucht und der
Aufbau sehr schon gestaltet.” Dieser
Auszug aus dem Géstebuch zur Ausstel-
lung entspricht genau unserem Ein-
druck: eine rundum gelungene und von
angenehmer Atmosphére gepréigte Ver-
anstaltung.

Stimmungsvolle Eréffnungsfeier
Bereits die Eroffnungsveranstaltung
war mit ca. 120 Gésten ein groBer Er-
folg. Alle fiir unsere Arbeit wichtigen
Personlichkeiten aus Stadt und Land-
kreis, sowie Vertreter der Lebenshilfe,
waren unserer Einladung gefolgt und si-
cherten uns ihre Unterstiitzung zu.
Schirmherr der Ausstellung war der
,Round-Table 112%, der sich diesmal in
Bezug auf die Ausstellung fiir die Logis-
tik zustdndig erklart hatte. Herr Kriiger
zog eine sehr positive Bilanz der
langjédhrigen Zusammenarbeit mit un-
serer Arbeitsgemeinschaft, die inzwi-
schen auf familidr-freundschaftlicher
Basis verlauft.

Reinhard Fricke, der Landesvorsit-
zende des Fachverbandes fiir Behinder-
tenpddagogik Niedersachsen, eroffnete
die Ausstellung mit einer beeindrucken-
den Rede. Er zeigte sich sehr erfreut
iiber die groBe Resonanz beim Publi-
kum, betonte die Aussagekraft der Bil-
der und umriss die Ausstellung mit den
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Worten: ,Die Ausstellung spiegelt Selbst-
bewusstsein wider. Grundlegend ist die
deutliche Lebensbejahung. Die Ausstel-
lung ergreift Partei und ist zukunftwei-
send.“

Das Rahmenprogramm gestalteten
iiberwiegend Kinder und Jugendliche
aus unserer Arbeitsgemeinschaft. Es
gab zwei musikalische Einlagen (Veeh-
Harfe, Keyboard) und ein kleines Panto-
mimenspiel, das wahrend eines inte-
grativen Wochenendseminars ent-
wickelt worden war.

Viele Besucher, gute Gesprache

In den folgenden zweieinhalb Wochen
haben insgesamt tiber 500 Besucher die
Ausstellung in der Kommisse in Wolfen-

biittel gesehen. Wir hatten einen ca. 200
Quadratmeter grofen Saal im Sozial-
zentrum angemietet, das in zentraler
Lage zwischen zwei Fuflgdngerzonen
liegt. Durch die Grofe des Saales hatten
wir den Vorteil, die Ausstellung sehr
grofiziigig aufbauen zu konnen und zu-
dem noch weitere Informationsangebo-
te zu machen. So gab es einen sehr gut
bestiickten Biichertisch, einen PC (mit
aus dem Internet heruntergeladenen In-
fos), einen Videorecorder und eine klei-
ne Spielecke.

Im Foyer der Kommisse hatten wir
die Moglichkeit, unsere eigene Arbeit
vor Ort darzustellen. Da es auch eine
beliebte Abkiirzung zwischen den
Fufigdngerzonen ist, bescherte uns die-
se gilinstige Lage so manchen ,Zufalls-
besucher®. Diese Zahl war sicher gerin-
ger als in anderen offentlichen Gebau-
den, aber da wir keine akzeptable Al-
ternative hatten, war es ein guter
Kompromiss. Auch zeigten sich schnell
die Vorteile des eigens fiir die Ausstel-
lung angemieteten Raumes. So wurde
von vielen Besuchern die sehr angeneh-
me und entspannte Atmosphére gelobt,
die sich auch in der durchschnittlichen
Verweildauer des einzelnen Besuchers
von etwa einer Stunde niederschlug. Es
konnten problemlos zwei Schulklassen
gleichzeitig die Ausstellung besuchen
und es fand sich immer eine ruhige Ecke
fiir intensivere Gespriache, von denen
etliche stattfanden.

