


EDITORIAL

Liebe Leserinnen, liebe Leser,

von einem Kongress kommt man immer mit
vielen Eindrtcken und Ideen zurtick. So geht
es mir nach dem Down-Syndrom-Weltkon-
gress, der gerade in Singapur stattgefunden
hat. Und hoffentlich gelingt es mir, einige die-
ser Plane zu realisieren. Auf jeden Fall mdch-
te ich Sie informieren Uber aktuelle Trends
und Themen, die wichtigsten Neuigkeiten aus
der Wissenschaft und nachahmenswerte Pro-
jekte. Weil die Zeit drangte, konnte ich in dieser Ausgabe nur eine
erste allgemeine Ubersicht tiber den Kongress geben. In den fol-
genden Heften werden Sie ausfuhrlichere Informationen finden.
Ein wichtiges Thema habe ich aufgegriffen: Aufklarung, Pubertat
und Sexualitat. Bestimmt werden wir uns damit in Zukunft haufi-
ger beschéaftigen. An den Anfragen, die bei uns eintreffen, merken
wir, wie dieses Thema vielen unter den Nageln brennt.

Weiter werden einige weniger bekannte Therapien vorgestellt, die
Montessori-Therapie und das Snoezelen. In zwei interessanten
Artikeln werden der Erwerb mathematischer Fahigkeiten und die
kindliche Malentwicklung beschrieben.

Das Schicksal eines kleinen Jungen mit Down-Syndrom, der, weil
er ab und zu beil3t, in der Schule nun einen speziellen Helm tragen
muss, der auch seinen Mund abdeckt, beschaftigt mich seit langem.
Uberhaupt bekommen wir immer mehr Anrufe von Angehérigen,
die sich Uber die Strafmalinahmen in Einrichtungen beschweren.
Besorgnis erregende Tatsachen, die man nicht nur mit Personal-
knappheit begrinden kann! Das Gentle-Teaching-Konzept ware
mit Sicherheit der bessere Ansatz.

Medizinische Themen finden Sie dieses Mal kaum, aber lesen Sie
vor allem die Erfahrungsberichte, einige Geschichten von tapferen
Kindern, die auf3er mit dem Down-Syndrom noch mit anderen
schwer wiegenden gesundheitlichen Probleme leben mussen.

Nach dem Aufruf in der letzten Ausgabe wurden wir Uberflutet
mit Babyfotos! Mindestens 300 Familien schickten Fotos ein,
insgesamt waren es fast 2000 Bilder! Eine Jury hat sie nun aus-
gewertet, keine leichte Aufgabe. Das Ergebnis finden Sie auf Seite
6 und 7. Herzlichen Dank an alle Teilnehmer.

Herzlich lhre
 gya [Haloles
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Zum Abschluss des 8. Down-
Syndrom-Weltkongresses
wurde das Kongressbanner
mit der Nummer 9 versehen

und von den DS-Ambassadors
aus Singapur der kanadischen
Delegation ubergeben. Der
nachste Weltkongress soll
August 2006 in Vancouver,
Kanada stattfinden.

Titelbild: Theresa Eggenkemper

Foto Riickseite: Down-Syndrom-Preis
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Der 22-jahrige Sujeet Desai
aus den USA Uberraschte
in Singapur das Publikum
mit seinem hervorragenden
Geigenspiel
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Nachrichten aus dem
Deutschen Down-Syndrom
InfoCenter
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Informationen an Geburtskliniken und

Hebammenschulen

m Februar schickten wir an zirka 600

Geburtskliniken in Deutschland ein In-
formationspaket. Darin stellten wir u.a.
unsere Erstinfomappe vor, die Kliniken
und natdrlich auch Eltern bei uns be-
stellen kénnen. Das Anliegen unserer
Aktion war es, die Kliniken darauf hin-
zuweisen, dass es gutes Informations-
material zum Thema Down-Syndrom
gibt und wie wichtig es ist, dass jede Kli-
nik ein solches Informationspaket auf
Lager hat fir den Fall, dass ein Baby mit
Down-Syndrom geboren wird.

AuRRerdem bekamen die Kliniken ei-
ne Broschire mit dem Titel ,,lhr Baby
hat Down-Syndrom*® — Diagnosevermitt-
lung — Empfehlungen fiir die Praxis. Die
Richtlinien fur die Diagnosevermittlung
wurden vor Jahren schon einmal in
Leben mit Down-Syndrom verdffentlicht.

Mit einem speziell dazu entworfenen
Bestellformular kénnen Kliniken die
Erstmappen bestellen. Verschiedene
Kliniken haben schon Mappen bei uns
bestellt, haufig wird aber erst dann rea-
giert, wenn tatséchlich ein Baby gebo-
ren ist.

Durch diese Aktion konnten wir das
Thema Down-Syndrom wieder einmal
ins Bewusstsein rufen und auf die Be-
deutung einer guten Diagnosevermitt-
lung hinweisen. Gerade an der Art und
Weise, wie die Erstgesprache in den Ge-
burtskliniken gefuihrt werden, ist man-

WIhr Baby hat Down-Syndrom”
Aiagneasvemittiang - Frplehiusges 1T dis Fraids.
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chen Ortes noch vieles auszusetzen.
Auch die 60 Hebammenschulen beka-
men das Infopaket zugeschickt. Uns ist
es wichtig, dass Hebammen gut Uber
Down-Syndrom informiert sind. Sie ha-
ben oft einen sehr positiven und auch
noch einige Zeit nach der Geburt andau-
ernden Kontakt zu den Eltern.

Von einigen der Hebammenschulen
bekamen wir sehr positive Reaktionen,
auch bedankten sich etliche Arzte/-in-
nen fur die Materialien.

Bestellbroschiire 2004/2005

Dieser Ausgabe der Zeitschrift liegt
unser aktuelles Lieferprogramm
bei. Dort finden Sie eine Ubersicht aller
Publikationen des Deutschen Down-
Syndrom InfoCenters und eine Reihe
Fachbucher aus anderen Verlagen, die
Sie bei uns bestellen konnen.

Wir freuen uns, dass wir unser An-
gebot wieder um einige Titel erweitern
konnten.

Die beiden Fotobénde von Angelika
Kampfer und von Andreas Bohnensten-
gel wurden mit aufgenommen und zwei
Buicher von llse Achilles, einmal eins
Uber die Situation der Geschwister und
ein Band uber geistige Behinderung und

Sexualitat. AuBerdem haben wir ,,Die
Welt von Nigel Hunt“ in unser Sortiment
aufgenommen, ein ,Klassiker” in der
Down-Syndrom-Literatur, war es doch
die erste offizielle Schrift eines Men-
schen mit Down-Syndrom.

Auch die oben genannte Erst-Info-
mappe wird in der Bestellbroschiire
ausfuhrlich vorgestellt.

Vom Titelbild lacht Ihnen die sechs-
jahrige Nadine Gast entgegen!
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Ruckblick auf das Europaische Jahr
der Menschen mit Behinderungen

as European Disability Forum

(EDF), ein Zusammenschluss eu-
ropéischer Organisationen, das die In-
teressen von 37 Millionen Menschen mit
Behinderungen vertritt, gibt eine Onli-
ne- Zeitung ,,Bulletin“ heraus. In der ak-
tuellen Ausgabe (Januar — Méarz 2004)
wird Bilanz Uber das Europaische Jahr
der Menschen mit Behinderungen gezo-
gen. Was hat das Jahr gebracht? Was
wurde erreicht, welche Aktionen waren
wirkungsvoll, welche Erfolge konnten
verbucht werden? Aber es wird auch
Uber Misserfolge berichtet und Uber
dasjenige, was nicht erreicht wurde. Ei-
ne Zusammenfassung der Aktionen und
Erfahrungen aus den verschiedensten
européischen Landern findet man eben-
falls im ,,Bulletin®.

Studie ,,Eurobarometer

Einige Ergebnisse aus dem so genann-
ten ,,Eurobarometer®, einer Studie mit
dem Ziel, das Europaische Jahr auszu-
werten, werden vorgestellt. Diese Studie
besagt u.a., dass das Jahr ein wertvolles
Instrument war, um das Bewusstsein
der europaischen Bevélkerung fur be-
hinderte Mitbirger zu scharfen. Einige
Daten aus der Untersuchung waren:

1 Ein Drittel aller Européer hatte bis
September 2003 von der Kampagne
gehort.

I Die Ziele des Européischen Jahres —

Klamotten-auf-Malf3

eider bekam ich im Marz die uner-

freuliche Nachricht, dass die Firma
TexMatch in Danemark, die uns das Pro-
jekt Klamotten-auf-Maf3 richtig schmack-
haft gemacht hat, schlieRen musste.

Da wir das Gefiuihl haben, dass dieses
Projekt aber durchaus Zukunft hat — wir
haben ja gesehen, wie viele positive Re-
aktionen darauf kamen —, mochten wir
es nicht sang- und klanglos verschwin-
den lassen. Eine Anfrage bei ,,Happy Si-
ze* (Mode fur vollschlanke Damen und
Teenager) ergab nichts Positives. Diese
zunachst auch kleine private Initiative
gehort mittlerweile Neckermann und
zeigte keinerlei Interesse.

sich der Bedirfnisse der behinderten
Menschen bewusst zu werden und daftur
Verstandnis zu wecken — wurden von
den européaischen Blrgern verstanden.
1 81 % der Interviewten hatten tUber die
Medien von der Kampagne erfahren.

1 61 % der EU-Burger waren der Mei-
nung, dass das Européische Jahr einen
wichtigen Beitrag geliefert hat, die Of-
fentlichkeit Uber die Schwierigkeiten,
die Menschen mit Behinderungen im
Alltag begegnen, zu informieren, wah-
rend etwas mehr als die Halfte der Be-
fragten (51 %) meinten, dass die Aktion
den Weg fur Menschen mit Behinderun-
gen frei gemacht hat, damit sie die glei-
chen Rechte wie alle anderen bekom-
men.

Am erfolgreichsten waren die Aktio-
nen in Osterreich, Irland und Luxem-
burg. Irland lag dabei an der Spitze. 73 %
der Befragten waren sich der Problema-
tik der behinderten Mitburger bewusst.
Dies hangt wahrscheinlich auch damit
zusammen, dass im gleichen Jahr in Ir-
land die Special Olympics stattfanden,
die viel Aufmerksamkeit beim Publikum
fanden.

Informationen

Das Bulletin finden Sie unter:
www.edf-feph.org

Die Eurobarometer Studie unter:
europa.eu.int/comm/public_opinion

— Wie geht es weiter?

An dieser Stelle moéchten wir unsere Le-
ser fragen, ob nicht jemand eine Idee
hat, wie dieser Plan — Kleider auf Maf}
fur Menschen mit Down-Syndrom -
trotzdem verwirklicht werden kann.
Vielleicht kennt jemand eine Firma, die
sich dafur interessiert? Ware es eventu-
ell etwas fur eine Beschéftigungsinitiati-
ve? Die Daten, die die Firma TexMatch
gesammelt hat, werden zur Verfligung
gestellt, falls sich jemand an das Projekt
wagt.
Wir hoffen auf gute Ideen.

gttt

Endlich, das lang erwartete Buch
LAlltagsfahigkeiten® ist dal

Ende April ist endlich das Buch Alltags-
fahigkeiten im InfoCenter eingetroffen!
Als wir dieses Buch in unserer Januar-
ausgabe ankiindigten, war nicht vorher-
zusehen, dass wir noch so lange auf das
Erscheinen warten mussten. Drucktech-
nische Grunde und vor allem Zollforma-
litaten (die Bucher werden in Polen ge-
druckt) hatten die Lieferung verzogert.

Der G&S Verlag und wir entschuldi-
gen uns fur die lange Wartezeit, aber es
heifl3t doch: Was lange wahrt, wird end-
lich gut. Und urteilen Sie selbst, es ist
tatsédchlich ein ganz beachtliches und
umfangreiches (fast 500 Seiten!) Werk
geworden. Sind wir dem G&S Verlag
dankbar, ohne ihn ware der deutsche
Down-Syndrom-Buchmarkt um eine
ganze Reihe wichtiger Blcher armer.

Alle, die das Buch bei uns vorbestellt
hatten, haben es mittlerweile zuge-
schickt bekommen. Und allen, die es
noch bestellen méchten, wird es umge-
hend zugeschickt.

In unserem Septemberheft werden
wir die ,,Alltagsfahigkeiten* ausfuhrlich
besprechen.

Achtung: Leider hat es eine kleine Preis-
veranderung gegeben. Das Buch kostet
22,50 Euro (statt die angekiindigten
19,95 Euro).
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Luis Herre auf Platz 1!
Der kleine Luis Herre aus Borken
mit seinem Papa Konrad beim
Wandern. Louis ist hier zwolf
Monate alt.

Das Ergebnis war eindeutig. Das
Foto bekam acht Punkte, mehr
als alle anderen, und landete so
auf Platz 1. Gratuliere!

Die Jury war einhellig der Mei-
nung, dass dieses Bild eine be-
sonders schone Ausstrahlung
hat.
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m 30. April war es so weit. Eine Jury

von zehn Personen war vom Info-
Center zu der schwierigen Aufgabe ein-
geladen, die zehn schénsten Babybilder
aus zirka 150 Fotos herauszusuchen.

Fast 300 Familien schickten Fotos
ein, insgesamt bekamen wir nach unse-
rem Aufruf in der Januarzeitschrift fast
2000 Bilder! Und nattrlich haben alle
das hubscheste Baby der Welt. Viele El-
tern fanden es zu schwer, ein einziges
Bild herauszusuchen, und schickten uns
gleich zehn, zwanzig Stuck zur Aus-
wahl. Wir sollten das Problem lI6sen und
das schonste heraussuchen.

Wir konnten unsere Jury nicht mit
2000 Fotos konfrontieren, also mussten
wir eine Vorauswahl treffen. Damit wa-
ren zwei Mitarbeiterinnen des Centers
fast ein Wochenende beschéftigt. Die
Bilder, die wir dort aussortierten, waren
welche, die nicht so sehr fiir unsere neue
Babybroschtire passten, jedoch durch-
aus bei anderen Publikationen verwen-
det werden kdnnten. Deshalb sind diese
nun alle in Alben sortiert und archiviert
(Geschwister, Essen, Zwillinge, Jungen,
Madchen, mit GroReltern etc.).

Es blieben uns etwa 60 Babys in der en-
geren Wahl. Von ihnen wurden nun
wiederum die schonsten Bilder ausge-
sucht und damit eine kleine Ausstellung
in den Raumen des InfoCenters gestal-
tet.

Unsere Jury bestand aus einem pro-
fessionellen Fotografen, einer Lehrerin
der Montessori-Schule, einer Therapeu-
tin des Fruhférderteams, einer Kinder-
arztin, dem Chefredakteur der lokalen
Tageszeitung, einer Mitarbeiterin des
Centers, einer jungen Frau mit Down-
Syndrom und einigen Angehérige von
Menschen mit Down-Syndrom.

Dass es keine leichte Aufgabe war,
kdnnen Sie sich denken. Aber nachdem
alle ihre zehn Punkte vergeben hatten,
war das Ergebnis klar. Auf diesen Seiten
sehen Sie die Gewinnerfotos.

Dank an Teilnehmer

Vielen Dank an alle, die beim Wettbe-
werb mitgemacht haben. Es war eine
tolle Resonanz. Und vielleicht finden Sie
auch lIhr Baby mal in einer unserer Pu-
blikationen, es gab ndmlich noch so vie-
le schone Bilder!
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3. Jonas Sippel

Jonas Sippel bekam sechs Punkte
und landete damit auf Platz 3.
Auf dem Bild ist Jonas ein Jahr alt
und hatte damals gerade eine
Herzoperation hinter sich. Er
wohnt in Rangsdorf.

2. Martin Hell

Martin Hell (acht Mona-
te) wurde Zweiter mit
Brille und sieben Punk-
ten. Martin wohnt in
Icking.

An die vierte Stelle
kamen, beide mit
vier Punkten:

Alena Amrein,

(15 Monate) aus
Gisikon, Schweiz.
Sie schaut sich gern
Buicher an, ihr Lieb-
lingsbuch ist ,,Albin
Jonathan™.

Jason Lucas Rose,
hier elf Monate alt.
Jason kommt aus
Ottenbronn und ist
das stiRBeste Kind
der Welt, so seine
Mutter.
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DS-WELTKONGRESS

8. Down-Syndrom-
Weltkongress In Singapur

Cora Halder

Leider stand bis zum Redaktionsschluss nur wenig Zeit
zur Verfugung, um tber den Weltkongress in Singapur
zu berichten. Hier mochte ich einige erste Eindrtcke
wiedergeben. In den n&chsten Ausgaben von Leben mit
Down-Syndrom folgen weitere Berichte, eine Ubersicht
der behandelten Themen und Zusammenfassungen der

wichtigsten Vortrage.

un liegt die Singapur-Reise schon

wieder hinter mir. Es war der vier-
te Down-Syndrom-Weltkongress, an dem
ich teilnahm, und es ist jedes Mal aufs
Neue ein groRRes Ereignis. Unglaublich,
was ein kleiner und junger Verein wie
die Down-Syndrom-Association (DSA)
Singapore auf die Beine gestellt hat. Die
Elterninitiative wurde erst 1995 ge-
grundet und entwickelte seitdem eine
enorme Energie. Sie fand Sponsoren
und hat inzwischen viele 6ffentlichkeits-
wirksame Aktivitdten organisiert, um
das Image von Menschen mit Down-
Syndrom zu verbessern. Und das war
auch dringend notwendig, denn in Sin-
gapur wurde fur Menschen mit Behin-
derungen nicht viel getan.

Mir fiel auf, als ich vor dem Kongress
einige Tage Zeit hatte, wie perfekt alles
in dieser Stadt organisiert ist. Es ist sau-
ber, die 6ffentlichen Verkehrsmittel fah-
ren auf die Minute genau, in den unzah-
ligen Shoppingcentern ist alles auf Hoch-
glanz poliert, eine Welt von glanzenden
Rolltreppen und geschmackvoll deko-
rierten Schaufenstern. Makellos gekleide-
te, meist junge Menschen hasten durch
die klimatisierten ,,buildings” und un-
terirdischen ,malls* (drauf3en ist es ja
viel zu heiR), alle unterwegs nach an-
scheinend wichtigen Geschéaftstermi-
nen. Kaum haben sie sich zu einem
schnellen Drink in einer Cafeteria hin-
gesetzt, wird der Laptop aufgeklappt
und die letzten Ergebnisse der Borse
oder sonstige wichtige Daten eingege-
ben, die von einem nicht anwesenden
Geschéftspartner ihnen direkt ins Ohr
geflistert werden. Noch nie habe ich so
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viele ,,verkabelte* Menschen gesehen,
die direkt und dauernd mit der AulRen-
welt verbunden sind. Heftig gestikulie-
rend und nur scheinbar in Selbstge-
sprache verwickelt, wéalzen sie gerade
schwierige Probleme mit unsichtbaren
Partnern.

Wie passen Menschen mit Down-
Syndrom in diese perfekt organisierte,
techniktberladene, hektische Welt,
Uberlegte ich mir. Was allerdings ihre
Selbstgesprache betrifft, geben sie gar
nicht ein so anderes Bild ab als die ver-
kabelten Mobiltelefon-Freaks.

Vorbereitungen

Zurick zum Kongress. Im Jahr 2000 be-
suchte eine grof3e Delegation aus Sin-
gapur den Weltkongress in Sydney und
bewarb sich dort als Organisator des
néachsten Weltkongresses. Der Verein
war damals gerade fuinf Jahre alt! So ef-
fizient und kompetent wie die Singapu-
rer sich prasentierten, bekamen sie die
Zusage und die Vorbereitungen fingen
sofort an. Eigentlich sollte der Kongress
Oktober 2003 stattfinden, wegen SARS
musste umdisponiert werden. Der Ter-
min wurde dann auf April 2004 verlegt.

Das ,,Ambassador Programm®*

Eine der Aktivitaten der DSA in Singa-
pur zur Vorbereitung des Kongresses
war das so genannte ,,Ambassador Pro-
gramm®.

17 Jugendliche zwischen 15 und 23
Jahren bekamen ein intensives Training
in Bereichen wie Teamwork, Kommuni-
kationsfahigkeiten, erste Hilfe, gesunde
Lebensfuhrung, soziale Fahigkeiten,

Umgang mit Geld, Umgangsformen,
Tischbenehmen und die Arbeit am Com-
puter. Es gab Workshops, in denen es
um Selbstbewusstsein und Selbstbild
ging oder um Beziehungen und sexuelle
Identitat. Die Jugendlichen Ubten sich in
offentlichen Reden und lernten Wis-
senswertes Uber ihre Stadt und die ver-
schiedenen Bevolkerungsgruppen.

Dieses Programm wurde nicht nur
gestartet, um die Jugendlichen fur ihre
Ambassador-Rolle beim Weltkongress
fit zu machen, aber dieser Einsatz war
natirlich ein wichtiges Ziel und fur die
jungen Damen und Herren eine enorme
Motivation. Selbstbewusst und stolz er-
ledigten sie ihre Aufgaben, sie hiel3en
uns Auslander willkommen, stellten die
Referenten vor, zeigten Teilnehmern, in
welchem Saal ihre Veranstaltung statt-
fand, wo sich der nachste Bankomat be-
fand, usw.

Immer mehr werden bei diesen Kon-
gressen Menschen mit Down-Syndrom
eingebunden, nicht nur beim Rahmen-
programm als Musiker, Tanzer oder
Schauspieler, sondern auch als Referent
und als Kongress-Assistent.
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Teilnehmer vor allem aus dem
asiatischen Raum

Aus 35 verschiedenen Landern kamen
700 Delegierte nach Singapur. Selbst-
verstandlich war der stidostasiatische
Raum gut vertreten, war dies ja Uber-
haupt das erste Mal, dass ein Kongress,
bei dem Down-Syndrom im Mittelpunkt
stand, in diesem Teil der Welt stattfand.
Aus Japan, Malaysia, Indonesien,
Korea, Vietnam, Thailand und von den
Philippinen kamen die Besucher ange-
reist. Weiter waren viele Neuseelander
und vor allem Australier da. Aus den
USA, aus Sudafrika und Kenia kamen
die Gaste. Und auch Kuwait, die Verei-
nigten Emirate, Pakistan und Indien wa-
ren vertreten. Viele hatten ihre Kinder
mit Down-Syndrom mitgebracht. So bot
der Raum, in dem die Kinderaktivitaten
stattfanden — auf jeden Fall fir westliche
Augen - einen exotischen Anblick.

Die Teilnahme aus Europa war ge-
ring. Kamen aus England und Irland
noch relativ viele Gaste, sah man weder
Franzosen, Osterreicher noch Schwei-
zer. Spanien, Italien und Belgien waren
mit jeweils nur einer Person vertreten,
ein finnischer Kinderarzt war der einzi-
ge aus dem skandinavischen Raum. Sie
alle waren allerdings als Referenten
nach Singapur eingeladen. Weiter ent-
deckte ich funf Hollander und einen Lu-
xemburger. Aus Deutschland kamen
aulRer mir noch zwei weitere Gaste, bei-
de Kinderarzte und beide als Referenten
eingeladen.

Zwei der Ambassadors, Woon
Tal Yuan und Kenny Chen

Singapurs Prasident Nathan und
seine Frau interessierten sich fur
das Numicon-Material.

Politische Prasenz

Nicht nur eine gute Organisation und
ein eindrucksvolles Programm mit
hochkarétigen Referenten, auch die Ein-
bindung der Politik war beeindruckend.

Der wissenschaftliche Teil des Kon-
gresses wurde vom Minister fur Natio-
nale Entwicklung, Handel und Industrie
mit einer engagierten Rede erdffnet. Die
offizielle Eroffnung des zweiten Teiles
geschah nach einem bestimmten Ritual
mit einem Gongschlag durch den Prasi-
denten der Republik Singapur, S. R. Nat-
han, der anschlieRend mit seiner Frau
die Informationsstdnde besuchte und
sich mit Vertretern verschiedener
Down-Syndrom-Verbé&nde unterhielt.

Beim Galadinner war Dr. Yaacob
Ibrahim, Minister of Community Deve-
lopment, als Ehrengast geladen. Seine
Aufgabe war es, die so genannten ,,Ho-
nour & Pride Awards“ an die Preistrager
zu Uberreichen.

Das Galadinner war ein echter
Héhepunkt, nicht nur wurde den 600
Gésten ein hervorragendes Essen ser-
viert, auch die kunstlerischen Einlagen,
z.B. die Hip-hop-Tanzgruppe aus Japan
oder Sujeet Desai, Saxofonist aus den
USA, trugen zum Gelingen bei. Und ob-
wohl dies keine Benefizveranstaltung
war, gingen so nebenbei eine ganze Rei-
he Spenden ein, am Ende des Abends
war die DSA um 50000 Euro reicher.

Preis fur das Deutsche
Down-Syndrom InfoCenter!
Einer der Hohepunkte wéahrend des
Kongresses war die Verleihung der ,,Ho-
nour & Pride Awards* beim Galadinner.
Zwei Preise gingen an junge Men-
schen mit Down-Syndrom fur besonde-
re Leistungen oder ihr Engagement,

sich fiir die eigene Sache einzusetzen.
Prof. Jean Rondal bekam die Auszeich-
nung fir wissenschaftliche Arbeit.

Zu meiner groBen Uberraschung
wurde dann ich auf das Podium gerufen
und konnte als Vertreterin des Deut-
schen Down-Syndrom InfoCenters den
Preis fiir hervorragende, engagierte El-
ternarbeit von Minister Yaacob Ibrahim
in Empfang nehmen. Schon im Vorfeld
war mir etwas mulmig, als ich an einem
Tisch mit ,,Ehrengasten” platziert wur-
de! Aber dass dies mit der Preisverlei-
hung zu tun hatte, wurde mir erst so
nach und nach klar.

Und nun steht also in unserem Cen-
ter diese Auszeichnung, auf die wir
natUrlich alle sehr stolz sind.

Cora Halder erhélt den Honour
& Pride Award von Singapurs
Minister Dr. Yaacob lbrahim

Kunstlerische Darbietungen

Dass Menschen mit Down-Syndrom ein
Instrument spielen kénnen, ist mittler-
weile bekannt, aber nur wenige von ih-
nen (Ubrigens auch ohne Down-Syn-
drom) werden es so weit bringen wie
Sujeet Desai, ein junger Mann chinesi-
scher Abstammung, der mit seiner Fa-
milie in den USA lebt. Er spielt ver-
schiedene Instrumente und begeisterte
das Publikum durch sein Saxofon- und
Geigenspiel sowie sein Kénnen am Kla-
vier. Zu Hause in Amerika arbeitet er als
Berufsmusiker! Zwei junge Damen aus
Singapur und Malaysia spielten Klavier.
Ein weiterer hervorragender Pianist
kam aus Japan.

Mich begeistern vor allem die ver-
schiedenen Tanzgruppen aus Australi-
en, Japan und Singapur mit ihren Rock
and Roll-, Streetdance- und Hip-hop-
Vorfuhrungen.
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Klassischer indischer Tanz stand eben-
so auf dem Programm wie das berihm-
te indische Drama ,Ramayana“, das
den Triumpf des Guten Uber das Bose
schildert. Dieses Stiick wurde von einer
Schauspieltruppe aus Singapur wah-
rend der Schlusszeremonie aufgefuihrt.

Shona Robertson, eine junge Austra-
lierin, die schon seit vielen Jahren in In-
donesien wohnt, préasentierte ihr Buch
mit Gedanken, Gedichten und Zeich-
nungen. Stolz signierte sie jeden einzel-
nen Band, wenn der Kaufer das wollte.
Und wer méchte das nicht?

Socialising

Ein Kongress lebt natirlich auch von
den Gespréachen, die man ,,am Rande“
mit Eltern und Fachleuten aus der
ganzen Welt fuhrt, von alten Kontakten,
die man auffrischt, und neuen, die man
knupft. Dazu war bei den Mahlzeiten
und wahrend der Kaffee- und Teepau-
sen Gelegenheit. Nicht verschweigen
darf man das wunderbare Essen, das
uns serviert wurde, denn dass die kuli-
narische Seite in einem Land wie Sin-
gapur, wo sowohl die chinesische wie
die indische und die malaische Kiiche zu
Hause sind, nicht zu kurz kommt, ist
klar!

Chinesische Happchen schmeckten
auch den jungen Damen aus Australien
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Medizinische Themen wéahrend des
ersten Kongressteils im Mittelpunkt

Der Kongress bestand aus zwei Teilen.
Der wissenschaftliche Teil fand an den
beiden ersten Tagen (14. und 15. April)
statt und war in erster Linie fur Fach-
leute bestimmt, wobei nattirlich auch El-
tern teilnehmen konnten.

An diesen beiden Tagen lief ein Non-
stop-Programm mit insgesamt 45 Vor-
tragen ab! Die Referenten der jeweils
einfuhrenden Reden konnten sich eine
Stunde Zeit lassen, danach folgten im
Viertelstundentakt die weiteren Beitra-
ge, hauptsachlich aus dem medizini-
schen Bereich. Es waren einerseits die
bekannten Themen wie z.B. Horstérun-
gen, Augenfehler, Herzfehler, Unter-
funktion der Schilddruse, chirurgische
Maflinahmen bei Hirschsprung-Erkran-
kung oder Schlafapnoe. Einiges war zu
héren Uber Wachstumsstérungen und
oxidativen Stress, Nahrungserganzung
und alternative Medizin. In einem ande-
ren Block kamen neurologische Themen
zur Sprache, Epilepsie, psychische Pro-
bleme, Depressionen oder das PMS, das
Pre-Menstruations-Syndrom.

Und zum Gluck rtucken auch immer
mehr Gesundheitsfragen, die erwachse-
ne Menschen mit Down-Syndrom be-
treffen, in den Vordergrund. Eine le-
benslange, gut funktionierende medizi-
nische Begleitung fur alle Menschen mit
Down-Syndrom war ein allgemeines
Anliegen. Dazu sind Kliniken erforder-
lich, in denen interdisziplindre Teams
tatig sind, die sich auf diese Personen-
gruppe spezialisieren. Wie solche Zen-
tren aufgebaut werden kdnnen (es gibt
einige in den USA und in Australien),
war ebenfalls ein wichtiges Thema.

Familienorientierter zweiter Teil

Vom 15. bis 18. April folgte der zweite
Teil mit Vortragen und Workshops fiir
Eltern, Familien, hier waren nattrlich
auch Fachleute wilkommen. In der Pro-
grammubersicht sind Uber 80 Prasenta-
tionen aufgelistet, zirka alle 15 Minuten
ein Wechsel, wobei es hier noch die zu-
satzliche Schwierigkeit gab, aus drei
parallel laufenden Veranstaltungen aus-
zuwahlen. Erst hat man die Qual der
Wahl und danach beschleicht einen
haufig das Gefuhl, vielleicht gerade doch
im falschen Vortrag zu sitzen und wo-
anders etwas Wesentliches zu verpas-
sen.

Zum Gluck hatte ich einige der me-

dizinischen Themen schon gehort, aber
es blieb noch genug zur Auswabhl tbrig:
Fruhforderung, Elternberatung, Inte-
gration, Inklusion, Workshops fur Mut-
ter und fur Vater, Themen rund um Tee-
nager und Erwachsene, Therapien, Le-
sen, Schreiben und Rechnen und immer
wieder ging es um Lebensqualitat, nicht
nur fir die Menschen mit Down-Syn-
drom selbst, sondern fur die ganze Fa-
milie, und um die Einbindung in einem
sozialen Netzwerk.

Gab es wahrend den ersten beiden
Tage sehr viel Theoretisches zu héren,
war der zweite Teil schon mehr prak-
tisch orientiert. Es sind vor allem die
Australier, die mit handfesten Projek-
ten, vor allem fur Teenager und junge
Erwachsene, beeindrucken.

Das Jugendprogramm ,,Merlion*
Parallel zu den Vortragen fanden ver-
schiedene Aktivitaten fur die Jugendli-
chen statt. Sie hdrten anderen jungen
Menschen mit Down-Syndrom zu, die
aus ihrem Leben und uber ihre Errun-
genschaften berichteten, oder trafen sich
in Musik-, Tanz-, Theater- oder Schreib-
workshops. In Gespréachskreisen wurde
Uber Freundschaft und Sexualitat dis-
kutiert. Tanzgruppen aus Japan oder
Australien fuhrten ihr Kénnen vor und
animierten zum Mitmachen. Neben all
dieser Arbeit gab es auch Erholung und
Sightseeing. So konnten sie an einer Ha-
fenrundfahrt auf einer chinesischen
Junker teilnehmen, an einem Abend
gab es ein feines Abendessen (Eltern
durften nicht mit dabei sein) und an-
schlieRend wurde bei fetziger Disco-Mu-
sik getanzt. Selbstverstéandlich waren al-
le auch beim offiziellen BegrufRungsemp-
fang und dem Galadinner dabei.

Kein Wunder, hatte die Jugend eine
wunderbare Zeit. Ein Vorteil bei diesem
Treffen war sicherlich, dass fast alle jun-
gen Menschen untereinander sich auf
Englisch unterhalten konnten, da sie
aus englischsprachigen Landern kamen
oder Englisch als Zweitsprache lernten.

Freiwillige Helfer, meistens Studen-
ten, waren als Begleiter fur die jungen
Menschen mit Down-Syndrom enga-
giert worden — fast schon eine Eins-zu
eins-Betreuung. Die hatten es Ubrigens
nicht immer so einfach mit ihren
Schitzlingen. Wir beobachteten eine
ganze Reihe Verhaltensauffalligkeiten,
mit denen so mancher Student ziemlich
Uberfordert schien.
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Fokus auf Defizite oder auf
Normalisierung?

Nicht alles hat mir gefallen und so muss
ich noch ein wenig Kritik loswerden.

Auch wenn das bei den vorigen Kon-
gressen, die ich besucht habe, nicht viel
anders gewesen sein mag, dieses Mal
fiel mir das extrem auf und hat mich ge-
stort: das viele Gerede um Méngel, Feh-
ler, Auffalligkeiten, Defizite.

Jede kleinste korperliche Besonder-
heit — manchmal ist es Uberhaupt keine
Besonderheit - verursacht durch das
Extra-Chromosom wird bis ins Detail
studiert, gemessen, bewertet, vergli-
chen mit Controls: ob es nur der etwas
krumme kleine Finger ist oder gar das
etwas andere Gaumenzéapfchen, nichts
entkommt dem Forschungsdrang der
Wissenschaftler, die das Down-Syn-
drom so richtig ausschlachten.

Vielleicht kam es, weil ich mir
tatsachlich fast alle 45 medizinischen
Vortrage hintereinander anhorte. Da-
nach betrachtet man einen Menschen
mit Down-Syndrom mit anderen Augen
—wie kleine Wunderwerke, weil sie trotz
der vielen Besonderheiten so ganz nor-
mal zu funktionieren scheinen und da-
bei auch meistens noch quietschver-
gnugt sind.

Zum Gliuck war im zweiten Teil doch
viel mehr die Rede von Normalisierung,
vom ganz gewdhnlichen Alltag, von Fa-
higkeiten und Leistungen. Aber wenn
Fachleute sich nur den ersten Teil an-
horen und danach abreisen, weil ledig-
lich noch Themen fur Eltern geboten
werden, nehmen sie ein grundfalsches
Bild von Down-Syndrom mit nach Hause.

Es ist, um noch einmal auf den klei-
nen, krummen Finger zuriuckzukom-

men, unwesentlich zu wissen, bei wie
viel Prozent der Kinder der Finger um
wie viel Grad gebogen ist. Wichtig ist es
vielmehr zu wissen, mit welchen Ubun-
gen man die Handmotorik fordern
kann, falls nétig.

Damals, als es noch keine Power-
Point-Prasentationen gab ...

Und dann ist da noch etwas, das ich los-
werden muss. Mit Wehmut denke ich
zuriick an frihere Kongresse, zu den
Zeiten, als es noch keine Power-Point-
Prasentationen gab und die Referenten
noch ,live* Vortrége hielten. Referenten
wie z.B.Lou Brown, dessen Vortrag tber
Integration, gehalten am Weltkongress
1993, mir jetzt noch im Gedachtnis ist,
weil der Mann einen zu fesseln wusste,
durch seine Mimik, Gestik, Redeart und
seinen Humor.

Heute ist das alles anders. Versteckt
hinter dem aufgeklappten Deckel des
Laptops, sieht man, wenn man Gliuck
hat, gerade noch den Kopf des Redners,
oft noch nicht mal den. Aber eigentlich
spielt das sowieso keine Rolle, denn die
Aufmerksamkeit aller wird gelenkt auf
die Prasentation, die auf dem Bild-
schirm abrollt: Listen, Tabellen, Kurven
und Texte, meistens in gelber Schrift auf
blauem Hintergrund. Der Referent be-
gnugt sich damit, diese Daten in einem
atemberaubenden Tempo vorzulesen,
gilt es doch die detailliert ausgearbeite-
te, genau getimte Technikshow in der
vorgegebenen Zeit Uber die Buhne zu
bringen! Da kann der Referent gar kei-
ne Anekdote mehr einstreuen, da bringt
eine Frage zwischendurch das Pro-
gramm durcheinander.

Faszinierend ist das schon, diese

Technik. Da reisen aus aller Welt die
Wissenschaftler an, geben in der ,,Spea-
kers’ Corner* ihre vorbereiteten CDs ab,
die Daten werden geladen und schon
kdénnen hunderte Zuhérer oder eher Zu-
schauer teilhaben an 20 Minuten Schiel-
probleme, 20 Minuten Stoffwechsel-
stérungen usw. Genial!

Ich bin keine Gegnerin moderner
Technik. Ganz im Gegenteil, ich bin so-
gar ein grofRer Fan von meinem Com-
puter, meinem Laptop und meiner Digi-
talkamera. Aber zu viel ist zu viel!

Die Redner haben kein Gesicht
mehr, sie sind austauschbar geworden,
sie beeindrucken nicht mehr durch Elo-
quenz, durch Witz, durch Eigenstandig-
keit und Individualitéat. Die Folge ist,
dass man ihre Botschaft schnell vergisst.

Eine exzellente Rednerin:
Karen Gaffney

Nur eine Referentin kam ohne Power-
Point-Préasentation aus, sie sprach eine
halbe Stunde frei, ohne Manuskript, oh-
ne Stocken und Stammeln und verlor
auch den Faden nicht. Aber das war ei-
ne junge Frau mit Down-Syndrom! Viel-
leicht liegt es ja an dem Extra-Chromo-
som, und sie kann deshalb nicht mit ei-
nem Computer umgehen. Weit gefehlt,
das kdnnte Karen locker, nur spricht sie
lieber einfach so, weil — wie sie mir sag-
te — die Geschichte dann besser, echter,
spontaner klingt! Und damit hat sie es
auf den Punkt gebracht.

Karens Geschichte kdnnen Sie im
Septemberheft lesen.
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Wolfgang Buchenau

Kann eine frihe Behandlung mit einer Gaumenplatte
nach dem Castillo-Morales-Konzept hilfreich sein?
Eine Untersuchung uber die Anwendung dieses Konzepts
zur Behandlung der nachtlichen Atemstérung bei Saug-
lingen mit Down-Syndrom wird in der Neonatalogie der
Universitatsklinik Tubingen durchgefthrt.

N eben dem charakteristischen &uR3e-
ren Erscheinungsbild, einer Verzo-
gerung der motorischen Entwicklung
und einer sehr variabel ausgepragten
Intelligenzminderung haben Kinder mit
Down-Syndrom gehauft Herzfehler,
Fehlbildungen im Magen-Darm-Trakt,
Seh- und HOrstdérungen oder auch
Leukadmie. Zusétzlich werden sensori-
sche und motorische Auffélligkeiten im
Mund- und Gesichtsbereich, wie Zun-
genvorverlagerung, offener Mund und
Mundatmung, Kau- und Schluckstérun-
gen, UbermaRiger Speichelfluss, Zahn-
stellungs- und Bisslageabweichungen,
Uber-/Unterempfindlichkeiten, Trink-
storungen sowie Sprachentwicklungs-
storungen als orofaziale Fehlfunktion
verstanden.

Bei einer allgemeinen Hypotonie der
orofazialen Muskulatur mit Unterent-
wicklung des Oberkiefers finden sich pa-
thologische Bewegungsmuster von Lip-
pen, Wangen, Zunge, Schluck- und
Saugmuskulatur, die die Koordination
des Gaumensegels und die Mdglichkeit,
einen negativen intraoralen Luftdruck
aufzubauen, beeinflussen. Die einzigar-
tigen Gesichtsmerkmale, die zum Teil
auf die besondere Schadelform zurick-
zufuhren sind, fuhren bei vorliegender
Mittelgesichts- und Unterkieferhypopla-
sie zu anatomisch engen oberen Atem-
wegen. In Verbindung mit einer nach
hinten verlagerten bzw. vergrofl3erten
Zunge und VergrofRerung von Gaumen-
und Rachenmandeln kommt es bei zu-
satzlichen pradisponierenden Faktoren
(z.B. Ubergewicht, Hypothyreose, gene-
ralisierter Hypotonie der Muskulatur
der oberen Atemwege) in etwa 50 % der
Félle zu einer schlafbezogenen At-
mungsstorung mit Verlegung der obe-
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ren Atemwege (Atemwegsobstruktio-
nen, so genannte obstruktive Schlafap-
noen). Die resultierenden Stérungen des
Schlafs und der Blutgase mit Kohlendi-
oxidretention (Hyperkapnie) und Sauer-
stoffmangel (Hypoxéamie) kénnen zu Ge-
deihstérung, Bluthochdruck der Lun-
gengefalle und weiteren Problemen
fuhren. Zusatzlich wird angenommen,
dass die Hypoxadmien das sich ent-
wickelnde Gehirn negativ beeinflussen
und zu dauerhaften Schaden fuhren.
Dies kdnnte mit eine der Ursachen fur
die ausgepréagte geistige Behinderung
mancher Kinder mit Down-Syndrom
sein.

Gaumenplatte nach Castillo Morales
Eine wichtige Form der Behandlung fur
alle Kinder mit Down-Syndrom ist heu-
te das Therapiekonzept nach Castillo-
Morales geworden. Neben einer funk-
tionellen orofazialen Untersuchung und
einem Therapieprogramm auf der Basis
neurophysiologischer und motorischer
Ubungen fiir den Mund- und Gesichts-
bereich unter Bericksichtigung des
ganzen Korpers gehort auch eine Gau-
menplatte (konventionelle Gaumenplat-
te) als wichtiges Mittel zur orofazialen
Regulationstherapie zu diesem thera-
peutischen Konzept. Ziel dieser Platte
ist es, die Ruheposition der Zunge zu
beeinflussen, spezifische Zungenbewe-
gungen zu stimulieren, die Motilitat der
Oberlippe zu steigern und den Tonus
der Gesichtsmuskulatur zu erhdhen.
Damit soll vor allem die sprachliche Ent-
wicklung der Kinder positiv beeinflusst
werden. Bei richtiger Anpassung wird
diese Platte von den Kindern gut tole-
riert. Verschiedene Studien berichten
von einer Verbesserung der orofazialen

Muskelfunktionen, die am deutlichsten
an einem verbesserten Mundschluss
und einer Verringerung der Zungen-
protrusion sichtbar wird. Der Beginn
der Behandlung lag in all diesen Studi-
en im spéaten Sauglings- bzw. Kleinkin-
desalter. Interessanterweise wurden die
Bedeutung dieser Platte fur die Atemre-
gulation und eine eventuell positive Be-
einflussung von Atemwegsobstruktio-
nen bisher nicht untersucht. Diese kann
aber aus der bisherigen Erfahrung her-
aus angenommen werden. Der doch
recht spate Beginn dieser Plattenthera-
pie innerhalb des Castillo-Morales-Kon-
zeptes kdnnte aber dazu fuhren, dass ei-
nigen Kindern mit Down-Syndrom und
Atemwegsobstruktionen zu spéat gehol-
fen wird und Langzeitfolgen der Hypo-
x&mien bereits aufgetreten sind. Das
lasst den Schluss zu, dass nicht alle
Maoglichkeiten, die neurokognitive Si-
tuation dieser Kinder zu verbessern,
bisher genutzt wurden.

Tubinger Gaumenplatte schafft
mehr Platz im Mund

An der Abteilung fur Kieferorthopadie
der Universitat Tubingen wird nun
schon seit einigen Jahren ein neuartiges
Behandlungskonzept fiir Sauglinge mit
oberen Atemwegsobstruktionen ver-
folgt, das auf langjahrigen Erfahrungen
in der Behandlung von Kindern mit
Spaltbildungen im Gesichtsbereich, vor
allem mit Pierre-Robin-Sequenz (PRS),
basiert. Hierbei wird ebenfalls eine Gau-
menplatte in die Mundhohle eingesetzt.
Der Unterschied zu herkdmmlichen
Vorgehensweisen liegt darin, dass die
Platte mit einem Sporn versehen ist und
individuell mittels einer endoskopischen
Technik angepasst wird (Tubinger Gau-
menplatte). Diese auf den ersten Blick
vielleicht marginalen Unterschiede
kénnten sich essenziell auf die Atem-
stérung und die assoziierten Sauerstoff-
mangelzustande und damit auf die wei-
tere geistige Entwicklung auswirken.
Die Platte erleichtert nicht nur das
selbststdndige Saugen und Trinken der
Kinder, sie druckt (durch den Sporn)
auch den Zungengrund nach vorne und
erweitert so den Raum im Rachenbe-
reich. Damit kdnnten sich Atemwegsob-
struktionen signifikant verbessern las-
sen. Eine klinische Studie zur Uberpru-
fung der Wirksamkeit dieser Gaumen-
platte bei Kindern mit PRS ist gerade im
Laufen. Wir glauben nun, dass sich der
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positive Effekt der Tubinger Gaumen-
platte auch fur Kinder mit Down-Syn-
drom nutzen l&sst.

Bedeutung der Platte fur die
Atemregulation

Wir wollen nun eine Untersuchung zum
Auftreten von Atemwegsobstruktionen
und Hypoxdmien bei Kindern mit
Down-Syndrom im ersten Lebensjahr
unter friih einsetzender Castillo-Morales-
Therapie durchfiihren. Zur Uberprii-
fung unserer Hypothesen wollen wir das
Auftreten von Atemwegsobstruktionen
und Hypoxamien zwischen behandelten
und unbehandelten Kindern und gesun-
den gleichaltrigen Kindern untersu-
chen.

Teilnahme an Studie

Familien, die sich fiir eine Teilnahme
an dieser Studie mit ihrem Saugling in-
teressieren (das Baby soll nicht alter als
sechs Wochen sein), bekommen aus-
fuhrliche Informationen Gber die Unter-
suchungsmethode und den Ablauf der
Studie bei:

Dr. Wolfgang Buchenau

Abteilung Neonatalogie, Universitatskli-
nik fur Kinder- und Jugendmedizin
Calwer Stral3e 7, 72076 Tubingen
E-Mail:
Wolfgang.Buchenau@med.uni-tuebin-
gen.de

Die junge Frau

an der Ladenkasse

Rainer Bonhorst

Eine Leserin unserer Zeitschrift entdeckte diese schone
Geschichte in der Weihnachtsausgabe ihrer Mindelhei-

mer Zeitung.

Diese Geschichte spielt in Aylesbury,
einer Kleinstadt in Buckingham-
shire, nordlich von London.

Die Stadt ist grof3 genug, um zwei or-
dentliche Buchladen zu tragen, und in
einem dieser Buchladen spielt unsere
Geschichte. Der Schauplatz ist Neben-
sache, er konnte — hoffentlich — auch bei
uns sein. Aber die junge Frau an der La-
denkasse war nun mal dort zu sehen.

Sie fiel auf, weil sie offensichtlich un-
ter der Behinderung namens Down-
Syndrom litt. Litt? Nein, sie war eine
von vier Arbeitskraften an den Kassen
des Buchladens. Sie war selbstbewusst,
ruhig, konzentriert und verrichtete ihre
Arbeit gut. Sie tippte die Preise in ihren
Kassencomputer ein, gab Wechselgeld
heraus, legte den Kunden, die mit Kre-
ditkarte bezahlten, die Rechnungen zum
Unterzeichnen vor. Sie sagte: ,,Thank
you, Sir und ,,Goodbye Madam*.

Die junge Frau mit der geistigen Be-
hinderung tat das Gleiche wie ihre Kol-
leginnen und Kollegen ohne Behinde-
rung. Ein Team. Eine Szene, die jedes
Mal ans Herz riihrte, wenn man sie sah.

Diese Szene ist nicht von selbst ent-
standen. In das Bild gehéren Eltern, die
einmal zu ihrem tiefen Schrecken er-
fahren haben, dass sie ein behindertes
Kind haben wirden. Sie haben sich
nach der Geburt mit tiefer Sorge ausge-
malt, wie ihr Leben mit diesem Kind
wohl sein wird. Und sie haben sehr
schnell festgestellt, wie viel Liebe sie fur
ihr besonderes Kind empfanden.

In das Bild gehort, wie Eltern und
Erzieher dann wie ein Wunder erlebt
haben, was ihr Kind mit Down-Syndrom
doch alles lernen und leisten konnte. Le-
sen! Unsere wichtigste Kulturleistung
konnte es lernen! Und dann hat das ge-
liebte Sorgenkind sogar eine berufliche
Karriere hingelegt. In das Bild gehdren
auch ein Arbeitgeber, ein Manager, der

der jungen Frau Vertrauen schenkte
und eine Arbeit gab. Und er oder sie gab
ihr nicht eine Arbeit hinten im Lager,
sondern vorn an der Kasse. Mitten im
Publikumsverkehr.

In das Bild gehdren Kolleginnen und
Kollegen, die akzeptierten, dass eine in
ihrem Team eine geistige Behinderung
hat, aber intelligent genug ist, diese Ar-
beit zu tun. Und auch hier wieder: nicht
versteckt, hinten im Lager, sondern vor-
ne vor Publikum.

Und das Publikum gehoért auch dazu,
die Kundschaft. Die Kauferschlange vor
der Kasse der jungen Frau mit den un-
verkennbaren Zugen des Down-Syn-
droms war ebenso lang wie die vor den
anderen. Keiner scheute zurick, keiner
mied sie. Und wenn es doch einer tat, so
fiel das nicht ins Gewicht, weil viele an-
dere ihre Bucher an der Kasse der be-
hinderten Kollegin vorlegten und be-
zahlten.

Lauter kleine Dinge sind zusammen-
gekommen, um dieses schone Bild in
dem Buchladen in Aylesbury zu erge-
ben. Nichts GroRRes, nichts Besonderes.
Aber etwas Wunderbares ist dabei her-
ausgekommen. So ist das immer, wenn
es gelingt: Viele kleine gute Dinge erge-
ben etwas Wunderbares.
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Die gute Seele

Benjamin Schaubmar gehoért zu der neuen Generation
von jungen Menschen mit Down-Syndrom, die einen
Arbeitsplatz in der freien Wirtschaft gefunden haben.
Er ist Stationshelfer in einem Seniorenheim im ober-
frankischen Selb und fuhlt sich dort rundum wohl.

Is Benjamin vor 19 Jahren mit dem

Down-Syndrom geboren wurde,
schien seine Zukunft vorgezeichnet.
Kinder mit Down-Syndrom bekamen
Fruhférderung, besuchten anschliel3end
eine SVE (Schulvorbereitende Einrich-
tung), gingen dann in die Schule fur
geistig Behinderte und arbeiteten an-
schlieBend in einer Werkstatt flr Behin-
derte. Die Strukturen waren alle da, die
Einrichtungen nahmen den Eltern die
Sorgen ab, sie kimmerten sich ,,von der
Wiege bis zum Grabe“. Die meisten El-
tern gingen und gehen mit ihrem Kind
diesen Weg, nicht jedoch die Familie
Schaubmar. Einmal gefiel ihr der Ge-
danke, ihr Sohn sollte sein ganzes Leben
nur mit anderen Menschen mit Behin-
derung verbringen, Uberhaupt nicht,
andererseits entdeckten sie nach und
nach, welche Fahigkeiten in Benjamin
schlummerten, und meinten, dass er in
einer Schule fur geistig Behinderte auf
jeden Fall unterfordert wére.

Schulkampf

So erkampften sie sich einen Weg in ei-
ne Schule fiir Lernbehinderte. Integrati-
on in einer Regelschule war damals ein
Privileg fur Kinder mit Behinderungen
in Berlin oder in Hamburg, in Oberfran-
ken war das vollig unbekannt. Und nicht
einmal eine Aufnahme in eine Schule
fur Lernbehinderte war dort damals
selbstverstandlich, obwohl Benjamin
eindeutig zu den Menschen mit Down-
Syndrom gehoért, die eher der Gruppe
der Lernbehinderten zuzuordnen sind.
Die Familie stiel? auf sehr viel Wider-
stand - so etwas héatte es noch nie gege-
ben!

