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EDITORIAL

Liebe Leserinnen, liebe Leser,

als Erstes mochte ich Sie bitten, uns bei der
,Postkarten fur Promis“-Aktion zu unter-
stitzen und lhre Postkarten im Oktober ab-
zuschicken (Seite 5). Vielleicht kdnnen wir ge-
meinsam einige deutsche Promis fir eine
grolRe Plakatkampagne 2005 gewinnen.

In dieser Leben mit Down-Syndrom finden
Sie eine Reihe Artikel zu medizinischen
Themen, die beim Weltkongress in Singapur vorgestellt wurden.
Interessant waren, meiner Meinung nach, vor allem praxisbezoge-
ne Konzepte wie das ,,Changing Lives“-Programm oder der Aufbau
von DS-Ambulanzen.

Als Ausgleich zu diesem medizinischen Teil, wobei es doch immer
um Defizite und Probleme geht, gibt es Mut machende Berichte
Uber Personen mit Down-Syndrom, die richtige Lebenskunstler
und Stehaufmannchen sind. Dabei wurde bei ihrer Geburt behaup-
tet, sie wirden nie sehr weit kommen! Und jetzt sind sie Klnstler,
Schwimmer, Redner und Ehepartner geworden, sind selbststan-
dige, selbstbewusste Menschen und haben ein erfllltes Leben.

Wie haben sie das trotz Vorurteilen und schlechter Prognosen
geschafft? Ein Grund ist mit Sicherheit, dass sie begleitet wurden
von Menschen, die an sie glaubten, die ihre Mdéglichkeiten erkann-
ten und sie in ihrer Entfaltung unterstitzten.

In diesem Heft geht es weiter mit der Serie ,,Rechnen lernen mit
links und rechts®. Frau Prof. Wilken erklart, was man unter
»Gestltzte Kommunikation* versteht, und ist daran interessiert,
zu horen, ob Erfahrungen damit bei Menschen mit Down-Syndrom
vorliegen.

Ich méchte allen ans Herz legen, sich an der Studie von Dr. Gelb
zu beteiligen. Da geht es um Erndhrungsfragen, ein ganz wichtiges
Thema, das haufig nicht ernst genommen wird. Dabei hangen
Ernahrung, Gesundheit und Entwicklung eng zusammen, auch
und insbesondere bei Menschen mit Down-Syndrom.
Frau Maurer, die in der vorigen Ausgabe Uber die Malentwicklung
bei Kindern mit Down-Syndrom berichtete, mdchte mit ihren
Studien weiterfahren und bittet unsere Leser/-innen um Mithilfe.
Nehmen Sie sich doch die Zeit, ihre Fragen zu beantworten!
Herzlich lhre

ova FHadolu
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Babybroschlre und Herzbroschtre

In neuem Outfit

Zwei unserer Informationsbroschiren sind Uberarbeitet
worden und im neuen Outfit erschienen.

ie Broschure Ein Baby mit Down-

Syndrom erschien zum ersten Mal
im Jahr 1995. Seitdem wurde sie einige
Male geringflgig gedndert oder bekam
ein neues Titelbild. Nun ist die sechste
Auflage erschienen. Dieses Mal wurde
der Text Uberarbeitet und um verschie-
dene Kapitel ergénzt. So wird in einem
Kapitel auf die Gefuihle und Reaktionen
nach der Geburt, in einem anderen auf
die Situation der Geschwister eingegan-
gen. Insgesamt enthalt diese neue Auf-
lage mehr Informationen zum Down-
Syndrom, uUber die Entwicklungsmaog-
lichkeiten des Kindes und Uber die un-
terschiedlichsten Hilfsangebote. Die
Kapitel ,,Ein Leben so normal wie mdg-
lich*“ und ,,Positiv in die Zukunft* kon-
nen neu betroffenen Familien zeigen,
wohin der Weg mit ihrem Baby mit
Down-Syndrom fuihren kann.