Am Rande der Ausstellung kam es
immer wieder zu interessanten Begeg-
nungen, so wurden z.B. einem fast er-
blindeten Besucher sdamtliche Texttafeln
vorgelesen.
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Interessierte Schiiler

Besonders gern hatten wir Schulklassen
zu Gast, wobei wir oft von dem detail-
lierten Wissen, dem Interesse und der
Offenheit der Jugendlichen angenehm
itberrascht waren. Im Nachgespridch
mit Lehrern und Jugendlichen wurde
deutlich, dass besonders die personli-
chen Erfahrungsberichte fiir sie beein-
druckend waren. Dabei hatte es sich als
vorteilhaft erwiesen, dass wir iiberwie-
gend zu zweit ,,Dienst® hatten und somit
stets zwei Ansprechpartner zur Verfii-
gung standen, die von unterschiedlichen
Erfahrungen berichten konnten. Dies
verdeutlichte den Schiilern nochmals in
besonders hohem Maf3 die Individualitét
von Kindern mit Down-Syndrom. In den
vielen Nachfragen zu den personlichen
Entwicklungsverldufen kam dies deut-
lich zum Ausdruck.

Positive Wirkung

Wie positiv die Ausstellung auf Besucher
wirkt, mochte ich noch am Beispiel ei-
ner guten Bekannten erldutern, die
grofle Bedenken hatte, die Ausstellung

iiberhaupt zu besuchen, da sie trotz ei-
genen Engagements eine starke Ten-
denz zu Mitleid mit den Kindern und
Familien zeigt. Beim Verlassen der Aus-
stellung verspiirte sie entgegen ihren
Befiirchtungen groen Optimismus. Ihr
Glaube und das Vertrauen in die Ent-
wicklung von Zukunftsperspektiven und
einer Integration in unsere Gesellschaft
habe sich anhand der positiven Darstel-
lung verstarkt.

Die Arbeit hat sich gelohnt

Wir kénnen die Ausstellung also nur
weiterempfehlen. Obwohl die Vorberei-
tungs- und Ausstellungszeit sehr ar-
beitsintensiv ist, hat sie neben dem po-
sitiven Effekt der Offentlichkeitsarbeit
auch uns als Organisatoren vor Ort viel
Spall gemacht und wir haben im Um-
gang mit den Besuchern viel dazuge-
lernt. Und allen, die den Zeit raubenden
Aufbau fiirchten, sei zum Trost gesagt,
dass der Abbau (dank der tollen Ver-
packungskisten) in allerkiirzester Zeit
zu schaffen ist. An dieser Stelle mochte
ich mich bei allen Helfern, Sponsoren

und dem Down-Syndrom InfoCenter fiir
die gute Zusammenarbeit und die Un-
terstiitzung bedanken.

Ausziige aus dem Gistebuch

,Eine Ausstellung, die Mut macht! Mut
macht, ein Leben mit Kindern, die das
Down-Syndrom haben, zu wagen.“

,Es hat unsere Einstellung gegen-
itber Menschen mit Down-Syndrom
zum Positiven verdndert!!! Wirklich
sehr gut!”

LJeder sollte wissen, dass es norma-
le Menschen sind, die man nicht ausla-
chen darf!”

,Die Ausstellung ist sehr interessant
und ich wiirde mir wiinschen, dass die
Menschen offener mit solchen Dingen
umgehen. Denn es kann jeden von uns
treffen! Danke fiir die Aufklarung!®

»Sehenswert! Sehr informativ, hilft,
Wissensliicken zu schlieSen und den Be-
troffenen vorurteilsfrei zu begegnen.”

Margit Bernhofen
Arbeitsgemeinschaft Down-
Syndrom e.V. Wolfenbiittel

Leben mit
Down-Syndrom

Fire Aunselung

rrif Temlen mnd Bilgem
b iy Lrbvemt mill
piiiein CHrofrasns

Informationen zur Ausstellung
»Leben mit Down-Syndrom"

Die Ausstellung ,Leben mit Down-
Syndrom*“ besteht aus 17 Texttafeln
und 110 Fotos. Sie ist gegliedert in:

IEin genetischer/medizinischer Teil.
Hier geht es um Zellen und Chromoso-
men und um medizinische und ge-
schichtliche Aspekte.