Die ublichen Argumente wurden
vorgebracht, erst einmal ist jemand mit
Down-Syndrom geistig behindert und
gehort, gemaf diesem Schubladenden-
ken, nicht in diesen Schultyp. Er wiirde
den Lernstoff der L-Schule nie schaffen.
Zweitens wurde er, weil er jaimmer der
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Schwachere ware, dauernd von ande-
ren geplagt. Und weil man deutlich
sieht, dass Benjamin das Down-Syn-
drom hat, wiirden andere Schiler ihn
bestimmt h&nseln. Ein Selbstwertgefuhl
kdnnte er dort erst gar nicht entwickeln,
ganz im Gegenteil, er wiirde nur leiden.
Dann waren da noch die Eltern der an-
deren Schiler, ihnen wirde es nicht ge-
fallen, dass ,,so ein Kind*“ mit ihren Kin-
dern in eine Klasse ginge, schlief3lich
waren ihre Kinder nicht geistig behin-
dert! Und aulRerdem wirde er viel zu
viel Zeit und Aufmerksamkeit der Leh-
rer beanspruchen, da kdmen die ande-
ren Schuler zu kurz.

Als Benjamin dann auch noch bei
verschiedenen Tests schlecht abschnitt,
verzweifelte die Familie fast. Dass man
Kinder mit Down-Syndrom mit den gan-
gigen Tests nicht messen kann, hatte
sich damals bei den Schulpsychologen
noch nicht herumgesprochen (und ist
auch heute leider noch nicht tberall be-
kannt). Nun fing unterstttzt von Thera-
peuten, einem Arzt und den Erzieherin-

nen aus Benjamins Kindergarten ein
zéhes Ringen mit der Schule an und ...
der Kampf hat sich gelohnt.

Der Kampf hat sich gelohnt

Endlich gab die Schule nach, obwohl
zunachst nur eine Probezeit genehmigt
wurde. Wir wurden als hartherzige El-
tern dargestellt, sagt die Mutter. Wie
kann man seinem Kind nur so etwas an-
tun, wurde uns vorgeworfen, aber das
brachte uns nicht von unserem Vorha-
ben ab. Und obwohl einer der Lehrer
damals sagte: ,,Spatestens nach sechs
Wochen wird die Mutter schon merken,
dass Benjamin nicht dahin gehort”, wa-
ren wir davon Uberzeugt, dass es klap-
pen konnte. Und siehe da! Schon nach
einigen Monaten war deutlich, dass
Benjamin mit dem Lernstoff sehr wohl
zurechtkam, dass er nicht unbedingt
das Schlusslicht war. Er hatte auch
Freunde in seiner Klasse und von Pla-
gen und Hanseleien war nicht die Rede!
Insgesamt ist Benjamin zehn Jahre auf
die Schule fur Lernbehinderte gegan-
gen.

Hauptschulabschluss

AnschlieRend bekam er die Mdglichkeit,
in einer Berufsschule weiterzulernen.
Das war tatsachlich ein schlimmes Jahr.
Denn hier trafen die Prophezeiungen zu,
Benjamin wurde auf Grund seiner Be-
hinderung beleidigt und gehanselt. Aber
er kann einiges wegstecken und hat
durchgehalten. Er wollte den Haupt-
schulabschluss schaffen. Und den hat er
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geschafft. Daran hatten eigentlich nur
Benjamin und seine Mutter geglaubt.
Jetzt als junger Mann mit einem Haupt-
abschluss hat Benjamin schon etwas
bessere Chancen auf dem Arbeitsmarkt.
Das Arbeitsamt genehmigte ihm einen
individuellen Forderlehrgang tiber zwei
Jahre zur Eingliederung in die Berufs-
welt. Endlich kann Benjamin so richtig
loslegen, er bekam einen Arbeitsplatz
als Stationshelfer in einem Senioren-
heim in seiner Heimatstadt Selb.

Benjamin ist Stationshelfer

Er teilt das Friuhstick aus, wacht dari-
ber, dass die Senioren noch gentigend
zu trinken haben, und schenkt ihnen
Tee und Kaffee nach. Er raumt das Ge-
schirr weg, bringt die Wésche in den
Keller und erledigt kleine Botengéange
fur die 28 Senioren.

»Benjamin ist bei unseren Senioren
sehr beliebt”, sagt die Heimleiterin Frau
Rotraut Stein-Sommerfeldt. Sie will in
ihrem Heim eine Nische finden, wo Ben-
jamin eingesetzt werden kann, damit er
auch nach Abschluss der berufsvorbe-
reitenden Bildungsmaflinahme, die vom
Arbeitsamt gefordert wird, bleiben
kann. ,,Wir mussen einfache Arbeiten
finden, die Benjamin dauerhaft tUber-
nehmen kann, zur Entlastung des Pfle-
gepersonals. Zunachst war vorgese-
hen, dass Benjamin in der Kiiche mitar-
beiten sollte. Das hatte er sich auch so
gewulnscht. Es hat sich aber herausge-
stellt, dass bedingt durch feinmotori-
sche Probleme er einfach nicht schnell
genug schneiden konnte. Das Arbeits-

tempo in der Kuche war einfach zu
hoch.

Aber Benjamin kommuniziert sehr
gern und hat eine liebevolle, geduldige
Art, mit den alten Menschen umzuge-
hen. Also testete man seinen Einsatz auf
der Station, das gefiel ihm prima und die
Senioren waren von Benjamin begeis-
tert. ,,Der ist immer freundlich, dem
sieht man an, dass er gerne hier arbei-
tet, sagt eine Bewohnerin. Benjamin
macht gern ein Schwatzchen, etwas, das
den Bewohnern gut geféllt. Das Personal
hat dazu meistens keine Zeit. Benjamin
strahlt eine Ruhe aus. Den alten Men-
schen tut das gut, fur sie ist Benjamin ei-
ne Bereicherung. ,,Viele sehen in mir
ihren Enkel*, sagt Benjamin, ,,das gefallt
mir. Wenn jemand stirbt, bin ich immer
sehr traurig, aber sonst bin ich ein fréh-
licher Mensch.*

Auch das Personal kommt gut mit
Benjamin aus. ,,Er ist freundlich und or-
dentlich und nimmt uns viele Kleinig-
keiten ab. Wir haben ihn alle gern*, sagt
eine seiner Kolleginnen.

Vieles hat Benjamin noch vor, er
mochte sein Keyboardspiel verbessern,
das bronzene Schwimmabzeichen ma-
chen und Englisch lernen. Aber das
Wichtigste fur ihn ist, dass er im An-
schluss an die BildungsmaflRnahme ei-
nen festen Arbeitsplatz im Senioren-
heim bekommt. Und das wird dann
ganz grof3 gefeiert, freut sich Benjamin!

Quelle:
Altenpflege 2/ 2004
Frankenpost, 21. Oktober 2003

Helga Deppe-Wolfinger
Julia Keller

rankfurt am Main 1986: Die ersten

Integrationsklassen werden einge-
richtet, so auch in der ROmerstadtschu-
le. Nachdem gemeinsame Erziehung be-
hinderter und nicht behinderter Kinder
in mehreren Kindergéarten erfolgreich
erprobt worden war, setzten Eltern —
unterstitzt durch Erzieher/-innen, Leh-
rer/-innen und Wissenschaftler/-innen
—durch, dass in vier Grundschulen Hes-
sens Modellversuche mit dem Gemein-
samen Unterricht beginnen konnten
(vgl. COWLAN u.a. 1991).

Unter den Erstklasslern/-innen der
Romerstadtschule ist Julia, sieben Jah-
re alt. Sie kam aus dem 1977 gegriinde-
ten, ersten integrativen Kindergarten
Hessens, dem Kindergarten der Evan-
gelischen Franzoésisch-reformierten Ge-
meinde. Julia lebt sich in der Schule
schnell ein, wird in ihrer Klasse ge-
schatzt, sie ist selbstbewusst, kommuni-
kationsfahig und -freudig (vgl. ebd. 48),
kann witzig und mit grofRem Wortschatz
erzéhlen. Aus dem dritten Schuljahr ist
Uberliefert, dass sie sehr gerne ,,Prasi-
dentin®“ der Kinderkonferenz ist, einem
wochentlich einmal stattfindenden Ge-
spréachskreis, der jeweils von einer
Schilerin oder einem Schuler geleitet
wird. FUr Julia ist dieser Gesprachskreis
ein wichtiges Forum, in dem sie er-
zahlen, ihre Wiinsche und Beschwerden
einbringen kann. Als ,,Prasidentin® ver-
liert sie zwar manchmal den Uberblick
Uber die Reihenfolge der Meldungen, so-
dass sie Unterstitzung durch einen Er-
wachsenen braucht, aber gerade in die-
ser Funktion ist sie aul3erst motiviert,
die Diskussion zu verfolgen. ,,Wichtig
flr sie ist es zu erleben, dass sie auch als
diejenige gefragt ist, die den Kreis eroff-
net oder andere drannimmt. Die ande-
ren Schiler/-innen akzeptieren sie in
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dieser Rolle wie jedes andere Kind“
(ebd., 92).

Mit dem Lesen, Schreiben und Rech-
nen tut sich Julia anfangs schwer, aller-
dings sind ihr die anderen Kinder ein
groRBer Anreiz. Sie setzt sich haufig mit
einem Buch in die Leseecke und tut so,
als ob sie lese, oder kritzelt auf einem
Blatt, weil sie schreiben mochte (vgl. Co-
wlan u.a. 1994, 176-182). Schon als
ganz kleines Kind mit zwei, drei Jahren
hat sie sich, wie ihre Mutter sich erin-
nert, fur Bicher interessiert. Gegen En-
de des zweiten Schuljahres beginnt sie,
lesen und schreiben zu lernen. In ande-
ren Fachern hat sie mehr Schwierigkei-
ten, so z.B. in Mathematik, aber Lesen
und Schreiben will sie lernen und sie
lernt es. Was Julia sich in den Kopf setzt,
das erreicht sie auch: ,lIch habe ge-
kampft ...“, sagt sie heute immer wieder.
Sehr geholfen hat ihr hierbei das im
dritten Schuljahr eingefuhrte ,,Tage-
buch®. Julia diktiert ihre Erlebnisse und
Erfahrungen, Lehrer/-innen und Eltern
dokumentieren, was Julia gelernt hat
und sie bewegt. Nach und nach schreibt
sie erste Worte und kurze Satze, die sie
mit Bildern ausschmickt. Mit der Zeit
werden es kurze, spater langere Ge-
schichten. Das Tagebuch wird jenseits
der Schule ihr treuer Begleiter, auch in
der Phase des Erwachsenwerdens. Julia
hat seit 1992 zwolf Tagebucher verfasst
und sie schreibt taglich weiter.

Nach dem vierten Schuljahr sind es
abermals die Eltern der ersten Genera-
tion, die dafiir streiten, dass ihre Kinder
gemeinsam die weiterfihrende Schule
besuchen kénnen. Noch wenige Tage
vor Beginn des funften Schuljahres wis-
sen Julias Eltern nicht, ob ihre Tochter
in die Sonderschule wechseln muss.
Aber sie sind erfolgreich. Die im Stadt-
teil beheimatete Integrierte Gesamt-
schule, die Ernst-Reuter-Schule, erhalt
die Genehmigung, Kinder aus den Inte-
grationsklassen der Romerstadtschule
und der privaten Integrativen Grund-
schule aufzunehmen. Julia wechselt mit
den meisten ihrer Klassenkameraden/
-innen in die Ernst-Reuter-Schule. An
die Schulzeit hat sie heute gute Erinne-
rungen, zumal ihre ein Jahr jungere
Schwes-ter auf die gleiche Schule ging
und ihr — wenn noétig - hilfreich zur Sei-
te stand. Vor allem erinnert sie sich ger-
ne an die berufsvorbereitenden Jahre,
die in der Ernst-Reuter-Schule nicht nur
die Schuljahre 9 und 10 umfassen, son-
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dern fur die behinderten Schiiler/-innen
noch zwei weitere Jahre. Julia hat Er-
fahrungen in der schuleigenen Kantine
gesammelt, in der Gartenarbeit (die
Ernst-Reuter-Schule pflegt die schulei-
genen Grunanlagen selbst) und in der
Holzverarbeitung. Praktika absolviert
sie auRBerhalb der Schule in verschiede-
nen Restaurationsbetrieben, so auch im
Literaturhaus, einer Frankfurter ,,Insti-
tution®, und in mehreren Stadtteilbi-
bliotheken. Die Erfahrungen hier sind
nicht immer positiv, so kdnnen die Mit-
arbeiter/-innen in einer der Stadtteilbi-
bliotheken nicht viel mit Julia anfangen.
Weil Julia in den Gaststatten, in denen
sie gearbeitet hat, sehr beliebt ist, ten-
dieren die Eltern zeitweilig eher zu einer
beruflichen Tétigkeit ihrer Tochter in
der Gastronomie. Aber Julia bleibt hart-
nackig, fur sie steht fest: ,lch will mit
Blichern arbeiten, denn Bicher sind
meine Leidenschaft.

Heute arbeitet Julia in zwei Stadt-
teilbibliotheken, 20 Stunden an vier Ta-
gen in der Woche. Sie ist voll in den Ab-
lauf der Bibliotheken integriert, eine an-
erkannte und geschéatzte Mitarbeiterin.
Jeden Morgen bespricht sie mit einer
Bibliothekarin die anstehenden Aufga-
ben: Blcher ausleihen, Blicher zurick-
nehmen, Blucher abstempeln, Blcher
reparieren, wenn sie beschadigt sind —
dies alles gehort zu ihren Arbeiten. Be-
sonders gerne berat sie Kinder, weil sie
sich mit Kinderbichern gut auskennt.
Welche Bucher liest sie gegenwartig sel-

Julia Keller arbeitet in zwei Stadt-
teilbibliotheken in Frankfurt. Sie
war Integrationsschilerin der ers-
ten Stunde: Sie besuchte einen in-
tegrativen Kindergarten, eine
Grundschule mit Integrationsklas-
sen und eine Integrierte Gesamt-
schule.

Helga Deppe-Wolfinger ist Profes-
sorin fur Allgemeine Sonder-
padagogik an der Goethe-Univer-
sitét Frankfurt am Main mit dem
Forschungsschwerpunkt Integrati-
ve/lnklusive Padagogik. Sie arbei-
tete in der wissenschaftlichen Be-
gleitung der ersten integrativen
Modellklassen in Hessen mit.

ber gerne? ,,Harry Potter und Liebesge-
schichten.*

Julia kann auch Uber ihre Behinde-
rung sprechen: ,,Manchmal bin ich nicht
so schnell wie die anderen, manchmal
bin ich ganz schén witend.” Gab es Mo-
mente in ihrer Schulzeit, an denen sie
doch lieber in die Sonderschule mit an-
deren Kindern oder Jugendlichen mit
Behinderungen gegangen ware? Julia
antwortet sehr spontan: ,,Nein.*

Julias Mutter sieht das etwas anders.
Es gab eine Zeit — Julia war etwa 13, 14
Jahre alt —, in der sie nicht mehr zu Ge-
burtstagen eingeladen wird, sich kaum
noch mit Gleichaltrigen auf3erhalb des
Hauses trifft. Sie ist viel allein, sitzt stun-
denlang in ihrem Zimmer, hort Kasset-
ten, sieht Fernsehen oder liest Blicher.
Das ist die Zeit, als Julias Mutter manch-
mal daran zweifelt, ob die Entscheidung
der Eltern, Julia in die Regelschule zu
schicken, fur ihre Entwicklung gunstig
war. Heute aber ist auch sie sicher, dass
es die richtige Entscheidung war. Im
Verlauf der weiteren Schulzeit gewinnt
Julia alte Freunde/-innen zuriick, neue
kommen hinzu, mit denen sie haufig et-
was unternimmt. Auch sind es ganz un-
terschiedliche Kreise, in denen sie sich
heute bewegt: in der ehemaligen Schule
mit friheren Mitschilern/-innen, in ei-
nem Treff der ,Landesarbeitsgemein-
schaft Gemeinsam leben — gemeinsam
lernen® mit behinderten jungen Er-
wachsenen, im Sportklub mit ihrer
Schwester und deren Freunden/-innen.
Es gibt Wochen, in denen Julia haufiger
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unterwegs ist als ihre Schwester. Julia
wohnt noch bei ihren Eltern. Seit einiger
Zeit plant sie, mit einer Freundin zu-
sammenzuziehen. Ganz sicher ist sie
sich aber nicht, ob sie jetzt schon zu
Hause ausziehen will: ,,Vielleicht wenn
meine Schwester auszieht.*

Julia ist nicht nur gesellig, sondern
macht noch mehr: Sie arbeitet in der
Zeitschrift ,,Ohrenkuss* mit, in der bun-
desweit Menschen mit Down-Syndrom
zu Wort kommen. Kirzlich hat sie dort
Uber ihre Arbeit in der Bibliothek be-
richtet. Und sie gibt Interviews im Radio
und im Fernsehen, tritt bei 6ffentlichen
Veranstaltungen auf. In einer Podiums-
diskussion in Oberursel wird sie von der
Moderatorin gefragt, wie sie es geschafft
hat, ihren Berufswunsch zu verwirkli-
chen. Auch hier die Antwort: ,,Ich habe
gekampft ...“, aber auch: ,lch habe
Glick gehabt: Ich war so oft im Rund-
funk und Fernsehen, dass mich alle ken-
nen“, und: ,,Meine Eltern haben mir
sehr geholfen.*

An der Universitat hat sie gemein-
sam mit ihrer Schwester in einer Ver-
anstaltung mit etwa 50 Studierenden
aus ihrem Leben erzahlt, die Studen-
ten/-innen sind beeindruckt von ihrem
Charme, ihrem Witz, ihrem Engage-
ment fur ihre Arbeit in der Bibliothek,
ihrer Fahigkeit, auch schmerzliche Er-
fahrungen - z.B. Ablehnung und Miss-
achtung in der U-Bahn - formulieren zu
kdnnen. Und sie sind beeindruckt von
Julias zwolf Tageblchern. Keine und
keiner im Saal kann auf so kontinuierli-
che Selbstreflexion zurtckblicken. Zu
Julias Begeisterung fur Bucher bemerkt
ein Student trocken: ,,Du liest Blicher
gerne, wir missen Buicher lesen!*

Was ist Julia in ihrem heutigen Le-
ben besonders wichtig? ,,Meine Familie,
mein Beruf, meine Freunde® - in dieser
Reihenfolge. ,,Und dass Frieden ist. Der
Irak-Krieg ist doch Wahnsinn, warum
I6sen die ihre Konflikte nicht durch re-
den, das machen wir doch auch!*“ An
diesem Punkt des Gespréachs wird Julia
richtig witend.

Familie, Beruf, Freunde und Frieden
auf der Welt - sind dieses nicht die Be-
zugspunkte der allermeisten jungen
Menschen in unserem Land? Vielleicht
in etwas unterschiedlicher Reihenfolge,
aber doch alle hoch bedeutsam. Was un-
terscheidet Julia also von anderen jun-
gen Frauen und Mannern? Im Ergebnis
nicht viel, nur haben es andere junge

Leute leichter, dorthin zu kommen. Ju-
lias Lebensweg ist gekennzeichnet
durch den Kampf, den sie und ihre Fa-
milie stets von neuem ausgefochten ha-
ben, um die gemeinsame Erziehung und
Bildung von behinderten und nicht be-
hinderten Kindern im Bildungssystem
von einer Stufe zur nachsten durchzu-
setzen.

Zur Erinnerung: Als Julia einge-
schult wurde, war Hessen eines der ers-
ten Bundeslander, das Kinder mit geis-
tiger Behinderung in den Gemeinsamen
Unterricht aufgenommen hatte, wenn
auch vorerst im Rahmen eines Modell-
versuchs. Noch heute gibt es Bundes-
lander, die die gemeinsame Erziehung
in der Regelschule nicht oder nur unter
den Bedingungen lernzielgleichen Un-
terrichts ,,gestatten“. So haben Eltern,
die sich fur ihr behindertes Kind eine
gemeinsame Erziehung im reguléaren
Bildungssystem wuinschen, nach wie
vor je nach Wohnort ganz unterschied-
liche Chancen, ihren Wunsch zu reali-
sieren. Die Perspektiven fur die Aus-
breitung des gemeinsamen Lebens und
Lernens fur alle Kinder hédngen ab von
dem je vorherrschenden Zeitgeist ge-
genuber behinderten Menschen und
dieser Zeitgeist ,,ist ambivalent, und da-
mit auch labil“ (WOCKEN 2000, 304).
Angesichts der bildungspolitischen Ent-
wicklungen in den letzten Jahren ver-
stimmt er eher, als dass er Aufbruch-
stimmung signalisiert. Dennoch oder
gerade deshalb: ,,Ambivalenzen und In-
stabilitaten erfordern als wirkungsvolle
Gegenmittel Stetigkeit und Bestatigun-
gen, Stetigkeit gelebter Gemeinsamkeit
und Bestatigungen der unantastbaren
und gleichen Wirde aller Menschen*
(ebd.).

Julia ist streitbar und selbstbewusst
aus dem Kampf um Integration hervor-

gegangen, so dass sie gewappnet ist, ihr
zukuinftiges Leben zu meistern. Nehmen
wir uns ein Beispiel, schaffen wir Ste-
tigkeit und Bestatigungen, damit noch
viele Julias einen selbst bestimmten
Weg in ein Leben voller Leidenschaften
gehen kénnen!
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Dieser Artikel stammt aus dem
Buch ,,Gemeinsamer Unterricht im
Dialog“, herausgegeben von Ines
Boban und Andreas Hinz, erschie-
nen im Beltz Verlag.

Wir danken dem Beltz Verlag
fur die freundliche Genehmigung,
den Artikel in Leben mit Down-Syn-
drom verdffentlichen zu durfen.

Eine Rezension des Buches fin-
den Sie auf Seite 76.
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SEXUALITAT

Cora Halder

Eltern missen sich mit der Sexualitat ihrer Kinder und
Jugendlichen mit Down-Syndrom auseinander setzen.
Ein Verdrangen dieser Thematik, weil sie ja ,,immer
Kind bleiben®, ist vollig falsch und unrealistisch. Die
Vorbereitung auf eine gesunde, erwachsene Sexualitat
kann nur Uber eine gute Aufklarung vom Anfang an

funktionieren.

Kinder, die eine fundierte Sexualerziehung bekommen
haben, kénnen als Erwachsene selbstbewusst und
selbstbestimmt und in einer passenden Art und Weise
mit ihrer Sexualitat umgehen.

In diesem Artikel geht es unter anderem um Aufklarung,
Pubertat, Selbstbefriedigung und Privatsphare. In einem
zweiten Teil um Sexualitat und Beziehungen.

Gute Aufklarung von Anfang an

Die Erziehung unserer Kinder ist eine
komplexe Aufgabe. Dazu gehért u.a.
auch die Sexualerziehung. Von Geburt
an zeigen wir unseren Kindern unsere
Liebe. Durch Liebkosen und Streicheln,
durch die Art, wie wir mit ihnen schmu-
sen oder sie halten, vermitteln wir ih-
nen, was wir fur sie empfinden. Man-
cher ist der Meinung, dass gerade die
liebevollen Beruihrungen, die ein Kind in
friher Kindheit erfahrt, die Basis sind
fur eine gesunde erwachsene Intimitat.
Wie wir Sexualitat als Erwachsene
erleben, hangt eng damit zusammen,
welche Informationen wir als Kind be-
kommen haben. Die meisten von uns
haben sich auf verschiedenen Wegen
Uber Sexualitat informiert. Unsere El-
tern waren hoéchstwahrscheinlich unse-
re ersten Wegweiser auf diesem Gebiet.
Spéater wurde unser Wissen Uber Se-
xualitat u.a. durch die Schule und durch
Freunde, durch die Medien und durch
die eigene Lebenserfahrung gepragt.

Wenig Moglichkeiten, sich zu
informieren

Fur Menschen mit einer Behinderung so
wie Down-Syndrom sind die Mdéglich-
keiten, sich tUber Sexualitat zu informie-
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ren, viel geringer. Ihr Leseniveau ist
haufig so, dass sie gute geeignete Lite-
ratur zu diesem Thema nicht verstehen.
Kommunikationsprobleme verhindern
oft den Austausch zwischen den Ju-
gendlichen untereinander und schrén-
ken ihre Moglichkeiten, Fragen zu stel-
len, ein. Und auch wenn wir als Eltern
einsehen, wie wichtig es ist, dass wir fir
unsere Kinder mit Down-Syndrom viele
Gelegenheiten schaffen miussen, damit
sie soziale Kontakte aufbauen, sind die-
se Mdaglichkeiten dennoch gering.

Folglich haben sie weniger Gelegen-
heiten, andere zu beobachten und so-
ziale Fahigkeiten, die vor allem fur die
Jugendlichen so wichtig sind, zu ent-
wickeln und zu erproben. Die subtilen
Botschaften und Blicke, die zwischen
Pubertierenden und Teenagern in der
Schule oder in Filmen gewechselt wer-
den, gehen oft an unseren Kindern vor-
bei. Sie haben vielleicht Schwierigkei-
ten, Situationen richtig einzuschatzen
und realistisch zu beurteilen. All diese
Faktoren bewirken, dass die Notwen-
digkeit einer guten Sexualerziehung
noch gréRer ist als bei anderen Jugend-
lichen.

Obwohl heutzutage viele Kinder in
Integrationsschulen Sexualerziehung im

Rahmen des regularen Unterrichts er-
halten, ist das Tempo, in dem dies ge-
schieht, und sind die Materialien, die
benutzt werden, unter Umstanden nicht
ihren Bedurfnissen entsprechend. Des-
halb ist es von grof3er Bedeutung, dass
das Kind zuséatzlich Informationen von
den Eltern bekommt.

Es ist bekannt, dass das Risiko auf
sexuellen Missbrauch bei Menschen mit
einer geistigen Behinderung grofRer ist
als bei anderen. Aus ihrer oft abhangi-
gen Situation heraus und weil sie be-
hinderungsbedingt vielleicht nicht in
der Lage sind, sich zu artikulieren oder
zu wehren, sind sie besonders gefahrdet.

Und trotzdem - obwohl die Notwen-
digkeit fur eine rechtzeitige, grindliche
Aufklarung deutlich ist — vermeiden El-
tern haufig, dieses Thema anzuspre-
chen, oder verschieben es immer wie-
der auf spater. Grinde dafur sind viel-
leicht die eigene Unsicherheit sowie das
Fehlen von Unterstitzung durch Fach-
leute oder von passenden Materialien.

Ein wichtiger Grund jedoch ist, dass
Eltern gerne davon ausgehen, dass ihr
behindertes Kind in seiner Entwicklung
so verzogert ist, dass es fur diese The-
men ,,noch nicht reif ist*, ja dass es viel-
leicht sowieso nie sexuelle Bedurfnisse
haben wird. Sie glauben an das Mar-
chen vom ,,ewigen Kind“.

Manchmal seufzten wir,
als die alteste Tochter
sich wieder mal etwas
ungehalten benahm:
,»0je, die kommt in die
Pubertat!* Dies veran-
lasste Andrea — die sich
wohl die Pubertat als
eine Art Zuchthaus fur
schwierige Méadchen
vorstellte —, ihrer
Schwester des Ofteren
mit folgender Aussage
zu drohen: ,,Wenn du
dich noch mal so blod
benimmst, schicke ich
dich in die Pubertat!*
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Pubertat

Auch Kinder mit Down-Syndrom
kommen in die Pubertat

Wenn lhr Kind acht oder neun Jahre alt
ist (ein wenig spater fur Jungen), be-
ginnt der Lebensabschnitt, den wir die
Pubertat nennen. Diese Periode des
schnellen Wachstums ist der Anfang der
Adoleszens. Sie beinhaltet bedeutende
kdrperliche und emotionale Verande-
rungen und ist eine Herausforderung
fur alle Kinder, auch fur die mit Down-
Syndrom.

Fur viele Familien kommt es wie ein
Schock, wenn klar wird, dass ihr behin-
dertes Kind sich diesbeziiglich genauso
entwickelt wie alle anderen. Als ,,unge-
recht” empfinden Eltern haufig, dass die
Verzdgerung, die es in allen anderen Be-
reichen der Entwicklung gibt, wenn es
um die Pubertét geht, nicht auftritt. Bei-
spielsweise bekommen Madchen mit
Down-Syndrom ihre erste Periode
durchaus im gleichen Alter wie andere
Madchen. Es gibt also keine Ausrede,
dieses schwierige Thema zu verdrangen
und auf spater zu verschieben!

Was die korperliche sexuelle Ent-
wicklung betrifft, gibt es wenig Unter-
schiede zwischen Kindern mit oder oh-
ne Behinderungen. Ein elf- oder zwolf-
jahriges Madchen mit Down-Syndrom
wird genau die gleichen kdrperlichen
Veradnderungen wie z.B. Entwicklung
der Bruste und Schambehaarung zeigen
wie gleichaltrige andere Madchen. Man
sollte also anfangen, Kinder tber diese
Veranderungen zu informieren, bevor
die Pubertéat einsetzt. Bei Madchen ist
dies meistens rund um das zehnte Le-
bensjahr, bei Jungen mit elf oder zwolf
Jahren.

Korperteile kennen lernen
und was noch?
Wahrscheinlich haben die meisten Fa-
milien bis dahin ihrem Kind eine ange-
messene Sexualerziehung angedeihen
lassen und es aufgeklart Uber die Kor-
perteile und Kérperfunktionen, Uber die
Unterschiede zwischen Madchen und
Jungen, zwischen Mann und Frau. Jetzt
in Zusammenhang mit der Pubertéat und
mit zukUnftigen Freundschaften und Be-
ziehungen sind neue Themen wichtig.
Einige davon mdchten wir hier nennen.
In dieser Periode sollten bei der Se-
xualerziehung fur Kinder mit einer

Lerneinschrédnkung u.a. folgende The-

men zur Sprache kommen:

1 korperliche Veranderungen

1 Hygiene und Koérperpflege

1 das Sich-bewusst-Werden von sexuel-
len Gefuihlen und der Umgang damit

1 Verhaltensregeln

1 die eigene Privatsphére

1 lernen, sich gegenuiber anderen abzu-
grenzen

1 die Grenzen anderer erkennen und
respektieren.

AulRerdem ist es hilfreich, im Rahmen
der Sexualerziehung verschiedene Stra-
tegien zur Problemlésung einzulben.
Beispielsweise kann ein Brainstorming
mit Jungen zum Thema, was man
macht, wenn es in einer unpassenden
Situation zu einer spontanen Erektion
kommt, sie auf eine solche Situation vor-
bereiten. Das Gleiche gilt fir den Unter-
richt an Madchen. Hier kdnnen prakti-
sche Probleme angesprochen werden,
z.B. was man tun kann, wenn die Peri-
ode einsetzt und man keine Binden da-
bei hat.

Korperliche Veranderungen

Madchen mit Down-Syndrom sollen
rechtzeitig Uber die Menstruation infor-
miert werden. lhre erste Periode setzt
im selben Alter ein wie bei nicht behin-
derten Madchen, auch wenn sie meis-
tens physisch kleiner und in ihrer ko-
gnitiven Entwicklung noch nicht so weit
ist. Um keine Angst aufkommen zu las-
sen, wenn sie zum ersten Mal ihre Regel
bekommen, mussen sie gut vorbereitet
sein. Es muss ihnen erklart werden,
weshalb Frauen menstruieren, die rich-
tige Terminologie muss ihnen beige-
bracht werden und es sollte ihnen ganz
praktisch vorgemacht werden, wie man
eine Binde einlegt, wie man sie entfernt,
wo man benutzte Binden entsorgt (nicht
nur wenn man zu Hause ist, sondern
auch wenn man irgendwo auf Besuch
oder in einer o6ffentlichen Toilette ist
etc.). Wenn diese praktischen Dinge ein-
getbt und bekannt sind, erspart man
dem Méadchen eventuelle peinliche Si-
tuationen und gibt ihm dadurch ein
Stuck Selbststandigkeit.

Bei heranwachsenden Jungen mit
Down-Syndrom treten feuchte Traume
genauso auf wie bei anderen Jugendli-
chen. Sie sollten wissen, wie so etwas
passiert, und dass dies etwas ganz
Nattrliches und Normales ist. Aber

auch, dass es etwas Privates ist und man
daruber nicht weiter spricht.

Hygiene und Korperpflege

Die Pubertat ist die Zeit, in der auch die
Hygiene und die Kérperpflege spezielle
Aufmerksamkeit bekommen sollen. Hy-
giene hat mit Sauberkeit zu tun,
wahrend mit Kérperpflege die weiteren
Details gemeint sind, wie ein guter
Haarschnitt, versorgte Nagel, gute
Zahnpflege, Rasieren usw. Fur die meis-
ten Kinder, ob behindert oder nicht,
wird es nun zunehmend wichtig, wie sie
auf andere wirken. Dieses Bedurfnis
sollte man beim EinUben der verschie-
densten Gewohnheiten bei der Kdérper-
pflege nutzen.

Kindern mit Down-Syndrom die Hy-
gienefertigkeiten beizubringen, bedeu-
tet u.a., ihnen genau zu zeigen, wie man
sich richtig badet, duscht, die Haare
wascht und féhnt oder bei den grof3eren
Jungen, wie man sich rasiert. Das Ziel
ist freilich, dass dies das Kind bald ganz
selbststandig macht, aber es braucht
Zeit, bis dieses Ziel erreicht ist. Wir El-
tern haben langst vergessen, wie
schwierig diese Dinge sein kdnnen. Am
einfachsten ist es, die Aufgaben in Klei-
ne Schritte zu unterteilen und diese ein-
zeln einzutiben: Wie stellt man die rich-
tige Wassertemperatur ein, wie wasche
ich meine Haare, wie viel Shampoo
brauche ich dazu, wie spult man die
Haare grundlich aus, wie wascht man
den Korper, die Geschlechtsorgane, wie
duscht man sich ab, etc.

Ein Mangel an Interesse seitens des
Kindes bei der Kérperpflege und fehlen-
de Kooperation kdénnen in manchen Fa-
milien zu Problemen fihren. Wenn das
Kind sich gegen die notwendigen Hygie-
neregeln wehrt und die Mitarbeit ver-
weigert, ist Kreativitat angesagt.

I Lieber morgens duschen statt abends,
wenn das Kind zu mide ist,

I nach dem Duschen noch ein kleines
Video anschauen,

I selbst mit auswahlen von Seife, Dusch-
gel etc. Es gibt so viele ,,coole” Pflege-
produkte, wenn die Kinder selbst etwas
auswahlen durfen, ist die Chance, dass
sie es verwenden, grofier.

Und noch ein Tipp, um Interesse an
der Kdrperpflege zu wecken:

1 Vermittle den Kindern, wie angenehm
und entspannend ein Besuch beim
Frisor sein kann. Bei den GroReren viel-
leicht auch mal Manikire oder Pediku-
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re machen lassen oder einer Gesichts-
stylistin einen Besuch abstatten. So kann
man ihnen das Gefiuihl vermitteln, wie
schon und angenehm es ist, gepflegt
auszusehen.

I Wenn das Kind Trends betreffend
Haarstil, Kleidung etc. nicht so bewusst
wahrnimmt, achten Sie darauf. Das
Kind mit Down-Syndrom soll wie alle
anderen auch bei solchen Modetrends
mitmachen durfen.

Selbstbefriedigung

Viele Kinder entdecken schon sehr jung,
dass es ein angenehmes Gefuhl ist, die
Geschlechtsteile zu berthren. Das Spie-
len an Scheide oder Penis bei kleinen
Kindern ist noch ohne bestimmtes Ziel,
es gehort zum normalen Entdecken des
eigenen Korpers. Bei manchen Kindern
kdénnen diese Beruhrungen auch eine
beruhigende Wirkung haben. Sie sind
Trost bei Frust oder Stress oder auch ei-
ne Hilfe beim Einschlafen.

Der Begriff Masturbieren wird be-
nutzt, wenn das Stimulieren, das Strei-
cheln oder Reiben der Geschlechtsteile
bewusst als sexuelles Vergnugen erlebt
wird. Ein ganz normales Verhalten, das
schon vor der Pubertét einsetzen kann.
Es gibt Kinder, die nicht masturbieren,
auch dies ist normal.

Es gibt Eltern, die glauben, ein Kind
mit einer Behinderung hat keine sexuel-
len Bedurfnisse. Sie verdréangen das
Thema und sind geschockt, wenn sie
feststellen, dass ihr Kind plétzlich doch
solche Beruhrungsluste zeigt. Und zwar
durchaus im gleichen Alter, wie sie bei
anderen Kindern auftreten.

Far viele Eltern ist dies ein schwieri-
ges Thema, uUber das sie mit ihren Kin-
dern am liebsten nicht sprechen wiir-
den. Masturbation gehdrt immer noch
zum Tabubereich. Es ist auch schwierig,
den Kindern zu vermitteln, dass es ja ei-
nerseits etwas Schones ist, durchaus er-
laubt und normal, andererseits aber et-
was ganz Privates, das man nur macht,
wenn man allein ist.

Die haufigst auftretende Schwierig-
keit hierbei und etwas, mit dem Eltern
nur schlecht umgehen kénnen, ist wenn
der Heranwachsende dieses Verhalten
in der Offentlichkeit zeigt. Selbstbefrie-
digung zu verbieten ist keine LOsung.
Das Kind muss jedoch lernen, dass es
seinem Bedurfnis nach Selbstbefriedi-
gung nur in dem privaten Intimbereich
nachkommen kann. Masturbieren ge-
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hort sich nur im eigenen Zimmer, nicht
offentlich, weder im Wohnzimmer noch
im Bus oder in der Schule. Dazu muss
das Kind lernen zu verstehen, was der
Unterschied zwischen Offentlichkeit und
Privatbereich ist.

Wenn ein Kind in der Offentlichkeit
masturbiert, soll sofort deutlich und
konsequent reagiert werden. Sofortige
Ablenkung, ein Vermeiden von be-
stimmten Situationen, die das Verhalten
vielleicht hervorrufen, oder auch ein Be-
lobigungssystem bei gutem Verhalten
kdnnen hilfreich sein. Wichtig ist, streng
und konsequent zu handeln. Inkonse-
quenz in diesen Situationen ist verwir-
rend fur das Kind und nicht férderlich
fur den Lernprozess.

Das Beriihren oder Reiben der Geni-
talien kann auch durch eine Infektion im
Genitalbereich ausgeldst werden. Sto-
rende Kleidung, Seifen oder Lotions
kdénnen Hautirritationen verursachen.

Die eigene Privatsphéare

FUr die meisten Menschen ist Privat-
sphare eine ganz selbstverstandliche
Sache, ein personliches Recht. Wenn
man das Bedurfnis hat, allein zu sein,
Zeit und Ruhe fir sich braucht, lasst sich
das im Allgemeinen organisieren.

Fir Menschen mit einer Behinde-
rung jedoch scheint Privatsphére eher
ein besonderes Privileg zu sein und
nicht etwas, auf das sie selbstverstand-
lich ein Recht haben. Ihnen wird oft gar
keine Privatsphare gewéahrt. Vor allem
Erwachsene, die in Einrichtungen woh-
nen, haben héaufig gar keinen Privatbe-
reich. Sie missen das Zimmer meistens
mit einem anderen Menschen teilen.
~Anstandsregeln®, wie anklopfen, bevor
man ihr Zimmer betritt, und warten, bis
man hereinkommen kann, werden vom
Personal wie von den Mitbewohnern
ignoriert.

Gerade solche Regeln sollten schon
in der Kindheit eingefihrt werden. Auch
Eltern kénnen sich daran gewdhnen,
erst mal zu klopfen und nicht in die Zim-
mer ihrer Jugendlichen hineinzuplat-
zen. Toilette und Badezimmer sind pri-
vate Bereiche, die Tur ist geschlossen,
wenn man dort beschéftigt ist, und nie-
mand tritt ungebeten ein. Sich an- und
ausziehen macht man im Bad oder im
eigenen Zimmer, nicht im Wohnzim-
mer, wo alle anderen versammelt sind.
Und dies gilt auch umgekehrt —die Kin-
der sollten ebenfalls lernen, die Privat-

bereiche der Eltern zu respektieren. Je
alter Kinder werden, je mehr legen sie
Wert auf die eigene Privatsphére. Man-
che entwickeln eine gewisse Scheu und
mochten z.B. nicht, dass jemand sie
beim An- und Ausziehen beobachtet.
Dies gilt es zu respektieren.

Das Verstandnis daflir, was Privat-
sphare alles noch bedeuten kann, muss
in vielen Zusammenhéangen klargemacht
werden. Wir unterhalten uns z.B. nicht
Uber intime Dinge bei Tisch, schon gar
nicht, wenn Besucher mit dabei sind.
Gewisse Themen gehdren dort nicht
hin. Auch ist eine Bemerkung wie: ,,Ich
habe jetzt meine Periode“, laut im Bus
gesprochen fehl am Platz. All diese Din-
ge sind nicht unbedingt selbstverstand-
lich fur Kinder mit Down-Syndrom. Sie
mussen regelrecht getibt werden.

Verhalten in der Offentlichkeit

Es wird manchmal beanstandet, dass
junge Menschen mit Down-Syndrom oft
so ungeniert in aller Offentlichkeit ihre
Gefuihle zeigen. Sie kussen sich und
schmusen, wahrend viele Leute in der
Néhe sind und dabei zuschauen kon-
nen, sich vielleicht sogar dartber lustig
machen oder sich argern. Auch hier
muss man versuchen, ihnen bestimmte
Verhaltensregeln beizubringen: Was ist
noch tolerierbar, wo sind die Grenzen?

Dabei sollten wir nicht vergessen,
dass gerade diese jungen Menschen oft
gar keinen geeigneten Raum haben, um
sich zurtickzuziehen. Nicht behinderte
Jugendliche haben viel mehr Mdéglich-
keiten, ungestért zusammen zu sein. So
sollten eben auch fur junge Menschen
mit einer Behinderung solche Mdglich-
keiten geschaffen werden. Wenn man
ihnen dies nicht zugesteht oder gar jeg-
liche Kontakte verbietet, ist die Gefahr
grof3, dass sie ihre Gefiihle und Luste in
der Offentlichkeit ausleben.

Bertihrungen und Geflhle zeigen:
Wo sind die Grenzen?

Wenn das Kind in seiner Kindheit liebe-
volle Berihrungen und Gefiihle von Zu-
neigung seitens der Eltern erlebt hat,
sind dies wesentliche und notwendige
Erfahrungen fur seine gesunde sexuelle
Entwicklung. Gleichzeitig soll das Kind
auch die Grenzen kennen lernen — wer
darf sich ihm so gegenuber verhalten
und wie soll es sich selbst in unterschied-
lichen Situationen und unterschiedlichen
Menschen gegenuber verhalten?
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Einiges gilt es hierbei zu beachten. In
Zusammenhang mit der Behinderung
erleben die meisten Kinder, dass ihre
Grenzen haufig verletzt werden. Physio-
therapeuten beruhren und bewegen
ihren Korper, Logopaden massieren
und stimulieren den Mundbereich, Er-
gotherapeuten und sonstige Fachleute
arbeiten standig ,,am Kind“. Dies sind
Erfahrungen, die andere Kinder so nicht
machen. Es sind Beruhrungen, die oft
sehr in den privaten eigenen Bereich
des Kindes gehen. Wehren kénnen sich
die Kinder kaum, Beruhrungen durch
Fremde gehdren zu ihrem Alltag.

AuRBerdem versplren viele Aul3en-
stehende Lust, das Kind zu streicheln,
zu knuddeln, in die Backe zu kneifen,
weil es doch so liebenswiirdig und an-
hénglich ist. Wenn Kinder die Erfah-
rung machen, dass ihre Grenzen haufig
verletzt werden, ist es flr sie extrem
schwierig zu unterscheiden, welches
Verhalten wann, wo und wem gegen-
Uber passend ist und welches nicht.
Folglich féallt es ihnen dann schwer,
selbst solche Grenzen einzuhalten. ,,Di-
stanzlosigkeit" ist eine oft gedulerte Be-
schwerde, vor allem wenn es um Tee-
nager mit Down-Syndrom geht. Sie fal-
len jedem, den sie kennen, um den Hals.
Es kann einem sogar passieren, dass
wenn man beispielsweise einer WfB ei-
nen Besuch abstattet, erwachsene Men-
schen mit Down-Syndrom, die man gar
nicht kennt, einen gleich umarmen wol-
len. Vereinzelt wird dies von Au3enste-
henden geduldet; ,,Ach, macht nichts,
sie sind so spontan.* Aber den meisten
Menschen sind solche Umarmungen un-
angenehm, sie trauen sich dennoch
nicht, sich zu wehren. So bleibt dieses
unangepasste Verhalten bestehen und
trégt dazu bei, dass andere auf Distanz
gehen.

AuRerdem birgt diese Zutraulichkeit
noch eine andere Gefahr in sich. Das Ri-
siko eines sexuellen Ubergriffes wird da-
durch noch erhoéht.

Keine sexuellen Gefuihle?

Es bestehen immer noch viele Vorurtei-
le, was das Sexualleben von Menschen
mit Behinderung betrifft. Haufig wird
angenommen, dass sie gar keine sexu-
ellen Geflihle entwickeln, dass sie a-se-
xuell sind und immer Kinder bleiben.
Deshalb wird auch keine direkte Not-
wendigkeit gesehen, sie aufzuklaren
oder ihnen diesbeztiglich passende Ver-

Freunde

®»
Familieﬁ

haltensweisen beizubringen. Wenn Ju-
gendliche oder Erwachsene dann doch
starke sexuelle Gefuihle zeigen und ver-
suchen, diese auf ihre Art auszuleben,
wird schnell von sexueller Aggressivitét,
von krankhaftem Interesse an sexuellen
Handlungen, von Zwéngen und Gefahr
gesprochen. Man versucht, dieses Ver-
halten zu unterbinden, trifft MaRnah-
men, dass die Person so wenig wie mdg-
lich mit anderen zusammenkommen
kann.

Eltern sollten sich bewusst sein, dass
ihre Kinder sexuelle Wesen sind wie wir
alle, dass sie aber wesentlich mehr Be-
gleitung, mehr Informationen, mehr Hil-
fen brauchen, um mit ihrer Sexualitat
zurechtzukommen. Viele Verhaltens-
weisen, die spater unerwuinscht sind,
haben ihren Ursprung in der Kindheit.
Schon friih muss man sich dessen be-
wusst sein.

Jedem einen Bussi zu geben oder um
den Hals zu fallen, soll nicht toleriert
werden. Elfjahrige Jungen sitzen nicht
mehr auf Mutters Schof3, schon gar
nicht wahrend o6ffentlicher Veranstal-
tungen oder bei Familienfeiern, Lehrer
oder Lehrerinnen umarmen keine Schi-
lerinnen mit Down-Syndrom. Solche Ge-
wohnheiten verwirren das Kind, es

Bekannte
und Kollegen

S\
@Ich

Mit den ,,Beziehungskreisen* lasst sich
erklaren, in welcher Beziehung das Kind
zu anderen Personen steht

kann fur sich nicht mehr unterscheiden,
wo welches Verhalten passend und rich-
tig ist.

Beziehungskreise

Die so genannten Beziehungskreise sind
ein hilfreiches Instrument, um Kindern
und Jugendlichen deutlich zu machen,
in welcher Beziehung sie zu anderen
Personen stehen und welche Verhal-
tensweisen jeweils zu den Personen in
einem bestimmten Kreis passend sind.
Immer wieder kann man dem Kind die-
se Kreise zeigen und gemeinsam be-
sprechen, in welchen Kreis dann der
Nachbar, die Verkauferin aus dem Su-
permarkt oder die Menschen, die mit
ihm im Zug sitzen, hingeh6éren und wie
es sich ihnen gegentber benehmen
muss.

Quelle:
Disability Solutions, Volume 4, Issue 5,
March/April 2001

Behaviour Management, Vicki Brown,

Down Syndrome Society of
South Australia Inc.
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Auf den Beziehungsmarkt und was dann?

Marian de Graaf-Posthumus

Welche Chancen hat ein junger Mensch mit Down-
Syndrom auf dem normalen ,,Beziehungsmarkt*?
Ehrlich gesagt hat er oder sie dort Gberhaupt keine
Chancen. Aber was dann? In den Niederlanden werden
jahrlich zirka 1000 Babys mit einer geistigen Beein-
trachtigung geboren. Da ist es schon ein Zufall, einen
Freund oder eine Freundin zu finden in ungefahr dem
gleichen Alter, mit den gleichen Interessen, mit einem
ahnlichen Entwicklungsstand, der oder die auch noch
in erreichbarer Entfernung wohnt, weil Menschen mit
Behinderungen nicht immer so mobil sind. Dieser
Beziehungsmarkt ist diinn. Bevor es jedoch so weit ist,
soll Ihr Kind verstehen, wer es selbst ist, und soll wissen,
was das Down-Syndrom bedeutet.

Die Autorin ist Grunderin und langjahrige Beraterin
der Stichting Down’s Syndroom in den Niederlanden
und Mutter eines jungen Mannes mit Down-Syndrom.

Auf dem Markt der Beziehungen
und was dann?

Viele unserer Jugendlichen erkennen
haargenau andere Menschen mit Down-
Syndrom, ihnen ist aber haufig nicht be-
wusst, dass sie selbst genauso betroffen
sind. Die meisten von ihnen haben ein
gutes Selbstbewusstsein und sind mit
sich zufrieden. Kein Wunder, denn wir
Eltern haben sie in der Regel ein Leben
lang fur jedes kleine Schrittchen vor-
warts enorm gelobt. Trotzdem gehdrt
das Wissen um die eigene Behinderung
zu ihrer ,,Allgemeinbildung®“. Wenn es
also bis jetzt versdumt worden oder
nicht gelungen ist, ihnen klarzumachen,
dass sie Down-Syndrom haben, ist es
wichtig, daran zu arbeiten.

Dass sie deshalb nicht weniger wert-
voll sind, ist fur uns selbstverstandlich.
Aber fur das Kind kann das Sich-be-
wusst-Werden seiner Behinderung doch
einen enormen Schock bedeuten. Genau-
so wie es fur uns war, als wir damals
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selbst die Diagnose mitgeteilt bekamen.
Bei vielen von lhnen ist das nicht gera-
de feinfuihlig passiert. Versuchen Sie es
Ihrem Kind besser zu vermitteln. Auch
wenn wir ihnen erzahlen, dass es nor-
mal ist und auch viel interessanter,
wenn Menschen unterschiedlich sind,
kann man nicht abstreiten, dass die Tat-
sache, Down-Syndrom zu haben, nun
nicht etwas ist, das man sich freiwillig
auswahlt. Es bedeutet fur den jungen
Erwachsenen u.a., dass seine Erwar-
tungen an verschiedene Dinge im Leben
immer wieder zurechtgertckt werden
mussen. Die Jugendlichen mussen ein
realistisches Bild von ihren (Un-)Md&g-
lichkeiten entwickeln. Dies kann sehr
schmerzvoll sein.

Geringe Auswahl

Schauen wir wieder auf den Markt der
Beziehungen. Da ist der Prozess, den sie
durchlaufen, nicht viel anders als der,
den wir vor langer Zeit selbst erlebt ha-

ben, bis wir unseren Platz, unseren
Partner oder unsere Partnerin gefunden
hatten. Bei uns, ohne direkt sichtbare
Behinderungen und mit einer tausend-
fach groRReren Auswahl, war es schon
schwierig genug, den richtigen Partner
zu finden. Und was ist richtig? Jede drit-
te Ehe geht in den Niederlanden in die
Briche!

Es ist also eine aul3erst schwierige
Angelegenheit. Und Menschen mit ei-
nem Handicap wie Down-Syndrom ha-
ben es dabei noch schwerer. Ob Ihr Kind
nun in einer ,,Regelumgebung® inte-
griert ist oder sich mehr in ,Sonder-
kreisen* aufhalt, die Auswahl an geeig-
neten Partnern ist und bleibt gering.

Inzwischen hat mein Sohn vor allem
Interesse entwickelt an blonden ,,Babes*
auf hochhackigen Schuhen, die er aus
irgendwelchen Videoclips kennt. Alle
seine Freundinnen, die er damals in der
Schule noch hatte, haben ihn, als die
Schulzeit zu Ende war, fallen lassen wie
eine heilRe Kartoffel, etwas, das er noch
immer nicht verdaut hat.

Er schatzt seine Chancen auf dem
grof3en ,,normalen* Beziehungsmarkt
immer noch viel zu hoch ein. Eigentlich
ist das traurig. Enttduschungen sind
vorprogrammiert. Deshalb ist es wich-
tig, unseren Jugendlichen immer wieder
klarzumachen, wo ihre Chancen liegen.

Aufklarung jedoch muss sein, denn
unsere Kinder sollten trotzdem vorbe-
reitet werden auf die Freunde und
Freundinnen, die sie hoffentlich den-
noch finden, auch wenn dies nicht die
Traumprinzen und Filmdivas sind und
nicht einmal das hiuibsche Madchen von
nebenan oder der gut aussehende junge
Mann aus der Kirche.