Eine Reihe Zitate (anonymisiert), die
hauptsachlich aus Briefen, die uns El-
tern geschickt haben, oder aus Ge-
sprachen mit Familien stammen, geben
Erfahrungen und Meinungen wieder
und machen Mut. Diese Babybroschure
sowie die auf dieser Seite vorgestellte
Herzbroschire liegen der Erstinfomap-
pe bei. Fur viele Eltern ist dies die erste
Literatur, die sie zum Thema Down-
Syndom lesen, auch deshalb sind die
Texte mit viel Sorgfalt zusammenge-
stellt.

Die Fotos in der Broschiire stammen
fast alle aus unserem letzten Fotowett-
bewerb.

Es ist erfreulich, dass wir nun auch
bei den Literaturempfehlungen eine
Auswahl guter Blucher erwahnen kon-
nen. Das war vor einigen Jahren noch
nicht der Fall!

Die neue Broschire ist umfangrei-
cher, sie zahlt zwolf Seiten mehr als die
vorige Ausgabe. Nattrlich sind auch die
Kosten fur Layout und Druck seit 1995
gestiegen. Deshalb mussten wir leider
auch den Verkaufspreis erhéhen.

Ein Baby mit Down-Syndrom kann
ab sofort bei uns bestellt werden. Preis
Euro 5,-.

Herzfehler
bei Kindern mit Down-Syndrom

:

o e

er Text der neuen Herzbroschire

wurde nur wenig abgeandert. Es
wurde jedoch ein Kapitel mit den Fakten
zum Down-Syndrom hinzugefiuigt und
das Heft wurde versehen mit aktuellen
Kontaktadressen und Literaturangaben.
Vor allem wurde das Layout dem unse-
rer anderen Publikationen angepasst.

Die Broschire mit einem Vorwort
von Professor Dr. H. Singer, Chef-Kar-
diologe, Universitat Erlangen, nennt
zwar die verschiedenen Herzfehler, die
bei Down-Syndrom auftreten kénnen,
geht darauf jedoch nicht detailliert ein —
das wirde den Rahmen der kleinen Bro-
schire sprengen. Vielmehr wird be-
schrieben, welche Untersuchungen es
gibt, wie der organisatorische Ablauf bei
einer Herz-OP ist, die verschiedenen
Operationsverfahren genannt, das The-
ma Anasthesie behandelt, die Kinderin-
tensivstation und eventuell auftretende
Fruhkomplikationen beschrieben.

Alle Fotos in der Broschire zeigen
Kinder mit Down-Syndrom und einem
Herzfehler.

Herzfehler bei Kindern mit Down-
Syndrom kostet Euro 5,-.
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S

Aktion im Oktober:

Postkarten mit
Giorgio Armani an
deutsche ,,Promis*

Giorgio Armani wirbt in
Italien, zusammen mit
Antonella, fur Kinder mit
Down-Syndrom.

Wir suchen nun deutsche
Personlichkeiten, die sich
genauso engagieren
maochten und bei einer DS-
Plakatkampagne im Jahr
2005 mitmachen!

Deutsche Promis fur DS-Image-
kampagne 2005 gesucht

rmani als Ansporn! Wir suchen

deutsche Personlichkeiten, die sich,
wie Georgio Armani, fur Kinder mit
Down-Syndrom engagieren mdéchten.
Ganz speziell fur eine Imagekampagne,
die wir fur Oktober 2005 planen. Grol3e
Plakate, auf denen jeweils ein Promi mit
einem Kind mit Down-Syndrom zu se-
hen ist. Und ein passender Spruch dazu.
Diese Plakate méchten wir dann u.a.
Uber die Stadtereklame und die Bahnre-
klame im Oktober 2005 bundesweit ver-
breiten. Ahnliche Kampagnen im Aus-
land fiihrten dort zu einer anderen,
mehr positiven Wahrnehmung und zu
einem besseren Image von Menschen
mit Down-Syndrom.