IDer zweite Teil heifit: ,Mehr Lebens-
qualitdt durch medizinische Vorsorge,
Forderung und Integration.“ Hier wird
iiber die gesundheitlichen Beeintrédch-
tigungen, die bei Kindern mit Down-
Syndrom vorliegen konnen, berichtet,
aber auch iiber die heutigen Mdoglich-
keiten der Medizin, den Kindern zu
helfen. Weiter wird gezeigt, wie man
durch Forderung und Therapie ihre
Entwicklung positiv beeinflussen kann
und welch wichtige Rolle die Integrati-
on fiir die Lebensqualitit der Men-
schen mit Down-Syndrom spielt.

IIn dem dritten Teil ,Down-Syndrom
hat viele Gesichter” machen Fotos und
Texte klar, wie unterschiedlich Men-
schen mit Down-Syndrom sind. Bilder

und Poster aus dem In- und Ausland
vermitteln ihre Lebensfreude, ihre
Kompetenz und ihr Selbstbewusstsein.

IAm Schluss wird die Offentlichkeitsar-
beit des Deutschen Down-Syndrom In-
foCenters mit u.a. einigen Beispielen
schoner Plakate vorgestellt.

Ausleihmodalitaten

Die Ausstellung muss mindestens zwei
Wochen ausgeliehen werden. Die Leih-
gebiihr betragt 500 Euro fiir zwei Wo-
chen, jede zusidtzliche Woche kostet
125 Euro. In den Mietkosten sind 50
Ausstellungsplakate und 500 Informa-
tionsflyer erhalten, die mit einem indi-
viduellen Eindruck (Veranstalter, Ort,
Datum etc.) versehen werden. Die Aus-
stellung ist in 10 Holzkisten verpackt.
Der Mieter muss die Ausstellung selbst
abholen oder den Transport iiber eine
Spedition organisieren.

Weitere Informationen beim Deut-
schen Down-Syndrom InfoCenter.

Zu sehen ist die Ausstellung ab 1. Juni
2002 in der Landesgartenschau in Ost-
fildern, im Pavillon der Hochschule
Reutlingen.
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Down-Syndrom-
Fachtagung in
Potsdam

Vom 4. bis 6. Oktober findet in der Uni-
versitdt Potsdam die Down-Syndrom-
Fachtagung statt. Nach Miinchen, Dres-
den, Hannover und Bochum ist dies nun
das flinfte Mal, dass in Deutschland die-
se grof3e Tagung durchgefiihrt wird. Es
werden ca. 800 Teilnehmer aus dem
ganzen Bundesgebiet erwartet.

Organisiert wird die Tagung vom
Down-Syndrom-Netzwerk Deutschland
e.V. in Zusammenarbeit mit Frau Prof.
Hellgard Rauh, die am Institut fiir Psy-
chologie der Universitit Potsdam tétig
ist.

Viele Fachvortrdge und Workshops
stehen auf dem Programm. Zu den Re-
ferenten gehoren u.a. Jutta Schéler,
Andreas Hinz, Ines Boban, Friederike
Kérner, Etta Wilken, Wolfgang Storm,
Sabine Stengel-Rutkowski und viele an-
dere. Einige Themen der Vortrége, Se-
minare und Workshops sind:

1 Menschen mit Down-Syndrom stellen
sich vor

I Geschwister behinderter Kinder

I Personliche Zukunftsplanung

I Identitdtsfindung/Selbstbestimmtes
Leben

I Partnerschaft und Sexualitét

1 Wohnen und Arbeiten

I Psychotherapie

I Sprachférderung, Lesenlernen

I Frihforderung/Kleine Schritte

I Eltern-Kind-Beziehung

Finchizaiung Down-Syndrom

Perspektiven
fiir Menschen mit
Down-Syndrom

Cine: Veranstatung fir

an der Universitdt Potzsdam
4. his 6. Okiober 2002
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dundesiagrprdskinntan Wilkjag Thiseses

I Integration Kindergarten/Schule

I Medizinische Aspekte/Homoopathie

I TNI und Nahrungsergédnzung

1 Ergotherapie/Logopddie/Musiktherapie
/Pornbacher-Therapie/Lekotek-Methode

Informationen und Anmeldung:
Down-Syndrom-Netzwerk Deutschland
Fachtagung Potsdam

Postfach 1702,

38007 Braunschweig
E-Mail:Anmeldung@Down-Syndrom-
Netzwerk.de

Internet: www.Tagung.Down-Syndrom-
Netzwerk.de

3. Madchenkonferenz
fiir Mddchen und junge Frauen mit
Behinderung

Datum: 25. bis 27. Oktober 2002
Ort: Mossingen (Nédhe Tiibingen)

Médchen und junge Frauen haben viele
Wiinsche fiir die Zukunft. Die Teilneh-
merinnen der letzten Maddchenkonfe-
renz wiinschten sich, dass auch in Zu-
kunft bundesweit Madchenkonferenzen
stattfinden.