Normen und Werte

Meine eigenen (altmodischen? —ich bin
Mitte funfzig) Normen als Mal3stab neh-
mend, habe ich meinem Sohn beige-
bracht, dass Sexualitat etwas ganz be-
sonders Intimes ist, Uber das man in Ge-
sellschaft anderer nicht spricht. Ich ha-
be ihm erzahlt, dass zwar jeder Sex gut
findet, aber dass man dariiber nur —
wenn Uberhaupt — mit den besten Be-
kannten spricht, sonst nie.

Eigentlich ist es genau so etwas wie
Nasenbohren. Jeder macht es, aber
man passt auf, dass es keiner sieht, und
man redet nicht mit anderen Uber die
Hoéhepunkte davon.

Wenn man ein Madchen oder einen
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Jungen mag, dann fangt man auch nicht
gleich an, Uber Sex zu reden. Sex kommt
fur mich erst am Ende eines ausfuhrli-
chen Rituals von positiven AuRerungen
und Handlungen. Das fangt an mit: ,,Ich
finde dich nett* und ,,Ich mag dich“, ge-
folgt von gegenseitigen Besuchen zu
Hause. Man geht miteinander aus und
haut auch mal gemeinsam richtig auf
den Putz, sodass man allmahlich merkt,
was man aneinander hat und ob man
Gemeinsamkeiten findet. Dann erst
kommen das Schmusen und das Ken-
nenlernen des anderen Koérpers und
dann meiner Ansicht nach ganz am
Schluss steht der Sex und auch nur,
wenn man sich wirklich einig ist und
beide Lust darauf haben.

Mittels so eines ,,Qualitatsprozede-
res“ kénnen Sie lhrem Kind auch er-
klaren, dass etwas nicht stimmt, wenn
jemand sofort Fragen stellt, die auf Sex
bezogen sind. Denn es ist bekannt, dass
Madchen und Jungen mit Down-Syn-
drom genauso gefahrdet sind wie ande-
re Teenager, und zwar sowohl in einer
integrativen Umgebung als auch in einer
Sondereinrichtung Opfer sexuellen Miss-
brauchs zu werden. Ja, vielleicht ist die
Gefahr von sexuellen Ubergriffen fir un-
sere Jugendlichen sogar noch grof3er.
Deshalb ist es einfach wichtig, dass der
Jugendliche eine gute Vorstellung da-
von hat, wie man selbst hofiert oder ho-
fiert wird. So kdnnen sie dann auch bes-
ser erkennen, welche Annaherungsver-
suche nicht in Ordnung sind.

Andererseits ist es besonders wich-
tig, dass lhr Kind lernt, selbst die richti-
gen Signale zu setzen. Bringen Sie
Ilhrem Kind bei, dass es nicht jedem
gleich um den Hals fallt und abkusst
Auch nicht, dass man als GroR3er noch
bei jemandem auf dem Schof3 sitzt. Das
sieht man noch viel zu héufig bei Tee-
nagern und sogar bei jungen Erwachse-
nen mit Down-Syndrom! Die niederlan-
dische Offentlichkeit erwartet zwar
mehr oder weniger solche Verhaltens-
weisen von Menschen mit Down-Syn-
drom. Aber das ist naturlich Unsinn!
Hier handelt es sich um angelernte Ver-
haltensweisen. Das liegt wirklich nicht
an den Chromosomen!

Kondome

Mutter von Téchtern! Bringen Sie lhren
Tochtern auf jeden Fall bei, dass sie vom
mannlichen Gegenuber verlangen, dass
ein Kondom benutzt wird. Aber noch

wichtiger, erzéhlen Sie dem Méadchen
immer wieder, dass es Uberhaupt nicht
in Ordnung ist, wenn ein Mann sofort
mit ihnen ins Bett steigen will. Die
Madchen sollten genau wissen und ver-
stehen, dass zuerst eine Reihe anderer
Dinge wichtig ist, wie schon vorher ge-
nannt, bis man mit jemandem intim
wird.

Véter von S6hnen: Bringen Sie Ihren
S6hnen bei, dass es unmdglich ist, gleich
mit einem Madchen Uber Sex anzufan-
gen. ,lch finde dich nett*, ,Ich mag
dich®, sollten die ersten Satze sein oder
,»Sollen wir tanzen?* oder ,,Gehen wir
zusammen ins Kino, zum Kegeln?* etc.
Ich empfehle auch —wenn es zu einer Be-
ziehung kommt —, zusammen mit lhrem
Sohn in einen Laden zu gehen, wo man
Kondome kaufen kann. Diese gibt es in
allen Farben, Diften, Geschmacksrich-
tungen und Mafen. Vor allem das Letz-
te scheint mir wichtig, weil der Penis
von Jungen mit Down-Syndrom meis-
tens ein wenig klein geraten ist.

Begleitung ist wichtig

Was meinen eigenen Sohn betrifft habe
ich mir vorgenommen, dass ich mich
bestimmt ganz intensiv mit den Eltern
einer eventuellen zukinftigen Freundin
unterhalten werde, um einen Konsens
Uber Normen und Werte zu finden. Ge-
rade bei Kindern, die nicht so gut kom-
munizieren konnen, finde ich dies sehr
wichtig. Wir Eltern (oder Betreuer)
bringen unseren Kindern - bestimmt
durch unseren eigenen Hintergrund —
manchmal ganz unterschiedliche Ideen
uber, um nur einen Aspekt zu nennen,
Werte und Normen auf dem Gebiet der
Sexualitat bei. Wenn man dann auch
noch Schwierigkeiten hat, dartber zu-
sammen zu sprechen, kann das fur bei-
de Partner sehr verwirrend sein. Bei sol-
chen Gespréachen ist es besser, wenn
dann ein Elternteil dabei ist oder viel-
leicht noch besser ein Bruder oder eine
Schwester. So kdnnen wir als Umfeld ei-
ne wesentliche Rolle dabei spielen, dass
unsere Kinder einen gemeinsamen Weg,
was ihre Sexualitat betrifft, finden.

Die dann weitere notwendige Auf-
klarung fur beide Partner zusammen,
ganz auf ihre individuellen Bedurfnisse
und Fahigkeiten zugeschnitten, wird
noch viel Weisheit, Takt und vor allem
Offenheit den Begleitern abverlangen,
aber ist meines Erachtens ganz sicher
die Miuhe wert. Einen guten Freund

oder eine gute Freundin zu haben ist fur
einen Menschen mit Down-Syndrom an
sich schon etwas Besonderes. Wenn es
gelingt, gute Partner, auch was die Se-
xualitat betrifft, zu werden, bekame das
Zusammenleben noch mehr Qualitat.
Das wére naturlich wunderbar.

Einsam und allein?

In der Praxis sieht es jedoch leider meis-
tens ganz anders aus. Es zeigt sich, dass
Lunsere* Kinder nach jahrelangem Su-
chenund in der Erwartung, irgendwann
wohl einen Freund oder eine Freundin
zu finden, dann doch alleine bleiben. Ob
sie nun in einer Einrichtung, in einer
Wohngruppe oder ganz selbststéandig in
einer eigenen Wohnung wohnen. Der
Traum, einen Partner zu haben, geht in
Rauch auf. Wir Eltern werden alt und
unser Kind bleibt allein.

Ich beflirchte, dass viele der Depres-
sionen, die bei jungen Erwachsenen mit
Down-Syndrom nun einmal h&ufiger
vorkommen als bei anderen Menschen,
mit dieser Tatsache zu tun haben kon-
nen, mit dieser Art von ,,midlife crises*.
Sich pl6tzlich dartber im Klaren zu sein,
dass dies nun alles gewesen ist. Und
nicht mehr! Ubrigens lassen sich De-
pressionen gut behandeln, aber das an-
dert noch nicht viel an der Ursache.

Es ist unsere Verantwortung, solan-
ge wir selbst noch ,,jung” sind, dafur zu
sorgen, dass ein Netzwerk, das dafir
sorgt, dass unser Kind nicht vereinsamt,
aufgebaut wird. Das Netzwerk soll be-
stehen aus teils unbezahlten Kraften,
wie Familienmitglieder, Freunde, Nach-
barn, Menschen aus dem Vereinsleben,
aus der Kirchengemeinde, vom Arbeits-
platz usw., und aus bezahlten Kréften,
wie verschiedene Fachleute, Betreuer
und andere begleitende Dienste.

Aber jetzt schon ist es unsere Aufga-
be als Eltern, dafur zu sorgen, dass un-
ser Kind so selbststandig wie mdglich
wird, damit es spater nicht fur jede Klei-
nigkeit so ein Netzwerk braucht, son-
dern sich groRtenteils selbst zu helfen
weil3 und dadurch auch besser in der
Lage sein wird, selbst sein Leben zu be-
stimmen. Dann kann man immer noch
sehr viele Dinge unternehmen und das
Leben genieRen —auch ohne festen Part-
ner.

Die gleichen Wiinsche

Zu einem ,,vollen* Leben gehdren jedoch
auch sexuelle Erfahrungen. Hat Ihr Sohn
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oder lhre Tochter keinen Freund oder
keine Freundin, dann koénnen Sie ihn
oder sie wohl in andere Arten und Mit-
teln, einweihen, die wir alle kennen oder
wovon wir wenigstens gehdért haben,
um eventuelle sexuelle Bedurfnisse zu
befriedigen. Dies machen Sie wiederum
aus Ihrem eigenen Normen- und Werte-
gefuhl heraus. Seien Sie sich bewusst,
dass Ihr Kind keine wesentlich anderen
Wiinsche hat wie Sie selbst. Was Sie fUr
sich als gut und fur in Ordnung halten,
das muss auch fur lhren erwachsenen
Sohn oder Ihre erwachsene Tochter mit
Down-Syndrom mdéglich sein.
Uberlegen Sie sich mal, was Sie ge-
macht hatten, wenn Sie als junger Er-
wachsener allein geblieben waren.
Wenn Sie dann am Wochenende abends
sich bestimmte Sender anschauten oder
sich ganz konkret gern mal ein Sexvideo
»reingezogen* haben, dann kénnen Sie
ruhig annehmen, dass auch Ihr Kind so
etwas mal mag. Und wenn Sie gerne ei-
nen Vibrator benutzen, kann das fur lhr

Kind vielleicht auch eine interessante
Alternative sein.

Haben Sie Ihrem Kind eigentlich er-
zahlt, wie man sich selbst befriedigen
kann? Aber dass es — genau wie beim
Nasenbohren - etwas ist, was man nur
tut, wenn keiner einem dabei zuschau-
en kann. Es ist alles au3erst intim, aber
kann fur die/den Jugendliche/n wirklich
sehr wichtig sein. Sie missen unter Um-
standen auch dies Ihrem Kind beibrin-
gen. Aber Sie haben lhrem Kind auch
schon andere intime Dinge beigebracht,
wie z.B. sich den Hintern abzuputzen.

Und respektieren Sie seine Privat-
sphéare, klopfen Sie an seine Tur und
fragen Sie, ob Sie hereinkommen durfen!

Unsere jungen Leute brauchen oft
mehr und wiederholt Informationen
Uber das, was man wohl oder nicht in
Gesellschaft von anderen machen kann.
Sie haben meistens viel weniger Kon-
takte, schauen vielleicht weniger genau
hin, hdren weniger zu oder verstehen
Dinge falsch und benehmen sich haufig

nicht auf der ,richtigen*“ Wellenlange.
Dort, wo wir nur ein halbes Wort brau-
chen, um etwas zu verstehen, muissen
sie sich lange Uberlegen und sich fragen,
,um was es sich hier eigentlich han-
delt“. Gerade in Dingen, die die Sexua-
litat betreffen, kann dann sehr viel Ver-
wirrung herrschen und kénnen unter
Umstédnden Dinge ernsthaft schief ge-
hen. Versuchen Sie also Uber die Jahre,
so viel wie moglich situationsangepasste
Sexual-Aufklarung anzubieten, damit
der junge Mensch sich in diesem Be-
reich passend verhalt. Dies ist wichtig
fur die soziale Akzeptanz, aber auch zu
seiner eigenen Sicherheit.

Dieser Artikel stammt aus der Serie
»Sexualitat und Beziehungen®, die in der
niederlandischen Zeitschrift ,,Down + Up*
erschien (Nr. 59. Herbst 2002).

Wir danken der Stichting Down’s
Syndroom flr die Genehmigung, den
Artikel Ubersetzen und veroéffentlichen

zu durfen.

Literatur zum Thema

Sexual-
padagogische
Materialien

Empfehlenswert!

Eine fundierte und praxisbezogene
Arbeitshilfe zur Sexualerziehung
von Menschen mit geistiger
Behinderung, fir Fachleute und
engagierte Eltern.

ISBN 3-407-55832-5

Preis Euro 24,—

Hg. Lebenshilfe-Verlag, Marburg
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Sexualpadagogische Materialien fir
die Arbeit mit geistig behinderten
Menschen

Dieses hervorragende Buch enthalt
Grundlegendes Uber die Sexualitat geis-
tig behinderter Menschen, zur sexual-
padagogischen Fortbildung von Fach-
kréften sowie zur Didaktik und Metho-
dik der Sexualerziehung.

Im Praxisteil werden 18 Themenbe-
reiche der Sexualerziehung beschrie-
ben: von der Kérperwahrnehmung und
-pflege, Uber Verhitung, Kinderwunsch
und Schwangerschaft bis hin zu Ge-
schlechtskrankheiten und sexueller Ge-
walt. Sich kennen lernen, Freundschaf-
ten pflegen, Streit und Verséhnung, Ei-
fersucht sind weitere Themen.

Jedes Kapitel enthalt Vorschlage zur
methodischen Umsetzung: Zielbestim-
mung, Themenauswahl, anschauliche
Arbeitsblatter, klare Handlungsanwei-
sungen, genaue Material- und Literatur-
hinweise u.a.

Im letzten Teil des Buches wird ex-
emplarisch tber gelungene sexualpad-
agogische Fortbildungsseminare be-
richtet.

Dieses Buch
koénnen Sie beim
Deutschen Down-
Syndrom Info-
Center bestellen.
Preis Euro 14,90

Was macht Ihr Sohn denn da?
Autorin: llse Achilles

In diesem Buch geht die Autorin ein auf
Fragen wie: Wie klare ich das Kind auf?
Wie kann ich die sexuelle Entwicklung
sinnvoll unterstiitzen? Wie schitze ich
das Kind vor sexuellem Missbrauch?
Welche Verhitungsmethode ist die bes-
te? Auch Themen wie Sterilisation, Kin-
derwunsch und Homosexualitat werden
nicht ausgelassen. Im Anhang des Bu-
ches findet sich eine niitzliche Literatur-
und Adressenliste.

lIse Achilles, Journalistin und Mutter
eines geistig behinderten jungen Man-
nes, schreibt offen und direkt tGber die-
se manchmal noch peinlich verschwie-
genen Probleme.
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Nein, das will ich nicht
Zu beziehen bei:
Landschaftsverband Rheinland
Gleichstellungsamt
Kennedy-Ufer 2, 50679 Kdln
Tel.: 0221 / 809-3583

exuelle Gewalt gegen Méadchen und

Frauen mit geistiger Behinderung ist
leider immer noch eine verbreitete und
gleichzeitig tabuisierte Tatsache.

Um betroffene Madchen und Frauen
zu unterstitzen und in ihrer Selbstbe-
stimmung zu starken, aber auch um das
Thema offentlich zu machen, haben das
Gleichstellungsamt und das Integrati-

onsamt des Landschaftsverbandes
Rheinland gemeinsam eine Broschiire
herausgegeben.

Die Broschire kann préaventiv zur
Anregung einer Diskussion uber die
Maoglichkeiten personlicher Grenzset-
zung und Uber sexuelle Gewalt allge-
mein eingesetzt werden. Sie kann auch
nach Bekanntwerden einer Ausbeutung
oder einer Belastigung zur Unterstut-
zung des Verarbeitungsprozesses her-
angezogen werden.

Selbstverstandlich ersetzt die Bro-
schiire weder die personliche Beglei-
tung betroffener Madchen und Frauen
noch eine Fachberatung. Fur einen pro-
fessionellen Umgang mit der Krise, die
eine sexuelle Gewalttat immer auslost,
ist eine enge Zusammenarbeit verschie-
dener Fachleute notwendig.

Die vielen Adressen der Beratungs-
stellen in dieser kleinen Broschtire be-
ziehen sich ausschlieBlich auf Hilfean-
gebote im Rheinland.

Recht auf Liebe

Behinderte gehen auf Partnersuche

Carsten Splitt

Wenn Behinderte einen Partner su-
chen, dann sind sie ganz beson-
ders gehandicapt. Diese grundlegende
Erfahrung macht Psychologe Bernd Ze-
mella mit seiner Partneragentur
.Schatzkiste* immer wieder von neuem.
Denn in seiner Vermittlungs-Kartei fin-
det man keine selbst ernannten Model-
typen und ,,gut aussehenden Nichtrau-
cher”, sondern Behinderte: geistig, kor-
perlich und psychisch behinderte Men-
schen, die einen Partner firs Leben
suchen.

.Eine scheinbar vergessene Klientel,
die bisher allzu oft unseriésen Geschaf-
temachern ausgeliefert war*, berichtet
Zemella, der das bundesweit einmalige
Projekt 1998 in der Evangelischen Stif-
tung Alsterdorf ins Leben rief. Ur-
sprunglich als stiftungsinternes Ange-
bot. Inzwischen kommen die Partnersu-
chenden zum Grof3teil aus anderen Ein-
richtungen und Wohngruppen. Selbst
die Hamburger Stadtgrenzen wurden
langst Uberschritten. Dutzende ,,Dates*
hat Zemella als Liebesbote bereits ver-
mittelt und sogar eine Ehe gestiftet.
Rund weitere 300 Partnersuchende
warten in der Schatzkisten-Kartei auf
ihre Traumpartner.

Abschied nehmen vom Traumtyp
Fir Zemella bedeutet das harte Arbeit.
Denn die Parchenbildung erfordert ein
sensibles Handchen. ,,Das Schwierigste
ist haufig das fehlende Selbstbild der Be-
hinderten.” Entsprechend unrealistisch
falle dann auch die Vorstellung vom
Wunschpartner aus. ,,Keiner hat den
Behinderten je gesagt, dass sie behin-
dert sind“, klagt Zemella. Deshalb be-
ginne die Partnersuche in der ,Schatz-
kiste* zumeist mit der Auseinanderset-
zung mit den eigenen Defiziten. Da
heilRe es zunachst einmal Abschied neh-
men vom Traumtyp a la Claudia Schif-
fer oder Tom Cruise. ,,AuRerlichkeiten
sind fur Behinderte enorm wichtig*, be-
statigt Zemella. In Ermangelung ,,philo-
sophischer* Ideale werde zumeist nach
der Formel ,,Je weniger behindert, desto
attraktiver gesucht.

Dubiose Motive ausschliel3en

Ob die Chemie zwischen den Partnersu-
chenden stimmt, zeige sich deshalb
haufig schon beim ersten Aufeinander-
treffen. ,,Wenn zwei Gleichgesinnte
Hand in Hand mein Biro verlassen,
weild ich, das Ganze ist auf einem guten
Weg“, meint Zemella.

Heikel werde es hingegen, wenn
nicht behinderte Manner eine behinder-
te Partnerin suchen. ,,Dubiose Motive
muss ich absolut ausschlie3en kénnen.*

Jemanden an der Seite haben

Unter den Behinderten selbst spiele das
Thema Sexualitat im Allgemeinen eine
eher untergeordnete Rolle fur die Part-
nersuche, beobachtet der Diplom-Psy-
chologe, der in der Evangelischen Stif-
tung Alsterdorf auch eine Sexualbera-
tung fur Behinderte anbietet. Auch eine
Familiengrindung steht nicht im Vor-
dergrund. Lediglich ein einziges Paar
habe in der ,,Schatzkiste” je einen expli-
ziten Kinderwunsch geauf3ert. Vielmehr
gehe es den behinderten Menschen dar-
um, bei der Bewaéltigung des Alltags je-
manden an der Seite zu haben. Allzu
besorgte Angehdrige befurchten jedoch
immer wieder, die Partnerschaft wiirde
allzu bald zu Nachwuchs fuhren. ,,Meis-
tens ist das jedoch aus rein biologischen
Grunden gar nicht moéglich®, so Zemel-
la. Grundsatzlich gebe es aber nicht nur
ein Recht auf Partnerschaft, sondern
auch auf Elternschaft. Unterstiitzung er-
hielt Zemella vom Hamburger Spenden-
parlament. So ist fur weitere sechs Mo-
nate sichergestellt, dass Behinderte sich
auch kunftig kosten- und risikolos auf
Partnersuche begeben kdnnen.

Carsten Splitt
Der Beitrag erschien in der

»Nordelbischen Kirchenzeitung*,
Ausgabe 33/2003
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Bernadette Wieser

,Drei mal drei macht vier, widewidewitt und drei macht neune.”

Pippi Langstrumpfs unkomplizierter Zugang zur Mathematik macht Spal3
— solange es sich im Film abspielt. Viele Kinder mit Down-Syndrom tun es
ihr jedoch gleich und wenn wir so manchem Arzt oder Buch Glauben

schenken wollen, so sollte sich daran auch nichts andern.

Entscheidend fur den Erwerb von mathematischen Fahigkeiten sind die
Grundfertigkeiten, die das Rechnenlernen von der Wurzel her aufbauen.
Diese sollen Ihnen im ersten Teil der Serie ,,Rechnen lernen mit links und

rechts” vorgestellt werden.

uch mir wurde kurz nach der Ge-

burt unserer Tochter Nicola (mit
Down-Syndrom) gesagt, dass sie wahr-
scheinlich das Schreiben und Lesen ein-
mal wiirde erlernen konnen, die Mathe-
matik jedoch wohl eher nicht.

Ansporn fur mich, es gerade deshalb
auszuprobieren.

Ich moéchte versuchen, Thnen einen
kurzen Einblick in unseren bisherigen
»Weg zur Mathematik* zu geben. Er war
und ist aus meiner Sicht sehr erfolg-
reich, zumindest so erfolgreich, dass Ni-
cola von allen Hausaufgaben am aller-
liebsten die Rechenuibungen erledigt
und in allen sich bietenden Situationen
versucht, zu rechnen. Mathematik
macht ihr ganz einfach Freude und das,
was sie dazu braucht, hat sie immer mit:
ihre zehn Finger.

Nicola ist nun neun Jahre alt und sie
besucht als Integrationskind die dritte
Klasse einer 6ffentlichen Volksschule. In
Mathematik wird sie nach dem Lehr-
plan der Allgemeinen Sonderschule, 3.
Stufe, unterrichtet. Zurzeit |6st sie Addi-
tionen und Subtraktionen im Zahlen-
raum 50 mit Zehnerulber- und -unter-
schreitung. Als Hilfestellung dienen ihr
dabei ihre Finger sowie Holzstabchen,
die die ganzen Zehner reprasentieren.

Doch es ist zu weit gegriffen, bereits
von der Rechentechnik zu erzahlen.

Entscheidend flr den Erwerb von
mathematischen Fahigkeiten sind die
Grundfertigkeiten, die das Rechnenler-
nen von der Wurzel her aufbauen. Die-
se sollen Ihnen im ersten Teil der Serie
»,Rechnen lernen mit links und rechts*
vorgestellt werden.
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Der zweite und der dritte Teil bringen
Hilfestellungen zum ganz gezielten
Rechnen.

Doch machen Sie bitte jetzt schon
mit und probieren Sie mit Ihrem Kind
(und seinen Geschwistern, denn die
brauchen das héaufig auch) die vorge-
schlagenen Spiele aus. Sie erst legen die
Basis dafuir, dass spater aufbauendes
Rechnen auch ,,be-griffen* werden kann.

Vorbeugen ist besser ...

Der erste Schultag stellt nicht die Stun-
de Null fir den Erwerb des Rechnens,
Schreibens und Lesens dar. Die Ent-
wicklung des mathematischen Denkens
beginnt weit vor dem Eintritt des Kindes
in die Schule. Das Verstéandnis fur Ma-
thematik hat seine Urspriinge sehr frih
in der Entwicklung. Meist unbemerkt
bilden sich so genannte ,Vorlaufer-
fahigkeiten“ aus, die den spateren
Schulerfolg entscheidend beeinflussen.

Und hier gilt es anzusetzen. Welche
Madglichkeiten haben wir, den ,,Rechen-
schwachen®* von Kindern mit Down-
Syndrom vorzubeugen?

Das Rechnen ist eine geistige Tatig-
keit, die eine Fulle von Einzelleistungen
des Wahrnehmens und des Denkens zu
einem Ganzen zusammenfasst.

Beim Erlernen des Rechnens sind
viele basale Teilleistungen beteiligt, die
auf der Wahrnehmung unserer Sinne
beruhen. Eindricke, die Uber die Au-
gen, die Ohren, die Haut, die Nase oder
die Zunge aufgenommen werden, legen
als Gesamtheit die Basis fur den Erwerb
von Rechenkompetenz. Basale Stimula-
tion vom Sauglingsalter an legt also be-

reits erste ,,Rechenwurzeln®. Wie auf3ern
sich Defizite in den basalen Teilleistun-
gen? Am héaufigsten zeigen sich hier
Stoérungen bei der Erfassung des Kor-
perschemas und darauf aufbauend Pro-
bleme in der Erfassung von réumlichen
Beziehungen.

Das ist der Daumen ...

Kinder, deren Kdrperschema mangel-
haft entwickelt ist, fallen haufig als un-
geschickt und tollpatschig auf. Sie kon-
nen ihre Kdrperteile nicht richtig zeigen
und benennen.

Die Voraussetzung fur die Entwick-
lung eines intakten Kérperschemas ist
das bewusste Spuren des eigenen Kor-
pers. Mit folgenden Spielen kdénnen Sie
Ihrem Kind dabei gezielt helfen:

1 Alle Fingerspiele sind als Vorausset-
zung fur das Rechnenlernen ideal. Zum
einen verbessern sie die Feinmotorik
(die fur das Rechnen mit den Fingern
sehr wichtig ist), zum anderen vermit-
teln sie gezielte Erfahrungen zum ,,Be-
greifen*.

— ,,Das ist der Daumen, der schiittelt

die Pflaumen ...*

- ,,Zehn kleine Zappelmé&nner zap-

peln wild herum ...*

1 Zum Uben der korrekten Bezeichnun-
gen kdnnen Sie verschiedene Kdrpertei-
le mit unterschiedlichen Materialien
berihren (Feder, Schwamm, Pinsel,
Birste).
— Massagen mit Korperdlen, wei-
chen Bursten oder dem Igelball lie-
ben die meisten Kinder und lassen
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sie zudem ihre Kdrpergrenzen deut-
lich spiren. Wahrend der Massage

ist es wichtig, mit leiser Stimme die
berthrten Kdrperteile zu benennen.

1 Erraten von Kérperteilen, indem de-
ren Funktion beschrieben wird.
— ,,Davon haben wir zwei. Sie helfen
uns beim Stehen, Gehen und Lau-
fen.*
— Schattenwerfen: Ein Spielpartner
gibt eine Korperposition vor (z.B.
rechten Arm hoch, linkes Bein nach
vorne), der andere versucht, diese
genau zu imitieren. Zu Beginn in ei-
ner Koérperhéalfte bleiben.

Erst das Bewusstsein, dass unser Kor-
per aus zwei spiegelbildlichen Hélften
aufgebaut ist, ermoglicht ein Verstand-
nis fir den Raum. Dabei wird der eige-
ne Korper in Beziehung zur Umgebung
gesetzt. Hier zeigen viele Kinder mit
Down-Syndrom deutliche Schwierigkei-
ten.

Vor mir, hinter mir und

um mich herum ...

Bereits das krabbelnde Kleinkind macht
grundlegende, wichtige Erfahrungen im
Raum, die eine spatere Orientierung in
der Welt der Ziffern und Symbole er-
maoglichen. Das Erkennen und Benen-
nen-Kdénnen der Raumlagepositionen
,vorne — hinten, oben — unten, neben —
zwischen® usw. stellt meist eine hohe
Anforderung dar.

Beginnen Sie zundchst nur mit zwei
Unterscheidungen. Am leichtesten fal-
len den Kindern dabei die Begriffe
,»oben-unten®. Viele wollen schon gerne
grol3 sein und lieben das ,,Riesenspiel”,
bei dem es darum geht, was das Kind
mit hochgestreckten Armen schon alles
erreichen kann. Dabei ist es sehr wich-
tig, immer wieder den Begriff ,hoch
oben* einzusetzen. Umgekehrt, beim
»Zwergenspiel“, schnappt es sich in ei-
ner vorher ausgemachten Zeit alles von
»~ganz unten“. Die Differenzierung der
Begriffe erfolgt allmahlich und soll im-
mer wiederholt werden. Erst danach er-
folgt der Aufbau der Raumlageposition
. vorne-hinten*. Hier kommt viel starker
die Anforderung an das dreidimensio-
nale Sehen zum Tragen, die Kinder
bendétigen zum sicheren Anwenden
meist langere Zeit.

Das Uben von Raumlagepositionen
ist im Alltag immer und Uberall einsetz-

bar, z.B. beim Anziehen, beim Tisch-
decken, beim Spaziergang. Entschei-
dend ist es, das Kind immer wieder auf
unterschiedliche Beziehungen von Men-
schen und Gegenstdnden zueinander
aufmerksam zu machen, und darauf,
dass diese sich auch standig verandern.
Das macht die ganze Sache ja erst so
richtig kompliziert. Also: ,,Nun ist das
Fenster vor mir. Drehe ich mich aber
einmal herum, ist das Fenster plétzlich
links von mir.*

Spiele zum Uben von Raumlageposi-
tionen, hinter denen nicht gleich unsere
padagogische Absicht erkennbar ist,
sind z.B.:

1 Das Kind wird mit verbundenen Augen
an einen Ort geschickt, an dem eine Kklei-
ne Belohnung wartet: z.B.: ,,Drei Schrit-
te nach vor gehen, zwei nach links ...*

1 Joghurtbecherspiel: Drei identische
Joghurtbecher werden umgedreht, un-
ter einem wird vor den Augen des Kin-
des eine Kugel versteckt. Sehr langsam
werden die Positionen der Becher ver-
tauscht, das Kind soll den Uberblick be-
halten, wo nun die Kugel versteckt ist.

1 Verrucktes Verkleiden: Wir schnappen

uns Kleidungsstiicke und Gegenstande,
die gerade in Reichweite sind. Nun be-
ginnt damit das verruckte Verkleiden.

Gegenseitig durfen wir uns vorge-
ben, wo was positioniert werden muss:
z.B. ,Leg dir die Jacke auf die Zehen.
Steck den Loffel hinter das rechte Ohr.
Setz den Teddy auf den Kopf.“ Macht
Spal3 und anhand eines Fotos, das viel-
leicht dabei entsteht, konnen diese
Raumlagebeziehungen immer wieder
gelbt werden.

1 Sehr beliebt ist auch das Nachlegen ei-
nes Musters aus Steinen, Muscheln und
allen anderen Gegenstanden, zu denen
das Kind eine Beziehung hat (warum
nicht auch einmal etwas Kostliches?).
Dabei nicht das Benennen vergessen.
Besser mit vollem Mund als gar nicht.

Dies waren nur einige wenige von un-
zéhligen Moglichkeiten, das Korper-
schema und die Raumlageentwicklung
von Kindern zu verbessern. Ob mit oder
ohne Down-Syndrom: In jedem Fall sind
diese beiden Wahrnehmungsbereiche
eine entscheidende Grundlage fur die
Entwicklung der Rechenfertigkeit. Die
Orientierung im Zahlenraum setzt die
Orientierung am eigenen Korper sowie

Friih Gbt sich!
Annika Widmann
aus Dietenheim
macht schon mal
einen Anfang.
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in dem mich umgebenden Raum vor-
aus.

Mathematisches Denken ist Denken
in Raumen.

Grof3 — gréRBer — am grof3ten

Bereits das Kleinkind sammelt taglich
eine Vielzahl an Erfahrungen, die ihm
Vergleiche (groRer-kleiner, mehr-weni-
ger, gleich, viel) ermdglichen. Sie brau-
chen diese Erfahrungen des ,,Be-grei-
fens*, damit sich die dazugehdrigen Be-
griffe ausbilden kénnen.

Achtung: Kinder mit und ohne Down-
Syndrom bengétigen fur die Abspeiche-
rung dieser elementaren und wichtigen
Begriffe vielfaltige und oftmalige Erfah-
rungsmaoglichkeiten. Diese zu versprach-
lichen hilft entscheidend beim Aufbau
von Vergleichsbezeichnungen.

Bereits kleine Kinder lieben das Sor-
tieren, also:
1 GroRRe Loffel in den grof3en Teller, klei-
nen Loffel in den kleinen Teller.
1 Jeweils zwei Filmdosen mit dem glei-
chen Inhalt fiillen (Sand, Stein, Nudeln,
Geldstuck usw.) — es gilt, die Paare zu
finden, die zusammengehoren.
1 Verschieden lange Stéabe der Grol3e
nach ordnen.
I ,Krimskrams“-Schachtel: In eine
Schachtel werden durcheinander je-
weils zwei thematisch zusammenpas-
sende Gegenstande gelegt, wie ,,Zahn-
burste und Zahnpasta®“, ,,Bleistift und
Radiergummi®, ,,Knopf und Faden*:
Kind macht Ordnung.
1 Ebenso kénnen unterschiedliche Ge-
genstande nach den Kriterien ,,schwer —
leicht* oder ,,rund - eckig“ usw. einge-
teilt werden.

Diese Fahigkeit zur Klassifizierung ent-
steht aus dem konkreten Hantieren mit
Gegenstanden. Aus einer Vielzahl von
Erfahrungen kénnen Gruppen gebildet
werden. Auf das Rechnen bezogen: Ei-
ne,,Viel-Zahl*“, also viele Zahlen kdnnen
zu Mengen und Zahlenraumen zusam-
mengefasst werden. Erst diese Einsicht
schafft Uberschaubarkeit und ermég-
licht das Verstandnis von Analogien - ei-
ne wesentliche Voraussetzung fur das
Rechnen mit gro3en Zahlen.

Vom Maschenbinden zum Rechnen

Aufden ersten Blick haben das Maschen-
binden und das Rechnen nicht viel ge-
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meinsam. Auf den zweiten Blick dann
aber doch. Denn beides bendétigt eine
bestimmte Reihenfolge, um zum Ziel zu
gelangen. Im Fachbegriff wird dies als
Serialitat bezeichnet.

Wahrend das Losen von Additionen
und die Multiplikationen noch eine
Wahlmdoglichkeit bieten, gelingen Sub-
traktionen und Divisionen nur in einer
bestimmten Reihenfolge. Verdrehe ich
bei der Rechnung ,,9-3=...“ irgendeinen
Teil, so wird sie unldsbar. Ahnlich beim
Maschenbinden.

In der Arbeit mit rechenschwachen
Kindern wird immer wieder deutlich,
dass aufgrund von Serialitatsproblemen
Zahlenreihen nicht gebildet und Re-
chenwege nicht gegangen werden kon-
nen. Hier liegt die Problematik haufig
nicht in der Unfahigkeit, die Lésung an
sich zu finden, sondern viel eher in der
Schwierigkeit, die korrekte Reihenfolge
einzuhalten.

Das Nachlegen von vorgegebenen
Mustern (z.B. auf einer Perlenkette), das
Nachklopfen von Rhythmen, das Ein-
halten einer Schrittabfolge von einfa-
chen Tanzschritten oder eben das er-
wahnte Maschenbinden helfen mit, Se-
rialitat aufzubauen. Das Kind lernt, dass
es immer wieder einmal ndotig ist, eine
bestimmte Reihenfolge einzuhalten.

Dies ist Ubrigens auch eine entschei-
dende Voraussetzung fur das Schreiben.
Beim Ubertragen des Wortes ,,Baum*
von der Tafel ins Heft ist vielleicht der
,Buam* entstanden. Firs Kind sieht al-
les richtig aus, weil ja alle vier Buchsta-
ben vorhanden sind. Dass jedoch auch
die Reihenfolge eine entscheidende Rol-
le spielt, lehren uns die Serialitats-Er-
fahrungen.

Ich finde das nicht!

Vielleicht haben Sie folgende Erfahrung
auch schon gemacht: Ihr Kind soll aus
einem Regal ein Buch oder ein Spiel her-
ausholen. Es steht genau davor, schaut
sogar hin und sagt dennoch: ,Ich finde
es nicht.*

Grund fur dieses Verhalten ist meist
ein Problem mit der ,Figur-Grund-
Wahrnehmung“. Diese Teilleistung hilft
mit, das Wesentliche vom Unwesentli-
chen zu unterscheiden, sich auf einen
ausgewahlten Reiz zu konzentrieren
und die restliche Reiztberflutung aus-
zublenden. Dieser Filterleistung kommt
entscheidende Bedeutung im Schulalter
zu.

Auf das ,,Rechnen* bezogen, kann das
z.B. Folgendes bedeuten:

Das Kind soll eine Rechnung aus
dem Buch (oder von der Tafel) ins Heft
Ubertragen. Dies misslingt vielleicht,
weil es von den umgebenden Reizen vol-
lig tUberfordert und abgelenkt ist.

Oder es hort eine Rechnung nur
mundlich und wird dabei von den natir-
lichen Geréauschen aus der Umwelt (vor-
beifahrendes Auto, hustender Mit-
schiler) dermafen irritiert, dass sein
Kurzzeitgedéachtnis die Rechenanforde-
rung nicht speichern konnte.

Nicht der Rechenvorgang an sich be-
reitet die gro3en Schwierigkeiten, son-
dern bereits die Grundlagen im Vorfeld
tragen mafigeblich zum (Miss-)Erfolg
bei.

Was tun? Wenn Sie bei einem Kind
diese Schwierigkeiten feststellen kon-
nen, lassen Sie es immer wieder sehr
viel suchen, z.B. den eckigen Knopf in
der Schachtel der runden, den Loffel
zwischen vielen Gabeln, den Ferrari un-
ter allen Spielzeugautos und eben auch
das bestimmte Buch aus dem grof3en
Regal.

Steigern Sie langsam die Anforde-
rungen und beginnen Sie mit wenigen
Gegenstanden, damit das Kind nicht zu
schnell aufgibt. Mit steigender Sicher-
heit wird die Anzahl allméahlich erhéht
und dadurch schwieriger gestaltet.

Haufig werden Kinder mit Down-
Syndrom auch durch zweifelsohne lie-
bevoll gestaltete, aber dennoch véllig
Uberladene Arbeitsblatter Gberfordert.
Ein Rechenblatt, auf dem 20 Rechnun-
gen stehen und zudem aus jeder Ecke ei-
ne Maus hervorblinzelt, bringt mogli-
cherweise mehr Verwirrung als Hilfe-
stellung. Nicht fur alle Kinder, aber doch
far eine Mehrzahl.

Ein Junge mit Down-Syndrom, der
zurzeit die erste Integrationsklasse be-
sucht, hat eine Zeit lang die Arbeit ver-
weigert. Obwohl er im Zahlenraum 10
bereits ein tuchtiger Rechner ist, gab es
Tage, an denen er auf sein Arbeitsblatt
starrte, ohne auch nur eine einzige
Rechnung zu beginnen. Die Aufforde-
rungen der Lehrerin brachten unter-
schiedlichen Erfolg.

Nach einigen Monaten schlug die
Lehrerin dann vor, den Jungen anstatt
des Lehrplans fur Allgemeine Sonder-
schulen in den Lehrplan fir schwerst-
behinderte Kinder einzustufen, um
Uberforderung zu vermeiden. Die Mut-
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ter war verzweifelt, denn sie wusste,
dass ihr Sohn die erforderlichen Leis-
tungen daheim ohne Miuhe schaffen
konnte.

Die L6sung des Problems: Weniger
ist mehr!

Weniger ist mehr!
Haufig bringt es gute Erfolge, die Ar-
beitsblatter, die Kinder mit Down-Syn-
drom bekommen, schlicht zu gestalten
und vor allem mit wenig ablenkenden
Reizen zu versehen.

Bitte verstehen Sie das nicht falsch:
Es soll deshalb nicht lieblos und lang-
weilig zugehen in der Schule, aber es
kann eine klare Trennung geben zwi-
schen Spielzeit und Lernzeit.

In der Spielzeit dominieren bunte,
lebhafte Spiele und Unterrichtsmateria-
lien, die SpalRcharakter haben.

In der Lernzeit kann es ruhig ein we-
nig karger, dafur aber mit geringeren
Ablenkungen zugehen.

Anstatt eines Arbeitsblattes, auf dem
zehn Rechnungen auf einmal stehen,
macht es Sinn, dem Kind zunachst nur
zwei bis drei Rechnungen aufzuschrei-
ben. Sind diese gelost, kommen die
nachsten drei dran. Das Aufgabenpen-
sum wird so fur das Kind Uberschaubar
und die Reize werden eingegrenzt.

Auch der Junge in der ersten Klasse
schafft nun sein Arbeitspensum tadel-
los. Immer schén eins nach dem ande-
ren, nicht alles auf einmal. Wir haben ja
Zeit, oder?

Vom Schwerstbehindertenlehrplan
ist schon lange keine Rede mehr.

Lehrplane

Ubrigens: Was die meisten Eltern nicht
wissen: Einen Lehrplan kann ich in je-
der Buchhandlung kaufen.

Kinder mit Down-Syndrom werden
entweder nach dem Lehrplan der Allge-
meinen Sonderschule oder nach dem
Lehrplan fur Schwerstbehinderte unter-
richtet.

Immer wieder erzahlen Eltern, dass
ihr Kind von der ersten Schulstufe an im
Schwerstbehindertenlehrplan  einge-
stuft war. Meine Erfahrung zeigt mir im-
mer wieder, dass dies nicht in allen Fal-
len so sein muss. Viele Kinder mit Down-
Syndrom konnen die héheren Anforde-
rungen des Lehrplans der Allgemeinen
Sonderschule gut bewéltigen.

Wenn Sie sich selbst einen Uberblick
Uber die unterschiedlichen Lernziele

verschaffen wollen, empfehle ich Ihnen,
sich den ,,Lehrplan fur Allgemeine Son-
derschule und fur Schwerstbehinderte*
zu kaufen oder auszuborgen.

Drei mal drei macht neun ...

Jene Teilleistungen, die die Basis der
Rechenfertigkeit darstellen, sind also
vorrangig

1 die Raumorientierung,

I die Serialitat sowie die

1 Figur-Grund-Wahrnehmung.

Zeigt ein Kind grofRe Defizite in diesen
Bereichen, so ist der Aufbau einer ada-
quaten Rechenkompetenz bedeutend
erschwert. Daher ist es sehr wichtig,
den Kindern die Moglichkeit zu bieten,
Erfahrungen nachzuholen und so tber-
haupt die Voraussetzung fur die weitere
mathematische Arbeit zu schaffen.

Erst nachdem es viele Erfahrungen
in den dargestellten Bereichen gesam-
melt hat, ist es sinnvoll, Ubungen im
pranumerischen Bereich (mehr — weni-
ger — gleich viel, 1:1-Zuordnung) anzu-
bieten. Und erst darauf wiederum auf-
bauend kann die Arbeit mit Ziffern und
Mengen Frichte tragen. Werden vorher
wichtige Schritte ausgelassen, stuirzt das
kunstvoll errichtete Bauwerk rasch in
sich zusammen. Wir sehen dann Kin-
der, die Rechenergebnisse auswendig
lernen, um eine Zeit lang mit der Klasse
mithalten zu kénnen.

In der nachsten Ausgabe von Leben
mit Down-Syndrom stelle ich Ihnen
Ubungen aus dem pranumerischen Be-
reich vor, Ubungen zum Erhalt der Men-
ge (Mengeninvarianz) sowie erste
Schritte zum Erwerb des Abstraktions-
vermogens. Und ich werde auch versu-
chen, anhand zahlreicher Abbildungen
den Aufbau von Additionen und Sub-
traktionen mittels Fingerbildern im
Zahlenraum 10 zu erléautern.

Die Autorin dieses Artikels, Frau Mag.
Bernadette Wieser, ist Heilpadagogin
und Mutter einer neunjdhrigen Tochter
mit Down-Syndrom.

Workshop in Osterreich

Wer gerne meinen Workshop ,,Rech-
nen lernen mit links und rechts* be-
suchen moéchte, hat am 26. Juni 2004
in Leoben die Gelegenheit dazu.

Der Workshop dauert von 13 bis 20
Uhr und kostet 40 Euro pro Person.

Inhalt:

— Vorlauferfertigkeiten des Rechnens

— Ubungen im pranumerischen Be-
reich mit allen Sinnen

— Addieren, Subtrahieren und Multi-
plizieren mithilfe unserer Finger
und Holzstabchen im Zahlenraum
bis 100.

Anmeldungen bitte unter

Tel.: 0043/03842/46897
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Montessori-Therapie
Die besondere Therapie fur besondere Kinder

Monika Hahn, Ulrike Kratz

Die Autorinnen dieses Berichts sind Monika Hahn, ehemalige
langjahrige Leiterin eines integrativen Montessori-Kindergartens,
und Ulrike Kratz, Lehrerin an einer integrativen Montessori-
Schule. Sie haben sich nach einer Zusatzausbildung Anfang 2003
als selbststandige Montessori-Therapeutinnen in einer Praxis-
gemeinschaft in NUrnberg niedergelassen.

as ist ja genau der richtige Ansatz
for ,unsere* Kinder“, sagten wir
spontan, als wir uns im Friuhjahr 2001
wahrend unserer zweijahrigen Ausbil-
dung zur Montessori-Therapeutin in
Munchen eher zuféllig kennen lernten.

Wir waren begeistert, wie wir unse-
re langjéhrige Erfahrung mit der Mon-
tessori-Padagogik fur die Montessori-
Therapie mit einzelnen behinderten
Kindern einbringen konnten.

Die Begeisterung wurde zur Profes-
sion. Seit Anfang 2003 sind wir als erste
und bisher einzige Montessori-Thera-
peutinnen in Nurnberg selbststandig
tatig. Im Arztehaus am Albrecht-Durer-
Platz, im Herzen der Altstadt Nurn-
bergs, therapieren wir in einer Praxis-
gemeinschaft Uberwiegend Kinder, die
behindert oder von Behinderung be-
droht sind.

Zu unseren Therapiekindern gehéren
auch Paula und Max, zwei Kinder mit
Down-Syndrom. Wir sind Uberzeugt,
dass gerade die Montessori-Therapie
den besonderen Bedurfnissen der Kinder
mit Down-Syndrom entgegenkommt.

Kinder mit Down-Syndrom sind im
Vergleich zu anderen Kindern haufig
1 offener, sensibler und oft auch herzli-
cher
1 sie nehmen intensiver tber Sehen und
Fuhlen als Uber das Horen wahr
I sie lernen langsamer, aber kontinuier-
lich und brauchen mehr Zeit zum Wie-
derholen
1 sie bendtigen bei schwierigen Aufga-
ben mehr Unterstitzung durch ,,indi-
rekte”, aber konsequente Fiihrung und
1 sie erwarten von ihren Therapeuten,
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dass sie auf ihr ,,Besonders-Sein“ einge-
hen.

Die Montessori-Therapie

Die Montessori-Therapie wurde vor et-
wa 30 Jahren am Kinderzentrum Mun-
chen auf den Grundlagen der Padagogik
von Maria Montessori entwickelt.

Bis heute wird dieser Therapiean-
satz unter wissenschaftlicher Leitung
laufend aktualisiert und systematisiert.
Dabei flieBen besonders die neuesten
Erkenntnisse und praktische Erfahrun-
gen mit der Neurophysiologie und -psy-
chologie, der Sozialpadiatrie, der Ent-
wicklungspsychologie sowie der Genetik
ein.

Im Mittelpunkt der Montessori-Thera-
pie steht das Kind mit all seinen Féhig-
keiten und seinen individuellen Bedurf-
nissen.

In unserem gemeinsamen Leitbild
haben wir die Ziele unserer Arbeit als
Montessori-Therapeutinnen dargestellt:

Wir wollen Kinder unterstiitzen

I selbststandig,

1 selbstbewusst,

1 selbstverantwortlich

zu sein, um ihnen Selbstvertrauen und
Selbstachtung zu geben und ihnen zu
helfen, ihren eigenen Weg zu finden.

Diese Kinderzeichnung veranschaulicht gut den
ganzheitlichen Ansatz der Montessori-Therapie.
Sie zeigt die drei Saulen: die vorbereitete Um-
gebung, die vorbereitete Erzieherin und die Ein-
beziehung des Elternhauses, die zusammen das
interdisziplinare Netzwerk ergeben.
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Die erste Saule:
Die ,,vorbereitete* Umgebung

Wir gestalten die Therapie-Umgebung
jeweils entsprechend den individuellen
Bedurfnissen des einzelnen Kindes.

So unterstitzen wir bei jedem Kind
die ,innere Sicherheit“ durch eine
»aullere Ordnung®.

Die speziellen Montessori-Materiali-
en aus den Bereichen Sprache, Mathe-
matik, Sinnesmaterial, Ubungen des
taglichen Lebens und Kosmische Erzie-
hung regen zum Selbst-Tun an. Hinzu
kommen adaptierte Materialien, die wir
speziell fur die besonderen Fahigkeiten
und Bedirfnisse einzelner Kinder an-
fertigen.

Ein zielorientierter Umgang mit die-
sen Materialien ermoglicht jedem Kind
vielféltige, individuelle Erfahrungen,
z.B. beim Entwickeln seines raumlichen
Vorstellungsvermdagens, seiner Sprache,
dem Erkennen logischer Zusammen-
hange und/oder der Entwicklung seiner
Handlungs- und Bewegungsablaufe.

Das Be-Greifen wird immer Uber das
Greifen erreicht, d.h. Handlungs-, Be-
wegungs- und Sinneserfahrungen ent-
wickeln das Verstandnis des Kindes. Die
Montessori-Materialien unterstitzen
diesen Weg, denn sie bauen in kleinen
Schritten systematisch aufeinander auf.

Die zweite Saule:

Die ,,vorbereitete* Therapeutin

In unserer Arbeit mit dem Kind setzen
wir immer an seinen Starken, Fahigkei-
ten und Kompetenzen an, statt seine
Schwéchen und Stérungen ,,behandeln*
zu wollen.

Gemal dem von Maria Montessori
geprégten Leitsatz ,,Hilf mir, es selbst zu
tun* unterstitzen wir jedes Kind dabei,
selbst initiativ und aktiv zu sein. Somit
ist die Eigenmotivation des Kindes als
Grundlage des Lernens gesichert.

Das Kind wahlt seine Materialien frei
aus der ,,vorbereiteten Umgebung* aus
und entwickelt dadurch eine besonders
hohe Lernmotivation. Als Montessori-
Therapeutinnen sind wir in dieser Si-
tuation zunachst in der Rolle des
zurickhaltenden, sensiblen Beobach-
ters und geben nur dann Unterstutzung,
wenn das Kind sie zur Erreichung der
Therapieziele bendtigt.

Wahlen wir hingegen fur das Kind
eine Arbeit aus, orientieren wir uns da-
bei wiederum an seinen Interessen und
Bedurfnissen und bringen diese mit den

Therapiezielen in Einklang. Uber die im
Material eingebaute ,,Fehlerkontrolle*
hat das Kind die Moglichkeit, unabhan-
gig von uns Erwachsenen den Erfolg sei-
nes Tuns sofort zu Uberprufen. Dadurch
ist Selbststandigkeit nicht nur Ziel, son-
dern auch Methode der Montessori-The-
rapie.

Die dritte Saule:
Die enge Einbeziehung des Eltern-
hauses

Um die Moglichkeiten der hauslichen
Unterstiitzung und Ubung optimal nut-
zen zu kdnnen, ist ein Elternteil oder ei-
ne Bezugsperson des Kindes in jeder
Therapiestunde anwesend.

Dadurch geben wir den Eltern einen
direkten und unmittelbaren Einblick in
unsere Arbeit mit ihrem Kind und las-
sen sie miterleben, wie sich ihr Kind
entwickelt.

Die Bezugspersonen erhalten so An-
regungen fur eigene Handlungsalterna-
tiven im weiteren Umgang mit ihrem
Kind. In dem sich anschlieBenden El-
terngesprach werden diese vertieft und
auf die hausliche Situation angepasst.
Teilweise Uben wir auch konkrete Si-
tuationen im Rollenspiel ein.

Das blaue Netz: Die interdisziplinéare
Zusammenarbeit

Besonders bei der Arbeit mit behinder-
ten und von Behinderung bedrohten
Kindern ist eine enge Zusammenarbeit
mit allen behandelnden und betreuen-
den Personen fur den Erfolg der Arbeit
unabdingbar.

Wir praktizieren und fordern in der
taglichen Praxis einen intensiven Infor-
mationsaustausch und eine Koordinati-
on der Therapieansatze mit Arzten/-in-
nen, Psychologen/-innen, Therapeu-
ten/-innen anderer Fachbereiche, Er-
ziehern/-innen in den Kindergarten
bzw. Lehrern/-innen an den Schulen.

Nachfolgend ein kurzer Einblick in un-
sere Arbeit mit unseren Kindern mit
Down-Syndrom.