Wir haben uns nach viel ,,Brainstor-
ming“ auf zehn deutsche Personlichkei-
ten geeinigt, die wir auffordern méch-
ten, an unserer Plakataktion teilzuneh-
men und zu zeigen, dass sie Menschen
mogen und nicht Vorurteile. Ihre Na-
men finden Sie auf dem Begleitschrei-
ben zu der Karte. Pro ,,Promi*“ wurden
400 Karten mit einem Text und seiner
Adresse gedruckt und der Zeitschrift
nach dem Zufallsprinzip beigelegt.

Aufruf an unsere Leser: Schicken Sie

eine Postkarte an einen ,,Promi

Postkarte im Oktober verschicken

Wir vom InfoCenter informieren diese
Promis Ende September in einem aus-
fuhrlichen Schreiben Uber das Ziel un-
serer Aktion.

Sie unterstutzen unser Anliegen, in-
dem Sie die vorbereitete Postkarte, die
lhrer Zeitschrift beiliegt, unterschrei-
ben, darauf eine Briefmarke (45 Cent)
kleben und sie im Oktober losschicken.

Auf diese Weise landen dann mdg-
lichst viele Karten am Ort der Bestim-
mung. Wir hoffen naturlich, dass Sie al-
le unsere Aktion unterstitzen und lhre
Karte wegschicken. Vielleicht kénnen
wir so gemeinsam einige bekannte deut-
sche Sympathietrager fur diese DS-Ima-
ge-Kampagne 2005 gewinnen.

In der Vereinbarung mit der Arma-
ni-Presseagentur ist festgelegt, dass die
Postkartenaktion zeitlich begrenzt ist,
Die Karten sollen alle im Oktober ver-
schickt werden, nicht mehr danach!

Das Foto von Armani und Antonella
stammt aus einer Serie von zwolf, die
der Fotograf Gianmarco Chieregato
im Auftrag des italienischen DS-Ver-
eins apid gemacht hat. Damit wurde
2002 ein Kalender gestaltet. Zwolf
beruhmte Italiener waren jeweils mit
einem Kind mit Down-Syndrom ab-
gebildet. Der Kalender wurde kosten-
los Uber die grofite Tageszeitung in
Italien verbreitet. Eine enorm wirksa-
me DS-Image-Kampagne!

Giorgio Armani stellte sein Bild
aullerdem einigen DS-Vereinen welt-
weit zur Verfliigung, um es in grof3en
Tageszeitungen unterzubringen. In
Deutschland war das Foto wahrend
der Weihnachtszeit 2003 in der ,,Sud-
deutschen® zu sehen.

Wir haben nun von allen beteilig-
ten Personen die Genehmigung be-
kommen, das Foto flr unsere Post-
kartenaktion im Oktober zu benutzen.

Leben mit Down-Syndrom Nr. 47, Sept. 2004
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DS-WELTKONGRESS

8. Down-Syndrom-
Weltkongress in Singapur

Cora Halder

Welche Eindricke vom DS-Weltkongress in Singapur
sind jetzt, nach drei Monaten, noch prasent? Was ist
aul3er Untersuchungen und Studien erwdhnenswert?
Am wichtigsten sind mir die Anregungen fur die Praxis —
Ideen und Konzepte, die eine bessere Lebensqualitat
fur Menschen mit Down-Syndrom bedeuten.

Anregungen fur die Praxis

Zurickdenkend an den Weltkongress
muss ich feststellen, dass mir von den
vielen Vortragen hauptsachlich die im
Gedéachtnis geblieben sind, die mit prak-
tischen Dingen zu tun haben. Spannen-
de, interessante und nutzliche Projekte
und Konzepte, die ich am liebsten sofort
hier in Deutschland umsetzen mdchte.
Dazu gehéren zum Beispiel das ,,Chan-
ging Lives“-Programm aus den USA, das
.Friend to Friend“-Konzept der Karen
Gaffney Stiftung, naturlich die DS-Am-
bulanzen, sowohl fur Kinder wie auch
fur Erwachsene mit Down-Syndrom,
oder die australischen Weiterbildungs-
maflnahmen fir junge Erwachsene.