Méidchenkonferenz, das heif3t:

I ein Wochenende lang an erster Stelle

stehen

I jede Menge Spal} und Aktionen

I neue Sachen ausprobieren

1 heiBe Diskussionen fithren
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I Middchen und junge Frauen kennen
lernen / neue Freundschaften schlieen
I ein Wochenende ohne Eltern verbrin-
gen.

Es wartet ein abwechslungsreiches Pro-
gramm mit vielen Workshops, Markt der
Méglichkeiten, Partyabend und Disco.

Informationen und Anmeldung:
Bundesverband fiir Korper- und Mehr-
fachbehinderte e.V., Diisseldorf

Frau Heide Adam-Blaneck,

Tel.: 02 11/6 40 04-16

Landesverband Korper- und Mehrfach-
behinderte, Baden-Wiirttemberg e.V.
Frau Anette Reinheimer

Tel.: 07 11/21 55-2 20

Das St. Briavels Centre stellt sich vor

Datum: 29. Juni 2002

Zeit: 10.00 bis 16.00 Uhr

Ort: Kantine Dyckerhoff AG Werk
Lengerich, Lienener Strafie 89
Anmeldung: bis 6. Juni 2002

Familie Kasch, Tel.: 0 54 81/84 66 09
Teilnahmegebiihr: Euro 5,-

Sozialhilfe-, Erb- und Steuerrecht
fiir Behinderte

Datum: 18. Juni 2002, 19.00 Uhr
Ort: Hilfe fiir Behinderte in Bayern
Orleansplatz 3 (am Ostbahnhof)
Miinchen

Referenten: Dr. Thomas Fritz (RA),
Jirgen Gref3 (RA), Peter von Miller
(Steuerberater)

Unkostenbeitrag: Euro 5,—

Familie in der Schweiz sucht Hilfe fiir
Sohn mit Down-Syndrom

Wir suchen fiir einen zu vereinbarenden
Zeitraum zur Schulung und Beaufsichti-
gung unseres vierjahrigen charmanten,
aufgeweckten Sohnes mit Down-Syn-
drom eine engagierte Dame oder einen
engagierten Herrn, bevorzugt eine Prak-
tikantin oder einen Praktikanten aus
dem Bereich der Heilpddagogik bzw.
Krankengymnastik oder Logopédie. Zu
den Aufgaben gehort auSerdem die Be-
gleitung auf Reisen nach Siiddeutsch-
land und ins Ausland.

Wir wohnen in der franzésischen
Schweiz, unsere Gegend bietet u.a. gute
Winter- und Wassersportmaglichkeiten
und Sprachkurse in Franzosisch.

Nehmen Sie bei Interesse bitte Kontakt
auf mit:

Frau Johanna Moser-Kiihn
Bourguillards 14

CH-2072 St. Blaise

Tel.: 0041 /32/7 534365

Herzoperation?

Wer hat Erfahrungen mit der OP von ei-
ner Sub-Aortenstenose? Wo wurde ope-
riert und wie ging es dem Kind hinter-
her?

Kontakt:

Frau Claudia Heizmann
Liebensteinstrafle 7

79312 Emmendingen

Tel.: 076 41 /95 81 85



Folgende Informationsmaterialien sind beim Deutschen
Down-Syndrom InfoCenter erhiltlich:

Euro
I Broschiire ., Down-Syndrom. Was bedeutet das?“ 7
I Neue Perspektiven fiir Menschen mit Down-Syndrom 20
1 Videofilm ,,So wie Du bist“, 35 Min. 20
1 Albin Jonathan — unser Bruder mit Down-Syndrom 17
| Medizinische Aspekte bei Down-Syndrom 3
I Das Baby mit Down-Syndrom 3
I Das Kind mit Down-Syndrom im Regelkindergarten 3
I Das Kind mit Down-Syndrom in der Regelschule 5
I Herzfehler bei Kindern mit Down-Syndrom 3
I Das Stillen eines Babys mit Down-Syndrom 3,50
I Sonderheft , Diagnose Down-Syndrom, was nun?“ 12
| Erstinformationsmappe 25
| GuK - Gebdrdenkartensammlung (incl. Porto) 43
I Kleine Schritte Friihforderprogramm (incl. Porto) 59
I Poster ,, Down-Syndrom hat viele Gesichter” A3 2
1 10 Postkarten ., Gliick gehabt™ 5
1 10 Postkarten , Tumur und Stephan 5
I Posterserie ,Down-Syndrom — Na und?“ Format A1 12
Format A2 7
Format A3 »
I Down-Syndrom, Fragen und Antworten pro 10 Stiick 0,50
I Zeitschrift Leben mit Down-Syndrom, dltere Ausgaben 5

+ Porto nach Gewicht und Bestimmungsland

Bestellungen schriftlich an:
Deutsches Down-Syndrom InfoCenter
Hammerhohe 3

91207 Lauf / Pegnitz

Tel. 09123 /98 21 21

Fax 091 23 /98 21 22

Sie konnen noch eine Reihe weiterer Informationsmaterialien und Fach-
biicher beim Deutschen Down-Syndrom InfoCenter bestellen. Bitte fordern
Sie unsere Bestellliste an.

Vorschau

Fiir die ndchste Ausgabe (September 2002) von Leben mit Down-Syndrom sind geplant:

2. Internationale Down-Syndrom-Konferenz, San Marino
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AKTUELLES

DLeben mit

Ownyndrom

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

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

die neuesten Erkenntnisse aus der Down-Syndrom-Forschung

aus dem In- und Ausland wieder. AufSerdem werden neue Biicher
vorgestellt, gute Spielsachen oder Kinderbiicher besprochen

sowie iiber Kongresse und Tagungen informiert. Vervollstindigt wird
diese informative Zeitschrift durch Erfahrungsberichte von Eltern.

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

Ja, ich mdchte lhre Arbeit mit einer Spende von .......... Euro unterstitzen:
NAME (BIOCKSCITIIL) ... e
Unser Kind mit DS ist am ........cc.ccccoeeiniiin e geboren und heilt .........oooooiiiiiiii
@ 3 ettt e e e e e

PLZ/OTT/(STaAL) © vt e TeL/FAX oo e
‘ Leben mit

Bei einer Spende ab EURO 25,- erhalten Sie regelmiBig unsere Zeitschrift DOZU”‘SyﬂCh"Om

Inland
Ich bin damit einverstanden, dass meine Spende jéhrlich von meinem Konto abgebucht wird.
(Diese Abbuchungserméchtigung konnen Sie jederzeit schriftlich widerrufen.)
Konto NI. oo Bz
Bankverbindung ..................o Konto-Inhaber ...

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

Ausland (Spende ab Euro 30,-)
Einzahlung der Spende bitte mit Euroscheck (EC-Karten-Nr. auf Scheckriickseite unbedingt vermerken),
Postanweisung oder Uberweisung auf das Konto der Selbsthilfegruppe Nr. 50-006 425, BLZ 763 500 00
bei der Sparkasse Erlangen. Unter Verwendungszweck ,,Spende” Thren Namen und Ihre Anschrift eintragen

Thre Spende ist selbstverstindlich abzugsfdhig. Die Selbsthilfegruppe ist als steuerbefreite Kérperschaft nach § 5 Abs. 1 Nr. 9 des Kérperschafts-
steuergesetzes beim FA Erlangen anerkannt. Bei Spenden itber DM 100,- erhalten Sie automatisch eine Spendenbescheinigung.

Bitte ausgefiilltes Formular auch bei Uberweisung/Scheck unbedingt zuriickschicken an:
Deutsches Down-Syndrom InfoCenter, Hammerhohe 3, 91207 Lauf (Tel. 09123/98 21 21, Fax 09123/98 21 22)
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Das Plakatmotiv der
HEXAL-Kampagne 2002
. Fur eine bessere Zukunft”

Down-Syndrom K
Wi gehoren dazu

Eine Aktion der HEXAL-Initiative ,Fiir eing¥3%, 3% Zukunft"

deutsches
down-syndrom www.ds-infocenter.de
infocenter