Paula bei ihrem Lieblingsspiel
,.Kafer retten*

Meine Arbeit mit
Paula

Es ist Montag, 10.45 Uhr. Freudestrah-
lend kommt Paula auf dem Arm ihres
Vaters zu mir in die Therapiepraxis.
Paula ist ein Kind mit Down-Syndrom,
zwei Jahre alt, fast immer gut aufgelegt
und stets neugierig darauf, etwas Neues
zu erleben.

Paulas Eltern kamen vor etwa einem
halben Jahr mit dem Wunsch zu mir, ih-
re Tochter fur den geplanten Einstieg in
einen Montessori-Kindergarten vorzu-
bereiten.

In funf Einzelstunden zur ,,Diagnos-
tischen Einschatzung“ lerne ich Paula
kennen und erhalte den Eindruck, dass
sie gut geférdert und in ihrem ,,Beson-
ders-Sein“ von ihren Eltern und Ge-
schwistern voll akzeptiert ist. In Ab-
sprache mit ihren Eltern entwickle ich
fur Paula folgende Therapieziele:

1 Fordern des Selbstwertgefuhls, des
Selbstbewusstseins und des selbststan-
digen Handelns

1 Verbessern der Grob- und Feinmoto-
rik

1 Steigern der Auge-Hand- sowie Hand-
Hand-Koordination

1 Unterstutzen der Sprachentwicklung
1 Férderung der Kombination von Mu-
sik und Bewegung
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1 Strukturieren und integrieren der unter-
schiedlichen Wahrnehmungswege (tas-
ten, fuhlen, riechen, héren, schmecken)
1 unterstitzen bei der Entwicklung
strukturierter Handlungsablaufe.

Nachdem Paula ihre Schuhe und ih-
re Jacke schnell ausgezogen hat, krab-
belt sie schon an mir vorbei in den The-
rapieraum, den ich bereits fur die Arbeit
mit ihr vorbereitet habe.

Am Tisch arbeiten wir zunachst mit
zwei Kannchen, in denen sich kleine
Bohnen befinden. Die Bohnen fillt sie
nun langsam von einem Kéannchen zum
anderen. Zunachst benotigt sie meine
Hilfe, dann macht sie es nach und nach
alleine. Fallen einzelne Bohnen auf das
Tablett, sammelt Paula sie mit viel Akri-
bie wieder auf.

Diese Voribung zum Giel3en von
Flussigkeiten soll ihre Feinmotorik ent-
wickeln und sie in die Lage versetzen,
sich selbststandig und ohne Hilfe ande-
rer z.B. Getranke einschenken zu kon-
nen.

Paulas Lieblingsspiel heifl3t ,,Kafer
retten. Bei diesem Spiel lasse ich klei-
ne Holz-Marienkéafer in einer Wasser-
schissel schwimmen und Paula fischt
sie mit einem kleinen Sieb wieder her-
aus. Weil sie dabei mit Wasser in Kon-
takt kommt, macht es ihr besonders viel
Spal.

Als Vorubung fur das selbststandige
Loffeln, z.B. von Speisen, lernt Paula da-
bei, wie sie aus dem Handgelenk einen
Loffel halten und fihren muss, diesen
sehr komplexen Bewegungsablauf in
kleinen Schritten zu routinieren und
(Selbst-)Sicherheit fur das Essen zu ent-
wickeln.

Bei der Arbeit mit den Montessori-
Einsatzzylindern geht es um grundle-
gende Erfahrungen beim Sehen und Tas-
ten, um die Entwicklung der Feinmoto-
rik sowie Schulung und Differenzierung
der Wahrnehmung.

Paula nimmt einzelne Zylinder und
stellt sie vor sich auf den Tisch. Dann
fuhlt sie in die Offnungen und ordnet die
Zylinder wieder richtig ein. Dabei geht
sie sehr konzentriert und geschickt vor
und freut sich jedes Mal, wenn sie die
richtige Offnung gefunden hat.

Besonders viel Spall macht ihr Sin-
gen in Verbindung mit entsprechenden
Bewegungen und Gebarden.

Dabei hilft das Schaukelpferd im
Therapieraum, auf das sie zwi-
schenzeitlich allein aufsteigen kann. Ge-
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bardet sie dann ,,singen“, stimme ich
das Lied ,,Hopp, hopp, hopp, Pferdchen
lauf Galopp* an und sie unterstitzt mich
mit Mundbewegungen und einzelnen
Lauten.

Diese Ubung fordert aktiv ihren
Gleichgewichtssinn und unterstttzt den
Einstieg in die Sprachentwicklung.

Zusammenfassend habe ich den Ein-
druck, dass Paula im Laufe der Therapie
einen guten Schritt nach vorne gemacht
hat. Das wird mir auch von ihren Eltern
bestatigt.

War sie anfangs noch sehr vorsichtig
und auf den Vater als Begleitperson fi-
xiert, ist sie jetzt in ihrem Sozialverhal-
ten offener und sicherer geworden. Sie
akzeptiert Regeln (z.B. Aufrdumen) und
das Einhalten von Grenzen. lhre Orien-
tierung im Raum hat sich deutlich ver-
bessert. Sie findet ihre Lieblings-Ente,
weil3, wo das Schaukelpferd steht, und
kennt den Platz der Kugelbahn.
Insgesamt ist sie in ihrem Verhalten
deutlich selbstsicherer geworden und
zeigt ein Stuck weit mehr Persodnlich-
keit.
Monika Hahn

Schulung der Wahrnehmung und die
Entwicklung der Feinmotorik sind u.a.
Ziel bei der Arbeit mit dem Einsatzzylinder
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Meine Arbeit mit Max

Max’ Lieblingswort ist ,,Nein!*

Als er zum ersten Mal zu mir in die
Praxis kommt, sieht er mich nicht an
und geht auch nicht auf mein ,,Grifd
dich, Max* ein. Von seiner Mutter lasst
er sich die Schuhe ausziehen, saust in
den Therapieraum, sieht sich kurz um
und nimmt ohne lange zu zdgern das
nachstliegende Material aus dem Regal:
,,Griel schiutten.”

Er will sofort mit der Ubung begin-
nen. Meine helfende Hand schiebt er un-
willig und heftig zur Seite. Ich halte mich
also noch mehr zuriick als sonst. Max
freut sich Uber das Rieseln des Griel3es
und wiederholt die Ubung neunmal. Wir
stellen die Sachen gemeinsam auf das
Tablett und er tragt es an seinen Platz
im Regal zurick — er kann sich also gut
im Raum orientieren.

Fir sein Alter, funf Jahre, ist Max
schon recht grof3 und in seinen Bewe-
gungen gut koordiniert. Er kann im Pin-
zettengriff greifen und einen Stift richtig
halten, hat allerdings bisweilen noch
Probleme, seine Kraft zu dosieren. Mit
Vorliebe sucht er sich Material aus, bei
dem er schitten, gielRen, kehren, wie-
gen, also ,,tun* kann.

Obwohl Max lange Zeit sehr schlecht
horte, versteht er inzwischen einen
groRen Teil der Alltagssprache. Selbst
verwendet er jedoch nur wenige deut-
lich gesprochene Worter und einige
LautduRerungen, die fur Begriffe wie
Ball, Hund und Ahnliches stehen. Er-
ganzend dazu setzt er erlernte Gebér-

den aus der Gebarden-unterstutzten
Kommunikation ein.

Uberdies hat er ausgesprochen gute
LAntennen®. Er spurt sofort, wenn von
ihm etwas erwartet wird, und geht dann
oft vehement auf Widerstand. Im
schlimmsten Fall brullt er, wirft sich auf
den Boden und ist erst mal zu nichts
mehr zu bewegen.

Max’ Mutter, selbst Erzieherin, hat
den Eindruck, dass auf ihren Sohn mit
den oben geschilderten Problemen in
seiner derzeitigen Kindergartengruppe
nicht mehr geniigend eingegangen wer-
den kann. Auf der Suche nach einem ge-
eigneteren Platz fir Max wuinscht sie
sich daher Beratung und eine grundle-
gende Forderung zur Vorbereitung auf
einen eventuellen Kindergartenwechsel
bzw. den spéateren Schuleintritt. Aul3er-
dem sucht sie Unterstitzung und Hilfe
im Hinblick auf die immer wiederkeh-
renden alltaglichen Stresssituationen
mit Max.

Nach den ersten funf Stunden zur
,Diagnostischen Einschatzung“ stelle
ich anhand meines schriftlichen Berich-
tes den Eltern meinen Therapieplan vor.
Schwerpunkt der Arbeit mit Max wird
vorerst die Verbesserung seines Sozial-
und Arbeitsverhaltens sein. Da er deut-
liche Probleme mit direkter FUhrung
hat, werde ich ihn indirekt, also Uber
das Material, und wenige, aber eindeu-
tige und unumstdfliche Regeln lenken.
Ich bereite den Therapieraum fur ihn
stets so vor, dass er nur aus einem von

Max arbeitet mit der
,,Braunen Treppe*.
Wenn man eine
Murmel herunter-
rollen lasst, kann
man hdren, ob sie
richtig gebaut ist.

mir gezielt ausgewahlten Materialange-
bot aussuchen kann. Jede begonnene
Arbeit muss zu Ende gefuhrt bzw. voll-
standig wieder aufgerdumt werden, be-
vor eine weitere angefangen werden
kann — daran fuhrt kein Weg vorbei.

Fur Max bieten sich aufgrund seiner
Vorliebe fir ,,Tun*“ an erster Stelle alle
praktischen Tatigkeiten an. Diese for-
dern nicht nur seine feinmotorischen
Féhigkeiten, sondern ermdglichen ihm
auch vielféltige Erfahrungen mit Men-
gen und GréRen. Uber das handelnde
Verteilen, Vergleichen, Zuordnen, Zu-
sammenschitten und Trennen ver-
schiedener Materialien werden grundle-
gende Voraussetzungen fur mathemati-
sches Lernen geschaffen. Dariber hin-
aus lernt Max beim Kaffeemahlen
beispielsweise, die alte Kaffeemuhle holt
er sich immer wieder, dass eine Arbeit
nur zum Ziel fuhrt, wenn er die einzel-
nen Handlungsschritte auch in der rich-
tigen Reihenfolge ausfuhrt.

Relevant flr ihn ist auBerdem das
Sinnesmaterial, bei dem es um die Schu-
lung und Differenzierung der Wahrneh-
mung geht. Die ,,Braune Treppe*, eines
der klassischen Montessori-Materialien,
verlangt und férdert genaues Hinsehen,
Fuhlen und systematisches Vergleichen,
um die Quader in der richtigen Reihen-
folge aneinander setzen zu konnen.
Lasst man eine Murmel Uber die fertige
Treppe rollen, so kann man auch héren,
ob sie richtig gebaut wurde. Gleichzeitig
geht es dabei aber auch um raumliche
Erfahrungen und die wichtigste Zahl un-
seres Dezimalsystems — um die 10.

Rein mathematisches Material spielt
innerhalb meines Materialangebotes fur
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Max vorerst noch eine eher untergeord-
nete Rolle, denn Z&ahlen und Zahlbegriff
kann ich gut mit den praktischen Ubun-
gen kombinieren.

Um Max’ sprachliche Moglichkeiten
zu erweitern, biete ich ihm bei all diesen
Arbeiten wenige ausgewahlte, im Mate-
rial liegende Begriffe verbal, oft auch ge-
koppelt mit der entsprechenden Gebéar-
de, immer wieder an. Bei der ,, Treppe“
beispielsweise sind das die Begriffe
,dick” und ,,dinn“ oder auch ,dicker
als* und ,,dinner als®“. Ich kennzeichne
seinen Platz und ,,sein*“ Material mit sei-
nem Namen in Blockbuchstaben und
stelle kleine Kérbchen mit Tieren wie
Kuh (Muh), Katze (Miau) und Schaf
(Mé&h) und den dazu passenden Sandpa-
pierbuchstaben bereit, um das ,,M*“ hor-
bar und fihlbar zu machen.

Die Situation, den Auseinanderset-
zungen mit ihrem Sohn zuzusehen, war
fur Max’ Mutter nur sehr schwer auszu-
halten. Max drehte beispielsweise die
Kaffeemuihle in die falsche Richtung,
schaute seine Mutter immer wieder pro-
vozierend an und brach die Arbeit
schlieRlich witend ab, als sie, von mir
instruiert, nicht die erwartete Reaktion
zeigte. Er ging zum Bauernhaus hinu-
ber, um dort weiterzuspielen. Auf mein
deutliches ,,Nein!“ wurde er noch wu-
tender, er versuchte, mich wegzu-
stoRRen, bis ich ihn schlieBlich fest in die
Arme nahm und mich mit ihm auf den
Teppich setzte. Ich schaute ihn an, sag-
te:,,Nein, wir raumen auf“, und hielt ihn

weiter fest. Irgendwann, nach langen
Minuten, gab er seinen Widerstand auf.
Ich blieb noch eine ganze Weile so mit
ihm sitzen und am Ende raumten wir
gemeinsam auf. In diesen und ahnlichen
Situationen machte Max immer wieder
die wichtige Erfahrung, dass er sich
nicht immer durchsetzen kann und dass
ein anderer starker ist als er. Aber er er-
fuhr dabei auch, dass dieser ,,Starkere*
ihn nicht allein lie3, ihn nicht weg-
schickte, sondern mit ihm auch die
néchsten Schritte zu gehen bereit war.
Max’ Mutter erlebte und erlebt, dass
auch ihr Kind durch klare Handlungen
und wenige Worte ,lenkbar* ist. Jetzt,
also nach einem guten halben Jahr, sind
die Auseinandersetzungen in der The-
rapiestunde und auch zu Hause seltener

und nicht mehr so heftig. Vor etwa sechs
Wochen war Max gerade wieder dabei,
»auszusteigen*“ und zum Bauernhof zu
gehen. Er schaute mich an ... und kam
dann ohne weitere Aktionen zum Auf-
raumen an den Tisch zuriick. Ja, und
ganz allméahlich geht Max auch auf mei-
ne etwas direktere Fuhrung ein: Ich
nehme einen Quader der Braunen Trep-
pe und trage ihn auf die vorher ausge-
legte entsprechende Grundflache und
Max macht einfach weiter — eine Situa-
tion, uUber die ich mich einfach nur
freue!

Zum Abschluss ware nur noch anzu-
merken, dass ein Kindergartenplatz in
einem Montessori-Kinderhaus fir Max
in Aussicht steht — hoffentlich klappt es!

In den Therapiestunden mit Max ha-
be ich einmal mehr gelernt: Kinder wie
er brauchen viel Zeit, um Vertrauen auf-
bauen zu kdnnen, und das verlangt von
mir als Therapeutin Ubersicht, Ruhe,
Gelassenheit, Geduld, Verstandnis und
Sensibilitat, aber vor allem das, was ich
liebevolle Konsequenz* nenne.

Ulrike Kratz

Monika Hahn, Ulrike Kratz
Montessori-Therapie-Praxis
Albrecht-Durer-Platz 9

90403 Nurnberg

Tel.: 0911/ 23 73 598

Fax: 0911/ 23 73 864
www.montessori-therapie-praxis.de

Ich wiinsche mir

eine gute Arbeit,
die mir richtig viel
SpaR macht.

« Kontakt

Ich wilnsche mir
eine Wohnung, in der ich
alleine mit meinem Freund
zusammen leben kann.
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Zwei aus einer Serie von
vier Plakaten, die von
Kids Hamburg e.V.
kommen und letztes Jahr
wahrend der Deutschen
Down-Syndrom-Wochen
(Oktober 2003) in den
StralBenbahnen der

Stadt Hamburg zu sehen
waren.



AKTUELLES

Noch mehr Fotos aus unserem Wettbewerb!

Die Fotos auf dieser Seite bekamen bei
unserem Wettbewerb von der Jury alle
drei Punkte.

1 Es sind in der Reihe oben:

Livia Jarnagin (6 Monate) aus Frankfurt
Leah Louisa Kerschgens (10 Monate)
aus Krefeld

Fynn Joshua Lach aus Hanau

1 In der mittleren Reihe:

Rebekka Schwarzenbach (7 Monate) aus
Luzern, Schweiz

Sofia Martis (11 Monate) aus Brettheim

1 In der Reihe unten:

Henni Velten (6 Monate) aus Waldmohr
mit Schwester

Tom Kramer (9 Monate) aus Weil im
Schénbuch

Alle Familien bekommen das Fotobil-
derbuch Albin Jonathan — Unser Bruder
mit Down-Syndrom zugeschickt.
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Eine Methode zur Entspannung, zur Aufmerksamkeits-
steigerung und zur Wahrnehmungsforderung

Krista Mertens

1. Einleitung

Snoezelen ist in Deutschland seit 20
Jahren bekannt, findet aber erst in den
letzten acht Jahren zunehmend Ver-
breitung. Aus einem Konzept der reinen
Entspannung ohne spezielle Einfluss-
nahme durch Begleiter hat sich parallel
dazu eine Fordermethode entwickelt. In
der Humboldt-Universitat Berlin ist als
einziger Hochschule zu Forschungs-
zwecken ein Snoezelenraum installiert.
Die Interventionsmethode Snoezelen
wirkt bezlglich des Entspannungszu-
standes allgemein und speziell bei ver-
schiedenen Stérungs- und Krankheits-
bildern positiv auf den Ruhezustand ei-
nes Menschen ein. Um diese Beobach-
tung wissenschaftlich zu begriinden und
Zu erreichen, dass das Snoezelen auch
als Heilmittel anerkannt wird, sind Effi-
zienzanalysen und -kontrollen nétig. In
Zusammenarbeit mit dem Lehrstuhl
Signalverarbeitung und Mustererken-
nung und der Abteilung Rehabilitations-
technik und Informatik wird seit zwei
Jahren am Institut fur Rehabilitations-
wissenschaften an einem Diagnosein-
strumentarium gearbeitet, das den Ru-
he- und Entspannungszustand erfassen
und den Einfluss des Snoezelens auf an-
dere Lernbereiche nachweisen soll.
Ebenso wurde eine Fulle an praktischen
Einheiten zur Steigerung der Aufmerk-
samkeit und Férderung einzelner Wahr-
nehmungsbereiche entwickelt.

2. Zur Entwicklung des Snoezelens

Snoezelen (sprich ,,snuzelen®) ist eine
reine Wortschopfung aus ,,snuffelen”
(schnuffeln, schnuppern) und ,,doeze-
len“ (d6sen, schlummern), die von zwei
Zivildienstleistenden in den Niederlan-
den kreiert wurde. In den 60-er Jahren
richtete man in dem fur die Probleme
behinderter Menschen besonders auf-
geschlossenen Land spezielle Raume
ein, um Menschen mit Wahrnehmungs-
stérungen und schwersten Behinderun-
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gen Freizeit- und Erholungsmoglichkei-
ten zu bieten. Man hatte fur die schwer
behinderten Menschen ein Zelt aufge-
baut, in dem Anregungen zum Sehen,
Riechen und Horen installiert waren. Es
gab in dieser Zeit fur die Personengrup-
pe der schwerst mehrfach behinderten
Menschen kein Aktivitdtsangebot. Des-
halb wurde Snoezelen dankbar und oh-
ne weitere Diskussion vor allem von den
Eltern der betroffenen Kinder ange-
nommen, aber auch von den Leitungen
der Einrichtungen Haarendael, Piuso-
ord und De Hartenberg akzeptiert und
finanziell stark unterstutzt (vgl. Hulseg-
ge/Verheul 1997, 6).

Die erste ,Mikro-Theorie“ zum
Snoezelen wurde Mitte der 70-er Jahre
entwickelt. Die beiden US-amerikani-
schen Psychologen Cleland und Clark
hatten bereits 1966 in ihren Untersu-
chungen Uber Mdoglichkeiten der Ent-
wicklungsférderung, der verbesserten
Kommunikation und der Verhaltensan-
derung durch ausgewahlte Sinnesange-
bote bei entwicklungsverzogerten, hy-
peraktiven, geistig behinderten und au-
tistischen Personen berichtet. Diese
Gruppen sollten in entsprechend gestal-
teten RAumen Anregungen zum Sehen,
Hoéren, Riechen und Fiihlen und zur Sti-
mulation der Kinasthesie erhalten. Die
beiden Autoren betonten schon damals,
dass ein spezieller reizstarker Raum der
logische erste Schritt sei, den sensori-
schen Prozess anzuregen und zu steu-
ern (vgl. Cleland/Clark 1996/67, 223).
Diese Gedanken griffen Ad Verheul und
Jan Hulsegge auf, die in den Niederlan-
den das Snoezelen als so genannte
»Spontane Aktivitat” bei schwerst mehr-
fach behinderten Menschen in ihrer
Freizeit einsetzten.

Nach den ersten Erfahrungen in den
Niederlanden findet das Snoezelen etwa
seit 1980 in GroRbritannien, Schweden,
Kanada und Deutschland starke Beach-
tung. Seit den 90-er Jahren kann man

von einer weltweiten Verbreitung spre-
chen. Neben den oben genannten Lan-
dern wird auch in Belgien, Danemark,
Finnland, Norwegen, Australien, Japan,
in den USA und in einigen Landern im
osteuropéischen Raum gesnoezelt. In
Deutschland gibt es zurzeit etwa 1000
Snoezelenrdume.

Im Oktober 2002 fand das 1. Inter-
nationale Snoezelen-Symposium an der
Humboldt-Universitat statt, an dem Ver-
treter aus 13 Nationen teilnahmen. In
diesem Zusammenhang wurde die In-
ternationale Snoezelen Association
(ISNA; www.ISNA.de) gegrindet. Sie
bietet eine international anerkannte Zu-
satzausbildung Snoezelen an. Im Okto-
ber 2003 setzte man die regelmafig
stattfindenden Symposien an der ,,Wie-
ge des Snoezelens” bei Ad Verheul in
Ede (NL) fort.

3. Ziele des Snoezelens

Die im Snoezelen seit 25 Jahren welt-
weit gemachten Erfahrungen zeigen,
Snoezelen erzeugt Wohlbefinden und
wirkt entspannend, es bringt den Men-
schen zur Ruhe, aber es aktiviert auch;
es weckt das Interesse, es steuert und
ordnet die Reize; es ruft Erinnerungen
hervor, es organisiert den Menschen; es
nimmt Angste und schafft Sicherheit, es
kann den Menschen lenken; es bindet
und fordert Beziehungen; es macht ganz
einfach Freude.

Unter Snoezelen wird die Ausldsung
von Wohlbefinden in einer entspre-
chend gestalteten Umgebung durch
steuerbare multisensorische Reize ver-
standen (Mertens 2003, 11).

Der Snoezelenraum mit seinen
gemutlichen Sitzecken ladt zum Verwei-
len ein. Die Besucher richten den Blick
auf Wassersaulen und bunt flieBende
Bilder, lauschen den schénen Melodien
und sind von angenehmen Duften um-
geben. Diese Atmosphére ist Therapie
und hilft vor allem den behinderten und
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alteren Menschen, ihre Probleme zu
vergessen, sich neu zu orientieren und
sich in einer angenehmen Atmosphare
wohl zu fahlen. In einem Snoezelen-
raum kann leichter tber Probleme und
Sorgen gesprochen werden und ge-
schulte Betreuer bieten Hilfe. Die viel-
faltigen optischen, akustischen und tak-
tilen Reize, auch die Aromen, haben ei-
ne weitere heilende Funktion: Kinder —
auch hyperaktive —, ebenso erwachsene
Menschen lernen, sich besser zu kon-
zentrieren und ihr Gedachtnis anzu-
strengen. Bestimmte Klange und insbe-
sondere Dufte wecken Erinnerungen
und fordern zum Erzéhlen heraus. Die-
se ,,Lebensgeschichten* bereichern den
Alltag und tragen dazu bei, den zu be-
treuenden Menschen besser zu verste-
hen. Der Snoezelenraum schafft hierfir
die Atmosphére und er soll auch unter
anderem zu diesem Zweck genutzt wer-
den.

Wie oben bereits erwahnt, ent-
wickelte sich das Snoezelen aus der Ar-
beit mit geistig behinderten Menschen.
Inzwischen hat sich der Adressatenkreis
auf Personen mit unterschiedlichen Be-
eintrachtigungen, aber auch auf solche
ohne Stérsymptome ausgedehnt. Snoe-
zelenraume besuchen Kinder und Er-
wachsene in:

1 Familie, Kindergarten, Vorschule
1 Frihforderinstitutionen
1 allgemeinen Schulen, integrativen

Das spezielle Ambiente
in Snoezelenrdumen hat
eine beruhigende und
entspannende Wirkung

Beschulungsformen, Sonderschulen

1 Kinder-, Jugend- und Erwachsenen-
psychiatrie

1 Kliniken, Rehabilitationseinrichtungen
1 Freizeit- und Wohneinrichtungen,
Werkstatten

1 freier Praxis

1 Seniorenzentren

1 Hospizen.

Die Snoezelenrdume finden gleicher-
mal3en bei alteren und betagten Perso-
nen, psychisch kranken Menschen und
Kindern im Kindergarten- und Grund-
schulalter Akzeptanz. Aufgrund der
durchweg positiven Ergebnisse zeichnet
sich in den letzten Jahren eine Steige-
rung des Interesses fur die Einrichtung
solcher Ruhe-, Erholungs-, Entspan-
nungs- und Begegnungsraume in Klini-
ken, Seniorenzentren und Hospizen ab.
Insbesondere in der Betreuung von psy-
chisch kranken Menschen, Menschen
mit Schadel-Hirn-Trauma, altersde-
menten Menschen und solchen mit on-
kologischen Krankheitsbildern ist der
entsprechend gestaltete Raum ein Teil
der Versorgung und Therapie. Das spe-
zielle Ambiente wird inzwischen auch
auf das Wasser uUbertragen. Licht- und
Klangeffekte zeigen hier die gleiche po-
sitiv stimulierende Wirkung wie an
Land (vgl. Wrede 2002, 269-272).
Aufgrund des unterschiedlichen
Nutzerkreises kommen die Betreuer —

man nennt sie auch Anleiter, Begleiter
oder Lehrkréafte — aus den verschiedens-
ten Berufszweigen wie der Ergo- und
Physiotherapie, der Musiktherapie, der
Psychologie und aus unterschiedlichen
padagogischen und medizinischen
Fachgebieten, auch aus der Architektur.
Unter Snoezelen wird ein multifunk-
tionales Konzept verstanden, in dem
Uber entsprechende Geratschaften und
Raumgestaltung Sinnesempfindungen
geweckt und ausgeldst werden. Diese
Reize aktivieren die verschiedensten
Wahrnehmungsbereiche und dienen
den Zielen:
Basale Stimulation — Beruhigung — Ent-
spannung — Aufmerksamkeitslenkung —
Ruckerinnerung — Reaktivierung — Mo-
bilisierung — Fantasie und Kreativitat
(vgl. Mertens 2003, 30-38).

Snoezelen kann einmal als reines Frei-
zeitangebot unter dem klassischen Leit-
satz ,,Nichts muss — alles kann* (Hulseg-
ge/Verheul 1997,11) aufgefasst werden.
Dieser hat seine Grenzen bei Menschen,
die sich in geistiger, seelischer und kor-
perlicher Abh&ngigkeit befinden, die ei-
ne Beeintrachtigung aufweisen und auf
Hilfe angewiesen sind. Hier dient Snoe-
zelen einmal als Entwicklungsférderung
mit dem Schwerpunkt der sensorischen
Aktivierung und der Aufmerksamkeits-

Faszination zwischen Wassersaulen
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und Konzentrationssteigerung. Zum an-
deren werden die entsprechend gestal-
teten Raume und ausgewaéhlten Geréat-
schaften zur Krisenintervention und
Krisenpravention, je nach therapeuti-
scher Richtung mit den festgelegten Set-
tings und Methoden, angewendet. Eine
erfolgreiche Arbeit ist nur in einem so
genannten ,,Didaktischen Dreieck” ge-
wahrleistet, in dem die Begleiter, Eltern
(oft auch Einzelfallhelfer oder andere
zusatzliche Betreuer des Kindes oder
Erwachsenen), der Klient und das spe-
ziell vorbereitete Umfeld harmonieren
(vgl. Mertens 2004).

4. Bedurfnisgerechte Aspekte des
Snoezelens

Man kann beobachten, dass gleicher-
mafllen Menschen mit einem Down-Syn-
drom gut auf das Snoezelenangebot an-
sprechen. Nach einer anfénglichen
Scheu sind sie dazu zu bewegen, auf ei-
ne interessante Reizquelle wie z.B. eine
Lauflichtschlange zuzugehen. Es ist da-
bei besonders wichtig, die optischen
und akustischen Signale zu reduzieren
und zu Beginn eventuell die Musik aus-
zuschalten, um keine Verwirrung zu
stiften. Nach einer kurzen Eingewoh-
nungsphase und einem Ausprobieren —
die Schlange dient als Telefon oder ist
eine Lichtquelle, die ausgeblasen wer-
den konnte — ist es mdglich, den behin-
derten Menschen mit einem neuen Reiz,
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zum Beispiel der Faseroptik, zu kon-
frontieren. Haufig reichen zu Beginn
diese beiden optischen Signale aus. Mit
Ausdauer kénnen die Gerate beobach-
tet, damit experimentiert und Fragen
gestellt werden. Es ist sinnvoll, erst in
den folgenden Einheiten und nach und
nach weitere Geréatschaften in dem
Raum wie die Wassersaule mit den un-
terschiedlich grofRen Blasen und Licht-
effekten, die Flussigkeitsprojektionen
oder die von der Spiegelkugel reflektier-
ten Lichtpunkte einzuschalten.

Bei Menschen mit Behinderung,
gleichgiltig welche Syndrome, ist das
gut strukturierte Umfeld von besonderer
Bedeutung. In dem Fall von Menschen
mit Down-Syndrom gilt die Regel: ,We-
niger ist mehr!“ Die Reize mussen Uber-
legt eingesetzt und genau dosiert wer-
den, storende Materialien missen aus-
geschaltet bzw. beseitigt werden. Auch
ein zu weicher Untergrund kann beim
Laufen irritieren. Ist jedoch der ange-
nehme Sitz- oder Liegeplatz gefunden,
wird der behinderte Mensch gerne dort
verweilen — manchmal weit Giber die an-
gesetzte Snoezelenzeit hinaus.

Um keine Frustrationen und auch
Angste bei der zu betreuenden Person
auszuldésen, muss sich der Begleiter
Uber didaktisch-methodische Grundsat-
ze informieren und bereit sein, eine spe-
zielle Zusatzausbildung zu absolvieren.

Zwischen Lichtschlange
und Faseroptik

Der Lieblingsplatz ist gefunden!
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Gentle Teaching ist eine Philosophie der gewaltfreien
Annaherung an geistig behinderte Menschen mit her-

ausforderndem Verhalten.

Dr. John McGee, Psychologe, und ei-
nige Kollegen an der Universitét in
Nebraska, USA lancierten den Begriff
»Gentle Teaching” in den 80-er Jahren.
Die Methode wurde als eine Alternative
zur relativ ,,strengen” verhaltensthera-
peutischen Tradition entwickelt, nach
der auch John McGee viele Jahre gear-
beitet und Erfahrungen gesammelt hat-
te.

Die Methode ist vielleicht in Europa
am besten in den Niederlanden, Belgien,
England und Danemark bekannt und
wird dort in Einrichtungen und Schulen
fur behinderte Menschen praktiziert.

Gentle Teaching wurde erst in der
Behandlung von geistig behinderten

Menschen mit schwierigen Verhaltens-
auffalligkeiten angewandt, jedoch spé-
ter auch in der Arbeit mit ,,marginali-
sierten Menschen®, wie es McGee aus-
drickt, z.B. bei senil dementen Men-
schen und psychiatrischen Patienten.
Die Methode beinhaltet noch viele ef-
fektive verhaltenstherapeutische Ele-
mente (ignorieren, umdirigieren und
belohnen), distanziert sich aber klar von
strafenden und ,,eingreifenden” Techni-
ken. Sie baut auf eine grundlegende Ak-
zeptanz der einzelnen Person mit ihren
personlichen Besonderheiten und Ver-
haltensweisen. Der Fokus dieses Ansat-
zes liegt auf dem Aufbau einer personli-
chen Beziehung (safe and love — Sicher-

heitund ,,Annahme* - Liebe) zum Men-
schen vor kontrollierenden Techniken,
bei denen einseitig auf Einwirkung und
Veradnderung des Verhaltens gezielt
wird. Gentle Teaching basiert auf einer
Psychologie der gegenseitigen Abhan-
gigkeit zwischen Lernenden und Leh-
renden und der Begriff ,,companion-
ship* hat eine zentrale Rolle darin.

Internationale Konferenz
»Gentle Teaching* in Danemark

Vom 25. bis zum 27. August 2004 findet
eine internationale Konferenz in Dane-
mark — in Sglund bei Skanderborg -
statt. Dabei wird in verschiedenen Vor-
lesungen und Workshops Gentle Tea-
ching vorgestellt und vertieft.

Gentle Teaching ist in Deutschland
noch wenig bekannt. Die Veranstalter
hoffen jedoch auch auf eine rege deut-
sche Teilnahme an der Konferenz.

Roland Schwarz
Fgrde/Norwegen
roland.schwarz@helse-forde.no

Tragische Geschichten von Gewalt gegentiber Menschen mit Down-Syndrom

In letzter Zeit haufen sich im InfoCen-
ter die Hilfeanrufe von Eltern oder Ge-
schwistern von Menschen mit Down-
Syndrom. Nach jedem Anruf bin ich er-
schittert und genauso ratlos wie der
Anrufer oder die Anruferin. Um klarzu-
machen, worum es in solchen Ge-
sprachen geht, mdchte ich einige sol-
cher Falle schildern.

Strafe: Maulkorb

Ein kleiner Junge mit Down-Syndrom,
er ist erst neun Jahre alt und besucht
eine Schule fur geistig Behinderte. Er
spricht wenig, fast nichts. Er ist eigent-
lich ein liebeswirdiger kleiner Kerl,
aber ab und zu kann es passieren, dass
er versucht zu beiRen, andere Kinder,
die schwécher sind als er. Wie gesagt,
es kommt selten vor und es hat diesbe-
zuglich in der Schule noch nie wirklich
groRere Schwierigkeiten verursacht.
Bis vor einigen Monaten, da biss er ein-
mal sehr fest zu, ein kleines Madchen,
das sich gar nicht wehren konnte. Eine
blutende Wunde im Gesicht, Schmer-

zen und Weinen, und, verstandlicher-
weise, aufgebrachte, entsetzte Eltern,
die aul3er sich waren, weil ihrer kleinen
Tochter so etwas angetan wurde.

Damit dies nicht wieder passieren
kann, ordnet die Schule an, dass der
kleine Jungen in Zukunft einen Helm
tragen muss, und zwar einen Helm, wie
ihn Eishockeyspieler tragen, mit einem
Teil, das den Mund bedeckt!

Strafe: Alleine essen

Eine Frau mit Down-Syndrom arbeitet
in einer Werkstatt fur Behinderte. Seit
langerer Zeit hat sie an ihrem Arbeits-
platz Schwierigkeiten, nicht so sehr mit
ihren Aufgaben, die erledigt sie gut. Nein,
sie vertragt sich nicht mit einer Kollegin
und fangt standig einen Streit an. Trotz
Ermahnungen seitens des Personals
gibt es keine Verbesserung. Um der
Frau nun klarzumachen, dass so etwas
nicht geht, muss sie jedes Mal nach ei-
nem Streit zur Strafe alleine essen. Sie
darf nicht im gemeinsamen Speiseraum
sitzen, sondern sitzt allein auf dem Gang.

Strafe: Kuchen gestrichen

Ein junger Mann mit Down-Syndrom
wohnt in einer grof3en Einrichtung. Da
kann er sich drauen frei auf dem
grofRen Gelande bewegen. Bei solchen
Touren passiert es Ofter, dass er unter-
wegs Zigarettenkippen findet, ja er
sucht sogar gezielt danach. Er hebt die
Kippen auf, nimmt sie mit und raucht
sie! Das ist nicht nur unhygienisch und
ungesund, das ist auch verboten. Also
folgt die Strafe sofort. Jedes Mal, wenn
er erwischt wird, wird der Nachmit-
tagskuchen gestrichen und er darf
nicht mit den anderen am Tisch sitzen.

Gentle Teaching statt Strafe

Im Zusammenhang mit diesen und
ahnlichen Geschichten wére der Gentle-
Teaching-Ansatz auf jeden Fall besser
und erfolgversprechender als die ange-
wandten Strafen. Es ist dringend not-
wendig, dass in Einrichtungen, in de-
nen man noch durch solche Strafmal3-
nahmen versucht, auffalliges Verhalten
zu reduzieren, die Philosophie der ge-
waltfreien Annédherung an Menschen
mit einer geistigen Behinderung mehr
Verbreitung findet.
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Barbara Jeltsch-Schudel

Die Autorin beschrieb in einer der vorigen Ausgaben
dieser Zeitschrift Kinder mit Down-Syndrom, die eine
zusatzliche Schadigung haben oder sich anders oder
langsamer entwickeln als andere Kinder mit Down-

Syndrom.

Ihr Aufruf an Eltern, sich mit ihr in Verbindung zu
setzen, falls sie &hnliche Erfahrungen mit ihrem Kind
machten, wurde von verschiedenen Familien befolgt.
Frau Jeltsch-Schudel geht hier auf diese Reaktionen

ein.

m September-Heft ,,Leben mit Down-

Syndrom* des letzten Jahres schrieb
ich einen Beitrag zum Down-Syndrom-
Plus mit einem Aufruf an Eltern, deren
Kind eine zusatzliche Schadigung hat
oder sich anders oder langsamer ent-
wickelt als andere Kinder mit Down-
Syndrom. Auf diesen Aufruf haben sich
bislang Elternteile von 29 Kindern mit
mir in Verbindung gesetzt. Viele schrie-
ben ausfuhrliche Berichte und einige
legten auch Unterlagen von verschiede-
nen Fachpersonen dazu. Diese Berichte
enthalten eine Fulle von Informationen
und beinhalten Gedanken und Erlebnis-
se, die einen sehr beruhren.

Tabelle 1

Ich bedanke mich herzlich bei den EI-
tern, die sich die Mihe gemacht haben,
auf meinen Aufruf zu antworten. Im Fol-
genden mdochte ich einen kurzen Ein-
blick in meine erste Durchsicht der Be-
richte geben.

Erste Eindricke

In den 29 Elternberichten sind sehr vie-
le und verschiedenartige Daten enthal-
ten. Sie werden im Verlauf des vorgese-
henen Projekts weiter verwendet. Hier
also die ersten Eindricke:

Schadigungen der Kinder
Die Kinder mit Down-Syndrom-Plus

wurden zwischen 1978 und 2002 gebo-
ren, eine grof3e Gruppe davon (20 Kin-
der) in den Jahren 1990 — 1998. Es han-
delt sich insgesamt um sechs Madchen
und 23 Jungen.

Das erste, augenfalligste Ergebnis
zeigt die hohe Komplexitat des Down-
Syndrom-Plus: Nur bei 13 Kindern wur-
de eine Doppeldiagnose, d.h. Down-
Syndrom und eine weitere Schadigung,
gestellt; bei den anderen sind es zwei
oder noch mehr. Tabelle 1 zeigt ver-
schiedene diagnostische ,Elemente*
auf.

Aus dieser Tabelle geht hervor, dass
Horbehinderungen und autistische Sto-
rungen an erster Stelle stehen, gefolgt
von Verhaltensauffalligkeiten, Herzfeh-
lern und Kérperbehinderungen (unter
Letzteren werden verschiedene Schadi-
gungen zusammengefasst, die die moto-
rischen Fahigkeiten betreffen). Intesti-
nale Probleme, d.h. Probleme im Ma-
gen-Darmbereich, gefolgt von Epilepsie-
formen sind seltener.

Die autistischen Stdrungen sind bei
sieben Kindern von Fachpersonen be-
reits diagnostiziert worden; die Eltern
zweier Kinder vermuten autistische
Stérungen aufgrund der Verhaltenswei-
sen ihrer Kinder.

Die bloRe Benennung einer Schéadi-
gung sagt indes noch wenig Uber ein
Kind, Uber seine Entwicklung und tber
sein Verhalten aus. Besonders dann,
wenn es sich um Mehrfachdiagnosen
handelt, was hier bei der Mehrheit der
Kinder der Fall ist, wird die Sache sehr
komplex und daher sehr individuell. Die
16 Kinder mit einer Mehrfachschadi-
gung haben zusammen 29 Schéadigun-
gen. Eine Mutter veranlassten die eige-

Umschreibung der Schadigung

Schwerhdrigkeit

Gehorlosigkeit

Autistische Stérungen diagnostiziert
Autistische Stérungen vermutet
Verhaltensauffalligkeiten

Herzfehler

Korperschadigung

Intestinale Probleme

Epilepsie

andere

Eine zusatzliche  Zwei oder mehr zusatzliche Total
(Mehrfachnennungen) Mehrfachnennungen
2 6 8
1 0 1
1 6 7
1 1 2
2 3 5
1 4 5
0 5 5
8 1 4
1 2 3
1 1 2

40 Leben mit Down-Syndrom Nr. 46, Mai 2004



PSYCHOLOGIE

nen Erfahrungen, die (berechtigte) Fra-
ge zu stellen, wie Fachpersonen wohl
mit einer solchen Vielfalt von Diagnosen
umgehen kdnnen.

Angesichts  dieser Komplexitat
scheint es Sinn zu machen, ,,Down-Syn-
dom-Plus* als Sammelbegriff zu ver-
wenden: Die Umschreibung ist vage und
lasst vieles offen. Insofern weist sie dar-
auf hin, dass die Kinder und ihre Fami-
lien in ihrer Einzigartigkeit betrachtet
werden mussen und nicht vorschnelle
Etikettierungen vorgenommen werden
durfen.

Verhaltensweisen der Kinder

Eine Reihe von Eltern beschreibt Ver-
haltensweisen ihrer Kinder, die auffal-
len und auch schwierig sein kénnen. Ei-
nige Eltern nehmen direkten Bezug auf
die Beschreibungen von Fabios Verhal-
tensweisen (im Leben mit Down-Syn-
drom Nr. 44) und erkennen darin ihre
eigenen Kinder wieder.

Viele Eltern, nicht nur jene von Kin-
dern, die autistische Ziige haben, be-
schreiben langsame Entwicklungen, be-
sonders im Bezug auf die Sprache und
die Motorik. Es gibt Kinder, die wenig
verstehen und sich kaum verstandlich
machen kénnen, wahrend andere Uber
ein recht gutes Sprachverstandnis ver-
fugen und sich mit auBersprachlichen
Mitteln, besonders uber Gestik und Mi-
mik, verstandlich machen kénnen. Eini-
ge wenige benutzen Gebarden (GuK)
oder unterstiitzte oder gestutzte Kom-
munikation. Es kénnte aufschlussreich
sein, Kinder mit autistischen Stdrungen
und Kinder mit Hérbehinderungen be-
zuglich ihrer Kommunikation genauer
zu vergleichen.

Viele Kinder sind in ihrer motori-
schen Entwicklung verzogert oder be-
hindert. Verschiedene Eltern haben ge-
nau beschrieben, dass Entwicklungs-
schritte anders (beispielsweise auf dem
Po rutschen statt krabbeln) oder ver-
spatet (beispielsweise die ersten freien
Schritte) stattfanden. Wenige Kinder
(auch mit zusatzlichen motorischen Be-
hinderungen) lernten nicht, frei zu ge-
hen.

Die Erndhrung der Kinder kann ein
Problem bedeuten. Eltern schrieben bei-
spielsweise, dass erst beim Ubergang
von der Muttermilch zu fester Kost Ma-
gen-Darm-Schéadigungen entdeckt wur-
den. Gewisse Kinder taten und tun sich
schwer, feste Nahrung zu sich zu neh-

men, manche haben besondere Vorlie-
ben, von denen sie (vor allem jene mit
autistischen Stérungen) sehr ungern ab-
rucken.

Auch Trocken- und Sauberwerden
kann sich als Problem erweisen. Viele
Kinder sind verspétet trocken gewor-
den, sauber zu werden scheint noch
schwieriger zu sein, auch dann, wenn
von Fachpersonen Programme durch-
gefuhrt werden.

Ein weiteres Thema, das von einigen
Eltern genannt wird, ist das Schlafen.
Kinder, die Einschlafschwierigkeiten
haben oder nie durchschlafen, kdnnen
eine riesige Belastung werden - eine
Mutter schrieb, sie seien angesichts der
standig gestdrten Nachte fast wahnsin-
nig geworden.

Diese aus den Elternberichten zu-
sammengestellten Angaben zu den Kin-
dern und ihrer Entwicklung zeigen eine
grofR3e Vielfalt. Hier sind die Angaben le-
diglich beschreibend zusammengestellt.
Sie zeigen, dass es Problemfelder gibt,
mit denen sich viele Eltern von Kindern
mit Down-Syndrom-Plus auseinander
setzen mussen. Der Hintergrund der
Schwierigkeiten jedoch ist — wenn Uber-
haupt — nur im Individualfall verstehbar;
der Umgang mit den Schwierigkeiten
muss deshalb ebenfalls individuell ge-
plant und durchgefuhrt werden.

Kontakte mit Fachleuten und
Institutionen

Herzfehler, Darmmissbildungen, Epi-
lepsien und andere Schadigungen der
Kinder erforderten Klinikaufenthalte.
Viele Eltern mussten ihre Kinder ver-
schiedentlich hospitalisieren, manch-
mal auch unter dramatischen Umstéan-
den. Welche Belastungen dies fur sie
und insbesondere auch fur die Kinder
und deren Entwicklung bedeutete, ist
schwer einzuschatzen.

Alle Eltern hatten seit der Geburt ih-
res Kindes mit verschiedenen, einige
auch mit vielen Fachpersonen zu tun.
Wahrend ein Down-Syndrom ,,allein*
mittlerweile bekannt zu sein scheint und
relativ fruh diagnostiziert wird, sind die
zuséatzlichen Diagnosen sehr viel schwe-
rer zu stellen, jedoch in unterschiedli-
chem Mass. Sichtbare Behinderungen
(z.B. Sichelfusse) werden schnell dia-
gnostiziert. Auch dass Kinder mit
Down-Syndrom haufig auch Hérschadi-
gungen haben, scheinen viele Fachleute
zu wissen. Mit der zumeist frihen Dia-

gnose erfolgt dann auch meist rasch die
notwendige Versorgung mit Horgera-
ten, wobei der Umgang damit bzw. die
Akzeptanz durch das Kind nochmals ein
anderes Thema ist. Anders ist es jedoch
mit unbekannteren, weniger haufigen
zusétzlichen Diagnosen. Hier dauert der
Prozess der Diagnosefindung deutlich
langer, wenn er Uberhaupt zu einem
klaren Ende kommt. Dies kann fur El-
tern zu einem Leidensweg werden, zu
dem eine Mutter schreibt:

,Das Gefuhl, dass es nirgendwo
kompetente Fachleute gibt, macht un-
heimlich hilflos. Nicht selten ist es so,
dass man Arzte, Padagogen usw. erst
mal auf eine Spur hinfihren muss. Man
fuhlt sich oft nicht richtig verstanden,
hat nur noch Schuldgefiihle, weil man
immer den Eindruck hat, alles falsch zu
machen, nicht genug zu férdern, wenn
man sieht, dass andere Kinder mit Down-
Syndrom sich so total anders entwickeln
als das eigene. Ich glaube, das kann nur
jemand wirklich verstehen, der selber
betroffen ist.

Was mir in unserer Situation aufge-
fallen ist: Erst seit ich nachgehakt habe,
ob meine Tochter eventuell autistische
Stérungen hat, sprechen auch ihre Leh-
rer davon. Dann wiederum muss man
sehr aufpassen, dass nicht jede Kleinig-
keit vorschnell mit dem Stempel ,,Autis-
mus“ versehen wird.

Eine klare zusatzliche Diagnose zu
stellen ist bei einem Kind mit Down-
Syndrom-Plus meist komplex und
schwierig und eine Aufgabe, die weder
Eltern noch Fachpersonen allein erful-
len kénnen. Hier ist die Zusammenar-
beit gefragt: Eine genaue und differen-
zierte Beobachtung des Kindes (vor al-
lem durch die Eltern) und ein Sammeln,
Analysieren und Interpretieren des Vor-
gefundenen (vor allem durch die Fach-
person/en) sind dabei wichtige Teile.

Anliegen der Eltern

Die Suche nach kompetenten Fachper-
sonen findet sich als ein wesentliches
Anliegen in verschiedenen Elternbe-
richten. Es sind besonders jene Eltern,
deren Kind nicht eine ,,messbare* Scha-
digung hat (wie etwa eine Horbehinde-
rung), sondern Verhaltensweisen zeigt,
mit denen umzugehen schwierig ist, die
dringend nach Fachpersonen suchen,
die ihnen weiterhelfen kbnnen. Auf der
Suche sind vor allem jene Eltern, die we-
nig Erfolg bei ihren Férderbemuhungen
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wahrnehmen, die in der Offentlichkeit
immer wieder anecken mit ihrem Kind,
die durch die Besonderheiten ihres Kin-
des kaum Zeit und Raum fir ein eigenes
Leben haben.

In den Elternberichten ist ein zwei-
tes wesentliches Anliegen enthalten, je-
nes namlich, andere Eltern kennen zu
lernen, deren Kinder auch so ,,beson-
ders” sind. Gerade weil die Kinder mit
Down-Syndrom-Plus einzigartig in
ihren Moglichkeiten und mit ihren Pro-
blemen sind, suchen Eltern den Aus-
tausch mit anderen ahnlich Betroffenen.
Dies scheint nicht so einfach zu sein, ge-
rade weil die Entwicklungsbandbreite
von Kindern mit Down-Syndrom so
grof3 ist.

Vor allem Eltern alterer Kinder
schreiben, dass sie ihre Erfahrungen
weitergeben mdéchten, damit jingere El-
tern nicht alle Leidenswege auch durch-
machen mussen.

Erfreulicherweise haben fast alle El-
tern explizit geschrieben, sie seien flr
weitere Auskinfte bereit.

Um diese Anliegen aufzunehmen,
sollten — zusammen mit betroffenen El-
tern — Adresslisten von Fachpersonen
gesammelt werden, ebenso wie eine

Adress-Austauschmaoglichkeit betroffe-
ner Eltern untereinander.

Ausblick

Diese ersten Eindricke der Elternbe-
richte, deren Inhalte wie die mitge-
schickten tbrigen Unterlagen noch wei-
teren Auswertungen unterzogen wer-
den sollen, geben schon einige Hinwei-
se fur ein zu planendes Vorgehen fir
unser Projekt:

Aufbauend auf die Bereitschaft der
Eltern, weitere Auskinfte zu geben,
werden wir als Erstes einen Fragebogen
erarbeiten, um noch systematischere
Daten zu bekommen.

Die Berichte der Eltern, die uns bis-
lang vorliegen, bilden, zusammen mit
Fachliteratur, die Grundlage fur diesen
Fragebogen. In einem Teil des Fragebo-
gens werden Daten uUber die Entwick-
lung und das Verhalten von Kindern mit
Down-Syndrom-Plus erhoben, die dann
vor allem den Erweiterungen von
Kenntnissen von Fachpersonen und El-
tern dienen.

Daneben sollen auch andere Daten
gesammelt werden, die sich unmittel-
bar auf das Leben von Familien bezie-
hen. Dazu gehdéren beispielsweise kon-

krete Hinweise, wo Fachpersonen und
Institutionen zu finden sind, die sich in
der Komplexitat von Down-Syndrom-
Plus auskennen. Auch Adressen von be-
troffenen Eltern, die sich austauschen
wollen, sollen gesammelt werden. Diese
Adressdateien sollen dann dem Down-
Syndrom-Info-Center zur Verfligung ge-
stellt werden.

Die geplanten Fragebogen werden
wir an jene Eltern versenden, von denen
wir bereits die Adressen bekommen ha-
ben aufgrund des Aufrufes in Leben mit
Down-Syndrom Nr. 44.

Die Fragebogen werden gegen Ende
dieses Jahres verschickt werden.

Eltern, die ebenfalls ein Kind mit
Down-Syndrom-Plus haben und inter-
essiert sind an diesem Fragebogen, sol-
len sich bitte mit uns in Verbindung set-
zen (Adresse siehe unten)!

Dr. Barbara Jeltsch-Schudel
Heilpaddagogisches Institut der Univer-
sitét Freiburg/Schweiz
Petrus-Kanisiusgasse 21

CH-1700 Fribourg

Tel.: 0041 26 300 77 00/39
barbara.jeltsch@unifr.ch
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Burn-out-Syndrom

Wenn die chronische Erschopfung
zum ernsten Problem wird

Gundula Meyer-Eppler

Gerade bei Muttern, die ein behindertes Kind grol3-
ziehen, treten mehrere Faktoren zusammen auf, die
das Entwickeln eines Burn-out-Syndroms begunstigen.
Die Autorin, die selbst betroffen ist, erzahlt, wie es
dazu kam, wie es vielleicht hatte verhindert werden
kdnnen und wie sie dabei ist, ihr Leben wieder in den

Griff zu bekommen.

it der Geburt meiner ganz beson-

deren Tochter fing fur mich ein
anderes Leben an. Plétzlich war alles
ganz anders.

Erst kam der gewaltige Schock Uber
ihre Behinderung und ihren Herzfehler.
Kaum hatte ich mich einigermafRlen er-
holt von dem ersten Schock, folgten
noch andere schwere Erkrankungen.
Ich verbrachte Monate und Monate mit
ihr in verschiedenen Krankenhausern,
bangte von einer Krise zur néchsten,
hatte immer wieder Angst, dass sie
nicht Uberleben wiirde. Dazwischen wa-
ren aber noch meine drei anderen Kin-
der, einer davon ist auch schwer chro-
nisch erkrankt. Dann der grofRe Haus-
halt, mein Mann, ein Austauschschiler,
der ein Jahr lang bei uns wohnte, ein
schwer kranker Schwiegervater, meine
Arbeit in meiner eigenen Praxis mit all
den Problemen, die Mitarbeiter und Pa-
tienten mit sich bringen, der Aufbau ei-
ner Selbsthilfegruppe mit vielen Offent-
lichkeits-Aktionen, die Arbeit in den El-
ternvertretungen der Schule ...

Ich war standig bemuht, alles richtig
zu machen, meiner Tochter jede mogli-
che Chance zu geben, aber dabei die
grofRen Geschwister auch nicht zu kurz
kommen zu lassen. Ich habe unter an-
derem 13 Monate lang fur meine Toch-
ter meine Milch abgepumpt, in der Hoff-
nung, ich kénnte ihr dadurch ein wenig
mehr Abwehrkréafte zukommen lassen.
Dann waren da die verschiedenen The-
rapien, zusatzlich zu den vielen Arztbe-
suchen, gefolgt von ewig schlaflosen

Néachten, in denen ich bis zu zehnmal
wach wurde, weil meine Tochter auch
nachts intensive Pflege brauchte. Sie hat
letzte Woche das erste Mal wirklich
durchgeschlafen - sie ist jetzt sieben
Jahre alt!

Lange durchgehalten

In den letzten Jahren wurde ich immer
ofter krank. Ein chronisches Schmerz-
Syndrom, immer wiederkehrende Kie-
ferhéhlenvereiterungen, massive Schlaf-
storungen, Magen-Darm-Stérungen, ei-
ne grof3e Unterleibsoperation — die Liste
lasst sich lange fortsetzen. Bis schlief3-
lich der Korper total gestreikt hat und
nichts mehr ging.

Eigentlich habe ich ,lange durchge-
halten®. Es hat sechseinhalb Jahre ge-
dauert, bis ich ganz zusammengebro-
chen bin.

Ich bin da leider kein Einzelfall. Sol-
che Falle von Burn-out sind gerade bei
Frauen nicht selten, und bei Muttern
erst recht nicht; bei Muttern mit behin-
derten Kindern tritt ein Burn-out-Syn-
drom sogar recht haufig auf.

Was ist Burn-out?

Burn-out ist ein Zustand korperlicher,
emotionaler und geistiger Erschépfung,
wobei die Betroffene sich kdrperlich
verausgabt fuhlt, hilflos, hoffnungslos
und emotional erschopft. Es entwickeln
sich negative Gefuhle und Einstellun-
gen, ein starkes Gefuhl des Ungliuck-
lichseins und der Unzufriedenheit stellt
sich ein. Manche Menschen reagieren

auf das ,,Ausbrennen* tiberwiegend mit
somatischen Symptomen, andere tber-
wiegend mit emotionalen. Der Unter-
schied zum ,,normalen* Erschopft-Sein
liegt darin, dass es ein Dauerzustand ge-
worden ist, und dass diese Erschépfung
sich auf alle Lebensbereiche erstreckt.
Der Zustand kann nicht mehr mit einfa-
chen Mitteln wie z.B. einen Tag aus-
schlafen gebessert werden.

Der Burn-out ist Folge von Uberar-
beitung, kombiniert mit einem vergebli-
chen Streben nach Idealen. Die Anteil-
nahme ist so intensiv bis hin zu dem
Punkt, wo man nichts mehr zu geben
hat. Es sind also nicht die Arbeit und die
Pflichten allein, die den Burn-out verur-
sachen, das ware eine ,einfache* Er-
schopfung. Es ist die Einstellung zur Ar-
beit und zu den Pflichten, die Motivati-
on, diese zu bewaéltigen, und dann auch
das eigene Verhalten — eben wie man
seine Aufgaben angeht —, was alles stark
beeintrachtigt wird und dann ein Burn-
out-Syndrom verursacht.

Das Burn-out verlauft haufig in zwolf er-
kennbaren Schritten, die sich im Kreise
drehen. Ist man am zwdlften Schritt an-
gekommen, geht es verstarkt von vorne
los.

I Der Zwang, sich zu beweisen

1 Verstarkter Einsatz

1 Subtile Vernachl&ssigung eigener
Bedurfnisse

1 Verdrangung von Konflikten und
Bedurfnissen

1 Umdeutung von Werten

1 Verstarkte Verleugnung der auf-
getretenen Probleme

1 Ruckzug

1 Beobachtbare Verhaltensanderung

I Depersonalisation. Verlust des
Gefuhls fur die eigene Personlichkeit

I Innere Leere

1 Depression

1 Véllige Burn-out-Erschopfung
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Sind Mutter von Kindern mit
Behinderung mehr gefahrdet?

Gerade aber weil Erschopfungs-Sym-
ptome in unserer Gesellschaft zur Rolle
der Frau-und-Mutter so haufig ,,dazu-
gehdren®, wird das Burn-out-Syndrom
oft nicht rechtzeitig erkannt. Welche
Mutter ist nicht ,,ewig erschopft“? Das
ist leider schon Normalitat geworden.
Gerade bei Mittern, die ein behin-
dertes Kind grof3ziehen, treten mehrere
Faktoren zusammen auf, die das Ent-
wickeln eines Burn-out-Syndroms be-
gunstigen:
I der Schock tber die Behinderung und
eventuelle Erkrankungen des Kindes,
1 die psychische Belastung, verursacht
durch die Reaktionen von Familie, Ver-
wandten, Nachbarn auf die Behinde-
rung des Kindes,
1 die zusatzliche Belastung durch die
Therapie- und Arzttermine und die
eventuellen zusatzlichen Ubungen zu
Hause,
1 haufig kommen schwere zusétzliche
Erkrankungen und Operationen zu der
eigentlichen Behinderung dazu, die
dann Angste um das blanke Uberleben
des Kindes auslosen,
1 schwere Traumatisierungen kdénnen
die Folgen sein fur Mutter und Kind,
1 die Angst, was falsch zu machen oder
was zu versdumen oder nicht genug zu
machen,
1 das Bemuhen, es allen recht zu ma-
chen, keinen zu kurz kommen zu lassen,
allen Anforderungen gerecht zu werden,
1 ewige Kampfe mit Behérden und
Krankenkassen um Pflegegelder, Bewil-
ligungen, Zuschusse, Hilfsmittel, Kuren,
besondere Behandlungen und vieles
mehr,
1 Sorgen Uber die Zukunft. Die finanzi-
ellen Sorgen verbunden mit den Sorgen
um einen befriedigenden Arbeitsplatz
fur unser spater erwachsenes Kind und
die Sorgen um sein Privatleben, um
Partnerschaft und Wohnmoglichkeiten.

Eine Mutter hat perfekt zu sein!

Diese sehr schweren Belastungen und
Sorgen werden dann kombiniert mit
den traditionellen Erwartungen an eine
Mutter: ,,Eine Mutter wird einfach nie
krank, sie hat immer fiir alle da zu sein,
immer perfekt zu funktionieren, immer
gut gelaunt zu sein, sie hat immer alles
zu verstehen und Geduld zu haben,
kurzum, sie hat einfach perfekt zu sein.*
Auch heute sitzen diese Vorstellungen
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Fiona, Tochter der Autorin

Uber ein Mutterdasein immer noch fest
in vielen Kopfen, wenn auch oft unbe-
wusst.

Wenn man aber diese lange Liste der
Belastungen, Sorgen und Erwartungen
addiert, die viele Mutter so erleben, ist
die Summe schier erdrickend. Es ist
kein Wunder, dass Frau das nicht aus-
halt.

Die Folgen sind erst dauernde Er-
schépfung, dann kérperliche Symptome
und Erkrankungen, bis hin zu einem to-
talen Zusammenbruch, wo nichts mehr
geht. Ein innerliches Resignieren und
Abschalten folgt. Man hat einfach nichts
mehr zu geben, alles, was man zu geben
vermocht hat, ist aufgebraucht. Es be-
steht eine akute Gefahr, dass dieses
Ausbrennen so starke negative Gefiuhle
auslost, dass die betreffende Person sich
selber oder sogar anderen Schaden zu-
fugt.

Kann man einen Burn-out
verhindern?

Es muss aber nicht so weit kommen.
Man kann einiges dagegen tun, sowohl
vorher, um den Zusammenbruch zu
verhindern, wie nachher, um wieder ins
Gleichgewicht zu kommen. Wenn man
die Mechanismen hinter diesem Prozess
versteht und rechtzeitig erkennt, kann
man frih genug MalRnahmen ergreifen,
die den Burn-out verhindern.

1. Bestandsaufnahme
Eine Bestandsaufnahme ist der erste

Schritt, zum einen Uber die praktischen
und realen Gegebenheiten, und noch
wichtiger Uber die emotionalen und psy-
chischen Faktoren.

1 Welche Aufgaben erftlle ich?

1 Wie sieht mein Tagesablauf aus?

1 Wer ist alles auf meine Hilfe angewie-
sen?

1 Wie geht es mir bei den einzelnen
Tatigkeiten?

1 Welche Gefuhle werden wann und wie
ausgelost?

1 Was sind meine Ziele, was mochte ich
erreichen?

1 Welche Probleme treten auf, welche
Schwierigkeiten machen mir die groR-
ten Sorgen?

1 Wie ist meine Einstellung zu der Ar-
beit, den Belastungen, zu der Behinde-
rung, zu mir selber und meinen eigenen
Leistungen?

2. Veréanderungen auf der
praktischen Seite

Wenn man die eigene Bestandsaufnah-
me vor sich liegen hat, ergeben sich
schon manche nahe liegenden Veréan-
derungen von selbst. Doch sollte man
nicht gleich dort wieder aufhéren und
hoffen, dass es dann schon wieder geht.
Es lohnt sich wirklich, die ganze Be-
standsaufnahme grundlich durchzuse-
hen und zu Uberlegen, wo man was ver-
andern kann.

I Prioritdten setzen — was ist wichtig,
was kann warten?

1 Was kann ich an andere abgeben?

1 Welche Aufgaben kann ich ganz strei-
chen, was ist wirklich nétig?

1 Welche Organisationen, Krankenkas-
sen, Verbande, usw. kdnnten mir Un-
terstitzung und vor allem praktische
Hilfen geben?

1 Welche finanziellen Hilfen kénnte ich
bekommen?

3. Veranderungen auf der
emotionalen Seite

Es ist wichtig, in die Tiefe zu gehen und
immer wieder die eigenen Gefuihle zu
hinterfragen:

1 Welche Ziele verfolge ich? Welche
Werte liegen diesen Zielen und Aufga-
ben zugrunde?

1 Warum ist gerade diese Aufgabe mir
so wichtig?

1 Was sind meine Motive, diese Aufgabe
zu erftllen?

1 Méchte ich alles alleine schaffen; wenn
ja, warum?
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1 Wen kann ich um Hilfe bitten und bei
wem macht es mir ein schlechtes Ge-
fuhl, und warum?

1 Wie bekomme ich Anerkennung? VVon
wem?

1 Kann ich den Wert meiner Arbeit sel-
ber anerkennen?

1 Habe ich das Geflihl, dass alle um mich
herum meine Arbeit als Selbstverstand-
lich hinnehmen?

1 Fuhle ich mich ernst genommen?

1 Wie stabil ist mein Selbstwertgefiihl?
Brauche ich immerzu Bestéatigung von
aullen?

1 Wie gehe ich mit meiner Wut um? Mit
Aggressionen?

1 Wie gehe ich mit Enttauschungen um?
Mit Trauer?

Wenn diese Fragen allzu viel Stress,
Angst oder Trénen ausldsen, sollte man
sich nicht scheuen, eine therapeutische
Hilfe in Anspruch zu nehmen. Wenn es
erst mal zu einem ernsten Burn-out ge-
kommen ist, kommt man oft nicht ohne
therapeutische Hilfe wieder heraus. Vor
allem, wenn die Probleme schon lange
bestehen und die Wurzeln der gesamten
Problematik in der eigenen Kindheit lie-
gen, ist eine professionelle Hilfe drin-
gend ratsam.

Weitere Tipps

Einige wichtige Punkte, die einen Burn-
out verhindern kdnnen oder bei dem
Heilungsprozess helfen kdnnen, sind:

1 Aufhéren mit dem Verleugnen; eigene
Bedurfnisse wahrnehmen und akzeptie-
ren

I Isolation vermeiden; nicht immer alles
alleine machen

1 die Lebensumstande verandern;
grindlich die eigenen Beziehungen und
Arbeit prifen

1 den eigenen Einsatz verringern; Hilfen
holen; Arbeiten abgeben

1 sich selbst den Unterschied zwischen
Firsorge und Uberfiirsorge klarmachen
I Nein sagen lernen

1 Abstand nehmen

1 Werte und Ziele Uiberpriufen und even-
tuell anpassen an die aktuelle Situation.
1 das eigene Tempo finden

1 den eigenen Kdrper pflegen und um-
sorgen

I Sorgen und Angste realistisch sehen,
aber nicht grubeln, nicht unnétig sich
damit beschéaftigen

1 den Humor nicht verlieren!

Nachfolgend noch eine bunt gemischte
Sammlung von konkreten praktischen
Tipps, die hilfreich sein kdnnen. Wenn
man frihzeitig anfangt, auf sich selber
und die eigenen Bedurfnisse zu achten,
kann man in den allermeisten Féllen ei-
nen Burn-out verhindern. Dabei handelt
es sich eigentlich um ganz normale, be-
kannte Dinge, die man leider leicht ver-
gisst oder die einfach in den Hinter-
grund gedrangt werden.

1 Taglich einen kleinen Mittagsschlaf,
eventuell wenn die Kinder selber schla-
fen oder wenn die Babysitterin kommt.
I Die Hausarbeit mal liegen lassen, Fun-
fe gerade sein lassen. Der Haushalt ist
nicht so wichtig wie die Gesundheit.

1 Abends mal ins Bett, sobald die Kinder
schlafen. Auch mal haufiger!

1 Ein schones warmes Bad mit rundum
Verwdhnprogramm: Badedl, Kerzen-
licht, Musik.

1 Morgens eine Tasse Tee im Bett.

1 Taglich eine Viertelstunde mal nichts
tun, rein gar nichts, nur entspannen und
traumen.

1 Autogenes Training oder Yoga oder
andere entspannende Techniken, Me-
ditationen.

I Kreative Tatigkeiten wie malen,
schreiben, singen usw. in den Wochen-
plan mit einbeziehen, wenn’s auch nur
Kleinigkeiten und wenige Minuten sind.
1 RegelmaRig Sport treiben, wenigstens
einmal die Woche.

1 Taglich eine Viertelstunde Bewegung
drauf3en.

1 Tagtraumen. Durch Fantasiereisen
und Imagination die eigene Abwehr
starken.

1 Tagebuch schreiben.

1 Regelmé&Rig wenigstens 15 Minuten le-
sen.

1 Musik horen.

1 Einen Kinoabend organisieren.

1 Auf die eigene Ernédhrung achten, ge-
nugend Obst und Gemduse zu sich neh-
men, aber auch mal schlemmen und na-
schen.

1 Kontakte zu Freunden aufrechterhal-
ten, wenigstens telefonisch oder per E-
Mail. Mal Uber was anderes reden als
Kind und Haushalt. Ein privates Leben
ist sehr wichtig, um alles im Gleichge-
wicht betrachten zu kénnen.

I Angste und Sorgen mit anderen teilen.
Daruber reden. Selbsthilfegruppe su-
chen und Gleichgesinnte finden, die die
Probleme verstehen kénnen.

Das allerbeste Mittel
gegen Burn-out:
Momente der Freude und
des Glicks ins Leben
zuruckholen.

1 Berihrungen, Umarmungen, Liebe zu-
lassen und annehmen, nicht nur geben.
1 RegelméaRig Zeit nehmen, nur mit dem
Partner zusammen zu sein.

1 Den Augenblick genief3en, den Blick
fur Kleinigkeiten scharfen und diese
Kleinigkeiten auch wirdigen.

I Krisen als Chance wahrnehmen, etwas
in unserem Leben zu verandern, neue
Perspektiven zu gewinnen.

1 Eigene Fehler eingestehen und um
Verzeihung bitten, aber auch sich selber
verzeihen.

1 Sich abends aufzéhlen, welche Dinge
man am Tag geschafft hat, und nicht,
welche man nicht geschafft hat!

I Die eigenen Leistungen anerkennen,
sich selber loben und belohnen.

I Auf die innere Stimme héren und der
Intuition vertrauen.

1 Den Sinn far Humor behalten! Mo-
mente der Freude und des Gllcks ins
Leben zurickholen. Das sind die aller-
besten Mittel gegen Burn-out.
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KUNST

Der Wert der Verschiedenheit

Alan Courtis

Ubersetzung: Michaela Schatz

ine beunruhigende und tief greifende

Frage dréngt sich bei diesem Thema
auf: Was bringen Kunstwerke von Men-
schen mit Down-Syndrom der Gesell-
schaft? Um dieser Frage nachzugehen,
mussen wir uns mit den sozialen Grund-
lagen auseinander setzen, die sowohl
.Behinderung* als auch ,,Kunst* betref-
fen.

Zunéachst muss darauf hingewiesen
werden, dass ,,Normalitat” keine unver-
anderliche angeborene Eigenschaft des
Menschen ist, sondern ein gesellschaft-
lich gepréagter Begriff, der in verschie-
denen Voélkern und Epochen variiert. Es
handelt sich also um das Konstrukt ei-
ner Beurteilung, die in der modernen
Gesellschaft hauptsachlich mit der sta-
tistischen Feststellung dessen verbun-
den ist, was auf die Mehrheit der Bevol-
kerung zutrifft.

Gleichzeitig wird der Begriff ,,Behin-
derung“ als das Gegenteil von ,,Norma-
litat“ verstanden und andert sich ent-
sprechend, sobald Letztere anders defi-
niert wird. Nun erzeugt der Begriff
~Normalitat“ zwar eine generalistische
Vereinfachung, die recht praktisch ist,
lasst aber einen wichtigen Punkt beisei-
te, namlich dass wir Menschen, behin-
dert oder nicht, alle von Natur aus ver-
schieden sind. Hier sei auf einen inter-
essanten Aspekt hingewiesen: Die Un-
terschiede zwischen den Personlichkei-
ten sind genau das, was jeden sozialen
Prozess bereichert, unabhéangig von je-
der Klassifikation. Folglich kann in einer
Gesellschaft keiner ,,normaler* als der
andere sein. Die Bedeutung dieses
Aspekts fur die Kunst ist fundamental,
da alle Kunstler unterschiedlich sind.
Genau die individuelle Sichtweise eines
jeden Kunstlers ist das, was seinem
Werk Wert verleiht. Wenn wir das ak-
zeptieren, wird es schwierig, den Begriff
Wettbewerb in der Kunst zu benutzen:
Wenn denn alle Kiunstler sowieso ver-
schieden sind, wie sollten sie Uberhaupt
konkurrieren kénnen?
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Die Unterschiedlichkeit wertzuschatzen
musste eine Grundforderung sein, aber
leider wird sie weiterhin —trotz aller Be-
teuerungen — diskriminiert und unter-
bewertet. Daher ruhrt die Bedeutung
der Kunst als Feld, wo Unterschiede zur
Geltung kommen. Dies wiederum be-
ruht darauf, dass kunstlerische Akti-
vitat, fur sich genommen, nicht mit ei-
ner Werteskala gemessen werden kann.

Somit liegt das eigentliche Ziel der
Kunst nicht darin, immer komplexere
Werke hervorzubringen, sondern das
kunstlerische Streben auf den wahrhaf-
tigen Ausdruck des ,,Wesens* im Werk
hin zu orientieren.

Die Kunst ist einer der wenigen Be-
reiche in unserer materialistischen Ge-
sellschaft, die sich trotz allem nicht
quantifizieren und objektiv messen
lasst. Und obwohl das ,,Establishment*
einen groRen Teil der Kunstszene fir
sich vereinnahmt hat, bleibt die kiinst-
lerische AuRerung weiterhin unvorher-
sehbar und kreativ.

In der Kunst ist das Komplizierteste
— technisch gesprochen — nicht unbe-
dingt das Beste.

Deswegen gelten Werke von Kinst-
lern mit Down-Syndrom ganz genauso
viel wie die von jedem anderen.

SchlieBlich steht jeder Kunstler al-
lein vor seinem Werk, um sein innerstes
Wesen darin auszudricken. Die ver-
meintliche ,,Normalitat” eines Kunstlers
erweist sich in diesem Zusammenhang
in keinster Weise als Vorteil.

Zuruck zur anfanglichen Frage.
Werke von Kinstlern mit Down-Syn-
drom drucken die Sichtweise von ein-
zigartigen einmaligen Individuen aus.
Deswegen sollten sie in gleichem MalRRe
geachtet werden wie die jeder beliebi-
gen anderen Person. AulRerdem offen-
baren sie den besonderen Blickwinkel
von Menschen, die das Leben mit ande-
ren Augen sehen, die lieber teilen als
konkurrieren, die weniger Hemmungen
haben, die den Augenblick intensiv ge-

nieBen kénnen und andere an dieser
bereichernden Erfahrung teilhaben las-
sen. Daher ist ihr Beitrag von unschéatz-
barem Wert fur eine Gesellschaft, die
durch Werteverfall gekennzeichnet ist.
Maoglicherweise ist die Wertschatzung
der Verschiedenheit der erste Schritt
hin zu wahrer Integration, und Kunst
kann zweifelsohne ein wichtiges Mittel
in diesem Prozess sein. Es liegt an uns,
ob wir uns dieser Herausforderung stel-
len oder nicht.

Alan Courtis ist Licenciado en Ciencias
de la Comunicacion de la Universidad de
Buenos Aires (UBA), Musiklehrer fur
»besondere Menschen* im Proyecto Sol
Mayor (Academia Efimus), in der Fun-
dacion Cherry Breitman und der Fun-
dacion Sonia Lopez sowie Koordinator
des Taller de Musica y discapacidad de
la Fundacion Artistas Discapacitados en
Facultad de Ciencias Sociales (UBA).

Er hat in folgenden européischen In-
stitutionen Workshops abgehalten:
Tveiteraas Skole (Norwegen), Aktivite-
thuset Stopsekjeen (Norwegen), Kultur-
bunker-Muelheim (Deutschland), Lod-
defjord Musikksenter (Norwegen), Kul-
turhuset Stockholm (Schweden); und in
USA: The Briarwood School, Center for
the Retarded, MECA, The Monarch
School, Deep Listening Space, Shelte-
ring Arms Day Center und Oberlin Col-
lege.

Er ist aulRerdem Grindungsmitglied
der Gruppe Reynols, in der ein junger
Mann mit Down-Syndrom integriert ist
und die Uber 50 Titel in den USA, Euro-
pa und Japan herausgebracht hat.

Kontakt Uber: reynols@hotmail.com



Christoph Eders Zeichenkunst

Max Klager

Seit vielen Jahren beschaftigt sich der Autor mit Bildern
intellektuell beeintrachtigter Personen. Ganz besonderes
engagiert er sich fur die Kiinstler der osterreichischen
Kunstwerkstatt de La Tour in Karnten.

Einer dieser Kunstler ist Christoph Eder. Im folgenden
Artikel stellt Professor Max Klager Zeichnungen dieses

jungen Kinstlers vor.

hristoph Eder, geboren 1979, lebt

seit einigen Jahren in der evangeli-
schen Stiftung de la Tour in Treffen bei
Villach, Karnten und arbeitet vollzeit-
lich in der dortigen Kunstwerkstatt. In
seinen Zeichnungen und Gemalden er-
reicht er eine asthetische Qualitat, die
insbesondere seinen Zeichnungen eine
herausragende, ja einzigartige Pragung
verleiht. Im Vergleich mit den Werken
anderer ,geistig” behinderter Kinstler
besitzen seine Bilder einen Seltenheits-
wert, der sowohl inhaltlicher wie auch
gestalterischer Natur ist. Bei intensiver
Augenscheinnahme erschlieen sich
dem Betrachter eine ungewohnte, zu-
weilen ratselhafte Symbolik und eine
kraftvolle ornamentale Linearitat.

Die Erfindungskraft, die sich im For-
malen wie im Figuralen dieser Bilder
aulert, ist von einer stimmigen Anwen-
dung bildnerischer Ordnungsprinzipien
geprégt. So ertffnen sich der Phantasie
des Betrachters ungeahnte Wahrneh-
mungs- und Erlebnismdglichkeiten.
Und dies, obwohl sich manche dieser
Bilder vordergriindig mit ganz alltagli-
chen, ja banalen Motiven befassen.
Doch Christoph Eder verzaubert dieses
Alltagliche ins Ratselhafte, Fremdarti-
ge, und dieses fremd Anmutende ver-
wandelt sich wiederum in Wohlbekann-
tes. So erscheint Christoph Eder als ein
Verwandlungskinstler im besten Sinne
des Wortes.

Die aspektivische, absolut flachen-
bezogene Arbeitsweise des Kinstlers
schopft aus einem tiefgriindigen Vorrat
aus ornamentaler Phantasie und spie-
gelt so das archetypische Wesen bildne-
rischen Denkens authentisch wider.
Ordnungsprinzipien dieses Denkens in

Form von Reihungen, RegelméaRigkei-
ten, bilateraler Symmetrie und triadi-
schen Konstellationen kommen in sei-
nen Bildern klar zum Vorschein. Es
existiert eine Art Symmetriesog, der so-
gar beim Malen und Zeichnen die zeich-
nende Hand zu fuhren scheint (siehe
Willibald Lassenberger: Denken mit der
Hand, wie ein Kunstwerk entsteht).

Im kunstlerischen Schaffen intellek-
tuell eingeschrankter Personen herrscht
eine allumfassende Flachigkeit der Dar-
stellung (Aspektivitat). Diese allgemeine
Tendenz verbindet sich dabei mit den
Reihungs- und Bundelungseffekten or-
namentaler Muster. Die Zeichnungen
des Christoph Eder sind gekennzeichnet
durch seine Fahigkeit, die nach einer
ganzheitlich strukturierten Vorzeich-
nung nachtraglich eingepassten orna-
mentierten Formverdichtungen nahtlos
in den Umriss vorgezeichneter Formen
zu integrieren. So wirken die entstande-
nen Muster keineswegs aufgesetzt oder
ausschlielich dekorativ, sondern geben
der Gesamtgestalt ein stimmiges, diffe-
renziertes und dabei ausdrucksstarkes
Geprage: Flache, Gestalt und Ornamen-
tiertes verschmelzen zu einem Ganzen.

Inhaltlich ist anzumerken, dass das
Groteske, Synkretische, ja Absurde,
Vorlogisch-Naive und Zwitterhafte in
Christoph Eders Zeichnungen und
Gemalden immer wieder auftaucht. So
verbinden sich irrationale und traum-
hafte Vorstellungen mit einer gewisser-
malen antikausalen Vorgehensweise.
Eine so entstandene verfremdete ,,Ding-
Wirklichkeit“ erinnert an magisch
apotropaische Funktionen der Kunst.

Zusammenfassend kann man sagen,
dass Christoph Eder sich einer einheit-

Christoph Eder vor einem seiner Bilder in
der Ausstellung ,,Bilder der Lebensfreude*
(Siemens Forum Erlangen, 2002)

lichen, stimmigen Formensprache be-
dient, die seinen Zeichnungen stilisti-
sche Unverwechselbarkeit beschert und
die mittels einer hoch entwickelten Or-
namentierung zu einer Gestaltfulle
fuhrt, die ihrem Wesen nach zeitlos er-
scheint.

Bei vielen seiner Gestalten, in ihrer
geheimnisvollen Fremdheit und Alter-
tumlichkeit, ja auch ausgepréagten Nai-
vitat, glaubt man Werke einer préhisto-
rischen Bewusstseinsstufe vor sich zu
haben. Es gibt keine Uberschneidungen
oder Verkurzungen, die Unversehrtheit
der Umrisslinien wird unter allen Um-
standen gewahrt.
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Einzelbetrachtungen

1. Indianer dort oben auf dem Berg,
50x70 cm

Diese Filzstiftzeichnung ist ein beson-
ders einpragsames Beispiel fur Chris-
toph Eders ornamentalen und dabei ex-
pressiven Zeichenstil. Auf den ersten
Blick nimmt der Betrachter eine Uber-
waltigende Fulle bewegter, organisch
gewachsener Wesen wahr. Menschen,
Indianerzelte, Fische, Wasser, Sonne,
Wolken, in stimmig differenzierte Form-
gebung, fugen sich in ein figurales Ge-
samtensemble ein, das in seiner Fremd-
artigkeit und Ausdruckskraft das Stau-
nen des Betrachters auslést und diesen
in einen Zustand des Suchens, gluckli-
chen Findens und euphorischen Stau-
nens zu versetzen vermag. In dieser
Bildkomposition verfugen sich drei ho-
rizontal aufgereihte Bildstreifen, von
unten nach oben und von links nach
rechts:

a) eine aus der Bildmitte heraus-
wachsende reich ornamentierte Boden-
welle, in die hinein sich der lang gezo-
gene Fischteich erstreckt.

b) Die Begrenzung dieser ersten
Schicht dient dem zweiten Figurenband
als Bodenlinie. Die triadische Anord-
nung der hoch differenzierten Indianer-
zelte im Wechsel mit Hauptlingen und
Indianerzwillingen verbindet sich mit
einer rhythmisch ornamentalen Bin-
nengliederung. Reliefhafte Ankléange
von gewachsener Raumlichkeit erstau-
nen den Betrachter.

c) Eine dritte Ebene am oberen Rand
des Bildes greift, differenziert gliedernd,
in das Wachstumsgeschehen des Mittel-
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streifens ein. Als markante Gliede-
rungspunkte dienen die schwarzen Kei-
le, aufgereiht, nach unten gerichtet. Da-
bei sind sie gestaltverwandt mit den
kleinen Keilen im Teich am unteren
Bildrand. Eine zentrale Stellung nimmt
eine pralle und reich ornamentierte
Sonne ein, die von zwei Wolken beglei-
tet wird. Diese sind mit einer feinfuhlig
anmutenden und direkt gegliederten
Binnenzeichnung versehen.

2. Die Kaffeemaschine mahlt den
Kaffee, der Baum mit den Kaffee-
bohnen, 36x42 cm

In triadischem Zuschnitt prasentiert uns
der Kunstler die Objekte, die zum Kaf-
feeverfahren gehdren: Kaffeemaschine,
Kaffeebehdaltnis und den Baum mit den
Kaffeebohnen. Die Bildmitte wird be-
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herrscht von einem machtigen, form-
stark gezeichneten Objekt, dem man si-
cherlich Kraft und nachhaltige Effizienz
zutraut, und das aulRerdem einfach
schon ist, in seiner ornamentalen und
dabei reliefhaft wirkenden Gliederung.

3. Pizza Capricciosa, 50x50 cm

Diesmal verwendet Christoph Eder das
bei ihm selten vorkommende quadrati-
sche Format. Er berucksichtigt bildlo-
gisch die Affinitat zwischen Quadrat-
und Kreisform. Durch systematisches
Formatieren und reichhaltiges Orna-
mentieren gelingt ihm ein Werk von ge-
radezu Uberwaéltigender Schonheit. An
dieser Pizzagestalt kann man sich kaum
satt sehen. Die banale Pizza hat er in ei-
ne wahrhaft kapriziése Mandala-Ge-
stalt, in ein Meditationsobjekt erster
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Klasse, verwandelt. Geheimnisvoll an-
mutende Formbundelungen und Form-
reihungen fugen sich zu einer Strahlen-
form, deren innere Krafte vom Rand her
gebéndigt, aber dadurch in ihrer Kraft
und Ausgewogenheit noch verstarkt
werden. Spannungen und Gefahrdun-
gen, die durch die Spitzenformen am
oberen Rand angedeutet werden, blei-
ben im Hintergrund. Der Schopfer die-
ser mythischen Pizza, dieses archai-
schen Mandalas, agiert links unten an
seinem Tisch voller Backwerkzeuge und
Inhaltsstoffe, die ja fur den Schépfungs-
akt notig sind. Dieses in sich stimmige
Pizza-Mandala bleibt jedoch auch mit
der Erde und deren Wirklichkeit ver-
bunden. Das sagen uns die ornamenta-
len Bauelemente, die die gezeichnete
Grof3form mit dem unteren Rand des
Bildes verbinden.

Der Uberwaltigenden Pracht der Piz-
za entspricht die feingliederige, be-
schwingt gemusterte Kleidung des
schopferischen Backermeisters. Eine
perfekt gelungene, ganz auf3ergewdhn-
liche Zeichnung, die dem Betrachter ein
ahnungsvolles Gefuihl von Ganzheit und
von Glucklichsein vermittelt.

4. Vier Bienen sammeln Honig,
50x70 cm

Dieses machtige Honiggebilde mit den
vier formtrachtigen Bienen zeigt wieder,
wie die ornamentalen Markierungen bei
Christoph  Eder keineswegs nur
schmickend aufgesetzt erscheinen,
sondern ein integrierter Teil eines
Formkomplexes sind und so dessen Be-
deutung kongenial verstarken. Die nim-
mer endende Vielfalt der Ornamentie-
rungen im Honigbehéltnis stimmt mit
der Gesamtform dermaflen Uberein,
dass dem ganzen Zentralgebilde eine
kraftvolle und dabei ratselhafte Monu-
mentalitat verliehen wird. Was ist das
fur ein Honig, der sich so méachtig in
Szene setzt? Das Gleiche gilt fur die vier
Bienen — Drohnen, die in ihrer Erschei-
nung an Tiere aus der Zeit der Dinosau-
rier erinnern. Diese archaisch vorzeitli-
chen Flugeltiere passen vorzuglich zum
Honigstrom und zum Honigtopf. Die ge-
stalterische Vielfalt bei den Tieren, be-
sonders bei der Biene rechts unten,
Uberzeugt. Dem Betrachter wird ein
weites Feld zur Formensuche, Formen-
erkennung und zum Formengenuss so-
wie eine Reihe von Deutungsmaoglich-
keiten angeboten.

5. Bootsfahrt und Picknick. Die Da-
me ruft die Liebe, 45x60 cm

In diesem Bild zeigt sich ein spannendes
Spiel mit Figur-Grund-Beziehungen.
Das Meer mit seinen Wellen bildet nicht
etwa den Hintergrund zur Figur des
Schiffes, sondern eine konsequente
Durchornamentierung verhindert die
ubliche Hierarchie von Figur zu Grund.
In der oberen Halfte des Bildes kommt
diese in ursprunglicher Schéarfe zur Gel-
tung: Das Weil3 des Papiers bildet er-
wartungsgemaf den eindeutigen Grund
fur die Prasentation der Figuren. Dieses

Schema wiederholt sich im quadratisch
gesetzten Bild zwischen Segelbaum und
Kerzenfigur. Das kompositionelle Zu-
sammenspiel der Bildelemente, grof3 —
klein, rechteckig — quadratisch, bildet
eine méchtige formale Klammer, die die
beiden Bildteile unten und oben verbin-
det und so die Gesamteinheitlichkeit des
Bildganzen sicherstellt.

An Stelle des Ublichen Figur-Grund-
Gegensatzes tritt also eine Art Um-
fangungsprinzip. Ein formal gleichbe-
rechtigtes Umfangen des Gemeinten
wird dabei sichtbar. Das Boot bewegt
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sich wohl nach links, denn es erzeugt
Bugwellen, denen dann, breit angelegt,
die lang gezogenen Heckwellen folgen.
Sie, die Dame, ist wohl im Boot und win-
det sich heraus, ja sie wachst sozusagen
heraus. Er, der Trager der Herzensker-
ze, ist, so scheint es, im Wartestand. Er
neigt sich etwas zurtck, bewegungslos
verfestigt. Der Bootsbaum mit den vie-
len auskragenden Segeln trennt und
verbindet gleichzeitig die beiden Men-
schen, wobei die spitzformigen Segel-
elemente links sich der Frauenfigur zu-
neigen und deren rhythmische Bewe-
gung aufnehmen und weiterftihren. Die
Auskragungen rechts dagegen entspre-
chen eher dem statischen Habitus der
Mannsfigur. Der zentral angelegte Se-
gelbaum, &hnlich wie das Frauenwesen
links, bezieht seine Macht und Schon-
heit aus dem kraftvollen Bootskorper,
sozusagen den Aasthetisch geformten
Eingeweiden des Schiffs. Dieses Schiff
muss natdrlich auch den reich gefillten
Picknickkorb beférdern. Fensterhaft,
quadratisch im Format, vor einem
weillen Hintergrund bildet der Pick-
nickkorb mit seinem Inhalt ein wichti-
ges kompositorisches Element.

Die vordergriindige Unbeweglichkeit
des Kerzenmannes, in all seiner gestal-
terischen Fulle, wird unterstitzt durch
ein ratselhaftes Himmelswesen in un-
mittelbarer Nahe. Ist es eine Sonne, so
hat sie sich maskiert. Fast dreidimen-
sional wirkende kurze, aber breite
Strahlen deuten auf eine innewohnende
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geballte Kraft hin. Die Sonne hat sich, so
scheint es, eine Art archaische Maske
Ubergestulpt, die an frihe ethnographi-
sche Gestalten erinnert. Sie berthrt die
Herzenskerze des Mannes. Deutet die
zuruckhaltende, unsicher wirkende Hal-
tung der Figur etwa an, dass sich dieser
Mensch Kraft und Stérke durch das Zu-
sammenspiel der beiden Lichtspender
Sonne und Kerze erhofft?

Die aus dem Boot sich windende
Frau ist als naturgebunden gekenn-
zeichnet durch eine Blume, die ihren
ganzen Korper durchwirkt. Die Kompo-
sitionselemente des Bildes deuten ein
ambivalentes Verhaltnis zwischen links
und rechts an. Ausgehend vom zentra-
len Segelbaum kdnnen die spitzigen
Auskragungen auch eine abwehrende
apotropéaische Funktion haben. Rhyth-
misch weitergefiihrt deuten diese eine
nach links gerichtete wandelbare Hal-
tung der Frau an. Rechts dagegen mag
sich ein zuritickweichendes, fast melan-
cholisches Verhalten bemerkbar ma-
chen.

Gesamteindruck und Einzeldarstel-
lung gehen in diesem Bild eine durch-
gangige hermetische Verbindung ein. So
wird eine gefuhlsbetonte Aussage des
Kunstlers durch die konsequente, viel-
gestaltig und originell inszenierte Orna-
mentierung in eine Art Ikone der Zwei-
samkeit verwandelt.

Kunstwerkstatt de La Tour

Christoph Eder ist einer der Kinst-
ler, die in der Osterreichischen
Kunstwerkstatt Treffen tatig sind.
Diese Werkstatt ist eine Initiative
der Diakoniestiftung de La Tour und
wurde 1976 fur zunachst einen
Kunstler, Willibald Lassenberger,
eingerichtet.

1992, nach einer raumlichen Er-
weiterung der Beschéaftigungswerk-
statten, stand auch fir die anderen
intellektuell beeintrachtigten Be-
wohner der Stiftung ein eigener
Raum zur kuinstlerischen Betatigung
zur Verfugung. Es begann eine Zeit
des Experimentierens und Auspro-
bierens.

Nach und nach bildete sich um
Willibald Lassenberger eine kleine
Gruppe weiterer talentierter Perso-
nen und derzeit arbeiten acht
Kunstler/-innen téglich in der
Kunstwerkstatt, wovon einer als
Holzbildhauer tatig ist. Die anderen
Kunstler/-innen verwenden fur ihre
Arbeiten Pastelldlkreiden, Filzstifte
und Temperafarben — aber auch Li-
nolschnitte werden hergestellt.

Die wissenschaftliche Begleitung
und die Dokumentation erfolgen seit
1980 durch Professor Max Klager
aus Heidelberg.
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Sabine Maurer

Ausgehend von der ,,normalen® kindlichen Malentwick-
lung, beschaftigt sich die Autorin mit der Frage, ob es
bestimmte behinderungsspezifische Beeintrachtigungen
gibt, die es Kindern mit Down-Syndrom erschweren,
wenn nicht gar unmoglich machen, ihr Malen im
Vergleich zu dem von Kindern ohne eine Behinderung

altersgemal’ zu entwickeln.

Daruber hinaus ging sie der Frage nach, bis zu welchem
Grad das Malen durch entsprechende Forderung
entwickelbar ist bzw. wo durch syndromspezifische
Beeintrachtigungen Grenzen gesetzt sind.

Bedeutung und Verlauf der
kindlichen Malentwicklung

Begrifflichkeiten

Die Formen des bildnerischen Gestal-
tens von Kindern als eine Féhigkeit, sich
mit bzw. durch visuell erfassbare Bilder
auszudrucken, sind vielfaltig. Der Ein-
fachheit halber hat sich jedoch als Uber-
begriff fur alle Varianten bildnerischen
Gestaltens von Kindern in der Literatur
der Ausdruck ,Kinderzeichnung“ eta-
bliert (vgl. z.B. Meili-Schneebeli, 2000:
10 ff., Richter, 1997: 11 ff., Schuster
1993; 1 ff., Klager, 1989: 1 ff., Blume,
1976: 5 ff.). Dennoch habe ich mich da-
zu entschlossen, diesen Begriff im Fol-
genden nicht zu verwenden, da ich ihn
im Kontext meiner Arbeit als irre-
fuhrend ansehe: Wenn von einer Zeich-
nung bzw. vom Zeichnen die Rede ist,
wird darunter im Allgemeinen eine
Technik verstanden, bei der die Bildele-
mente Punkt und Linie verwendet wer-
den. Gezeichnet wird in der Regel in
Schwarz-Weil3-Kontrasten unter weit
gehendem Verzicht auf Coloration, wo-
hingegen das Malen von Bildern als ,,die
von Farbe bestimmte Gestaltung von
Flache* definiert wird (Langens, 2001:
0.S.).

Insbesondere im praxisorientierten Teil
der Arbeit geht es um den Einsatz die-
ser speziellen Form bildnerischen Aus-
drucks. Naturlich ist mir bewusst, dass
Kinder in der Entwicklung ihrer Bild-
sprache sowohl zeichnen als auch ma-
len. Auch z.B. das Erstellen von Drucken
zahlt zu den haufigsten Formen bildne-
rischen Gestaltens im Kindesalter. Im
Hinblick auf den thematischen Schwer-
punkt der Arbeit habe ich mich aller-
dings dafur entschieden, statt der eta-
blierten Oberbegriffe ,,Zeichnen* bzw.
~Entwicklung des Zeichnens* die tref-
fenderen Ausdricke ,,Malen“ bzw. ,,Mal-
entwicklung* zu verwenden.

Bedeutung des Malens von Bildern
fur Kinder

Das Malen von Bildern ist seit jeher ei-
ne Form nonverbaler Kommunikation.
Als Form bildnerischen Gestaltens ist
Kindern diese Art des Ausdrucks in der
Regel bereits vor dem Erwerb der Laut-
sprache maglich, wenngleich Betrachter/
-innen der Werke zumindest bis zu ei-
nem gewissen Entwicklungsgrad der
Bildmotive auf weitere AuRerungen des

Kindes angewiesen sind, um in dem Ge-
malten objektiv sinnvolle Zusammen-
hénge zu sehen.

Sofern mentale Auffassungsgabe
und motorische Fahigkeiten es zulas-
sen, konnen Kinder durch das Malen
von Bildern ihren aktuellen Bezug zur
Welt und zu sich selbst zum Ausdruck
bringen. Jeweils im Rahmen ihrer be-
reits erlangten Umsetzungsmaoglichkei-
ten teilen sie sich ihren Bezugspersonen
mit, indem sie Teile ihres inneren und
auReren Erlebens fur sich selbst und fir
andere in Form gemalter Bilder sicht-
bar, in gewisser Weise sogar greifbar
werden lassen.

In der Regel haben Kinder, die durch
ihr Umfeld Unterstitzung und Ermuti-
gung in Bezug auf das Malen erfahren,
zumindest bis zu einem gewissen Alter
viel Freude an diesem gestalterischen
Prozess, an den damit verbundenen Be-
wegungen, dem Hinterlassen einer
sichtbaren Spur, dem Spiel mit unter-
schiedlichen Farben und Malutensilien
und nicht zuletzt an der Betrachtung
und Prasentation der von ihnen erstell-
ten Werke.

Zum Verstandnis dafur, welche Vor-
zuge und Schwierigkeiten das Malen
von Bildern als Form bildnerischen Aus-
drucks insbesondere fur Kinder mit
Down-Syndrom mit sich bringen kann,
ist es erforderlich, sich zunachst mit
dem Prozess der ,,normalen® kindlichen
Malentwicklung und ihrem Zusammen-
hang mit einigen korperlichen und ko-
gnitiven Kindesentwicklungen zu befas-
sen:

Phasenmodell der kindlichen Mal-
entwicklung

Der Verlauf der kindlichen Malentwick-
lung basiert auf dem so genannten Pha-
senmodell. Es besagt, dass sich dieser
Teil der Kindesentwicklung schrittweise
vollzieht. Dieser Vorgang lasst sich an-
hand von Altersstufen in mehrere Ent-
wicklungssequenzen gliedern, in deren
Verlauf Kinder auf der Grundlage be-
stimmter motorischer und mentaler
Féhigkeiten sowie auf der Basis sinnli-
cher Wahrnehmungs- und Erlebnispro-
zesse Bilder mit bestimmten bildneri-
schen Ordnungen und Elementen anfer-
tigen. Die Beschaffenheit des jeweils
Dargestellten ermdglicht geschulten Be-
trachtern/-innen die Einordnung des
Kindes in eine bestimmte Phase der
Malentwicklung und lasst unter Um-
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Schwingkritzeln,
gemalt im Alter
von 3,4 Jahren
mit Buntstiften

standen auch Ruckschlisse Uber den
Entwicklungstand des Kindes im kor-
perlich-motorischen und kognitiv-intel-
lektuellen Bereich zu.

Die meisten Autoren/-innen, unter
ihnen Luquets (1927), Widloécher
(1974), Winner (1982), Schuster (1993)
und Richter (1997), gliedern den Pro-
zess der kindlichen Malentwicklung
zunachst in Hauptstufen, die hernach
mit Unterkategorien versehen werden.
Fur die Bezeichnung der Hauptphasen
haben sich in der neueren Literatur die
Begriffe Kritzelphase, Schemaphase
und Phase der Zeichnung des Jugendal-
ters etabliert (vgl. z.B. Richter, 1997: 20
ff./Schuster, 1993: 13). Zu den Unterka-
tegorien dieser Stufen gehdren u.a. die
Phase der Materialerforschung bzw. des
ungerichteten Malens, die Urkreuz-/
Zick-Zack-Spiralen- und Urkn&uel-Pha-
se, die Kopfful3ler-Phase, die Differen-
zierungsphase, die Transparent- bzw.
Rdntgen-Phase, die Phase der Perspek-
tive bzw. Mehrdimensionalitét sowie die
Perfektionsphase.

In Abgrenzung zu Definitionen von
Kollegen/-innen werden diese Stadien
von vielen Autoren/-innen anders be-
nannt, im Grunde handelt es sich aber
um eine insgesamt recht stabile Syste-
matik, nach denen die Malentwicklung
in der Literatur kategorisiert wird (vgl.
z.B. Kellnberger, 2003: 0.S. / Braun,
2002: 55 ff. / Richter, 1997: 20 ff. / Schu-
ster, 1993: 12 ff. / Seitz, 1990: 20 ff.).

Nachfolgend werden die einzelnen
Phasen der kindlichen Malentwicklung
erlautert. Da ihre Ubergéange flieRend
sind und es aus diesem Grund bei den
Autoren/-innen Abweichungen im Be-
zug auf die jeweiligen Altersspannen
gibt, handelt es sich bei den im Folgen-
den angeftihrten Altersangaben um Zir-
ka-Werte. Sie wurden aus den Angaben
der Autoren/-innen abgeleitet, zu denen
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sich entsprechende Verweise im Text
finden.

1. Kritzelphase (bis 3,1 Jahre)

1.1. Materialerforschung, ungerich-
tetes Malen (bis 1,0 Jahre)

Die Kinder erforschen das ihnen ange-
botene Material (Farben, Papiersorten,
Hilfsmittel wie z.B. Pinsel) mit den Han-
den und insbesondere mit dem Mund.
Sie befinden sich vom Standpunkt der
Entwicklungspsychologie aus betrachtet
noch in dem von Siegmund Freud als
orale Phase bezeichneten Stadium, in
der sie ihre Umwelt hauptsachlich
durch das Erkunden von Gegenstanden
mit dem Mund begreifen. Es ist davon
auszugehen, dass Kinder dieses Alters
noch weit gehend ungerichtet malen
und keine bestimmte Abbildungsintenti-
on verfolgen. Vielmehr sind die Bildmo-
tive Ausdruck bestimmter motorischer
Fahigkeiten, denn die Bilder dieser
frihen Phase der Malentwicklung be-
stehen zumeist aus Punkten sowie aus
horizontal, vertikal oder diagonal ver-
laufenden Linien, die dadurch entste-
hen, dass Kinder mit den ihnen zur Ver-
fugung stehenden Malutensilien auf das
Blatt klopfen oder in ruckartigen Bewe-

gungen daruber hinwegstreichen. Die
dabei ausgefuhrten Bewegungen kom-
men aus Arm oder Oberkdrper, da die
Kontrolle Uber die Finger- und Handge-
lenkmotorik in diesem Alter fiir gezielte
feinmotorische Bewegungen noch zu
wenig ausgepragt ist. Ist es Kindern ge-
lungen, etwas zu Papier zu bringen, er-
freuen sie sich meist an der sichtbaren
Spur, die ihre Tatigkeit hinterlassen hat.
Sie werden durch das Erfolgserlebnis
bestrebt sein, es zu wiederholen, was
nach Piaget als ,,primére Kreisreaktion*
bezeichnet wird (Oerter & Montada,
1995: 520).

1.2. Hieb-, Schwing-, Kreiskritzeln,
verschieden geformtes Kritzeln
(1,0 - 2,5 Jahre)

Diese vor mehr als 30 Jahren von Mey-
ers (1971) gepragten Begriffe werden
auch in der neueren Literatur noch ver-
wendet, um die vorherrschenden Bild-
elemente in dieser Phase der kindlichen
Malentwicklung zu beschreiben (vgl.
Richter, 1997: 26 f.). Die Kinder haben
bereits in dem Umfang Kontrolle Uber
ihre Finger- und Handgelenkmotorik er-
langt, dass sie Stifte, Pinsel u.A. langere
Zeit im Faustschluss halten kénnen. Ein
gezieltes Fuhren von Malinstrumenten
gelingt allerdings bisher nicht. Die meis-
te Bewegung kommt noch aus dem Arm,
was zum so genannten Hiebkritzeln, ,,ei-
nem punktférmigen Hieb mit auslaufen-
dem Ruck, fuhrt“ (ebd.: 26).

Die Erweiterung dieser Technik ist
das Schwingkritzeln, bei dem durch
pendelnde Bewegungen des Armes Stri-
che in einem recht flachendeckenden Li-
nienbundel zu Papier gebracht werden,
ohne dass dabei das Malwerkzeug zwi-
schenzeitlich abgesetzt wird. Da sich die
Linien dieser Bildelemente in der Regel
in vielen Punkten zufallig Uberschnei-

Schwing- und Kreis-
kritzeln, gemalt im
Alter von 4,11 Jahren
mit Wasserfarben,
betitelt mit ,,Schnee**
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den, etablierte sich fur sie auch die Be-
zeichnung ,,Urkreuz* (vgl. Meili-Schnee-
beli, 2000: 41). Durch die Vorsilbe ,,Ur*
wird hervorgehoben, dass es sich um
ein Objekt aus einer vergleichsweise
frihen Phase der Malentwicklung han-
delt.

Dem Schwingkritzeln schlie3t sich
das Kreiskritzeln an, das sich von sei-
nem Vorgénger dadurch unterscheidet,
dass nicht mehr horizontales und verti-
kales Hin- und Herbewegen, sondern
rotierende Schwinge des Armes die
nunmehr kreisformige Bewegungsspur
bestimmen. Die Ahnlichkeit mit Woll-
kndueln hat den in diesem Prozess ent-
stehenden Objekten den Namen ,,Ur-
knauele* eingebracht (vgl. ebd.: 40).

Sind diese Grundformen des Krit-
zelns in ihren Bewegungsmustern er-
fasst, beschéaftigen sich Kinder einige
Zeit damit, ihr bisheriges Repertoire an
Gestaltungsmadglichkeiten zu festigen,
die einzelnen Formelemente in Kombi-
nation zu verwenden und schlie3lich im
so genannten verschieden geformten
Kritzeln Variationsmdoglichkeiten zu er-
proben (vgl. Meili-Schneebeli, 2000: 42
/ Richter, 1997: 27).

Die Kinder sind im Bereich ihrer
Sprachentwicklung bereits so weit fort-
geschritten, dass sie die Motive ihrer Bil-
der im Voraus, wahrend des Malens
oder im Nachhinein benennen (Sinnun-
terlegung). Dies wird nach Piaget als
»Versinnbildlichung von Handlungen*
verstanden (vgl. Oerter & Montada,
1995: 521).

1.3. Spirale (2,5 - 3,1 Jahre)

Kinder bekommen in diesem Alter so
weit Kontrolle Uber ihre Handgelenk-
und Fingermotorik, dass sie Stifte, Pin-
sel 0.A. bereits recht ausdauernd, sicher
und relativ zielgerichtet Uber das Papier
fuhren kdnnen. Wahrend Objekte aus
dem Bestand der vorangegangenen Ent-
wicklungsphasen weiterhin haufig in
den Bildern vorkommen und jetzt mit
groRerer Sicherheit gemalt werden, be-
ginnen Kinder nun mit dem Malen meist
grol3flachiger Spiralen. Diese bekom-
men im Laufe der Zeit die typische ,,ein-
geschraubte” Struktur und werden als
Bindeglied zwischen den wéhrend des
Kreiskritzelns entstandenen Urkné&ue-
len und der geschlossenen Kreisform
angesehen (vgl. Reinke, 2003: 0.S.). Die-
se wird allerdings erst in der néchsten
Phase erreicht.

2. Schemaphase (3,2 - 12,0 Jahre)

2.1. Geschlossener Kreis,
erste Gegenstande, TastkOrper
(3,2 -4,0 Jahre)

Es wird Kindern nun mdglich, Maluten-
silien wie Stifte und Pinsel so sicher zu
fuhren, dass es schlieB3lich gelingt, ne-
ben der Spiralform auch geschlossene
Kreise zu malen. Daruber hinaus kon-
nen durch die fortgeschrittene Kontrol-
le von Handgelenk- und Fingermotorik
senkrechte und waagerechte Linien be-
reits so zielgerichtet platziert werden,
dass durch eine Kombination des Be-
stands der Formelemente nun erkenn-
bar Baume, Turen und ahnliche Motive
in den Bildern vorkommen.

Eine typische Figur dieser Entwick-
lungsphase ist der so genannte Tastkor-
per. Er besteht aus einem Kreis, der im
Inneren oft mit Punkten und Strichen
versehen wird und von dessen Rand Li-
nien abstehen, was der Gestalt meist
das Aussehen einer Sonne gibt. Es gibt
allerdings auch Beispiele, in denen die
»Strahlen® zur Mitte des Kreises gezo-
gen werden. Das Malen von Tastkor-
pern wird daher von Meili-Schneebeli
als Versinnbildlichung des kindlichen
Wunsches angesehen, sich eingehender
mit seiner Umgebung auseinander zu
setzen (,,Strahlen* zeigen nach auf3en)
und hernach die dabei gemachten Er-
fahrungen zu verinnerlichen (,,Strahlen*
zeigen nach innen) (2000: 49 ff.). Nach
und nach reduzieren Kinder die Anzahl
der vom Kreisrand abstehenden Linien.
So entsteht eine erste Form des Motivs,
das das wohl bekannteste und in der
Vergangenheit sicher am haufigsten un-
tersuchte Element des Kinderbildes ist:
der so genannte KopffuRler.

2.2. Kopffuller, GliederfuBler,
Korperfuldler, Differenzierung
(4,0 - 5,0 Jahre)

Spéatestens im Alter von vier Jahren
kommen die meisten Kinder in einen
Kindergarten, wodurch sich die bis da-
hin vorherrschende Eltern-Kind-Bezie-
hung zugunsten zunéchst institutionali-
sierter Kind-Kind-Beziehung lockert.
Dies fuhrt zu einer Erweiterung des
kindlichen Erfahrungshorizontes. U.a.
zeigt sich dies in einer weiteren Ausge-
staltung der Personlichkeitsstruktur, die
sich nicht zuletzt in einem qualitativen
Fortschritt der Malentwicklung zeigt:
Die in der vorherigen Phase der Mal-

Differenzierter KorperfuRler, gemalt im Alter
von 7,2 Jahren mit Filzstift auf Tonkarton

entwicklung aus dem Tastkorper ent-
standene Form des schon angesproche-
nen KopffuBlers ist die in ihrem Aufbau
einfachste: Von einem Kreis (Kopf) ste-
hen nach unten gerichtet zwei Linien ab
(Beine). Seitlich abstehende Linien (Ar-
me) werden von vielen Kindern zunéchst
weggelassen. Sind Arme vorhanden,
handelt es sich bei der Figur um einen
so genannten Gliederful3ler.

Es gibt unzahlige Kopf- und Glieder-
fuBler-Formen, die durch eine weitere
Ausgestaltung der ,,ersten Menschen-
darstellung” (ebd.: 55) entstehen. Die
Variationsbreite dieser so genannten
Aufbauformen (vgl. Richter, 1997: 46)
ist schier endlos, wobei es einige ,,klas-
sische* Gestaltungstypen gibt: z.B. wird
das Kreisinnere haufig mit Punkten und
Strichen versehen (Augen, Mund, Nase),
am oberen Kreisrand werden weitere
Linien gezogen und Kreise gemalt (Haa-
re, Ohren) und die Arm- und Beinlinien
haben im unteren Drittel einen Knick
(Hande, FuRe).

Malen Kinder an den unteren Rand
des Kopf-Kreises einen weiteren Kreis
(Bauch), entsteht durch diese Art der
Modifikation der so genannte Kérper-
fuRler, eine Weiterentwicklung des
Kopf- bzw. Gliederfillers.

Der letztbeschriebene Schritt, das
Bemuhen um eine anatomisch korrekte
Teilung des menschlichen Korpers,
weist bereits darauf hin, dass Kinder
nun ein wachsendes Interesse daran
entwickeln, die Motive ihrer Bilder de-
taillierter bzw. detailgetreuer zu malen.
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Objektiv gesehen gelingt es ihnen in die-
sem Alter noch nicht, die sie umgeben-
de Realitat in ihren Bildern optisch
wirklichkeitsnah darzustellen. Meist
stimmen z.B. Farbwahl, GroRRenverhalt-
nisse und Ebenen nicht. Die gemalten
Lebewesen (haufig Personen und Tiere
aus dem sozialen Umfeld) und Gegen-
stande (haufig Hauser, Blumen, Baume)
scheinen beziehungslos nebeneinander
abgebildet worden zu sein. Es gibt meist
keine Uberschneidungen der Bildele-
mente, denn Kinder dieses Alters malen
noch ,keinen zentralperspektivisch an-
gelegten ... Tiefenraum* (Keller, 2000:
80).

Haufig fuhlen sich gerade erwachse-
ne Bildbetrachter/-innen durch die
scheinbare Unlogik der Bildgestaltung
dazu angehalten, die Dinge ,richtig zu
stellen* und dem betreffenden Kind An-
leitung zu geben. AulRer Acht bleibt da-
bei, dass Kinder in dieser Entwick-
lungsphase die Bildelemente danach ge-
stalten und anordnen, welche Bedeu-
tung sie fur sie persénlich haben bzw.
welchen subjektiven Stellenwert sie im
Vergleich zu anderen abgebildeten Mo-
tiven einnehmen: ,,Da kann es also vor-
kommen, dass eine Person wichtiger
(und damit groR3er) ist als das daneben
stehende Haus* (2003: 0.S.). Neben dem
Malen der Dinge in subjektiven ,,.Bedeu-
tungsgroRen (Meili-Schneebeli, 2000:
65) richten sich Kinder auch bei der Co-
loration der Bildelemente h&ufig nach
ihren aktuellen Lieblingsfarben, die sie
der optischen Realitéat vorziehen.

2.3. Ebenen, Rontgen-Bilder

(5,0 - 6,0 Jahre)

Nach wie vor malen Kinder dieser Al-
tersstufe Lebewesen und Sachgegen-
stdnde nicht objektiv wirklichkeitsge-
treu, wobei sie ihren Bildern in der Re-
gel bereits eine der Realitat entspre-
chende Ordnung geben: Die Ebenen
sind erkennbar, d.h. die Bilder werden
nun z.B. in ein Oben (Himmel) und ein
Unten (Erdboden) geteilt. Meist sind die
Motive noch nebeneinander abgebildet.
Die Binnendifferenzierung der Bildele-
mente nimmt jedoch stetig zu, Personen
werden nun beispielsweise angezogen
und mit teilweise geschlechtsbestim-
menden Erkennungszeichen (z.B. Pfeife,
Schmuck) versehen. Allerdings steht
nach wie vor die personliche Bedeutung
des Gemalten im VVordergrund, was sich
insbesondere in einer objektiv unrichti-
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Beispiel eines so genannten
Rontgenbildes, gemalt von
einem zwolfjahrigen Méadchen

gen Farbgebung und in paradoxen
GroRRenverhéaltnissen zeigt.

Die Kinder erreichen im Verlauf die-
ser Altersspanne eine Stufe ihrer Ent-
wicklung, in der sie ein grofRes Verlan-
gen nach Wissen und Erkenntnis haben.
Ihrem Bedurfnis, Zusammenhénge zu
verstehen und komplexe Ablaufe zu be-
greifen, verleihen sie in ausdauerndem
Fragen nach dem ,Warum* aller Dinge
und Vorgédnge Ausdruck. Beim Malen
spiegelt sich dieser kindliche Wissens-
drang im Erstellen so genannter Ront-
gen- oder Transparent-Bilder wider,
»auf denen Innen und Aul3en gleichzei-
tig erkennbar sind“ (ebd.: 68). Bei Bil-
dern dieser Art wird normalerweise Un-
durchsichtiges (wie z.B. Hauswéande
oder Korper von Menschen und Tieren)
so gemalt, dass hindurchgeblickt wer-
den kann. Dahinter Liegendes wird
bzw. bleibt auf diese Weise sichtbar und
gibt preis, was im wahrsten Sinne des
Wortes hinter einer Sache steckt. Auf ei-
ner der ersten Seiten des Buches ,,Der
Kleine Prinz* von Antoine de Saint-
Exupéry ist ein Bild abgedruckt, das auf-
grund der Popularitat der Publikation
seit langem der wohl bekannteste Ver-
treter der Gattung Rontgenbild ist: die
offene Riesenschlange. Es zeigt eine
Boa, die einen Elefanten verschlungen

hat. Dabei war diese Darstellung ur-
sprunglich nicht als Rontgenbild ge-
plant: Eine erste Zeichnung, in der sich
der Elefant in einem geschlossenen
Schlangenkdrper befindet, sah aus wie
ein Hut und erwachsene Betrachter/-in-
nen konnten das eigentliche Motiv des
Bildes nicht erkennen. ,,Ich habe dann
das Innere der Boa gezeichnet, um es
den grof3en Leuten deutlich zu machen®,
erklart der junge Maler Entstehung und
Sinn seines Werkes (de Saint-Exupéry,
1956: 6).

Ahnlich ist es auch mit den Bildern,
die in dieser recht analytisch orientier-
ten Phase der Malentwicklung entste-
hen. Kinder malen nun z.B. technische
und biologische Vorgange so, wie sie sie
sich vorstellen. Oft thematisiert werden
auf den Bildern beispielsweise das
Wachsen von Babys im mutterlichen
Bauch, der Verdauungsvorgang oder
Fahrzeuge und Geb&ude, in die man von
aulen hineingucken kann. Letzteres
zeigt das nebenstehende Bild, auf dem
die Wéande des Hauses durchsichtig sind
und dadurch das Innenleben erkennen
lassen.

Nach Luquet kann die Abbildungsin-
tention mittels der Rontgen-Technik mit
den Worten: ,,Das Kind zeichnet von den
Dingen nicht, was es sieht, sondern was
es weil3”, zusammengefasst werden
(1927, zit. n. Schuster, 1993: 61). Kin-
der lassen durch diese Malweise die Be-
trachter/-innen der Werke an Anschau-
ungen, ldeen und ihrem aktuellen Wis-
sensstand teilhaben. Wie viel objektiver
Realitatsgehalt in den Abbildungen zu
erkennen ist, hangt meist davon ab, ob
sich eher an wirklichkeitsnahen Er-
klarungen Erwachsener orientiert oder
in héherem Mal3e der eigenen Phantasie
Ausdruck verliehen wird.

2.4. Perspektive, Mehrdimensiona-

litat, Klapp-Bilder (6,0 — 9,0 Jahre)

In der Regel werden Kinder im Alter von
sechs Jahren eingeschult. Dies bedeutet,
dass sich ihre Gesamtentwicklung — ins-
besondere im kognitiven und sprachli-
chen Bereich — so weit vollzogen hat,
dass sie die im Vergleich zum Kinder-
garten qualitativ und quantitativ hdhe-
ren Anforderungen des Schulunter-
richts bewaltigen kdnnen. Das Entwick-
lungsstadium, in dem sich Kinder dieses
Alters befinden, wird darum hé&ufig mit
dem Ausdruck ,,Schulreife” belegt. Als
Stufe der ,Werkreife* bezeichnete es
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Ein ,,Klapp-Bild*“ — mehrere Blickwinkel vermischen
sich miteinander, gemalt im Alter von zwdlf Jahren

erstmals Buhler, allerdings im Bezug auf
die kindliche Malentwicklung (1967:
164):

Maltechnisch gesehen ist es Kindern
aufgrund kognitiver Umstrukturierun-
gen (z.B. Abstraktionen) nun mdglich,
Kombinationen verschiedener Perspek-
tiven in Bilder einflieRen zu lassen, was
sich in ersten dreidimensionalen Dar-
stellungen zeigt. Fur Fragestellungen,
wie man z.B. einen Gegenstand, den
man von oben oder von der Seite gese-
hen hat, malen kdénnte, entwickeln Kin-
der nun einfallsreiche L&sungen: ,,So
wird ein Tisch mit den Beinen in der
Frontalansicht gemalt, die Tischplatte
mit den sich darauf befindenden Gegen-
standen jedoch in der Draufsicht” (Rein-
ken, 2003: 0.S.). Auch Raumdarstellun-
gen werden interessant gestaltet, nam-
lich in Form so genannter Klapp-Bilder,
in denen ,,unmittelbar nebeneinander
Seitenansicht und Draufsicht* gemalt
werden (Meili-Schneebeli, 2000: 63). In
dieser Bildart vermischen sich mehrere
Blickwinkel miteinander, was allerdings
die Werke keineswegs ordnungslos,
sondern im Gegenteil sogar in gewisser
Weise symmetrisch erscheinen l&asst.

Besonders deutlich ist dieses Phano-
men der kindlichen Malentwicklung in
Bildern zu erkennen, die von oben be-
trachtete Straf3en mit Hausern, Baumen
0.A. an den Randern zeigen. Wahrend
man durch diese Perspektive eigentlich
nur Dacher, Baumkronen etc. mit der
dazwischen verlaufenden Stral3e sehen
kénnte, nehmen Kinder ein Umklappen
der Bildelemente vor: Die Hauser, Bau-

me u.A. schlieRen unten an die StraRe
an und sind gemalt, als wirden sie von
vorne betrachtet. Auch bei Autos bei-
spielsweise, deren Reifen man von oben
betrachtet nicht sehen kann, werden
nach diesem System die Rader z.B. als
Kreise neben die Karosserie gemalt, al-
so seitlich von der ursprunglichen Posi-
tion weggeklappt. Die Bilder beinhalten
daruber hinaus eine augenscheinliche
Neigung zur Rechtwinkligkeit, was Mei-
li-Schneebeli als Ausdruck des kindli-
chen Bedurfnisses nach GleichmaRig-
keit deutet (vgl. 2000: 65).

2.5. Perfektionierung, Ubergang
zur Malerei im Jugendalter
(9,0 - 12,0 Jahre)

Kinder dieser Altersstufe befinden sich
etwa im mittleren Schulalter, im ldeal-
fall im Bereich der 4. bis 7. Klasse. In
dieser Zeitspanne l6sen sich im Zuge
des Ubergangs vom empirischen zum
theoretischen Denken die Kkindliche
Wahrnehmung und die Kognition von
konkreten Beispielvorgaben, was nach
Piaget den Wechsel von konkret-opera-
tionalen zu formal-operationalen Denk-
strukturen bedeutet (vgl. Oerter & Mon-
tada, 1995: 530 ff.)

Waren die Kinderbilder bis zu dieser
Altersstufe ,,Ausdruck von kdrperlich
empfundener Einfuhlung in einer Ge-
samtsituation®, nimmt diese sehr sub-
jektive und emotional besetzte Sichtwei-
se der Dinge mit zunehmendem Alter,
Wissensstand, Realitatssinn und Ab-
straktionsvermdogen ab (ebd. 2000: 72).
Kinder sind nun bemiiht, ihre Umwelt

moglichst visuell wirklichkeitsnah wie-
derzugeben, und legen beim Malen von
Bildern in zunehmendem MafRe Wert
auf wirklichkeitsgetreue Darstellung,
realistische Farbgebung sowie ange-
messene Proportionen. Es werden
kaum noch Phantasiegestalten abgebil-
det. Vielmehr konzentrieren sich Kin-
der nun darauf, Zeichenmotive aus ihrer
Umgebung aufzunehmen und optisch
realistisch wiederzugeben. Besondere
Bertcksichtigung finden nun selbst
kleinste Details, die meist mit grolRer
Ausdauer und Genauigkeit gemalt wer-
den. Meili-Schneebeli wertet dies ,,als
Zeichen der fortgeschrittenen Wahr-
nehmungsdifferenzierung®, die sich bei
Kindern dieser Altersstufe in ,,einer rei-
chen Binnendifferenzierung der Bildzei-
chen* niederschléagt (2000: 73).

In den vorangegangenen Phasen der
Malentwicklung wurde meist freihandig
gemalt. Subjektiv als falsch empfundene
Striche wurden oftmals ignoriert, in das
Bild integriert oder es wurde einfach
von neuem begonnen, wenn das Bild
»daneben gegangen* war. Nun jedoch
verlangen Kinder haufig nach Schablo-
ne, Lineal und Radiergummi, denn
durch diese Hilfsmittel kdnnen sie dem
eigenen Wunsch nach Genauigkeit und
nach ,,Richtigkeit” ihrer Bildmotive an-
gemessen Rechnung tragen.

Nicht selten kommt es maltechnisch
gesehen in dieser Phase zu herben Ent-

,.,Nikolaus** — differenzierter KorperfiBler,
gemalt in Alter von 7,7 Jahren
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tduschungen. Kommentare wie ,,Das
wird nicht so wie ich es wollte!”, ,,Ich
kann gar nicht malen, mein Bild sieht
blod aus!*“ oder ,,Andere kdnnen viel
besser malen als ich!* und gerade auch
entsprechende Anmerkungen von wich-
tigen Bezugspersonen der Kinder hem-
men oder beenden so manchen Entste-
hungsprozess eines Bildes.

Nicht zuletzt im Schulunterricht geht
es nun auch um die Benotung der Bil-
der, was einen gewissen Druck, es ob-
jektiv gut und richtig zu machen, mit
sich bringt. Malen wird so von der frei-
willigen Freizeitbeschéaftigung zur ge-
forderten Leistung, die nach bestimm-
ten — den Kindern zum Teil nicht ein-
sichtigen — Kriterien beurteilt wird. Mei-
ner Ansicht nach sind dies zentrale
Grinde, weshalb viele Kinder in diesem
Alter allmahlich das Interesse am Malen
verlieren.

3. Phase der Bildgestaltung im
Jugendalter: Fotorealistik, Abstrak-
tion, Ironisierung, Karikatur

(12,0 - 21,0 Jahre)

Auch zu Beginn und wahrend der Pu-
bertat sind Kinder bemiiht, beim Malen
von Bildern die Wirklichkeit vorlagen-
getreu wiederzugeben. Sie gehen dabei
meist mit viel Ehrgeiz ans Werk. Dies
wird ihnen in dieser Altersstufe nicht
selten dadurch erschwert, dass ,,die Zeit
der ldentitatssuche ... Jugendliche mit
widersprtchlichen psychischen Wirk-
lichkeiten* konfrontiert (Meili-Schnee-
beli, 2000: 76). Die verwirrenden Ge-
fihle und Situationen, die in der Puber-
tat aufkommen (z.B. kérperliche Veran-
derungen, Verliebtsein, Sexualitéat,
spéater Ablésung vom Elternhaus, Welt-
anschauung, Schulabschluss, Berufs-
wahl, Partnerschaft, Zukunftsperspekti-
ve), aber auch die Weiterentwicklung
des sachlichen Urteilsvermogens, lassen
viele Jugendliche sehr kritisch mit sich
selbst und der Qualitat ihrer Bilder ver-
fahren. Dies fuhrt nicht selten zu Frus-
trationen, oft sogar durch das Umfeld
unterstutzt (z.B. durch eine schlechte
Benotung der Bilder im Kunstunter-
richt).

Es zeigt sich ein ,,Verlust von kind-
gemalen Darstellungs- und Ausdrucks-
tendenzen* und nicht selten gelangen
vor allem éaltere Jugendliche in eine re-
gelrechte ,,Darstellungskrise” (Richter,
1997: 75). Schon die Auswahl eines Mo-
tivs kann sich nun als Schwierigkeit er-
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weisen, von der Beherrschung einer be-
stimmten Technik ganz zu schweigen.
Viele malen schlieRlich kaum noch aus
eigenem Antrieb bzw. lediglich dann,
wenn es von aul3en gefordert wird. Aber
auch eine Verschiebung der Interes-
senslage tragt meines Erachtens ihren
Teil zur Abkehr vieler Jugendlicher vom
Malen bei, denn das beaufsichtigte und
teils auch geleitete Malverhalten der
Kinderzeit wird zunehmend von anders
gearteten Freizeitunternehmungen in
Gruppen von Gleichaltrigen abgeldst.
Das Malen auf Papier als Freizeittatig-
keit ist in der Regel ,,out".

Halten sich Jugendliche jedoch
selbst fur malerisch begabt und wird
diese Auffassung insbesondere von El-
tern, Lehrern/-innen und dem Freun-
deskreis geteilt, unterstutzt und gefor-
dert, behalten sie manchmal das Inter-
esse und die Freude am Malen von Bil-
dern als Freizeitbeschéaftigung bei.

In dieser Entwicklungsstufe sind
jungere Jugendliche in der Regel
zunachst noch bestrebt, durch ihre Bil-
der ein detailgetreues Abbild der sie
umgebenden visuellen Realitat zu er-
stellen. Hilfsmittel wie z.B. Rasterpapier
zum Abmalen von Bildern kénnen die-
ses Unterfangen erleichtern und
schlie3lich erfolgreich werden lassen,
denn laut Meili-Schneebeli stellt sich das
Kodnnen fur einen solch komplexen Vor-
gang nicht von selbst ein, sondern muss
— z.B. im schulischen Kunstunterricht —
erlernt werden (vgl. 2000: 77).

Daruber hinaus besteht h&ufig ein
grof3es Interesse an Selbstdarstellun-
gen. Sie entstehen nicht selten aus dem
Wunsch heraus, aktuellen Gemutsver-
fassungen einen sichtbaren Ausdruck
zu verleihen.

Viele Jugendliche, die dem Malen
treu geblieben sind, finden nach einer
Phase der Fotorealistik wieder zurtck
zur (Teil-)Abstraktion. Besonders auch
die lronisierung und die Karikatur, also
das bewusst Uberspitzte Darstellen von
Situationen bzw. das Hervorheben be-
stimmter Eigenschaften eines Men-
schen, finden nun viel Anklang, ist doch
gerade die Pubertat eine Zeit, Bekanntes
anzuzweifeln, bisher Hingenommenes
zu hinterfragen und Kritik an sich selbst
und anderen zu Uben. Dies schléagt sich
in Bildern Jugendlicher nicht selten in
Form karikierender und ironisierender
Motive nieder, die oft mit viel Hingabe
und Genauigkeit in einem Comic-Stil

ausgearbeitet werden. Unzéhlige Haus-
wande und Zugwaggons kénnen als
Zeugen dieser Form bildnerischer Ent-
faltung im Jugendalter dienen.

Nach Durchlaufen des Jugendalters,
dessen Ende durch den Beginn bzw. den
Abschluss einer Berufsausbildung ge-
kennzeichnet werden kann, sind die
Schritte der kindlichen Malentwicklung
in der Regel vollzogen und der sie ver-
bindende Prozess damit bis auf weiteres
abgeschlossen.

Grinde fir einen normabweichen-
den Verlauf der kindlichen Malent-
wicklung

Die Gliederung der Malentwicklung
nach Phasen rihrt daher, dass Kinder in
der Regel Ahnlichkeiten mit Gleichaltri-
gen in Bezug auf Maltechnik und Bild-
elemente aufweisen. Sie erlangen inner-
halb einer gewissen Altersspanne nor-
malerweise bestimmte kognitive und
motorische Fahigkeiten, die sie u.a. in
die Lage versetzen, selbstandig Bilder
nach einem bestimmten Muster anzu-
fertigen.

Dies bedeutet allerdings nicht, dass
alle Kinder diesen Prozess in gleicher
Weise durchlaufen. Da sich Kinder viel-
mehr individuell und daher nur selten
exakt ,,nach Tabelle* entwickeln, sind
insbesondere die Altersangaben zu den
Entwicklungsschritten — wie schon ge-
sagt — als Annaherungswerte zu sehen.
Sie dienen haufig im Rahmen bestimm-
ter Testverfahren (z.B. beim Schulreife-
Test) der Orientierung fur den Einzelfall.
Sie sind insbesondere dann wichtig,
wenn eine grolRere Entwicklungsverzo-
gerung oder auch ein betrachtlicher
Entwicklungsvorsprung bei einem Kind
vermutet wird. Liegt die Kindesentwick-
lung auBRerhalb des jeweiligen Toleranz-
bereichs der zum Vergleich herangezo-
genen Bezugsnorm, spricht man von ei-
ner mehr oder weniger grof3en Diffe-
renz zwischen dem Lebens- und dem
Entwicklungsalter eines Kindes (vgl. En-
ning, 2003/2004: 9).

Einfluss von Entwicklungsverzoge-
rung, Interesse und Forderung

Bei der Malentwicklung kann ein Unter-
schied zwischen Lebens- und Entwick-
lungsalter zum einen daher ruhren,
dass Kinder z.B. durch Krankheit oder
Behinderung generell oder partiell ent-
wicklungsverzogert sind oder sie auf-
grund anderer Vorlieben kein besonde-
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res Interesse am Malen entwickeln. Zum
anderen ist beinahe jede Form der mo-
torischen und mentalen Kindesentwick-
lung zu einem gewissen Grad von For-
derung und Forderung abhangig. Eine
zentrale Rolle spielt dabei zun&chst das
private Umfeld der Kinder, also Eltern,
Geschwister und andere Bezugsperso-
nen. Spater kommt die institutionelle
Forderung durch Fachkréafte in Kinder-
garten, Schule etc. hinzu (vgl. Seitz,
1990: 20).

Bekommen Kinder keine oder nur
unzureichende Gelegenheiten und An-
reize zum Malen, wird es in diesem Be-
reich ihrer Entwicklung wahrscheinlich
zu Verzodgerungen kommen, die sich
hernach mitunter in einer in diesem Be-
reich festzustellenden Differenz von
Entwicklungs- und Lebensalter zeigen
kénnen.

Individuelle Unterschiede beim
Durchlaufen der Malentwicklungs-
phasen

Auch wenn Kinder Interesse am Um-
gang mit Malutensilien zeigen, ihnen ge-
eignete Moglichkeiten und attraktive
Mittel zum Malen zur Verfiigung gestelit
werden und sie im Rahmen ihrer indivi-
duellen Mdéglichkeiten Forderung und
Forderung erfahren, kann es zu Unre-
gelméaRigkeiten in diesem Entwick-
lungsbereich kommen.

Trotz objektiv gleich gunstiger Um-
stande entwickeln sich Kinder subjektiv
unterschiedlich: Einige durchlaufen die
Phasen der Malentwicklung recht ztgig,
andere bendtigen mehr Zeit und halten
sich langer in einer Phase auf. Bei wie-
der anderen ist zu beobachten, dass sie
sich in mehreren Phasen gleichzeitig be-
finden. Nicht selten tberspringen Kin-
der sogar einzelne Abschnitte.

Besonderheiten der Malentwicklung
von Kindern mit Down-Syndrom

Verlauf

Bei Kindern mit Down-Syndrom verlauft
die Entwicklung des Malens bis zu ei-
nem gewissen Alter ahnlich wie bei Kin-
dern ohne Behinderung, wenn auch ver-
langsamt. Es zeigen sich zudem einige
Entwicklungsbesonderheiten, die grof3-
tenteils auf syndromspezifische Eigen-
heiten zurtckzufuhren sind. Es soll im
Folgenden erlautert werden, welche
Merkmale der Trisomie 21 mitunter
Einfluss auf die Malentwicklung betrof-
fener Kinder nehmen kdnnen und wie
sie sich moglicherweise auf die Bildge-
staltung auswirken.

Alle Fotos zu diesem Teil des
Artikels wurden beim 8. Down-
Syndrom-Weltkongress in
Singapur aufgenommen.

Auf dem Programm fir die
kleineren Kinder standen u.a.
Malaktionen.

Auch die Wiederaufnahme von Mal-
strukturen aus bereits durchlaufenen
Phasen ist in der Mehrzahl der Falle
kein Ruckschritt, sondern vielmehr Aus-
druck eines Repertoires erlernter Aus-
drucksmaoglichkeiten. Wahrend die Mal-
entwicklung bei vielen Menschen ab ei-
nem bestimmten Alter mehr oder weni-
ger zum Stillstand kommt und andere
Interessen in den Vordergrund riicken,
erfolgen Ruckbesinnungen auf frihere
Entwicklungsmuster bis ins hohe Alter,
ohne dass dies Entwicklungsdefizite
aufzeigen wirde. Man denke in diesem
Zusammenhang z.B. an das gedanken-
verlorene ,,Vorsichhinkritzeln*, das ge-
rade auch von Erwachsenen beim Tele-
fonieren oder von Schulern/-innen und
Studenten/-innen — zum Leidwesen vie-
ler Lehrer/-innen und Professoren/-in-
nen — in Schulstunden bzw. in Semina-
ren praktiziert wird.

1. Einflussfaktoren im Bereich
Motorik

Wie bereits erlautert, sind Fortschritte
in Qualitat und Quantitat der kindlichen
Bildsprache unter anderem davon ab-
héngig, wann bzw. in welchem Mal3e
Kinder Kontrolle tGber ihre Motorik er-
langen. Lebéus (1997: 129) spricht in
diesem Zusammenhang von einem
»Wechselspiel zwischen Bildgestaltung
und entwickelten Fertigkeiten*. Insbe-
sondere die Zunahme feinmotorischer
Féhigkeiten im Bereich der Finger- und
Handgelenkkoordination ist hier von
Bedeutung. Sie gibt Kindern im Laufe
ihrer Malentwicklung die Befahigung
zur praktischen Umsetzung des jeweili-
gen Motivrepertoires der einzelnen Ge-
staltungsphasen.

Die (fein)motorische Entwicklung
der Mehrzahl aller Kindern mit Down-
Syndrom verlauft aufgrund einer meist
den gesamten Korper betreffenden
Muskelschwéache insgesamt verzogert.
Die Hypotonie zeigt sich durch eine ge-
ringere Kraft bei der Auslésung von
Muskelkontraktionen, wodurch die be-
wusste Koordination und die Aus-
fuhrung selbst einfachster Bewegungs-
ablaufe den meisten Kindern oft ein ho-
hes MalR an Konzentration und physi-
scher Anstrengung abfordern. Trotz
individueller Unterschiede in der Aus-
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pragung der Hypotonie bewegen sich
betroffene Kinder oft weniger bzw. we-
niger ausdauernd. Sie ermuden leichter
und werden unter anderem den ,,Kopf
spéater heben, ... spater sitzen lernen,
spater stehen oder gehen* (McConnaug-
hy & Quinn in: Stray-Gundersen, 2002:
164). Auch im Verlauf ihrer Malent-
wicklung bendétigen sie fur die Abstim-
mung vieler Bewegungsmuster in der
Regel mehr Reaktionszeit, Forderung
und Unterstitzung als nicht behinderte
gleichaltrige Kinder. Wahrend diese
sich die motorischen Grundvorausset-
zungen fur das Malen von Bildern meist
miuhelos selbst erarbeiten, sind bereits
das gezielte Greifen und das dauerhafte
Halten der Utensilien (Stifte, Pinsel u.A.)
gerade in den Anfangen der Malent-
wicklung fiir Kinder mit Trisomie 21 mit
viel Anstrengung verbunden. Man kann
sich im Hinblick darauf leicht vorstellen,
welche Muhe es sie hernach oft kostet,
Stift oder Pinsel gezielt bzw. mit einer
gewissen Ausdauer und RegelmaRigkeit
Uber ein Blatt zu fuhren.

Unter anderem Richter weist darauf
hin, dass Kinder ,,erst mit zunehmender
moto-visueller Kontrolle tber den Be-
wegungsakt ... eine frithe Form des sym-
bolischen Darstellens” entwickeln kon-
nen (in: Theunissen, 1997: 30). In den
ersten Phasen der Malentwicklung geht
es hierbei weniger um gezieltes Abbil-
den, sondern um bestimmte Bewe-
gungsmuster, aus denen die im voran-
gegangenen Kapitel erlauterten ersten
Bildzeichen entstehen. Eine durch Mus-
kelschwéachen hervorgerufene Entwick-
lungsverzégerung im (fein)motorischen
Bereich fuhrt bei Kindern mit Down-
Syndrom in der Regel dazu, dass sie im
Vergleich langer fur das erfolgreiche
Durchlaufen der Malentwicklungsstufen
brauchen, da sich das Aneignen der not-
wendigen ,,.Bewegungselemente* meist
als recht langwieriger Prozess entpuppt
(ebd.). Bei den meisten Kindern mit Tri-
somie 21 konstatiert sich aus diesem
Grund frilher oder spéater ein Entwick-
lungsruckstand, der sich bei der Aus-
wertung gemalter Bilder in einer Diffe-
renz von Lebens- und Entwicklungsalter
niederschlagt. Wie grofl3 der jeweilige
Abstand ist, lasst sich nattrlich nicht
pauschal fur alle betroffenen Kinder sa-
gen.

58 Leben mit Down-Syndrom Nr. 46, Mai 2004

1.1. Entwicklungsverzdégerungen
durch Einflisse im Bereich Motorik

Auf meine Bitte hin haben sich einige El-
tern, die sich in einer Down-Syndrom-
Mailingliste zusammengeschlossen ha-
ben, aktuelle Bilder ihrer Kinder an-
hand phasentypischer Malereignisse
angeschaut. Aufgrund der auf diese
Weise zusammengetragenen Informa-
tionen kann exemplarisch verdeutlicht
werden, dass es im Bezug auf die Mal-
entwicklung von Kindern mit Trisomie
21 zu Abweichungen in Form von Ver-
zbgerungen kommt, die von mehreren
Monaten bis hin zu einigen Jahren rei-
chen kénnen. Es ist dartiber hinaus fest-
zustellen, dass sich diese Differenz of-
fenbar mit fortschreitendem Lebensal-
ter kontinuierlich vergrof3ert: So malte
ein 3,3-jahriger Junge ,,mit Vorliebe ...
Urknauele* (Arbeitskreis Down-Syn-
drom, 2003). Sein Gestaltungsrepertoire
lag somit noch auf dem Niveau der fort-
geschrittenen Kritzelphase, wahrend
Kinder seines Alters normalerweise be-
reits in die Anfange der Schemaphase
und somit zwei Entwicklungsphasen
weiter vorgedrungen sind (geschlossene
Kreise, erste Gegenstande, Tastkorper).
Der Junge hat also im Hinblick darauf
einen Entwicklungsrickstand von etwa
zehn Monaten.

Ahnliches wusste die Mutter eines

3,5-jahrigen Madchens zu berichten.
Auch ihr Kind befand sich noch in der
»Knauelphase“, was in seinem Alter ei-
ne Verzdgerung der Malentwicklung
von etwa einem Jahr ausmacht. Ein an-
deres Kind, ein 2,10-jahriger Junge,
malte laut Aussage seiner Mutter
»Krickelkrakel, manchmal kommt so
was wie ein Ball heraus*, wobei sie im
Bezug auf eine Entwicklungsverzoge-
rung die Vermutung auf3erte, dass Kin-
der dieser Altersstufe ,,auch sonst noch
nicht so viel malen* kénnten (ebd.). Es
ist anzunehmen, dass das ,,auch sonst*
die Malentwicklung von Kindern ohne
Behinderung meint. Diese musste im Al-
ter von knapp drei Jahren allerdings
normalerweise so weit fortgeschritten
sein, dass bereits die typische Form der
Spirale in den Bildern zu erkennen ist.
So liegt auch bei diesem Kind ein Riick-
stand von mindestens zehn Monaten
vor.

Ein weiteres Kind mit Down-Syn-
drom, ein Madchen, malte im Alter von
7,5 Jahren die Motive ,,KopffuBler mit
Armen, Farbkasten — sieht aus wie eine
Leiter mit Eiern —, Haus mit Fenstern*
(ebd.). Dies entspricht dem Stand der
Malentwicklung von etwa vier- bis funf-
jahrigen Kindern, wohingegen man vom
Lebensalter des Madchens ausgehend
bereits komplexere Bildelemente und
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Techniken (Perspektive, Mehrdimensio-
nalitat, Klapp-Bilder) erwartet hatte. In
diesem Fall liegt die Differenz zwischen
Lebens- und Entwicklungsalter bei etwa
drei Jahren (vgl. ebd.).

Reprasentative Untersuchungen
Gietz untersuchte 1975 die Bilder von
150 Personen mit unterschiedlichen ko-
gnitiven Behinderungen. Die jungsten
Probanden/-innen waren sechs, die al-
testen 21 Jahre alt. Es zeigte sich, dass
etwa zwei Drittel der Werke ausschliel3-
lich Bildelemente aus der Kritzel- und
Schemaphase beinhalteten und sich so-
mit die Mehrzahl der Testpersonen mal-
technisch gesehen auf dem Niveau von
nicht behinderten Kindern im Alter von
etwa funf bis sechs Jahren befand. Bei
der gesonderten Betrachtung der Bilder,
die von den an der Studie beteiligten 25
Personen mit Down-Syndrom angefer-
tigt wurden, konstatierte sich ,,entgegen
den Erwartungen, dass diese Zeichnun-
gen weit unter (!) den Ergebnissen der
ubrigen geistig Behinderten lag” (Gietz
in: Richter, 1997: 113).

Leider wurde diese Studie, die Teil
einer Examensarbeit war, bisher nicht
vollstandig veroffentlicht. Es kénnen da-
her nur Vermutungen dariber ange-
stellt werden, weshalb gerade die Pro-
banden/-innen mit Trisomie 21 im Ver-
gleich unterdurchschnittliche Ergebnis-
se erzielten. Denkbar ware, dass vor
knapp dreifRig Jahren noch nicht viel
dartber bekannt war, welche Auswir-
kungen bestimmte syndromspezifische
Aspekte wie z.B. die Muskelschwéachen
mit sich bringen kdnnen. Eine gezielte
Forderung und Unterstitzung der
(fein)motorischen Entwicklung wére in
diesem Fall schon deshalb ausgeblie-
ben. Allerdings erreicht sowohl die kor-
perliche als auch die mentale Entwick-
lung der meisten Menschen mit Down-
Syndrom lediglich eine vergleichsweise
niedrige Stufe. Das erreichte Entwick-
lungslevel, nach Kozma z.B. festzuma-
chen an einem Intelligenzquotienten
von 40 bis 70, liegt in der Regel unter
dem allgemeinen Durchschnitt (Intelli-
genzquotient von 70 bis 130) (in: Stray-
Gundersen, 2002: 32 f.). Ich halte daher
den Gedanken nicht fur abwegig, dass
sich diese Entwicklungsdefizite auch auf
den Bereich der Malentwicklung aus-
wirken.

Aus meiner Korrespondenz mit der

Down-Syndrom-Mailingliste mdchte ich
hierzu den maltechnischen Entwick-
lungsstand einer jungen Frau skizzie-
ren. Die 21-Jahrige ,,wohnt seit kurzer
Zeit glucklich in einer Wohneinrichtung

. und auf ihren Bildern malt sie nun
zwei Hauser - die Einrichtung und un-
ser Haus -, einen Tannenbaum, einen
Garten mit Blumen und Schneeflocken,
sich selber und in der Ecke eine frohli-
che Sonne* (vgl. Arbeitskreis Down-
Syndrom, 2003). Nach den Beschrei-
bungen ihrer Mutter malt sie ,,bunt und
benutzt viel Rot, Gelb, Griin und Blau*
und widmet sich der Malerei ,,mit viel
Hingabe und Ausdauer®. Sie erstellt Bil-
der im Stil von etwa acht- bis neun-
jahrigen Kindern ohne Behinderung.
Die Verwendung phasentypischer Bild-
strukturen und -elemente untermauert
diese Annahme.

Aus den angefiihrten Beispielen ist
abzulesen, dass sich offenbar mit zu-
nehmendem Alter die Differenz von Le-
bens- und Entwicklungsalter im Bezug
auf das Malniveau von Menschen mit
Down-Syndrom kontinuierlich ver-
groRert. Die Malentwicklung scheint
schlieRlich auf einer deutlich unter dem
allgemeinen Altersdurchschnitt gelege-
nen Stufe weit gehend zum Stillstand zu
kommen. Mit den Worten von Richter
gesagt, erfolgen hernach lediglich noch
die ,Individualisierung des Bildkon-
zepts* und die ,,Ausdruckssteigerung
des Bildes*, wohingegen die eigentliche
»Entwicklung von Motiven und Bildor-
ganisationen zu einem ... Abschluss ge-
kommen ist (1997: 45 f.).

Dass bei den Ursachen dieser Sta-
gnation neben der Muskelschwéche
noch andere Faktoren eine Rolle spielen
mussen, zeigt sich meiner Ansicht nach
unter anderem darin, dass z.B. Mc-
Connaughy und Quinn darauf hinwei-
sen, dass sich ,,der niedrige Muskelto-
nus mit zunehmendem Alter immer we-
niger® auswirkt (in: Stray-Gundersen,
2003: 164).

2. Einflussfaktoren im Bereich der
Kognition

Eine weitere Einflussgrof3e ist meiner
Ansicht nach die im Vergleich begrenz-
te kognitive Auffassungs- und Erkennt-
nisfahigkeit von Kindern mit Down-Syn-
drom. Mittlerweile weilR man zwar, dass
sich ihre kognitiv-intellektuelle Ent-
wicklung u.a. in Abhangigkeit von der
Art der Trisomie 21 und der Qualitat

und Quantitat von Férderung bzw. For-
derung sehr individuell vollziehen kann.
Inihrer letztendlichen Auspragung zeigt
sich aufgrund dessen eine betrachtliche
Vielfalt. Der durchschnittliche intellek-
tuelle Entwicklungsstand gleichaltriger
nicht behinderter Kinder wird von Kin-
dern mit Down-Syndrom dennoch spa-
ter und ab einem gewissen Alter in der
Regel nicht mehr erreicht (vgl. Seliko-
witz, 1992: 51). Der Grad der intellektu-
ellen Aufnahme- und Erkenntnisféhig-
keit steht allerdings in engem Zusam-
menhang mit den Ausdrucksmoglich-
keiten durch das Malen von Bildern.

Wenn vom Malen als Ausdrucks-
moglichkeit gesprochen wird, impliziert
dies, dass Kinder ihre Bilder sinnunter-
legt, also mit einer bestimmten Absicht,
gestalten. Das Gemalte bekommt da-
durch eine Bedeutung, die Uber das
bloRe Auftragen von Farbe auf Papier
hinausgeht. Wie erlautert, ist davon
auszugehen, dass zumindest die ersten
kindlichen Malversuche nicht sinnun-
terlegt erfolgen, sondern Ausdruck be-
reits erlangter motorischer Fahigkeiten
sind. Daruber hinaus erfordert sinnun-
terlegtes Malen vom Malenden zunéchst
ein Bewusstsein dessen, was gemalt
werden soll, und hernach die Fahigkeit,
es zu kennzeichnen und somit auch ob-
jektiv ungegensténdlichen Bildelemen-
ten einen subjektiven Sinn zu geben.
Beides wird Kindern erst ab einem be-
stimmten Alter moglich.

Die meisten Kinder mit Down-Syn-
drom sind - sofern es verbale bzw. non-
verbale Verstandigungsmadglichkeiten
erlauben - im Alter von etwa zwei Jah-
ren dazu in der Lage, von ihnen erstell-
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te Bilder zu kommentieren (vgl. Kozma
in: Stray-Gundersen, 2002: 161). Aller-
dings weist das Gemalte in der Regel
noch keine Ahnlichkeit mit den Dingen
auf, als die es von den Kindern bezeich-
net wird. Beispielsweise berichtet die
Mutter eines 3,5-jahrigen Madchens, ih-
re Tochter male zurzeit Urknduele und
,.da sie sprachlich gut entwickelt ist, er-
zahlt sie immer, was sie da malt: Auge,
Nase, Mund, Katze etc.” (Arbeitskreis
Down-Syndrom, 2003). Hier wird deut-
lich, dass die sprachliche Entwicklung
bzw. das Sprachverstandnis von Kin-
dern mit Trisomie 21 oft deutlich
schneller voranschreitet als ihre Mal-
entwicklung und nicht wie Ublich relativ
parallel (vgl. Enning, 2003/2004: 9).

Wie bereits erlautert, kann also da-
von ausgegangen werden, dass bis zu
einem gewissen Alter die Verzdgerung
der Malentwicklung weniger auf Beein-
trachtigungen im intellektuell-kogniti-
ven, sondern eher im funktional-moto-
rischen Bereich zu finden sind.

2.1. Beeintrachtigung der Fahigkeit
zur Abstraktion

Kinder ohne Behinderung sind im Alter
von etwa acht oder neun Jahren nor-
malerweise bereits in der Lage, be-
stimmte komplexe Uberlegungen (z.B.
Abstraktionen) vorzunehmen, was in
Bezug auf die Malentwicklung eine
hauptsachlich qualitative VergréRerung
des Gestaltungsrepertoires bedeutet. Sie
eignen sich im Verlauf ihrer Malent-
wicklung entsprechend neue Bildstruk-
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turen und -elemente in der Regel ohne
besondere Férderung an, da sie von der
kognitiven Entwicklung her ab einem
bestimmten Alter fahig sind, sich z.B.
Unbekanntes bildlich vorzustellen oder
sich Problemen gedanklich zu nahern
und sie auf kognitivem Wege zu l6sen,
anstatt z.B. durch die praktische Metho-
de von Versuch und Irrtum oder durch
Nachahmung. Durch die sich in der Re-
gel ebenfalls erweiternden motorischen
Fertigkeiten werden sie in die Lage ver-
setzt, ihre abstrakten Denkvorgdnge
auch bildnerisch auszudricken.

Kozma weist darauf hin, dass Kinder
mit Down-Syndrom in der Regel erheb-
liche Schwierigkeiten haben, sich Dinge,
Situationen u.A. vorzustellen, wenn sie
zu ihnen keinen direkten Wirklichkeits-
bezug herstellen kbnnen, ihnen also da-
zu die konkret-sinnliche Erfahrung fehlt
(vgl. in: Stray-Gundersen: 2002: 167 /
vgl. auch Aissen-Crewett, 2001: 19). In
den daraus resultierenden Einschrén-
kungen, ihre Umwelt und sich selbst
auch in kognitiv-intellektueller, abstrak-
ter Dimension zu erleben, sehe ich einen
weiteren Grund fur die scheinbar weit
gehende Stagnation der Malentwicklung
betroffener Kinder, wie sie ab einem ge-
wissen Alter zu beobachten ist.

Ein Merkmal von Trisomie 21 ist die
kognitive Behinderung, die sich u.a. in
einer Begrenzung der mentalen Auffas-
sungsgabe und Leistungsféhigkeit zeigt.
Wie bereits erlautert, weist sie in ihrer
jeweiligen Auspragung im Vergleich zu
anderen aus einer Chromosomen-
stérung resultierenden Behinderungen
(z.B. dem Angelman-Syndrom) eine
sehr grof3e Streubreite auf und fallt nur
selten in den Bereich der schwersten ko-
gnitiven Behinderungen. Lebéus weist
in diesem Zusammenhang darauf hin,
dass auf der Grundlage angemessener
Forderung ,,behinderte Kinder, die nicht
unter schwersten Beschadigungen ihres
Gehirns.... zu leiden haben, ... zweifellos
einem Prozess der fortschreitenden Rei-
fung* unterliegen (1997: 130).

2.2. Weit gehende Stagnation
aufgrund von Einflussfaktoren im
Bereich der Kognition

Maltechnisch gesehen verbleiben die
meisten Kinder mit Down-Syndrom ver-
mutlich zu einem betrachtlichen Teil
auch aufgrund bestimmter Defizite der
kognitiven Leistungsféhigkeit — insbe-
sondere im Bereich der Vorstellungs-

und Abstraktionsféahigkeit — auf einer
Entwicklungsstufe, auf der sie auch
nach dem Ubergang ins Erwachsenen-
alter lediglich auf die Nutzung und Aus-
gestaltung bereits erlernter, meist recht
einfacher (Grund-)Strukturen zurtck-
greifen kdnnen. Komplexere Denkvor-
gange, Vorstellungen, abstrakte Motive
und Strukturen werden von den meisten
betroffenen Menschen intellektuell nicht
oder nur unzureichend aufgenommen,
sodass sie im Zuge dessen auch in ihrer
»Zeichnerischen Fasslichkeit” nicht oder
nur unzureichend verarbeitet werden
kénnen (Volkelt, 1962: 199).

Zusammenfassung

Die Malentwicklung von Kindern mit
Trisomie 21 erfahrt insbesondere durch
die behinderungsbedingte niedrige
Grundspannung der Muskeln und die
Verminderung bestimmter kognitiver
Fahigkeiten eine im Vergleich zur Mal-
entwicklung nicht behinderter Kinder
relative, aber meist recht friihzeitige Be-
grenzung. Im Erwachsenenalter gleicht
ihr bildnerisches Gestaltungsrepertoire
sowohl im Bezug auf Struktur als auch
im Bezug auf Motive dementsprechend
in der Regel nach wie vor dem von Kin-
dern (vgl. Keller, 2000: 82 / Gietz in:
Richter, 1997: 113).

Es ist unterschiedlich, welche Pha-
sen der Malentwicklung von Kindern
mit Down-Syndrom erreicht werden.
Ebenso wie im Bezug auf die sprachli-
che, motorische und kognitive Entwick-
lung kann aufgrund dessen auch in die-
sem Punkt meines Erachtens keine ge-
nerell zutreffende Aussage Uber die
letztendliche Auspréagung der Fahigkei-
ten gemacht werden. Allerdings ist die
Ausschopfung des Entwicklungspoten-
zials zu einem nicht unerheblichen Teil
von Qualitdt und Quantitat entspre-
chend ausgerichteter Forderung abhéan-

g19.
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Ein Kind wie Thilo

ie Zeitschrift Leben mit Down-Syn-

drom lese ich regelmaRig mit
groBem Interesse. Aber auch ich habe
schon oft gedacht, was eigentlich mit
den Kindern ist, die sich nicht so gut ent-
wickeln, Kindern wie unser Thilo.

Deshalb fand ich es sehr beruhigend,
in der letzten Ausgabe auch einmal tiber
solche Kinder lesen zu kénnen. Das hat
mich ermutigt, Uber unseren Thilo zu
berichten:

Thilo wurde am 2. Januar 1999 mit
Down-Syndrom (ohne Herzfehler) gebo-
ren. Wir begannen sehr frih mit der
Krankengymnastik nach Bobath und mit
Fruhforderung. Er wurde von Anfang
an voll gestillt und entwickelte sich im
ersten Lebenshalbjahr erstaunlich gut.
Allerdings hatte er ab der zweiten Le-
benswoche ein echtes Spuckproblem,
das von arztlicher Seite allerdings nicht
als auffallig eingestuft wurde.

Mitte Juni bemerkten wir bei Thilo
auffallige Zuckungen. Unser Kinderarzt
veranlasste sofort ein EEG, das dann die
Diagnose ,,BNS-Krampfe* stellte. Es folg-
te eine sofortige Aufnahme ins Kinder-
hospital zur Medikamenteneinstellung.
Im Rahmen dieses Krankenhausaufent-
haltes wies ich immer wieder auf sein
Spuckproblem hin. Hier ging man dieser
Sache etwas intensiver nach und stellte
fest, dass Thilo eine Duodenalstenose
hatte, was alle ein wenig erstaunte, da
Thilo so gut gediehen war. Daraufhin

folgte eine Verlegung nach Hannover ins
Kinderkrankenhaus auf der Bult zur OP
der Duodenalstenose.

Zuruckverlegt nach Osnabrtick wand-
ten wir uns wieder seinem Anfallsleiden
zu. Leider halfen nur wenige Medika-
mente und dann auch nur fur kurze Zeit.
Ende 1999 wurden wir wieder stationér
aufgenommen zur ACTH-Kur. Thilo war
hiernach funf Monate anfallsfrei, dann
wurde er leider wieder rtckfallig.

Thilo hat von Anfang an viele Infek-
te durchgemacht (Bronchitiden, Pneu-
monien). Im April 2001 folgten dann die
Windpocken mit einem &auf3erst schwe-
ren Verlauf. Glicklicherweise haben wir
einen sehr netten Kinderarzt, der jeder-
zeit fur Thilo da war.

Sein Anfallsleiden lief3 sich Uber die
ganze Zeit hinweg nicht medikamentds
einstellen. Wir probierten viele ver-
schiedene Antiepileptika und Cortison-
StoR-Therapien. Allerdings immer ohne
Erfolg. Im Marz 2003 stellten wir Thilo
im Epilepsiezentrum Bielefeld-Bethel
vor. Dort wurde er medikamentds er-
neut umgestellt.

Im April 2003 erlitt Thilo dann einen
Schlaganfall. Er hatte eine L&hmung an
seiner kompletten linken Koérperhalfte
und zeitgleich eine schwere Lungenent-
zindung. Wir wurden in die Uni-Klinik
Munster verlegt, wo auch die weitere
Behandlung seiner Krampfanfalle er-
folgte.

Thilo ist heute funf Jahre alt und kann
weder laufen und nach seinem Schlag-
anfall leider auch nicht mehr krabbeln.
Er kann sich selbststandig aufsetzen,
muss allerdings wegen seiner Krampf-
anfalle immer einen Helm tragen. Thilo
kann nicht sprechen, aber lautieren.
AuRerdem ist Thilo weitsichtig und be-
kommt deswegen eine Brille, die gerade
fur ihn angefertigt wird. Wir sind schon
sehr gespannt, ob er die wohl jemals ak-
zeptieren wird ...

Er bekommt viermal wdchentlich
Krankengymnastik, Hippotherapie, Er-
gotherapie und Logopé&die. Durch die
Logopédie hat Thilo es geschafft, selbst-
standig Butterbrot zu essen (vorher
musste alles puriert werden!). Essen ist
allerdings bei Thilo nach wie vor ein
groRRes Problem, da er nur sehr wenige
Sachen mag: Brot, Kartoffelpfannku-
chen und Kuchen.

Thilo hat einen gréReren Bruder und
eine kleinere Schwester. Seit eineinhalb
Jahren geht er in unserem Ort in die In-
tegrativgruppe des Kindergartens, wo
er von Anfang an sehr liebevoll aufge-
nommen wurde. Wir stellen immer wie-
der fest, wie gut Thilo durch den Kin-
dergarten auch in unserem Wohnort in-
tegriert ist.

Thiloist ein sehr zufriedenes und lie-
bes Kind. Er spielt gerne mit Gegenstan-
den, die rasseln oder irgendein Ge-
rausch von sich geben. Allerdings ist es
sehr schwierig, mit ihm Blickkontakt
aufzunehmen.

Seit einigen Monaten hat Thilo
Schlafprobleme. Er schlaft abends gut
ein, doch nach zirka vier Stunden wird
er wieder wach. Er liegt dann zufrieden
in seinem Bett und lautiert vor sich hin.

Jeder, der ein behindertes Kind hat,
weil3, wie schwierig der Alltag oftmals
aussieht. Auf viele Dinge muss man ein-
fach verzichten oder sie sind nur mit ei-
nem enormen Aufwand durchfuhrbar.

Aber Thilo hat uns auch viele Sicht-
weisen ganz neu aufgezeigt. Durch ihn
haben wir Menschen kennen gelernt,
die unser Leben sehr bereichern.

All seine Probleme erfordern immer
wieder viel Kraft und Geduld, gerade zu
Zeiten, in denen Thilo krank ist. Den-
noch sind wir froh, dass Thilo bei uns ist
und wir die Zeit gemeinsam mit ihm
verbringen durfen.

Gisela Dreyer
Georgsmarienhutte
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Dr. Georg & Sabine Gieg

,Direkt nach seiner Geburt belastete uns die Tatsache,
dass er ein Down-Kind ist. Jetzt wissen wir, dass dies
lediglich eine besondere Herausforderung ist — nicht
mehr und nicht weniger. Pauls Erkrankung hat gezeigt:
Einzig und allein wichtig ist, dass Paul die Leukamie

uberlebt.”

ie werde ich den Abend im Juni

2001 vergessen, an dem Paul gebo-
ren wurde. Meine tapfere Frau er-
schopft, verschwitzt und doch Uber-
glucklich auf dem Geburtsbett des
KreiBsaales der Theresienklinik in
Wirzburg und auf ihrem Bauch unser
soeben geborenes viertes Kind, ein gut
gewachsener Junge: Paul war ange-
kommen!

Und doch spurte ich als ,.erfahrener
Geburtshelfer”, dass sich in den kom-
menden Minuten Ungewdhnliches er-
eignen konnte; ich hatte dieses bange
Gefuhl bei allen unseren Kindern ge-
habt. Geburten sind eben fundamentale
Momente im Leben eines Menschen,
nicht anders als Todesstunden. Ich be-
obachtete deshalb alles genau, verfolgte
jeden Schritt der Hebamme und des
diesmal rechtzeitig zur Niederkunft an-
wesenden Frauenarztes. Nach einer ers-
ten Vereinigung mit seiner Mutter wur-
de Paul gewaschen und untersucht. Ich
registrierte aus den Augenwinkeln, dass
sich eine gewisse Ratlosigkeit auf dem
Gesicht unseres Arztes abzeichnete. Ich
trat neben ihn, um mir Paul genauer an-
zuschauen, und wusste sofort, dass et-
was nicht stimmte. Wahrend mir die Ge-
sichtsztige fur einen Neugeborenen un-
auffallig erschienen, zeigten Pauls
Héandchen die charakteristische Vierfin-
gerfurche. Ich hatte als Schuler und
wahrend des Zivildienstes haufig mit
Menschen mit Down-Syndrom aller Al-
tersstufen gearbeitet und daraus un-
endlich viel Nutzen gezogen. Einer mei-
ner Cousins war mit Down-Syndrom ge-
boren worden und nur wenige Jahre
junger als ich selbst; seine und die Fa-
milie meiner Eltern hatten mehrere ge-
meinsame Urlaube miteinander ver-
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bracht. Ich sprach das Unaussprechli-
che schliel3lich offen aus und fragte den
Arzt direkt, ob er Anzeichen fir ein
Down-Syndrom vermute. Er wich mir
aus und sagte Unverstandliches. Als ich
nicht locker liel3, antwortete er schliel3-
lich, dass alles ,,in Ordnung“ sei und
man erst den Morgen abwarten solle,
um nach Hinzuziehung eines Kinder-
arztes Naheres sagen zu kénnen. Ver-
zweiflung machte sich breit, auch bei
meiner Frau, der der Dialog nicht ent-
gangen war. Sie begann zu schluchzen.
Nie zuvor in meinem Leben hatte ich
Verzweiflung und unbandigen Schmerz
in dieser Heftigkeit gespirt. Ich starb in
diesen Minuten bei lebendigem Leib
mehr als einen Tod im Angesicht unse-
res soeben geborenen hilflosen Kindes,
Uber dessen Ankunft ich mich doch hat-
te freuen wollen. Schon drickte sich die
keinerlei Erleichterung gebende Frage
nach dem ,,Warum* in meinen Kopf und
auch die Antwort hatte ich sofort parat:
Meine Frau und ich hatten uns fur ein
Leben mit Kindern entschieden, hatten
wegen unseres altesten Sohnes Philipp
(damals schon knapp 19 Jahre alt) sei-
nerzeit gar in jungen Jahren heiraten
,mussen® und frihe Ehe und Familien-
leben nie bereut. Nun wurden wir fur
unseren Mut willkurlich und grausam
fur den Rest unseres Lebens bestraft.
Ich begann zu hadern und rang muh-
sam um Beherrschung.

Wir bestanden nun gegen den wi-
derstrebenden Rat des Frauenarztes auf
sofortiger Klarung und Hinzuziehung ei-
nes Kinderarztes, der gegen Mitternacht
in der Klinik eintraf und die Diagnose
Down-Syndrom schnell und ohne Um-
wege zur Gewissheit werden lie3. Mit
diesem mitten in der Nacht herbeigeru-

fenen, uns bisher unbekannten Kinder-
arzt machten wir die erste wunderbare
Bekanntschaft auf dem Weg zur Annah-
me unseres Kindes. Zwei Stunden spé-
ter verlieRen wir unter Verzicht auf ein
Wochenbett zusammen mit Paul die Kli-
nik, um im Schofl3e unserer drei weite-
ren Kinder Trost und Erleichterung zu
finden. Meine telefonisch mit erstickter
Stimme benachrichtigten Eltern trafen
noch am frihen Vormittag ein und blie-
ben die nachsten Tage bei uns.

Mutter und Kind wohlauf?

Wahrend meine Frau noch im Laufe des
Tages zu Paul fand, wobei ihr das bei
den anderen Kindern jeweils praktizier-
te und auch bei Paul hervorragend funk-
tionierende Stillen an der Brust geholfen
haben mag, verbrachte ich drei Tage
und Néchte ohnmaéchtig und hadernd
mit meinem Schmerz. Am vierten Tag
begann sich auch bei mir ein immer
starker werdendes Gefuhl des Wider-
standes gegen die Lethargie zu regen.
Ich nahm schlie3lich meine beiden an-
deren Kleinen bei der Hand und wir ver-
kindeten zusammen allen unseren
Nachbarn der Reihe nach die frohe Bot-
schaft von Pauls Ankunft und auch, dass
Paul mit dem Down-Syndrom zur Welt
gekommen war. Die anschlielenden
Néachte verbrachte ich schlaflos am In-
ternet, was sich fur mich als Segen er-
wies. Denn dadurch war ich nicht nur
abgelenkt, sondern hier entdeckte ich
sofort, dass wir nicht alleine waren, und
fand Uber die Suchmaschine eine Flle
von Erfahrungsberichten und Anlauf-
stellen von Selbsthilfegruppen im In-
und Ausland. Recherchen Uber Internet-
Buchhandler flhrten zu Buchbestellun-
gen, die wenige Tage spater eintrafen
und von mir verschlungen wurden,
wahrend meine Frau hierflr keinerlei
Bedurfnis verspurte. Ich begriff jetzt al-
les als eine Herausforderung, der ich
mich ab sofort stellen musste und woll-
te und die wir gemeinsam als Familie
meistern wirden. Dennoch fiel es mir
noch einige Wochen sehr schwer, das
Down-Syndrom gegentber Dritten zu
thematisieren, auf die stereotype Frage:
,Junge oder Madchen - Mutter und
Kind wohlauf?*, immer wieder neu,
wahrheitsgemal und doch Zuversicht
ausstrahlend, zu antworten.

Und Paul entwickelte sich hervorra-
gend! Schon im Alter von nur vier Wo-
chen hatten wir mit der Frihférderstel-
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le Wirzburg - Stadtund Land in Veits-
hochheim Kontakt aufgenommen. Von
dort kam dann wdchentlich fur eine
Stunde eine junge Physiotherapeutin zu
uns ins Haus, um zusammen mit Paul
und seinen Geschwistern Joseph (da-
mals gerade zwei Jahre alt) und Sophie
(damals funf Jahre alt) im Wege der mo-
bilen Einzelférderung zu spielen und
uns wertvolle praktische Anleitungen
zur Forderung der motorischen Fahig-
keiten zu vermitteln.

Wahrend fur mich der berufliche All-
tag als Staatsanwalt in Wirzburg langst
wieder begonnen hatte, beschaffte ich
Uber Internet-Auktionen allerlei Nutzli-
ches, darunter auch eine so genannte
Wingbo-Standschaukel, die Paul prima
dabei half, schon bald seinen Kopf zu
heben. Winter, Friuhling und Sommer
gingen ins Land und wir feierten am 10.
Juni 2002 Pauls ersten Geburtstag mit
allem, was dazugehdrt. Langst war Paul
zum Mittelpunkt der Familie geworden,
hatte sich mit seinem Charme die Her-
zen erobert und seine Geschwister wett-
eiferten darum, wer zusammen mit ihm
im Bett schlafen oder ihn nach dem Mit-
tagsschlaf zartlich aufwecken durfte.
Wir glaubten fest daran, im Sommer
2002 das Schlimmste Uberstanden zu
haben. Normalitat war wieder einge-
kehrt. Leider nur fur wenige Wochen.

Blutbild nicht in Ordnung

Véllig Uberraschend wurden wir Ende
August 2002 an meinem ersten Ur-
laubstag mit dem Verdacht konfrontiert,

dass etwas mit dem Blutbild von Paul
nicht in Ordnung sein kénnte. Paul und
sein Bruder Joseph hatten in der Woche
zuvor jeweils einen leichten fiebrigen In-
fekt mit gleicher Symptomatik, weshalb
meine Frau mit beiden Buben unseren
Kinderarzt aufsuchte. Er ordnete bei
Paul ein Blutbild an: ,,Paul ist ein Down-
Kind, da machen wir mal ein Blutbild
mehr* — war dies eine Eingebung? Es
stellte sich heraus, dass ein Wert nicht
ganz okay war. Wir sollten am nachsten
Tag zur erneuten Kontrolle kommen,
die nur eine minimale Verbesserung
brachte. Drei Tage spater war der Wert
wieder gesunken, sodass uns der Kin-
derarzt fur den darauf folgenden Mon-
tag, den 26. August 2002 wieder einbe-
stellte. Jetzt ergab sich, dass die Anzahl
der Blutplattchen immer noch nicht ge-
stiegen war. Der Arzt bestand nun dar-
auf, dass die Sache umgehend abzu-
klaren sei. Meine Frau fuhr deshalb wei-
sungsgemaln direkt von der Kinderarzt-
praxis in die Universitatskinderklinik
Wurzburg, wéhrend ich zusammen mit
den Geschwistern Philipp, Joseph und
Sophie zu Hause angstvoll abwartete.
Das dort erneut genommene Blutbild
und der so genannte ,,Blutausstrich®,
der unter dem Mikroskop angeschaut
wird, ergaben, dass dem zustandigen
Arzt zwei bis drei Zellen nicht gefielen
und dass dementsprechend umgehend
eine weitere Untersuchung notwendig
sei, die jedoch nur unter Narkose vorge-
nommen werden kann (Knochenmarks-
punktion). Meine Frau sollte deshalb mit
Paul sogleich in der Klinik bleiben.

Paul hat Leukamie

Die Durchfuhrung einer Knochen-
markspunktion im Beckenkamm unter
Narkose fand am darauf folgenden Tag,
am 27. August 2002, dem 40. Geburts-
tag meiner Frau statt. Noch am Nach-
mittag dann die fur uns niederschmet-
ternde Diagnose: Unser Kkleiner Liebling
und Sonnenschein Paul hatte Leukamie!
Zu allem Uberdruss handelte es sich
auch noch um die bei Kindern seltenere
und schwieriger zu behandelnde so ge-
nannte akute nichtlymphoblastische
oder auch myeloische Leuk&dmie (ANLL
bzw. AML) vom Typ M7 (so genannte
Megakaryoblastenleukamie) im Gegen-
satz zu der bei Kindern weit haufigeren
(ca. 80 %) akuten Lymphoblastischen
Leuk&mie (ALL).

Wie betdubt und sprachlos blieben

uns nur wenige Stunden, bestimmte
Entscheidungen und Vorbereitungen zu
treffen; selbst das uns zuerst verspro-
chene vorerst letzte Wochenende ge-
meinsam mit den Geschwistern zu Hau-
se wurde uns von den Arzten genom-
men. Meine Frau befand sich dann seit
dem 29. August 2002 genau sechs Wo-
chen ohne Unterbrechung bei Paul auf
der Station ,,Regenbogen®, der Kinder-
krebsstation der Universitatskinderkli-
nik Wurzburg, in einem kleinen Einzel-
zimmer, was sich als ,,groRer Luxus*
herausstellte, wéhrend unser grof3er
Sohn Philipp und ich den taglichen Kon-
takt zu beiden hielten und zusammen
mit den mittlerweile im Hobbyraum im
Keller einquartierten Grofeltern zu-
gleich fur die beiden anderen Kleinen
sorgten. Joseph hatte Anfang Septem-
ber seinen ersten Kindergartentag und
Sophie am 17. September 2002 ihren
ersten Schultag, ohne dass ihre Mutter
beide Kinder dorthin begleiten konnte.
Leider durften die Kinder in den ersten
Wochen Paul wegen des unkalkulierba-
ren Infektionsrisikos fur ihn und die an-
deren kleinen Patienten der Station
nicht einmal besuchen, was sie sehr
schmerzte, mussten sie doch schon den
langeren Verzicht auf ihre Mutter hin-
nehmen. Wie benommen und sprachlos
hatte ich keine Ahnung, wie wir das als
Familie die nachsten Wochen und Mo-
nate durchstehen sollten, zumal sich
mein angesparter Urlaub von vier Wo-
chen schon bald dem Ende zuneigte.
Wir alle hatten aber nur diese eine
Chance und wir waren mehr denn je
entschlossen, fur unseren Kleinen mit
all unserer Kraft gegen die schreckliche
Krankheit anzukampfen.

Ohne Hilfen ware der Alltag kaum

zu schaffen

Philipp, meine gro3te und wichtigste
Stiitze, wuchs in dieser Zeit wie im Ubri-
gen schon im Jahr zuvor uber sich hin-
aus. Er selbst traf die Entscheidung, sein
Studium fir ein bis zwei Semester nur
mit ,,halbem Dampf“ zu betreiben, um
nach Kraften die Aufgaben seiner Mut-
ter zu Ubernehmen. Was er in dieser
Zeit fur seine Geschwister geleistet hat,
wird unvergessen bleiben! Sonst ein
Langschlafer, stand er fruh auf und
machte den Geschwistern Frihstuck
und packte ihre Schul- bzw. Kindergar-
tentaschen. AnschlieBend begleitete er
seine Geschwister zu Schule und Kin-
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dergarten und besuchte sogar die gera-
de zu Anfang wichtigen Elternabende!

Hinzu kam die selbstlose Hilfe eini-
ger meiner Kollegen, die auf eigene In-
itiative im Stillen Verfahren einfach fur
mich erledigten. Ohne ihre Hilfe hatte
ich der Doppelbelastung wohl kaum
standhalten kénnen.

Die Chemotherapie

Am 30. August 2002 wurde Paul ein so
genannter ,,Port* unterhalb des rechten
Schliisselbeines implantiert. Uber die-
sem Port kdnnen alle notwendigen Infu-
sionen eingeleitet werden, ohne dass
dem Patienten standig neue Venenzu-
gange gelegt werden mussen.

Ab dem 31. August 2003, ein Sams-
tag, begann dann die eigentliche Che-
motherapie. Uber zehn Tage hinweg er-
hielt Paul stédndig Zellgifte, schwer-
punktm&Rig den DNS-Synthesehemmer
Alexan - dies war der Erste von insge-
samt vier Chemo-Bl6cken. Danach wur-
de er standig ,,gespult*, d.h. er erhielt
ohne Unterbrechung Infusionen mit
Kochsalzldsung, die die Zellgifte und die
absterbenden Zellen aus dem Korper
herausspulen sollten. Zu diesem Zweck
mussten auch jegliche Flissigkeitsmen-
ge, die Paul zu sich nahm (einschlie3lich
der Muttermilch), sowie jede Windel ge-
wogen und genau notiert werden. Dies
diente der Kontrolle der Kdrperaus-
scheidungen. Daruber hinaus musste er
weitere Medikamente prophylaktisch
einnehmen, die seine Organe vor den
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schadlichen Nebenwirkungen der Che-
motherapie schitzen sollten. AuRerdem
war es notwendig, nach jeder Mahlzeit
Mundspulungen zu machen, um Ent-
zindungen der Mundschleimhaut zu
verhindern. Zudem musste Paul zwei-
mal am Tag fur je rund 20 Minuten in-
halieren. Wir erhielten auch genaue
Vorschriften Uber bestimmte Nahrungs-
mittel, die man wahrend der Chemothe-
rapie nicht zu sich nehmen darf (z.B.
kein Salat, keine Nusse, nur gewasche-
nes und geschéltes Obst, also keine Erd-
beeren, Himbeeren, kein Kase mit
Schimmelpilzen).

All dies verlangte meiner Frau und
unserem kleinen Paul eine maximale
Disziplin ab. Der Tag war durch standi-
ge Medikamenteneinnahmen und pfle-
gerische MalRnahmen voll verplant und
doch zogen sich die Tage elendig lang
dahin. Paul ging es im Laufe der Wo-
chen sichtlich schlechter. Bei jeder Me-
dikamenteneinnahme musste er sich
Ubergeben. Er hatte Durchfélle, verlor
seine wenigen Haare und wurde immer
blasser. Es wurde notwendig, dass er
Blutplattchen und auch Blut zugefuhrt
bekam, da die Chemo sein eigenes Blut
geschadigt hatte. Zu diesem Zweck wa-
ren wir nicht nur wie immer an die In-
fusionsschlauche, sondern an weitere
Uberwachungsgerate ,,gefesselt”, was
Paul ja gar nicht verstand. Meine Frau
konnte Paul keine Sekunde aus den Au-
gen lassen, da er sonst seinen Infusi-
onsschlauch aus dem Port herausgeris-

sen oder in denselben hineingebissen
hétte. Selbst ein Gang zur Toilette war
fur meine Frau ohne fremde Hilfe un-
mdoglich. In solchen Momenten halfen
uns die liebevolle Betreuung durch die
Schwestern, die Pfleger oder den Zivi,
wie auch der Beistand und die Ablen-
kung durch die Mitpatienten und deren
Mutter — das gleiche Schicksal verbin-
det und schafft zum Teil eine Vertraut-
heit und Freundschaft, die Uber den
Krankenhausaufenthalt hinaus andau-
ert.

Nach diesem ersten Block hiel3 es al-
so abwarten, wie Paul auf das unwei-
gerlich kommende so genannte Zelltief
reagieren wurde. Wahrend eines Zell-
tiefs verfugt der Patient Uber keine kor-
pereigene Abwehr, weil die Chemothe-
rapie ein Absterben der weil3en Blut-
kdrperchen, bekanntlich die ,,Kérperpo-
lizei, verursacht, in der Hoffnung, dass
sich darunter auch alle malignen, d.h.
krankheitsauslosenden Zellen befinden.
In dieser Zeit mussten wir noch in der
Klinik verbleiben, weil das Risiko, an ei-
ner Infektion zu sterben, gerade bei
Down-Kindern ungleich hoher ist. Die
Halfte der Down-Kinder, die die Leuka-
mie leider nicht Uberleben, sterben
wahrend der Intensivtherapie an einer
Infektion — die andere Halfte stirbt,
weil die heimtiickische Krankheit ein-
fach zu stark ist. Andererseits konnte
bei Paul die Chemotherapie um einen
Block und zum Teil auch in der Dosie-
rung reduziert werden, weil die Zellgif-
te bei Down-Kindern noch toxischer
wirken.

Jeweils zu Beginn und zu Ende eines
Chemo-Blockes musste das Zellgift
ALEXAN auch mittels einer Lumbal-
punktion in Rickenmark und Nerven-
kanal gespritzt werden - und das bei
vollem Bewusstsein. Man stelle sich vor,
wie vieler ,,helfender Hande“ es bedarf,
ein kleines Kind so fest zu halten, dass
der behandelnde Arzt den Rucken-
markskanal auch treffen konnte. Zu al-
lem Uberfluss musste Paul nach einem
solchen Eingriff noch vier Stunden lie-
gen, damit sich das Medikament auch
bis ins Gehirn gut verteilt und er ande-
rerseits keine Kopfschmerzen be-
kommt. Wer dies nicht selbst erlebt hat,
kann die Situation nur schwer nach-
empfinden.

Trotz allem: Paul bleibt frohlich
Damals wie heute grenzt es fir mich an
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ein Wunder, mit welcher Haltung meine
Frau und Paul das alles durchgestanden
haben. Weil seine Mutter immer bei ihm
war, empfand Paul, gerade 15 Monate
alt geworden, das Leben auf der Kin-
derkrebsstation als véllig normal. Selbst
in den Phasen, in denen es ihm sehr
schlecht ging und man dies gar nicht
mehr Ubersehen konnte, blieb er tapfer
und aufgerdumt und hatte stets fur alle
sein aufmunterndes, entwaffnendes
Lacheln Ubrig. Er trug damit regelrecht
zu einer guten Stimmung auf der Stati-
on bei.

Es erwies sich als ein Segen, dass
Paul zu dieser Zeit einerseits noch nicht
Laufen gelernt hatte und andererseits
von seiner Mutter noch teilweise gestillt
werden konnte! So nahm er sein per-
manent an Infusionsschlauchen han-
gendes ,,Gefangenendasein* kaum wahr
und fand immer wieder Trost und viel-
leicht auch zusatzliche Abwehrkrafte
gegen seine Krankheit an der Brust sei-
ner Mutter, wenn er sich schlecht oder
mude fuhlte. Das winzige Zimmer wur-
de zum Spielzimmer umfunktioniert, in-
dem wir den Fu3boden mit Iso-Matten
abdeckten, die Paul beim Spielen effek-
tiv vor Schmutz und Bodenkalte schitz-
ten. Not macht eben erfinderisch! Alle
drei bis vier Tage wechselte ich einzel-
ne Spielsachen aus, nachdem ich in
nachtlichen Internetsitzungen immer
wieder neue, interessante Dinge erstei-
gert hatte, die Pauls Interesse erregten.
Ich selbst versuchte in den Zeiten des
stationdren Aufenthalts téglich einige
Stunden mit Paul zu spielen, was durch
die standige Versorgung uber apparate-
gesteuerte Schlauche und Infusionen er-
heblich erschwert wurde.

Es geht langsam aufwaérts

Nach zirka zwei Wochen in der Klinik
sollte fur uns die Stunde der Wahrheit
schlagen. Es wurde erneut eine Kno-
chenmarkspunktion durchgefuhrt, bei
der sich herausstellen sollte, ob die
Chemotherapie angeschlagen hatte. Wir
hatten Glick: Die Chemo hatte die voll-
standige Remission bewirkt, d.h. im
Knochenmark war keine Krebszelle
mehr zu finden!

Nachdem Paul das Zelltief mit nur ei-
nigen Tagen hohem Fieber und einer
Lungenentziindung uberstanden hatte
und sich seine Zellen allmahlich erhol-
ten, durften nach finf Wochen die Ge-
schwister zum ersten Mal Paul und ihre

Mama in der Klinik besuchen. Eine Wo-
che spater, nach genau sechs Wochen,
durften wir Paul zum ersten Mal nach
Hause holen - im Gepéck ein Rezept fur
unzahlige Medikamente. Zu Hause ging
es also genauso weiter, nur ohne Infu-
sionen und Infusionsschlauch. Wir muss-
ten neben der Medikamenteneinnahme
auf peinliche Sauberkeit (Infektionsrisi-
ko) sowie auf die Flussigkeitsmengen
achten, die Paul zu sich nehmen musste.
Dies war zum Teil schier unméglich, da
es Paul weiterhin sehr tbel war. AulRer-
dem hatten wir die strikte Anweisung,
bei den ersten Anzeichen von Infekten,
Fieber oder Ausschlagen wieder im
Krankenhaus vorstellig zu werden.
Nach zirka zwei Wochen zu Hause,
wahrend der wir auch alle zwei bis drei
Tage die Tagesklinik aufsuchen muss-
ten, in der die ambulante Versorgung
der kleinen Krebspatienten erfolgt, muss-
ten wir zum zweiten Induktionsblock

wieder fur sechs Tage stationdr in die
Kinderklinik. Nach diesem zweiten Che-
moblock konnten wir das Zelltief zu
Hause abwarten, was aber noch strikte-
re Einhaltung von Regeln erforderlich
machte. Wir durften mit Paul nirgendwo
hingehen, weder zum Einkaufen noch
zu Freunden, da die Gefahr, dass er sich
einen Virusinfekt oder eine sonstige Er-
krankung einholt, zu grof3 war. Genau-
so wenig konnten unsere Kinder Besuch
von Freunden aus Kindergarten oder
Schule erhalten, da hier die An-
steckungsgefahr fiir Kinderkrankheiten
unkalkulierbar gewesen ware. Um die
Infektionsgefahr wenigstens etwas zu
senken, kam zu den bisherigen Medika-

menteneinnahmen noch die bestéandige
Einnahme von Penicillin hinzu. Paul
war damit gar nicht einverstanden. Wir
mussten etliche Fabrikate ausprobieren
und einen Trick anwenden: Viermal tag-
lich riihrte meine Frau den Penicillinsaft
in einige Loffel Erdbeermarmelade. Die
Marmelade kam Paul zwar irgendwann
sprichwortlich zu den Ohren heraus,
aber so nahm er wenigstens seinen Saft.

Zudem mussten wir fast taglich zu
Blutbildkontrollen in der Tagesklinik
vorstellig werden, da es jederzeit not-
wendig sein konnte, dass Paul eine Zu-
fuhr von Thrombozyten oder Blut
brauchte, da seine eigenen Zellen durch
die Chemo ja abstarben. Wenn wir also
morgens um sieben Uhr das Haus ver-
lieRen, wussten wir nie, ob wir Uber-
haupt nach zwei Stunden oder erst am
spaten Nachmittag oder Abend wieder
zu Hause sein wirden. Die Beeintréch-
tigung des gesamten Familienlebens

war also weiterhin enorm und ohne Hil-
fe unseres grofen Sohnes Philipp und
der GrofReltern und zum Teil auch von
Freunden und Kollegen nicht zu bewal-
tigen.

Nachdem wir das zweite Zelltief un-
beschadet Uberstanden hatten und sich
Pauls Blutbild wieder erholt hatte,
schloss sich ein dritter Chemoblock an,
fur den wir wieder sechs Tage stationar
in der Klinik waren. Wahrend des dar-
auf folgenden dritten Zelltiefs konnten
wir alle zusammen Weihnachten feiern,
was wir bei Diagnosestellung Ende Au-
gust nicht zu hoffen gewagt hatten. (Mei-
ne Frau hatte beflirchtet, dass Paul an
Weihnachten nicht mehr bei uns sein
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wiurde.) Gleich nach Neujahr mussten
wir zum letzten Chemoblock in die Kli-
nik, von dem sich Paul recht schnell er-
holte, so dass sich der Intensivtherapie
vom 6. Februar 2003 an die einjahrige
Dauertherapie anschliel3en konnte.

Zu Hause folgt die Dauertherapie

Dies sah folgendermaf3en aus: In den ers-
ten vier Wochen erhielt Paul pro Woche
eine ambulant durchgefuihrte Lumbal-
punktion (Alexan-Spritze in den Rucken-
markskanal mit anschlieBendem vier-
stindigem Liegen). Aul3erdem in jeder
vierten Woche viertagig eine Alexan-
Spritze in den Oberschenkel. Zusétzlich
musste Paul mindestens zweimal
wdchentlich zur Blutbildkontrolle in die
Tagesklinik, um einen eventuellen Ruck-
fall frihzeitig zu erkennen. Abhéangig
vom jeweiligen Resultat wurde die Do-
sierung fur die Chemotablettengabe zu
Hause festgelegt. Man stelle sich vor, ei-
ne kleine Tablette in acht (1) gleiche Tei-
le zu teilen (nach Gebrauchsanweisung
mit Schutzbrille und Schutzhandschu-
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hen!) und ein Achtel davon dann unse-
rem Paulchen zwei Stunden nach der
letzten Mahlzeit und eine Stunde vor der
néachsten Mahlzeit einzufl6en. Auch
hier musste meine Frau sich einiges ein-
fallen lassen, damit es einigermal3en
funktionierte und man sichergehen
konnte, dass er auch alles intus hatte
und es nicht wieder erbrach.

In diesem Jahr der Dauertherapie
wurden die Medikamente deutlich we-
niger, auch die VorsichtsmaBnahmen
hinsichtlich des Infektrisikos konnten
gelockert werden, da Pauls Abwehr nun
nicht mehr so am Boden lag. Weiterhin
musste aber darauf geachtet werden,
dass er genugend Flussigkeit zu sich
nahm und bei den geringsten Anzeichen
von Infekten oder Fieber sollten wir in
der Klinik vorstellig werden.

Dieses mittlerweile vergangene Jahr
der Dauertherapie brachte uns familiar
gesehen eine spurbare Entlastung, da
wir abgesehen von den zwei Besuchen
in der Tagesklinik pro Woche, was
naturlich immer noch einen erheblichen
Zeitaufwand mit sich brachte, wieder
freier leben konnten und mit Paul nahe-
zu Uberall hingehen konnten. Paul hat
auch dieses Jahr unglaublich gut Uber-
standen und so endete die Dauerthera-
pie genau ein Jahr nach ihrem Beginn.

Ergebnisse sind viel versprechend

Nach sechs Wochen ohne chemothera-
peutische Medikamente kamen fur uns
am 17. und 18. Méarz 2004 wieder eine
Stunde oder besser gesagt zwei Tage

der Wahrheit. An diesen Tagen erfolg-
ten die so genannte Abschlussuntersu-
chung mit Ultraschalluntersuchungen
und Réntgenaufnahmen der Organe auf
Schadigungen durch die Chemotherapie
sowie eine ambulante, aber unter Nar-
kose durchgefihrte Knochenmarks-
und Lumbalpunktion zur Abklarung ei-
nes etwaigen Riickfalls. Die uns vorlau-
fig mitgeteilten Ergebnisse waren alle-
samt sehr viel versprechend - ein end-
gultiges Ergebnis steht derzeit aller-
dings noch aus.

Sollte alles gut verlaufen, muss Paul
fur die nachsten zwei Jahre alle vier Wo-
chen in der Onkologischen Ambulanz
der Kinderklinik vorstellig werden, um
ein Blutbild und einen Blutausstrich vor-
nehmen zu lassen.

Wir alle sind froh und dankbar, dass
Paul bis hierher alles bewundernswert
Uberstanden und die gesamte Familie
diese Krise so gut gemeistert hat. Direkt
nach seiner Geburt belastete uns die
Tatsache, dass er ein Down-Kind ist.
Jetzt wissen wir, dass dies lediglich eine
besondere Herausforderung ist — nicht
mehr und nicht weniger. Pauls Erkran-
kung hat gezeigt: Einzig und allein wich-
tig ist, dass Paul die Leukéamie Uberlebt.

Dr. Georg & Sabine Gieg
Dorfacker15

97084 Wurzburg

Tel.: 09 31/66 16 81
E-Mail: dr.gieg@gmx.de
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Eine besondere Bekanntschaft

or zirka drei Jahren hat Leben mit

Down-Syndrom einen Artikel verof-
fentlicht, in dem die ,,Karriere* unseres
Sohnes Sebastian (17, Down-Syndrom)
als Messdiener beschrieben wurde. Auf
diese Geschichte wurden damals die
Macher der Ausstellung ,,Der imperfek-
te Mensch* aufmerksam und so kam es,
dass Sebastians Messdienertalar in die-
ser Ausstellung hing und dass wir zur
Er6ffnung nach Berlin eingeladen wa-
ren.

Ich hatte die Fahrt nach Berlin mit
Sebastian naturlich vorbereitet und ihm

auch erzahlt, dass der Bundesprasident
da sein wirde. Aber ich hatte nicht da-
mit gerechnet, dass unser Sohn dann
mit einem unverblimt-begeisterten ,,Da
isser ja: Hallo Johannes Rau!“ reagieren
wirde, als er tatsachlich unseres Staats-
oberhauptes ansichtig wurde. Er konn-
te dann tatsachlich dem Préasidenten die
Hand geben und ein paar Worte mit ihm
wechseln. Diese Begegnung hat er auch
nie vergessen.

Als nun am 23. Januar Johannes
Rau die Stadt Munster besuchte, wollte
Sebastian um jeden Preis ,,seinem alten

Freund guten Tag sagen“. Und er durf-
te tatsachlich, ganz offiziell und im Rat-
haus!

Man kann den Bildern wohl anse-
hen, wie sehr er sich gefreut hat und wie
stolz er auf diese besondere Bekannt-
schaft ist!

Christine Dosche

In der vorigen Ausgabe von Leben mit
Down-Syndrom fragten wir unsere Le-
ser nach Bildern von Kindern und Tie-
ren. Einige Leser schickten uns darauf-
hin Fotos zu, aber wir hatten gerne noch
mehr. Dazu gehoren auch kleine Tier-
geschichten. In unserem Septemberheft
wirden wir dann einige solche Ge-
schichten mit den dazugehdrigen Fotos
veroffentlichen.

Anna Schomburg (22 Jahre) liebt
von klein auf alle Tiere, vom Kéfer
bis zum Elefanten. Sie geht geschickt
und furchtlos mit allen Tieren um.

Der jahrliche Urlaub auf dem Bauernhof ist fur
Sophia Egerman (vier Jahre) ein groRes Ereignis.
Monate danach erzahlt sie noch von den Zie-
gen, den Katzen, den Kiihen und wie die Kélb-
chen an ihren Fingern genuckelt haben.

Leben mit Down-Syndrom Nr. 46, Mai 2004 67



ERFAHRUNGSBERICHT

Die Geschichte eines tapferen Madchens

und ihrer Huftgelenkserkrankung

Maria Bisch

s begann scheinbar ganz harmlos.

Charlotte (geb. 11.2.92) klagte Mitte
Dezember 2000 uber Schmerzen im lin-
ken Ful? und begann mehr und mehr zu
hinken. Der Kinderarzt diagnostizierte
einen verstauchten Fuss und verordne-
te Salbe und Schonung. Doch Cremen
und Entlastung halfen nicht wirklich,
deshalb suchten wir Anfang Januar
2001 einen Orthopaden auf. Er ver-
schrieb Einlagen fur die Schuhe.

Nur drei Tage nach diesem Arztbe-
such eskalierte die Situation; innerhalb
weniger Stunden wurden Charlottes Be-
schwerden so stark, dass sie bei jeder
Bewegung vor Schmerzen schrie und
dies auch schon vorsichtshalber tat,
wenn man sie nur berthren wollte. Ich
fuhr also mitihr in die Notaufnahme ins
Gifhorner Kreiskrankenhaus. Leider ist
Charlottes Fahigkeit, sich sprachlich
auszudrucken, ziemlich begrenzt, es
war deshalb so gut wie unmoglich her-
auszubekommen, wo genau der Schmerz
sal3. Charlotte sagte immer nur: Aua
Fu3! In der Klinik réontgte man ihren
FuB, da die Aufnahme aber ohne Be-
fund war, wurden wir nach Hause ge-
schickt mit dem Hinweis, uns in den
nachsten Tagen in die Kinderklinik ein-
weisen zu lassen, sollten die Beschwer-
den nicht zurtickgehen.

Am nachsten Morgen sah ich, dass
sich Charlotte in der Nacht Uberhaupt
nicht bewegt hatte, sie lag noch in genau
der Stellung, in der sie abends einge-
schlafen war, und konnte nur den Kopf
bewegen, vermied es aber véllig, den
restlichen Korper mit einzubeziehen.
Ich setzte alles daran, eine Einweisung
fur die Orthopadische Klinik in Braun-
schweig zu bekommen, und am Nach-
mittag wurde sie dort untersucht.

Epiphyseolysis capitis femoris

Es stellte sich heraus, dass sie eine aku-
te Epiphyseolysis capitis femoris links
hatte, d.h. das ,,Abrutschen des HUft-
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kopfes vom Schenkelhals in der Wachs-
tumsfuge*. Man erklarte mir, dass diese
Erkrankung besonders haufig bei tber-
gewichtigen oder besonders schnell ge-
wachsenen Kindern zwischen zwdlf und
15 Jahren auftreten wirde. Habe ein
Kind dieses Alters Schmerzen im Ful}
oder im Knie, musse unbedingt auch
».eine Etage hdher* kontrolliert werden,
eben um diese Epiphyseolysis capitis fe-
moris auszuschliel3en.

Der behandelnde Arzt war sichtlich
erschrocken Uber das extrem weite Ab-
rutschen des Huftkopfes. Ich wurde be-
reits in diesem Gesprach darauf auf-
merksam gemacht, dass bei solch einer
Diagnose die Gefahr einer Spatkompli-
kation in Form einer Hiftkopfnekrose
(Absterben des Huftkopfes) bestehe.

Charlotte wurde am nachsten Mor-
gen operiert. Es gelang, die total
gelockerte Kopfkalotte fast vollstandig
zu repositionieren. AnschlieRend wurde
der gesamte Bereich mit Drahten fixiert,
diese Prozedur wurde auch in der rech-
ten, gesunden Hufte vorsichtshalber
durchgefuhrt, um ein eventuelles Abrut-
schen in der Zukunft zu verhindern.

Nach der OP durfte Charlotte die lin-
ke Hufte einige Zeit nicht belasten und
ich machte mir viele Sorgen Uber eine
eventuell einsetzende Nekrose. Doch
laut Kontrollrdntgenbild nach sechs Wo-
chen war alles in Ordnung. Mir fiel ein
Stein vom Herzen und damit war die
Angelegenheit fir mich dann erledigt.
Dachte ich zumindest!

Keine Besserung nach der OP —
Charlotte landet im Rollstuhl

Im Mai 2001 hatte Charlotte erneut
Schmerzen und ihr Gangbild ver-
schlechterte sich. In der Orthopadischen
Klinik Braunschweig war man der Mei-
nung, dass ihre Beschwerden von den
dicht am Gelenk liegenden Spickdrahten
herrihrten — wobei unsere Orthopéadin
(wohlgemerkt: nicht der Orthopéde mit

den Einlagen!) diese Auffassung im
Nachhinein nicht vertrat — also wurden
im Juni 2001 diese Drahte ausge-
tauscht.

Nach der OP schien sich Charlottes
Zustand zunachst zu bessern, doch be-
reits in den Sommerferien begann sie,
immer starker zu hinken. Nachdem
man noch einmal vier Wochen abge-
wartet hatte, zeigte sich im September
2001 mit dem né&chsten Rontgenbild ei-
ne bereits fortgeschrittene Huftkopfne-
krose. Ich war wie vor den Kopf ge-
schlagen. Damit hatte ich Uberhaupt
nicht mehr gerechnet! Und nun hiel es:
Kind in den Rollstuhl und abwarten, bis
sich der abgestorbene Huftkopf wieder
aufbaut.

Ohne Bewegung liel3 der korperliche
Abbau bei Charlotte nicht lange auf sich
warten. Bereits im Dezember 2001 hat-
te meine Tochter gut zugenommen und
war recht formlos und massig gewor-
den. Niemand konnte mir sagen, wie
lange der Zustand im Rollstuhl anhalten
wirde, und ich rechnete hoch, wie
Charlotte nach einem bis zwei Jahren
der Untatigkeit aussehen wirde. Das
war der eigentliche Ausldser, mich nach
einer weiteren Klinik umzusehen, um
mir eine zweite Meinung einzuholen.

Empfohlen wurde mir die Orthopa-
dische Kinderklinik in Aschau im
Chiemgau.

Und so fuhren wir im Februar 2002
zur Untersuchung und Abklérung gen
Suden.

Ein fataler Krankheitsverlauf

Die Ergebnisse der Untersuchungen
und die Einschatzungen der dortigen
Arzte waren niederschmetternd. Ich
hatte doch tatsachlich ein kleines biss-
chen gehofft, man wurde Charlotte wie-
der erlauben zu laufen. Jedoch weit ge-
fehlt!

Die Auswertung aller Unterlagen
und etlicher Untersuchungen ergab,
dass Charlottes linkes Huftgelenk insge-
samt zu einem Grof3teil geschadigt war.

Der Huftkopf zu 80 Prozent zerstort
und eingebrochen, es ragten nur noch
Fragmente wie Zahne gegen das Pfan-
nendach (was die Schmerzen verur-
sachte), es sei wie ein riesiger Infarkt im
Huftkopf. Das Pfannendach bereits be-
schéadigt, Knorpelverluste an der Huft-
pfanne und am Huftkopf. Die Hufte de-
zentriert, der Kopf hatte die Tendenz,
nach auf3en zu rutschen.
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Ein insgesamt fataler Krankheitsver-
lauf, ob durch das extreme Abrutschen
oder die Technik bei der ersten OP oder
das Spicken sei unklar. Es kénne pas-
sieren, dass sich der Kopf gar nicht wie-
der aufbaut. Falls er es doch tut, wird er
nie wieder so sein wie vorher, namlich
rund.

Die Hufte war seit der Feststellung
der Huftkopfnekrose im September
2001 bereits sehr versteift und dieser
Zustand sollte sich bis zur OP noch ein-
mal deutlich verschlechtern, auBerdem
hatte sich durch das viele Sitzen eine
starke Huftbeugekontraktur eingestellt.

Unterndhme man nichts, wirde die-
ses zerstorte Gelenk immer mehr ver-
schleil3en, bis der Kopf total weg sei und
die Hufte luxiere.

Man hat sich viel Zeit genommen,
mir in zum Teil sehr ausfuhrlichen Ge-
sprachen zu erdértern, welche Mdglich-
keiten es theoretisch gibt und warum
sie in Charlottes Fall nicht anzuwenden
sind, und ich wurde gerade am Anfang
der Behandlung sehr genau Uber die
Entscheidungsfindung informiert.

Noch mehr widrige Umstande

Es war bald klar, dass Charlotte schnell
operiert werden musste. Das war Ende
Februar 2002. Doch durch widrige Um-
stande verzdgerte sich der OP-Termin
bis in den Herbst.

Charlotte mit ihrem
hiftibergreifenden
Becken-Oberschenkel-
Fixateur nach der
Operation in Aschau
(Oktober 2002)

So holte sich Charlotte wahrend dieser
ersten Woche in Aschau eine Scharlach-
infektion, deshalb mussten anstehende
Untersuchungen zu Hause erst verscho-
ben und dann wiederholt werden. Ei-
gentlich war die OP dann fur den Juli an-
gesetzt. Doch als wir eineinhalb Wochen
vor dem Termin extra zur Eigenblut-
spende nach Aschau in die Klinik fuhren,
erkrankte Charlotte an einer Salmonel-
leninfektion. Wir fuhren also unverrich-
teter Dinge wieder nach Hause, dort
musste meine Tochter in die Klinik und
der OP-Termin abgesagt werden. Im Ok-
tober 2002 war es dann endlich so weit.

Die néchste grof3e Operation

Zunachst wurde operativ die bereits
stark verkurzte Muskulatur verlangert
und anschlieBend ein huftubergreifen-
der Becken-Oberschenkel-Fixateur zur
Distraktion im Hiuftgelenk angelegt.
Dafur wurden im linken Oberschenkel-
knochen untereinander drei und im
Beckenknochen zwei Metallschrauben
(Pins) verankert, die jeweils einige Zen-
timeter aus dem Bein bzw. aus dem
Becken herausragten. Diese waren
durch eine Art Metallrohr, das man aus-
einander drehen konnte, miteinander
verbunden. Dadurch wurde das Huftge-
lenk auseinander gezogen und entlastet,
aulBerdem waren der Abstand vom Kopf
zur Pfanne und die Position des Huft-

kopfes unter dem Pfannendach ganz ex-
akt einstellbar.

Und ich hoffte, dass sich der Huft-
kopf entgegen der Vermutung der Arzte
vielleicht doch wieder etwas aufbauen
wirde.

Geplant war ein zwei- bis drei-
wochiger Aufenthalt in der Klinik, es
wurden jedoch fast neun Wochen. Zwar
konnte Charlotte nach der OP mit der
Unterstitzung einer Gehhilfe (Rollator)
ohne Schmerzen im Huftgelenk ,,laufen*
(wobei sie eigentlich hauptséchlich tber
die Arme entlastete), aber eine Woche
nach der OP entwickelte sich ein schwe-
rer Pin-Infekt. Das Gewebe um die Me-
tallschrauben herum entziindete sich
grof3flachig und so massiv, dass sich
schlie3lich um die Metallschrauben her-
um richtige Krater bildeten. Nach zwei-
wochiger Antibiotika-Behandlung stand
dann fest, dass der Fixateur nicht wie-
der entfernt werden musste, wie schon
beflirchtet, aber nach diesem schmerz-
haften Ruckschlag gestaltete sich die
anschlieBende Mobilisierung &aufRerst
schwierig und langwierig.

Nach mehr als einem Jahr im Roll-
stuhl war die Muskulatur auch im ge-
sunden rechten Bein schon stark
zurtckgebildet, das linke mit dem Fixa-
teur setzte Charlotte gar nicht mehr ak-
tiv ein und wollte es auch nicht mehr be-
lasten. Die Stunden in der Krankengym-
nastik wurden zur Qual fur alle Beteilig-
ten. Charlotte hatte riesige Angst und
Schmerzen, trotzdem wurde an sie die
Anforderung zum Laufen gestellt, also
wurde sie bockig und es ging erst recht
nichts mehr. NatUrlich konnte sie nichts
von dem wirklich erfassen, was ich im-
mer wieder versuchte, ihr zu erklaren.
Nichts, kein Versprechen, keine Auf-
munterung, keine ,,Erpressung“ nutz-
ten, sie weinte und schrie fast die
ganzen Therapieeinheiten hindurch.
Anschlieend waren wir beide immer
vollig fertig!

Ich denke, dass es ihre Angst und
der ,Leistungsdruck* waren, die sie so
sehr blockierten, dass sie gar nicht dar-
an dachte, mal vorsichtig auszuprobie-
ren, ob der eine oder andere Schritt viel-
leicht gar nicht so schmerzhaft waren,
wie erwartet.

Angst vor den Schmerzen

In diesem Zusammenhang muss ich an
eine andere Situation denken. Die Pins
mussten am Anfang taglich, spater drei
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Mal in der Woche gereinigt werden.
Zum jeweils anschlieRenden Verbinden
musste sich Charlotte auf die gesunde
Seite legen. Zu Anfang tat das naturlich
weh, aber auch noch Wochen spéater
schrie sie ,vorsichtshalber® wahrend
des ganzen Vorgangs ohrenbetaubend.
Manchmal machte sie urplotzlich eine
Pause, fragte die Krankenschwester
ganz ruhig nach der Uhrzeit oder wann
es Abendbrot gabe. Nach der Antwort
ging das Theater dann weiter, bis end-
lich alle Verbande gelegt waren.

Wieder nach Hause

Nach acht Wochen gab es bei Charlotte
noch immer keine nennenswerten Fort-
schritte, was das Laufen anging, und in
mir wurde das Geflihl immer starker,
dass es fur mein Kind am besten sei, aus
der Krankenhausumgebung weg und
nach Hause zu kommen, wo wir unse-
ren eigenen Rhythmus finden und leben
konnten. In der Pflege und im Pin-Rei-
nigen und im Verbinden war ich mitt-
lerweile perfekt, also tberlegte ich mir
genau, welche Hilfen und Hilfsmittel ich
fur unseren Pflegealltag bendtigte. Als
alles organisiert war, wurden wir auf
meinen Wunsch hin Mitte Dezember
2002 endlich entlassen.

Eigentlich war angedacht, dass
Charlotte nach einer gewissen Zeit wie-
der in die Schule gehen sollte, doch dar-
an war gar nicht zu denken.

Ich kam mit einem Kind nach Hau-
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se, dass eigentlich keinen Schritt gehen
konnte, vom Treppensteigen ganz zu
schweigen. Da ihr Zimmer im ersten
Stock liegt, haben wir das Pflegebett ins
Wohnzimmer gestellt, und da lebte und
schlief Charlotte dann sechseinhalb Mo-
nate. Die HUfte mit dem Fixateur war so
unbeweglich bzw. die Pins so schmerz-
empfindlich, dass wir Charlotte nicht ins
Auto hinein bekamen. Also erledigten
wir alle notwendigen Wege mit unse-
rem Liegerollstuhl, einem schweren und
umstandlichen Gefahrt, aber etwas Pas-
senderes gab es in dieser Situation
nicht. Jeder Huckel auf dem FulRweg, je-
der Schnitt im Asphalt, jede Bordstein-
kante verursachte Schmerzen. Hatten
wir einen Kontrolltermin in der Klinik,
fuhren wir per Liegendtransport nach
Aschau. Und an einen Schulbesuch war
in dieser Zeit nicht zu denken.

Kleine Fortschritte — Physiotherapie
und Naturheilmedizin helfen
Glucklicherweise gerieten wir an eine
kompetente Physiotherapeutin, friher
selbst Mutter eines Kindes mit Down-
Syndrom. Sie hat eine wunderbare Art,
auf Charlotte einzugehen, kann ihr aber
auch, wenn nétig, Grenzen setzen. Und
so fingen wir auf niedrigster Stufe wie-
der mit dem Training an: gerade sitzen,
aufstehen, stehen. Ganz wichtig war fir
Charlotte, dass wir sie am Anfang nicht
gezwungen haben zu laufen. Sie musste
nur die Ubungen machen, die sie wirk-
lich schaffen konnte. Und als sie ihr Ver-
trauen in diese Situation wieder gefun-
den hatte, aulRerte sie nach zwei Wo-
chen den Wunsch, wieder Schritte am
Rollator zu versuchen. (Mehr als ein
paar Schritte wurden es aber die ge-
samte Fixateur-Zeit nicht.)

Ich hatte schon wéahrend der Klinik-
zeit Kontakt zu einer Heilpraktikerin
aufgenommen. An den Pins trat in den
ersten Wochen sehr viel Sekret aus, das
anschliefend stark verklebte, und ich
hoffte auRerdem, dass es in der Natur-
heilmedizin ein Mittel zum Knochen-
bzw. Knorpelaufbau gébe. Charlotte be-
kam waéhrend der gesamten Fixateur-
zeit ein Enzym gegen Entzindungen,
woraufhin die Verklebungen erheblich
zurtckgingen, und ein Praparat gegen
degenerative Knochenveranderungen.

Im Laufe der Zeit wurden einige Din-
ge auch wieder besser, so konnte Char-
lotte nach einigen Wochen wieder auf
die Toilette gehen (Stuhlgang auf der

Bettpfanne im Wohnzimmer ade, we-
nigstens meistens!) und sie gewothnte
sich an den Fremdkorper an ihrem
Bein. Insgesamt war die Pflegesituation
jedoch intensiv, besonders das Reinigen
der Pins war jedes Mal eine groRere Ak-
tion. Zwei kréaftige Manner waren notig,
um Charlotte in einer selbst gebauten
»Sanfte* die Treppe hinaufzutragen und
auf den Badewannen-Lifter zu setzen.
Mit der Handbrause wurden dann die
Pins und das restliche Kind gereinigt.
Dann ging es retour und ans Verbinden,
wochenlang unter massivem Geschrei.
Es dauerte lange, bis das Kind mitbe-
kam, dass die Schmerzen vom Anfang
nicht mehr vorhanden waren. Aber die
Angst davor blieb bis zum Schluss ihre
Begleiterin.

Die letzten Wochen wurden fur
Charlotte immer schwieriger. Sie hatte
viele Ruckenschmerzen, schlief fast sit-
zend und fand nachts nur noch schwer
eine entspannte Position fur ihre Beine.
Nachdem sie sich zweimal mit dem
Fixateur stark gestof3en hatte, bluteten
die Pin-Stellen oft heftig, was Charlotte
stets sehr verangstige.

Doch etwas sehr Positives und Wich-
tiges geschah in diesen Monaten: Der
Huftkopf hatte sich zum Teil wieder auf-
gebaut, nicht so rund und so viel, wie
friher, aber immerhin!

Der Fixateur wird entfernt,

die Orthesen werden angepasst
Ende Juni 2003 war es endlich so weit:
Der Fixateur wurde entfernt. Ich dach-
te, nun kann alles nur noch besser wer-
den, aber es wurde bloR anders.

Zun&chst bekam Charlotte fur 14 Ta-
ge einen Becken-Bein-Gips, um das lin-
ke Bein in einer Abspreizung von 20
Grad zu halten und den jetzt 16chrigen
und damit instabilen Bereich des Ober-
schenkelknochens zu schitzen.

Die weitere Therapie sah die Anpas-
sung einer Lagerungsorthese fur die
Nacht und einer Hufttraktionsorthese
(HTO) fur den Tag vor. Beide Schienen
halten das linke Bein in der gewunsch-
ten Abspreizung, damit der Huftkopf
moglichst zentriert unter dem Pfannen-
dach steht, und die HTO sorgt auf3erdem
noch dafir, dass Zug auf den Huftkopf
ausgeubt wird. Dadurch wird beim Lau-
fen das Huftgelenk nicht voll belastet
und der Huftkopf geschont. Eine Woche
nach der OP wurde mit den Abdrtcken
begonnen.
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Obwohl ich wusste, dass die Anfertigung
vor allem der Tagesschiene fur ein Kind
wie Charlotte (niedriger Muskeltonus,
leider keine Elfengestalt, sondern 45 kg
bei einer KérpergrofRe von 142 cm und
haufig nicht gerade sehr kooperativ bei
Untersuchungen) den héchsten Schwie-
rigkeitsgrad fur die Techniker bedeute-
te, rechnete ich in keiner Weise mit den
Hirden, die wir in den nachsten Wo-
chen zu nehmen hatten.

Charlotte war die manifestierte Ab-
wehr, und obwohl die Techniker nicht
einfihlsamer, freundlicher und vorsich-
tiger mit ihr hatten umgehen kdnnen,
schrie sie schon Aua, wenn sich ihr nur
eine Hand naherte. Wahrend der An-
proben der Schienen schrie sie eigent-
lich pausenlos, so gro3 war ihre Angst,
man konnte ihr Schmerzen bereiten,
und wieder half kein Erklaren, Ablen-
ken, Versprechen von Eis oder auch Er-
pressen.

Als endlich die Orthesen fertig ge-
stellt waren, ging es daran, die Bereiche,
die Druckstellen verursachten, zu an-
dern. Als auch das geschafft war, konn-
ten wir zum Ende der Sommerferien
nach funf Wochen endlich wieder nach
Hause.

Der Alltag mit den Orthesen

Der Alltag mit den Orthesen ist un-
glaublich aufwendig. Besonders das An-
ziehen der HTO und ihre gesamte Hand-
habung brauchen sehr viel Zeit und das
alles ist auch nicht mit zweimal Zusehen
gelernt, zumal der beabsichtigte und
notige Effekt nicht eintritt, wenn die
Schiene ungenau angelegt wird. Mo-
mentan bilden sich in einem sehr
schwierigen Bereich standig wunde
Stellen, die wir versuchen, mit Dekubi-
tuspflastern in den Griff zu bekommen.
Der Silikonstrumpf unter der Ober-
schenkelhilse reizt die Haut ebenso wie
andere Teile der Schiene, standig sind
Bereiche verletzt oder blutig gekratzt.
Von dem Druck der Oberschenkelhiilse
ist Charlottes linkes Bein standig leicht
geschwollen.

Da die Lagerungsschiene kein Ge-
lenk hat, kann Charlotte sich damit nicht
aufsetzen und ist in der Nacht vollig auf
Hilfe angewiesen. Und durch den tagli-
chen Gebrauch treten ab und zu Defekte
an den Schienen auf, die behoben wer-
den mussen.

Die Krankheit hinterlasst ihre Spuren

Die letzten drei Jahre sind auch auf3er-
lich nicht spurlos an meiner Tochter
voruber gegangen. Noch immer hat sie
links eine Huftbeugekontraktur, d.h., sie
kann das Bein nicht zu 180 Grad aus-
strecken. Als Ausgleich dazu hat ihr
Korper eine Verkrimmung der Lenden-
wirbelsaule entwickelt.

Die Adduktoren (Muskulatur an der
Innenseite des linken Oberschenkels)
sind massiv verkulrzt, ohne Orthese ten-
diert der Huftkopf stark zum Pfannen-
rand. Das Bein insgesamt ist natirlich
auch erheblich kurzer (vor allem im
Oberschenkelbereich) als das rechte,
beim Laufen hinkt sie sehr stark und hat
zunehmend Schmerzen im linken Knie,
wabhrscheinlich durch einen verkirzten
Quadrizeps. Sie lauft einige Schritte an
der Hand oder am Rollator, fur alles an-
dere bendtigt sie einen Rollstuhl. Mehr-
fach Krankengymnastik pro Tag und re-
gelmaRige Gehubungen sind deshalb
unbedingt notwendig, um diesen Stand
in manchen Bereichen zu erhalten, in
anderen zu verbessern.

Die weitere Prognose

Das Ziel der Arzte in Aschau war es, sie
schmerzfrei und wieder zum Laufen zu
bekommen. Das ist erreicht worden!

Die weitere Prognose? Man hat mir
dort von Anfang an gesagt, dass nie-
mand sagen kann, was am Ende der Be-
handlung stehen wird. Alles ist ein Ver-
such und da es bisher keine &hnlichen
Félle gib, fehlt auch jede Vergleichs-
maoglichkeit (Morbus Pertes wird als ein
vollig anderes Krankheitsbild angese-
hen).

Niemand weil3, wie lange der neu
aufgebaute Teil im Bereich des linken
Huftkopfes halt, davon ist auch abhan-
gig, wie weit man die Versorgung mit ei-

nem kunstlichen Huftgelenk hinaus-
schieben kann. Leider befuirchten die
behandelnden Arzte, dass eine Hiften-
doprothese bei Menschen mit Down-
Syndrom wegen ihres oft schwachen
Bindegewebes nicht so lange halt wie
normalerweise. Charlotte wird also auf
jeden Fall irgendwann eine kunstliche
Hufte bekommen, die Frage ist nur,
wann!

Trotz allem ... Charlotte ist ein
lebensfrohes Kind

Ich bin sehr stolz auf Charlotte. Sie ist
trotz ihrer Krankheit ein lebensfrohes
und gluckliches Kind und schenkt uns
besonders in dieser Lebenssituation un-
endlich viel Liebe und Zuneigung.

Auch wenn es, wie erwahnt, Mo-
mente gab, in denen sie jegliche Mitar-
beit verweigerte, waren es doch viel
mehr Situationen, in denen sie tapfer
und geduldig trotz Schmerzen und
Angst alles durchgestanden hat, was auf
sie zukam. Sie sagt uns, wenn sie
Schmerzen hat, aber sie jammert nicht.

Und es gibt auch Ereignisse, an die
ich lachend zurtickdenken muss: Als sie
z.B. die Arzte bis ins Detail Giber ihre Fa-
milien ausfragte oder alle wahrend der
Visite auf ihre unnachahmliche Art sehr
direkt des Zimmers verwies, weil sie
keine Lust mehr hatte und Manner ei-
gentlich sowieso nicht mag. Sie gingen
auf ihren Wunsch ein und traten eilig
den Ruckzug an.

Manchmal scheint es, als ob fur jede
Uberwundene Schwierigkeit ein neues
Problem auftaucht. Dann aber hoffe ich
wieder sehr, dass sich fir Charlotte
noch vieles zum Besseren &ndern moge.

Fur mich ist wichtig, alles getan zu
haben, was ich konnte; dann werde ich
annehmen kénnen, was immer am En-
de dieser Geschichte auch sein mag.
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Wie ware Toos, wenn ...

Herman Valk

Manchmal Uberlege ich
mir, wie meine Schwester
sich entwickelt hatte, wie
sie jetzt aussehen wirde,
wenn es vor 50 Jahren
schon die Versorgung, die
Forderung, die Begleitung,
die Schul-, Arbeits- und
Wohnmoglichkeiten gegeben
hatte, die den Kindern und
Jugendlichen mit Down-
Syndrom heute zur Verfu-
gung stehen ...

H allo! Zunachst méchte ich uns vor-
stellen: Wir sind Herman und Toos
Valk, wir sind Geschwister. Ich bin 62
Jahre und Rentner. Toos, meine Schwes-
ter, ist 50 und wurde 1953 mit Down-
Syndrom geboren. Wir stammen aus ei-
ner Familie mit zwolf Kindern: elf Jungs
und ein Madchen, das war Toos und sie
war gleichzeitig die Jungste von allen.

Als Toos geboren wurde - ich war
damals zwdlf Jahre und unser Vater war
leider drei Wochen vor ihrer Geburt ge-
storben - stellte sich heraus, dass sie
anders war als andere Kinder. Die Arz-
te nahmen an, dass sie hochstens funf
Jahre alt werden konnte. Das war ein
Grund fur meine Mutter und meine al-
teren Brlder, Toos einfach zu Hause zu
behalten und nicht in ein Heim oder ei-
ne Einrichtung zu geben.

Sonde

Nach einigen Jahren horte Toos plotz-
lich auf zu schlucken. Bis dahin hatte sie
nur flissige Nahrung aus einer Flasche
bekommen, nie feste Nahrung. Sie wur-
de notaufgenommen im Krankenhaus
und dort via einer Sonde unter der Haut
ernahrt, aber dies konnte man nicht
sehr lang machen, deshalb bekam sie ei-
ne Nasensonde und wurde so gefuttert.

72 Leben mit Down-Syndrom Nr. 46, Mai 2004

Meine Mutter lernte im Krankenhaus
wie sie mit einer Sonde umgehen muss-
te, sodass sie Toos wieder mit heimneh-
men konnte.

Nach vielen medizinischen Untersu-
chungen bei einer ganzen Reihe Arzte
und Professoren wurde uns geraten,
Toos so zu lassen, wie sie war. Es war
nicht mit kérperlichen oder geistigen
Verbesserungen zu rechnen, hiel3 es.
Deshalb hat Toos nie laufen, sprechen
oder essen gelernt. Bis heute wird sie
Uber die Sonde ernédhrt. Seitdrei Jahren

Als Toos vor funfzig
Jahren geboren wurde,
war das zunachst ein
Schrecken fur elf Man-
ner, aber schon bald
darauf waren wir voller
Dankbarkeit und Freu-
de. Wir hatten eine
Schwester. Und was fur
eine!

via eine PEG-Sonde. Bis ihrem 47. Le-
bensjahr durch eine Nasensonde. Der
Schlauch wurde zweimal am Tag via ih-
re Nase in den Magen gefthrt, entweder
von unserer Mutter oder von einem der
Bruder, die dies alle auch gelernt hatten.

Wir haben unsere Schwester immer
zu Hause behalten. Mutter und die Bru-
der, die zu Hause wohnten, versorgten
Toos, das meiste wurde naturlich von
unserer Mutter geleistet. Aber allméh-
lich heirateten die Bruder und zogen aus
und als der Letzte ging, entschloss ich
mich, wieder ins Elternhaus zurlickzu-
kehren und zusammen mit Mutter und
Toos unserem Leben einen Inhalt zu ge-
ben.

Ich war nicht verheiratet und von
1973 bis 1990 haben wir zu dritt viele
gute Jahre gehabt. Leider verstarb 1990
unsere Mutter und so sind Toos und ich
gemeinsam weitergegangen. Seit 1991
ging Toos in eine Tagesstatte, ich muss-
te tagsuber arbeiten. Toos wurde mor-
gens um 9 Uhr geholt und um 16 Uhr
wieder heimgebracht. FUnf Tage in der
Woche. Das war schon eine enorme
Verdnderung fur meine Schwester!
Aber in dieser Tagesstatte der Stiftung
Fatima in Nieuw-Wehl geféllt es ihr pri-
ma. Sie geht dort immer noch gerne hin.
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Fantastisches Fest

Seit 2002 bin ich Rentner und sind Toos
und ich viel unterwegs. Sie geht Uberall
mit hin, in Urlaub, Wochenendtrips,
Geburtstage, Hochzeiten, Tagesausflu-
ge ... alles machen wir gemeinsam. Und
wenn ich mal abends eine Versamm-
lung habe, dann bringe ich Toos zu ei-
nem unserer Bruder, die Toos alle gern
mogen.

Im letzten April wurde Toos flinfzig
und ich habe ein fantastisches Fest fur
sie organisiert mit wohl 125 Gésten!
Toos freut sich Uber das Leben, das sie
jetzt fuhrt. Sie mag Musik, Fernseh
schauen, Auto fahren, spazieren gehen,
sitzt gern gemutlich drauf3en und be-
schéftigt sich mit ihren Pippchen. Toos
braucht jedoch 24 Stunden Versorgung,
beim Essen, Waschen, Anziehen, Haut-
pflege usw. Sie ist ungefahr 130 cm grof3
und wiegt 28 kg.

Ich kann sehr gut mit Toos kommu-
nizieren. Wir verstehen einander prima.
Und Toos ist eine echte Frau, sie mag
schone Kleider, méchte gern Aufmerk-
samkeit und kann einen richtig um den
Finger wickeln.

Aber sie gibt auch Liebe und An-
hénglichkeit. Ich geniel3e noch jeden
Tag zusammen mit Toos. Und entdecke

immer noch neue Mdglichkeiten, sie ist
immer voller Uberraschungen.

Und manchmal bin ich sogar im po-
sitiven Sinne ein wenig eiferstichtig auf
ihr Leben, so ohne Sorgen, ohne Pro-
bleme.

Wir wohnen ebenerdig. Dieses Haus
habe ich vor 20 Jahren gekauft und
gleich umgebaut und angepasst an

Toos’ Behinderung. Ich habe drei Stun-
den in der Woche eine Haushaltshilfe.
Seit einiger Zeit kommt eine Pflegekraft
fur einige Stunden pro Woche.

Selbstverstandlich muss ich mein
Leben weit gehend auf Toos’ Bedurfnis-
se abstimmen, aber tagsuber, wenn
Toos in der Tagesstéatte ist, habe ich
meine Hande frei fur andere ehrenamt-
liche Tatigkeiten, fur Fitness, Fahrrad-
fahren, kann mal einen Tagesausflug
mit dem Zug machen usw. und wenn
Toos zu Hause ist, sitze ich ja auch re-
gelméaRig am Computer, lese, arbeite im
Garten oder wir schauen gemeinsam
Fernsehen.

Alles im allem wirde ich es mir gar
nicht anders wiinschen.

Dies war eine kurze Lebensge-
schichte Uber eine besondere Geschwis-
terbeziehung. Ich hatte gern Kontakt zu
Menschen, die in einer ahnlichen Situa-
tion leben oder gelebt haben. Denn ich
weil} inzwischen, dass so etwas nicht
haufig vorkommt.

Herman und Toos Valk
Wilhelminastraat 27
7001 GS Doetichem
Niederlande

E-Mail: h.valk@hetnet.nl

Patrick
heeft zijn
rijbewijs!

kleinen Ausflug.

Down-Syndrom kein Hindernis!

Patrick, ein 21-jahriger junger Mann mit
Down-Syndrom aus den Niederlanden, hat
es geschafft! Er ist der stolze Besitzer eines
Flhrerscheins und fahrt nun selbststandig
(sein Vater oder seine Mutter sind zwar
noch mit im Auto) mal zum Einkaufen, mal
zu Freunden oder macht einfach so einen

Es ist ein Flhrerschein, wie ihn alle anderen
Menschen auch haben, ohne Beschréan-
kung. Die theoretische Priifung schaffte

er gleich beim ersten Mal, darauf hatte er
sich zu Hause am Computer mit einer spe-
ziellen Software vorbereitet.

Als er dreimal durch die praktische Prufung
geflogen war, ermutigten sein Fahrlehrer
und die Prufer ihn: Er solle nicht aufgeben,
er wirde es schaffen! Beim vierten Mal ge-
lang es tatséchlich: Priifung bestanden!

An seinem Fahrstil sei nichts auszusetzen.
Patrick ist ruhig, verantwortungsbewusst,
konzentriert. Dass er zuféllig auch Down-
Syndrom hat, spielte keine Rolle, so die nie-
derlandischen Fachleute.
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Marlies Winkelheide
zu ihrem Buch ,,... doch Geschwister
sein dagegen sehr*

Geschwister werden ist nicht schwer ...
doch Geschwister sein dagegen sehr?
Der Titel des oben genannten Buches
wird hier um das Fragezeichen erganzt.
Ist es tatsachlich ,,immer* schwer? Was
ist Schicksal? Worin liegen die Chancen
fir Geschwister, wenn in der Familie
ein Kind oder mehrere Kinder mit Be-
hinderungen leben?

Wir haben versucht, die Erfahrun-
gen aus einer langen Zeit der Begleitung
von Geschwistern von Kindern mit Be-
hinderungen zusammenzutragen und
nach unterschiedlichen Gesichtspunk-
ten zusammenzufassen.

Wir haben versucht, uns an-
zundhern an Anforderungen, die das
Leben in der Familie, das Leben im All-

tag auch an Geschwister von Kindern
mit Behinderungen stellt.

Wir haben Fragen von Geschwistern
aufgenommen, haben uns mit auf die
Suche nach Antworten gemacht.

Es ist uns ein besonderes Anliegen,
zum Verstehen der besonderen Lebens-
situation der Geschwister beizutragen
und gleichzeitig die Fragestellungen und
Anforderungen an Eltern nicht zu tiber-
sehen.

Bereits die Vorworte vermitteln den
Tenor des Buches: ,,Bei aller Belastung
eine Bereicherung* (Frau Prof. Dr. Ur-
sula Pixa-Kettner, Universitat Bremen)
und ,,Beredtes Pladoyer fur das Leben*,
Renate Welsh-Rabady, Schriftstellerin,
Wien.

Geschwister kommen mit Geschich-
ten, Fragen, Aussagen immer wieder
selbst zu Wort.

Ein Beispiel: S. 30 ff.: ,Wir geben
uns mal ein Zeugnis als Geschwister-
kinder!* Folgende Féacher kamen
schnell zusammen:

I Riucksicht nehmen

1 Geduld haben

1 Auf das Geschwisterkind aufpassen
1 Erfinderisch sein

1 Verstandnis haben

1 Durchsetzungsvermdogen

1 Ausdauer haben

1 Nachgeben kénnen

1 Sich nicht wehren kdnnen

1 Vorbild sein

1 Richtige Zeitpunkte flir eigene Fragen
finden

1 Sich dem Rhythmus anderer anpassen
kdénnen

1 Aufmerksam sein

1 Sprachen lernen, fur die es kein Wor-
terbuch gibt (von den Kindern wird der
Begriff ,,behindisch* geprégt) ...

Dazu Alexander, 10 Jahre: Ich wur-
de mir in ,,Rucksicht nehmen* auch ei-
ne 1 geben, meine Mutter wirde mir
héchstens eine 4 geben. Sie ermahnt
mich immer, mehr Ricksicht zu neh-
men. Sie sagt: ,,Du bist zwar der Jinge-
re, aber Petra kann das nicht verste-
hen.“ Meine Mutter ahnt gar nicht, wie
anstrengend das ist, denn meine behin-
derte Schwester weil3, wie sie das aus-
nutzen kann.

Vielleicht kann das Buch, das auch
Informationen Uber die Grundlagen der
Begleitung von Geschwistern in der Ar-
beit der Autorinnen enthélt, ein Beitrag
dazu sein, dass weitere Wege erdffnet
werden fur Geschwister, Eltern, Fach-
leute, damit ,,Schicksal“ zu ,,Chance*
werden kann.

Autorinnen: Marlies Winkelheide und
Charlotte Knees

Verlag Kénigsfurt, Kiel 2003

ISBN: 3-89875-067-1

Preis: 14,90 Euro

Seit vielen Jahren haben wir darauf
gewartet: ein Buch Uber Down-Syn-
drom von deutschen Fachleuten direkt
fur den deutschen Markt geschrieben.

Fachbucher tiber Down-Syndrom
meistens aus den USA

Die Bucher, die uns Eltern seit vielen
Jahren Uber das Down-Syndrom infor-
mierten, waren allesamt Ubersetzungen
aus dem Englischen und stammten meis-
tens aus den USA. Das waren u.a. Mark
Selikowitz’ ,,Down-Syndrom*, Siegfried
Pueschels Buch ,,Down-Syndrom - Fur
eine bessere Zukunft* (beide jetzt ver-
griffen) oder noch aktuell ,,Babys mit
Down-Syndrom* von Karen Stray Gun-
dersen. Sie wurden flr das amerikani-
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sche Publikum geschrieben und bertick-
sichtigten nicht die deutschen Verhalt-
nisse.

Nun endlich wird ein deutsches
Buch erscheinen, das von einigen uns
bekannten Down-Syndrom-Spezialisten
geschrieben wurde. Frau Professor Etta
Wilken ist die treibende Kraft hinter die-
sem Projekt. Wir alle sind gespannt und
freuen uns auf diese Neuerscheinung.

Titel: Menschen mit Down-Syndrom
in Familie, Schule und Gesellschaft
Ein Ratgeber fur Eltern und Fachleute
Autorin: Etta Wilken

Verlag: Lebenshilfe Verlag

1. Auflage 2004, 17 x 24 cm, broschiert
ca. 250 Seiten, ca. 25 Abb.,

ISBN: 3-88617-308-9,
Bestellnummer LBS 308
ca. 18,- Euro [D]; 32.- sFr.
Mit Beitréagen von Werner Dittmann,
Wolfgang Storm und Sabine Wendt.
Das Buch gibt Informationen, Anre-
gungen und Ratschléage zu allen Lebens-
bereichen, von der Entwicklung als Ba-
by bis zum Erwachsenenalter, zur Fa-
miliensituation, zu Selbsthilfe, Forde-
rung und Therapien. Daneben stehen
eigene Kapitel zu medizinischem Basis-
wissen und zu rechtlichen Grundlagen.
Literatur- und Adresshinweise runden
das Buch ab.
Hinweise in den Periodika der Le-
benshilfe sowie im Internet.
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e Down Svndrome
Nutrition
Handbook

A Guide

Healthy
Lifestyvles

Ernahrung und
Down-Syndrom

n diesem Handbuch (das vom Umfang
her eher an ein Telefonbuch erinnert)
ist nun wirklich alles, was Sie schon im-
mer Uber die Erndhrung lhres Kindes
mit Down-Syndrom wissen wollten ...
Oder wollten Sie gar nichts wissen?
Dann kdnnen Sie sich dieses Handbuch
sparen, das ohnehin nur in englischer
Sprache vorliegt. Ob ein deutscher Ver-
leger sich an eine Ubersetzung wagt?
Nicht dass dies kein gutes Buch ware.
Ganz im Gegenteil, noch nie hat jemand
so viel Wissenswertes Uber dieses The-
ma zusammengetragen und in eine
Ubersichtliche, gut lesbare Form ge-
bracht. Aber wie viele Eltern haben Zeit
und Lust, so viel zu Erndhrungsfragen
zu lesen? Nein, dies ist eher ein Nach-
schlagebuch, das in den Bibliotheken
von DS-Elterngruppen, von Schulen
oder Einrichtungen einen Platz haben
sollte. Oder fiir eine Diatistin, die sich
auf Erndhrungsfragen, besonders im
Bezug auf Menschen mit Down-Syn-
drom, spezialisieren moéchte.
Geschrieben wurde dieses Buch
tatsachlich von einer Diatistin, die seit
vielen Jahren in den USA eine gesunde
Lebensweise fir Menschen mit Behin-
derungen und ihre Familien propagiert,

The Down Syndrome
Nutrition Handbook
Autorin:

Joan E. Guthrie Medlen
Woodbine House, USA
ISBN: 1-89062-723-2
Preis: $ 19,95

Bestellen bei:
WWW.amazon.com

Joan E. Guthrie Medlen, selbst Mutter
eines Jungen mit Down-Syndrom.

Im ersten Teil des Buches geht es
ganz allgemein darum, wie Kinder es-
sen lernen und wie Essstérungen ver-
mieden werden kdnnen. Das Thema
Stillen und das Futtern mit einer Fla-
schen werden in einem Kapitel behan-
delt und viel Aufmerksamkeit widmet
die Autorin den sozialen Aspekten des
gemeinsamen Essens.

Erndhrungslehre folgt im zweiten
Teil des Buches. Hier geht es um Fette,
Proteine, Vitamine, Mineralien etc. Wie
viel von was braucht der Mensch im All-
gemeinen, und speziell was brauchen
Kinder mit Down-Syndrom? Es werden
bekannte und weniger bekannte Proble-
me, die bei Down-Syndrom vorkommen
kénnen, besprochen: Verdauung, Ver-
stopfung, Stoffwechsel und die Funktion
der Schilddrtsen. Zdliakie und Diabetes
werden ausfuhrlich behandelt. Ein Ka-
pitel Uber alternative Therapien mit
nahrungsergdnzenden Mitteln rundet
den theoretischen Teil dieses Werkes
ab.

In dem mehr praxisbezogenen zwei-
ten Teil geht es um das Planen von ge-
sunden Mahlzeiten, um Gewichtskon-
trolle, Benehmen bei Tisch, das Etablie-
ren von gesunden und das Andern von
schlechten Essgewohnheiten. Schule
und Essen ist ein Thema, Pausensnacks

zubereiten und was die Schule zu einer
gesunden Lebensweise beitragen kann.
Dass es viele Hinweise auf die Notwen-
digkeit von Bewegung, Fitness und
Sport gibt, ist selbstverstandlich. Und
die Autorin listet gleich seitenweise pas-
sende Aktivitaten fur die verschiedenen
Altersstufen auf.

Im Kapitel ,,Der Kiuchenecke* wird
beschrieben, wie Kinder von klein auf
beim Kochen mithelfen kdnnen, wie
man ein eigenes Kochbuch zusammen-
stellt, wie man Menus plant und wie
man die Zutaten einkauft.

Die Arbeitsblatter (Kopiervorlagen)
im letzten Teil des Buches kdnnen so-
wohl fur den Unterricht in der Schule
wie auch zu Hause eingesetzt werden.
Da wird dem Kind und dem Jugendli-
chen nochmals genauestens gezeigt, wie
die Nahrungsmittel in Gruppen einge-
teilt werden kénnen, was gesund ist und
was nicht und immer wieder taucht die
berihmte Nahrungspyramide auf. Und
Tabellen! Tabellen, in denen man ein-
tragen kann, wie viel man am Tage ge-
gessen hat, und Tabellen, in denen man
festhalt, wie viel Bewegung man am Tag
hatte, wie lange man geschwommen ist,
wie weit gelaufen, ob man Aerobics ge-
macht hat oder im Fitnesstraining war.

Ganz zum Schluss noch die Ge-
wichtstabellen. Genaue Formeln, wie
man sein Idealgewicht berechnet, fehlen
naturlich nicht.

Insgesamt ein enorm umfangreiches
Werk, gut geschrieben mit unendlich
vielen Tipps und Anregungen fUr eine
gesunde Lebensweise. Die Autorin ist
Fachfrau und weil3, wovon sie spricht.

Nachdem dieses Buch aber flir den
amerikanischen Leser geschrieben ist,
kdénnen wir leider mit den Maf3en und
Gewichten nicht viel anfangen, die Ar-
beitsblatter nicht verwenden, weil sie
alle auf Englisch sind und auch unter-
scheiden sich hiesige Essgewohnheiten
von denen in den USA.

Trotzdem ist es nicht verkehrt, die-
ses Buch fir eine Bibliothek anzuschaf-
fen, denn es vermittelt tatsachlich viele
natzliche Informationen Uber Essver-
halten, Essstdorungen und Down-Syn-
drom-spezifische Erndhrungsprobleme.

Cora Halder

Leben mit Down-Syndrom Nr. 46, Mai 2004 75



PUBLIKATIONEN

Gemeinsamer Unterricht
im Lhialog

itegratonsentackiung

Gemeinsamer Unterricht im Dialog —
Vorstellungen nach 25 Jahren Inte-
grationsentwicklung

Autoren: Ines Boban, Andreas Hinz
Verlag: BELTZ

ISBN: 3-407-57201-8

Preis: 26,90 Euro

Ines Boban und Andreas Hinz, die bei-
den Herausgeber des vorliegenden Bu-
ches, bilden seit mehr als 25 Jahren ein
Lebens- und Arbeitsteam. Wahrend ih-
res Studiums der Sonderpadagogik ka-
men sie bereits 1980 mit der beginnen-
den Integrationsbewegung in Be-
rihrung und hatten so das Gluck, die
Entwicklung des ,,Gemeinsamen Unter-
richts“ sozusagen als Pioniere von An-
beginn miterlebt zu haben. Beide sind
seither in der Integrationspadagogik
tatig.

Mit dem Buch ,,Gemeinsamer Unter-
richt im Dialog” soll im Ruckblick die
Entwicklung von 25 Jahren Integration
aus den verschiedensten Perspektiven
beleuchtet werden. Zu Wort kommen
mehr als 50 Autorinnen und Autoren,
allesamt auf ihre Weise Fachleute auf
diesem Gebiet. Ihnen allen wurde aller-
dings zur Bedingung gemacht, sich fir
ihren Beitrag im Dialog mit der Thema-
tik auseinander zu setzen. Jedem der
nicht allzu umfangreich gestalteten Ka-
pitel vorangestellt ist eine Kurzbeschrei-
bung der Dialogpartner. Es kommen als
Dialogpartner sowohl ehemalige Schu-
ler integrativer Schulklassen wie auch
Sonderschulpadagogen und Integrati-
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onsberater zu Wort, um nur einige auf-
zuzahlen.

Herausgekommen ist dabei ein eben-
so informatives wie ermutigendes und
zum Nachdenken anregendes Buch.

Teilweise werden die Dialoge in In-
terviewform gefuhrt, wenn da z.B. eine
Sonderpadagogin ihren ehemaligen,
mittlerweile erwachsenen Schiler einer
Integrationsklasse befragt. Sie erfahrt
dabei Details Uber seinen beruflichen
Werdegang und dartber, wie er mit
dem Gefuhl zurechtkam, langsamer als
die anderen in der Klasse gewesen zu
sein. An anderer Stelle berichten die EI-
tern eines mehrfach behinderten jungen
Mannes im Gesprach mit dessen ehe-
maliger Sonderpédagogin uber die Ent-
wicklungsmdoglichkeiten und Chancen
ihres Sohnes, die er durch die Beschu-
lung in einer Integrationsklasse erfah-
ren hat. Erfahrungen, die aus ihm im
Berufsleben einen gefestigten Menschen
gemacht haben, der von seinen Kollegen
angenommen ist und der trotz seiner
schweren Behinderung ein weit gehend
normales Leben fuhrt.

Aber nicht nur ehemalige Schiler
der ersten Generation integrativer Schu-
len berichten, es schildern auch Verant-
wortliche einer Schulbehérde aus ihrer
Sicht die Entwicklung der integrativen
Schulen. Interessant ist es dabei zu er-
fahren, auf welch unterschiedlichen
Wegen sich die Einzelnen der Thematik
Integration angenahert haben. Da ist
der Hauptschullehrer, der zwei Schuler
unterrichtete, die, nachdem sie das
Klassenziel nicht erreicht hatten, nicht
versetzt werden sollten, sondern auf ei-
ne Sonderschule fur Lernbehinderte
wechseln sollten. Nach Rucksprache mit
dem Vater eines der Jungen wurden
beide auf der Regelschule belassen. Von
diesem Augenblick an war fur den
Padagogen der Keim gelegt fur sein Um-
denken in den starren Schulstrukturen.

Oder die Referendarinnen, die im
Laufe ihres Studiums der Rehabilitati-
onspadagogik fur Sonderschulen eine
andere Sehweise erfahren, indem sie er-
kennen, dass es nicht unbedingt not-
wendig ist, ,,dass bestimmte Kinder in
einer besonderen Schulform in einer be-
sonderen Art und Weise beschult wer-
den*.

Nahezu allen Interviews, Dialogen,
Briefen u.A. ist gemeinsam, wie bedeut-
sam die Durchsetzung eines gemeinsa-
men Unterrichts fur alle Kinder in der

Vergangenheit war, wie viel Energie
dies gekostet hat, wie gro3 mittlerweile
der Erfahrungsschatz geworden ist und
wie wichtig es ist, dass dieser Weg wei-
ter beschritten wird und wir uns alle fir
eine Ausweitung der integrativen Be-
schulung stark machen mussen.

Claudia Dummler

i Vvl b B |

Eweisprachigheit bei Kindern
mit geistiger Bebinderung

Zweisprachigkeit bei Kindern mit
geistiger Behinderung

Hrsg. Andreas Fréhlich

Verlag selbstbestimmtes Leben
ISBN: 3-910095-54-2

Preis: 9,90 Euro

Konnen geistig behinderte Kinder mit
mehr als einer Muttersprache aufwach-
sen? Die Beantwortung dieser Frage ist
Kernpunkt des von Prof. Frohlich her-
ausgegebenen Buches und wird in zwei
Beitragen aus unterschiedlicher Per-
spektive betrachtet.

Der erste und grof3te Teil des Buches
ist eine Einfuhrung in die Problemstel-
lung. Andrea Niederberger fasst das we-
nige zusammen, was es an Informatio-
nen zum Thema gibt, und verbindet dies
mit Erkenntnissen aus der Mehrspra-
chigkeitsforschung. Im Buch werden,
anhand von Interviews mit betroffenen
Familien, vier Fallbeispiele vorgestellt:
So z.B. jenes einer jungen Frau (15 Jah-
re) mit Down-Syndrom, die mit Deutsch
und Persisch aufgewachsen ist. lhre Fa-
milie beschreibt die Notwendigkeit der
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beiden Sprachen wie folgt: Ohne
Deutsch kénnte sie keine Schule besu-
chen und nicht geférdert werden, ohne
Persisch kdnnte sie sich nicht mit Ver-
wandten verstandigen.

In ihrer Zusammenfassung gibt sie
Ratschlage, wie Eltern und Fachleute
mit der Zweisprachigkeit umgehen soll-
ten. Sie zieht eine positive Bilanz und ist
sich sicher: Geistige Behinderung ist
kein Hindernis fur eine gelungene Zwei-
sprachigkeit.

Diese Auffassung wird im zweiten
Teil des Buches von Carmen Jéackel be-
statigt. Sie beleuchtet die Thematik aus
der Perspektive von Kindern und Ju-
gendlichen mit fremder Muttersprache
an Schulen fur geistig Behinderte (SfG).
Jackel hat Fragebtgen an Schulleiter
und Lehrer an SfG in Rheinland-Pfalz
verschickt, um die Sprach- und Lernsi-
tuation der Immigrantenkinder zu er-
mitteln. Kinder mit Down-Syndrom ma-
chen in der Untersuchung die zweit-
grofRte Gruppe aus.

Die Ergebnisse zeigen, dass viele
Kinder nicht nur mtindliche Fahigkeiten
in zwei Sprachen haben, sondern dass
sie in diesen auch lesen und schreiben
kénnen. Leider erhalten sie haufig nicht
die Kommunikationsférderung, die ihre
besondere Situation bericksichtigt.
Weiter sind viele Lehrpersonen auf die
padagogische Herausforderung der
Zweisprachigkeit nicht vorbereitet.

Dieser Kontrast zwischen den
tatséchlichen Fahigkeiten der Kinder
auf der einen Seite und dem Mangel an
Information und Wissen auf der ande-
ren bildet den roten Faden des Buches.
Mit diesem leistet Prof. Dr. Frohlich ei-
nen wichtigen Beitrag zur Aufarbeitung
eines bis heute vernachlassigten The-
mas. Neben einem Uberblick tiber den
heutigen Stand der Forschung werden
im Buch konkrete Ratschlage gegeben,
was bei einer zweisprachigen Erzie-
hung eines geistig behinderten Kindes
zu beachten ist.

Ein leicht verstandliches Buch, das
sowohl fur Eltern als auch Fachperso-
nen eine gute Einfuhrung in die Thema-
tik darstellt.

Johanne Ostad
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Grunde und beeinflussende
Faktoren fur die Fortsetzung der
Schwangerschaft nach der Diagnose
eines Down-Syndroms

Autorin: Beatrix Wohlfahrt
Verlag: Der Andere Verlag, 2002
ISBN: 3936231508

Preis: 19,90 Euro

Ein faszinierender Titel dieses Buches,
der erstens ungewdhnlich lang ist und
sich zweitens mit einem Thema be-
schaftigt, das ganz kontrar zur gegen-
wartigen Pranataldiagnostik-Diskussion
erscheint. Laut Statistik fuhrt der ,,posi-
tive* Befund des Down-Syndroms im
Rahmen der PND-Diagnostik zu 92 % zu
einem Schwangerschaftsabbruch. So-
mit scheint der Titel dieses Buches: Dia-
gnose Down-Syndrom und Fortsetzung
der Schwangerschaft, schon fast in sich
widerspruchlich zu sein. Dementspre-
chend schwierig war es fur die Autorin,
Mutter fur ihre Doktorarbeit zu finden,
die den Anspriichen des Titels entspra-
chen.

,Fur die vorliegende Studie wurde
das geradezu paradigmatische Beispiel
fur die Indikation zur Anwendung einer
pranatalen Diagnostik herausgegriffen:
Das Down-Syndrom, das unter dem
Terminus ,Mongolismus* die vorhande-
nen gesellschaftlichen Ressentiments
gegenuber geistiger Behinderung bis
heute verfestigt“. (S.16)

Im Einleitungsteil werden die kom-
plexen ethischen Problemfelder der Préa-
nataldiagnostik und die Rolle der gene-
tischen Beratung differenziert analy-
siert. Dabei scheint die Autorin mit der
philosophischen Betrachtung von Hans
Jonas in das Wesen der Medizin und
den Auswirkungen der neuen Machbar-

keiten einen ansprechenden Rahmen
fur diese Doktorarbeit gefunden zu ha-
ben.

Ebenfalls in der Einleitung entwirft
Frau Wohlfahrt in dem Kapitel ,,Zur Hi-
storie des Down-Syndrom“ einen um-
fassenden geschichtlichen Blick, der die
Entwicklung zur heutigen Ablehnung
von Menschen mit Down-Syndrom deut-
lich und gleichzeitig auf die Fehler in-
nerhalb dieser Entwicklung aufmerk-
sam macht.

Anhand von Interviews mit funf
Frauen, die sich entschieden haben, die
Schwangerschaft trotz der Diagnose
,Down-Syndrom* fortzusetzen, ver-
sucht die vorliegende Studie sowohl die
personlichen Grinde und beeinflussen-
den Faktoren als auch die gesellschaft-
lichen Einflusse im Kontext dieser Ent-
scheidung herauszuarbeiten.

Bei einigen Aussagen der Mutter be-
fiel mich eine Génsehaut. Es handelt
sich teilweise um tief gehende, préag-
nante und durchdachte Aussagen.

Fur jeden professionell Tatigen (egal
ob Gynékologe, Humangenetiker, Heb-
amme, Berater, Psychologe), der mit
diesem Themenbereich der Folgen der
PND konfrontiert ist, durfte es hilfreich
sein, die Entscheidungsgrinde und das
Erleben dieser Frauen zu verstehen.

Obwohl es sich um eine Dissertation
zum Erwerb des Doktorgrades der Me-
dizin handelt, werden viele psycho-so-
ziale, geschichtliche, philosophische und
gesellschaftliche Aspekte des Themas
sowie die vielschichtigen Aussagen der
funf Mdutter integriert, um ein in der
Kirze gelungenes Gesamtbild zu schaf-
fen.

,Das Ziel der Studie ist es, ein még-
lichst umfassendes Spektrum von Ein-
flussfaktoren in systematischer Form zu
erfassen und zu Kklassifizieren.” (S. 26)
Dieses ist der Autorin in besonderer
Dichte und Vielfalt gelungen ebenso wie
die anschlieRende Vertiefung der ge-
wonnenen Ergebnisse. Dabei werden
immer wieder die fur die Entscheidung
bestehenden individuellen Normierun-
gen und die ,sich in ihnen spiegelnden
gesellschaftlich relevanten Werthaltun-
gen und Orientierungsimperative* (S.
26) angesprochen und reflektiert.

Das Buch ist leicht verstandlich, gut
aufgebaut, informativ und absolut le-
senswert.

D. Wolf-Stiegemeyer
www.muetter.besondere-kinder.de
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Seminar
,Herausforderndes
Verhalten*

I Termin: 26. Juni 2004, 9 bis 16 Uhr
1 Ort: Blindeninstitutsstiftung
Ruckersdorf (bei Nirnberg)

Das Deutsche Down-Syndrom InfoCen-
ter organisiert am Samstag, 26. Juni ein
Tagesseminar mit Bettina Specht und
Andreas Walter zum Thema ,,Heraus-
forderndes Verhalten“.

Oft fuhlt man sich als Mutter oder
Vater ratlos, witend und traurig tUber
das herausfordernde Verhalten des Kin-
des ... es lasst sich unendlich Zeit, wenn
Sie es eilig haben, es setzt sich auf den
Boden, weigert sich, weiter zu laufen, es
zerstort Gegenstande, schlagt andere.
Wie kann man mit Arger und Wut um-
gehen, wie kann man aus den gewohn-
ten Verhaltensweisen aussteigen, wie
kann wieder eine liebevolle und ver-
trauensvolle Beziehung entstehen? Dies
alles soll bei dem Seminar angespro-
chen werden.

Die beiden Referenten sind Heiler-
zieher, bringen viele Jahre Berufserfah-
rung mit, sind u.a. ausgebildet in Ge-
stalttherapie und humanistischer Psy-
chologie.

1 Anmeldung:

Eine telefonische Anmeldung beim
Deutschen Down-Syndrom InfoCenter
(Tel.: 091 23/98 21 21)ist unbedingt
erforderlich. Bei einer Zusage muss die
Tagungsgebuhr auf das Konto des Info-
Centers Uberwiesen werden.

Kurs: Vom Problem zur L8sung -
Wilde Rosen

Fir alle, die behinderten Menschen mit
herausforderndem Verhalten anders be-
gegnen mdchten, sowohl fur Mitarbei-
ter/-innen in Einrichtungen als auch fur
Eltern und Angehoérige von Menschen
mit Behinderung.

Leitung: Bettina Specht, Andreas Walter
Datum: 19. bis 21. Juli 2004

Ort: Odenwald-Institut, Tromm 25
69483 Wald-Michelbach
Informationen:

Tel.: 06207 / 605111

E-Mail: Info@odenwaldinstitut.de
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Seminar ,,In den
ersten Jahren*

B Termin: 17. bis 19. Juni 2004
1 Ort: Lebenshilfe in Marburg-Cappel

Vom 17. bis 19. Juni 2004 findet bei der
Bundesvereinigung Lebenshilfe in Mar-
burg-Cappel wieder ein Seminar fur El-
tern von Sauglingen und Kleinkindern
mit Down-Syndrom bis zu drei Jahren
statt. Das Seminar wird von Frau Etta
Wilken, Herrn Flatmann (Bundeseltern-
rat der Lebenshilfe) und Herrn Wilfried
Wagner-Stolp (Bundesvereinigung Le-
benshilfe) geleitet.

Im Seminar werden Grundinforma-
tionen Uber das Down-Syndrom vermit-
telt und praktische Erziehungs- und
Fordermoglichkeiten fur Sduglinge und
Kleinkinder aufgezeigt. Im einzelnen
werden Ziele und Aufgaben der Frih-
forderung, Mdoglichkeiten der Sprach-
und Bewegungsforderung und allgemei-
ne Fragen zur familienintegrierten For-
derung besprochen.

Veranstaltungsnummer: 04501
Teilnahmebetrag: Euro 140, je Eltern-
teil; Euro 115, fur Alleinerziehende;

1 Kind frei, Euro 23,- ab 2. Kind (wird
vor Ort bar entrichtet); inkl. zwei Uber-
nachtungen, ein Abendessen und ein
Mittagessen. FUr diese Veranstaltung
wird Kinderbetreuung angeboten.

1 Anmeldung und Information:

Frau Becker, Tel.: 064 21/491172

Anfragen von Lesern

1. Wer gibt Ritalin?

Frau Rother mochte zwecks Erfah-
rungsaustausch Kontakt bekommen
zu Eltern, die ihrem Kind mit Down-
Syndrom Ritalin geben.

Frau Alexandra Rother,
Wehrstral3e 9, 65795 Hattersheim
Tel.:06191/7 39 15

2. Einkoten

Der zwolfjahrige Sohn von Frau Ni-
cole Regneri kotet immer noch ein.
Wer kann Therapien, homdoopathi-
sche Mittel oder Ahnliches empfeh-
len?

E-Mail: Regneri@gmx.de

Fachtagung
,,Kleine Schritte*

I Termin: Freitag, 17. September 2004
10 bis 16.30 Uhr
1 Ort: Universitat Dortmund

Die Universitat Dortmund organisiert in
Zusammenarbeit mit dem Deutschen
Down-Syndrom InfoCenter eine Fachta-
gung rund um das Fruhférderpro-
gramm ,,Kleine Schritte*.

Mit dieser Fachtagung wird die Eva-
luationsstudie ,,Kleine Schritte” abge-
schlossen. Im Rahmen dieser Studie be-
gleiteten 50 Studenten der Fachrichtung
Sonderpadagogik (Universitat Dort-
mund) 50 Familien mit einem Kleinkind
mit Down-Syndrom Uber eine Periode
von zwei Jahren. Studenten und Famili-
en arbeiteten gemeinsam mit dem Frih-
forderprogramm ,,Kleine Schritte*. Die
Familienbegleiter waren u.a. zustandig
fur die Einschatzung der Fahigkeiten
der Kinder, sie stellten einen Férderplan
auf und halfen den Eltern bei der For-
derung der Kinder nach dem Pro-
gramm.

Die vorliegenden Ergebnisse sollen
nun im Rahmen einer Fachtagung mit
Eltern, Mitarbeitern von Fruhforderstel-
len/Sozialpadiatrischen Zentren, Son-
derpadagogen und allen Interessierten
diskutiert werden. Neben der Vorstel-
lung des Programms und Berichten aus
der Praxis/Arbeit der Eltern mit dem
Programm werden die Nutzbarkeit und
die Anwendungsmdglichkeiten in der
Fruhférderung Thema der Tagung sein.

Die Tagung bietet Eltern, Therapeu-
ten und allen, die Kinder mit Entwick-
lungsverzégerungen (nicht nur mit
Down-Syndrom) férdern und begleiten,
eine gute Mdoglichkeit, das Programm
kennen zu lernen.

Die Tagung kostet 40 Euro pro Person
(inkl. Mittagessen), Studenten 20 Euro.

I Information und Anmeldung:
Universitat Dortmund, Fakultat Reha-
bilitationswissenschaften

Projekt ,,Kleine Schritte*
Emil-Figge-StralRe 50

44227 Dortmund

E-Mail: Kleine-Schritte@web.de

Informationen bekommen Sie auch beim
Deutschen Down-Syndrom InfoCenter,
Tel.:09123/982121
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Fur die nachste Ausgabe (September 2004) von Leben mit Down-Syndrom sind geplant:
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Die Beitrage sind urheberrechtlich ge-
schiitzt. Alle Rechte vorbehalten. Nach-
druck oder Ubernahme von Texten fiir
Internetseiten nur nach Einholung schrift-
licher Genehmigung der Redaktion. Mei-
nungen, die in Artikeln und Zuschriften
gedufert werden, stimmen nicht immer
mit der Meinung der Redaktion Uberein.

Die Redaktion behélt sich vor, Leser-
briefe gekirzt zu veroffentlichen und
Manuskripte redaktionell zu bearbeiten.

ISSN 1430 - 0427

Berichte vom 8. Down-Syndrom-Weltkongress in Singapur

Cochlear-Implantat

Alternative Medizin

,»Job-coaching“ — Wie funktioniert das?

Wer Artikel zu wichtigen und interessanten Themen beitragen kann, wird von der
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Garantie zur Veroffentlichung kann nicht gegeben werden. Einsendeschluss fir die
nachsten Ausgaben von Leben mit Down-Syndrom: 30. Juni 04, 30. Oktober 04.
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AKTUELLES

DLeben mil

0w Yndrom

Dreimal jahrlich erscheint die Zeitschrift Leben mit Down-Syndrom,
in der auf ca. 65 Seiten Informationen tber das Down-Syndrom
weitergegeben werden.

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

die neuesten Erkenntnisse aus der Down-Syndrom-Forschung

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

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

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

Ja, ich mochte Ihre Arbeit mit einer Spende von .......... Euro unterstutzen:
[N E T Lo (2] Lo Tod STl ) ) RPN
Unser Kind mit DS ist am ........ccooooeiiiiiiiiiiiiic e geboren und heildt ... ...
RS =T £ PSSO PUPPPPRPPPIN

PLZ/OI/(STAAL) ...ttt et et e e e e e e e Tel/FaX e

Leben mit

Bei einer Spende ab EURO 25,- erhalten Sie regelmafdig unsere Zeitschrift DOZUﬂ*SyﬂdTOM

Inland
Ich bin damit einverstanden, dass meine Spende jahrlich von meinem Konto abgebucht wird.
(Diese Abbuchungsermachtigung kénnen Sie jederzeit schriftlich widerrufen.)
Konto NI s Bz e,
Bankverbindung ... Konto-Inhaber ...

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

Ausland (Spende ab Euro 30,-)
Postanweisung oder Uberweisung auf das Konto der Selbsthilfegruppe Nr. 50-006 425, BLZ 763 500 00
bei der Sparkasse Erlangen. Unter Verwendungszweck ,,Spende” Ihren Namen und lhre Anschrift eintragen

Datum ..o L0 L] (=1 1] o1 1

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

Bitte ausgefulltes 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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,.--- May | congratulate the German DS Information Center
on receiving the »Volunteer with Soul« award. | was working
with an independent panel of judges to select the award
recipients. They were very impressed with the good work
that your Center is doing to generate greater public awareness
on the potentials and needs of people with DS, not only in
Germany but in Europe as well. We look forward to receiving
news on the continued good work of the Center”.

Lim Puay Tiak
Member board of Management
DSA Singapore

edsa

www.ds-infocenter.de bOwN SyNDROME

ASSOCIATION