Weiterbildung fur Erwachsene

Schon beim vorhergehenden Weltkon-
gress in Sydney (2000) hatten mir die
australischen WeiterbildungsmaR3nah-
men fur Teenager und junge Erwachse-
ne gut gefallen. Die dazugehdrigen her-
vorragenden Arbeits- und Lernmateria-
lien, die dann eingesetzt werden, wenn
die Schule nicht mehr zustandig ist, hat-
ten mich begeistert. Jetzt waren die
Australier mit noch mehr, noch aus-
fuhrlicherem Material angereist. Zu vie-
len lebensnahen Themen sind Arbeits-
bicher erstellt, mit denen das Weiter-
lernen jungen Erwachsenen bestimmt
Spall macht. In Australien arbeiten jun-
ge Menschen mit Down-Syndrom in der
Regel an drei Tagen der Woche in ,,nor-
malen* Jobs. An den beiden anderen
Tagen besuchen sie die verschiedensten
Kurse, die von den grof3en DS-Vereinen
angeboten werden, und bilden sich dort
in vielen Bereichen weiter. So gehen die
Schulkenntnisse nicht verloren und sie
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lernen viele nitzliche Dinge, die ihnen
das selbststandige Leben in der Gesell-
schaft ermdglichen. Auch die soziale
Komponente ist wichtig, wahrend sie
bei der Arbeit in einer integrativen Um-
gebung sind, begegnen sie an den Kurs-
tagen anderen Menschen mit Down-
Syndrom.

Dieses Konzept wirde ich gerne
Uubernehmen. Viele Eltern beklagen sich,
dass ihre Jugendlichen, wenn sie einmal
aus der Schule sind, keine grof3en Fort-
schritte mehr machen, dass bestimmte
Fertigkeiten wieder verloren gehen. El-
tern fallt es aus verschiedenen Griinden
schwer, ihre erwachsenen Kinder beim
Weiterlernen zu unterstitzen. Vor allem
brauchen die jungen Menschen Anre-
gungen von anderen, aufRerhalb ihrer
eigenen Familien. Ein entsprechendes
Angebot in den Wohngruppen ist selten
und andere Anbieter gibt es kaum. Sehr
schnell fallt der Erwachsene in eine Le-
thargie, ihm bleibt neben der Arbeit
haufig nur das passive Fernsehschauen.
Es wird immer schwieriger, ihn aus die-
sem Trott herauszureif3en. Dazu braucht
es schon eine gehdrige Portion Energie
und Fantasie. Und wer bringt das noch
auf?

Als Entschuldigung wird dann hau-
fig gesagt: ,,Nun ja, die sind ja alle so be-
quem, sie brauchen ihren geregelten
Ablauf und sind doch so ganz glucklich!
Wieso soll man das andern wollen?*

Spéater wundert man sich, dass so
viele Menschen mit Down-Syndrom De-
pressionen bekommen, die dann eben
auch wieder ,typisch fur Down-Syn-
drom* sind. Dabei wird die Depression
nicht verursacht durch das Syndrom,
sondern weil der Mensch kein erfulltes

Balbir Singh, Vorsitzender der DS-
Association in Singapur und
Organisator des Kongresses, wurde
bei einer Sitzung der DSI (Down
Syndrome International) zum neuen
Prasidenten gewéhlt und 16st

damit Prof. Sue Buckley ab.

Leben hat, weil er zu wenig Freude, zu
wenig Erlebnisse, zu wenig Herausfor-
derungen und keine Ziele und echte Le-
bensinhalte hat — insgesamt keine gute
Lebensqualitét.

Das haben die Australier erkannt.
Sie wissen, wie wichtig es ist, ihre Er-
wachsenen mit Down-Syndrom fit zu
halten, sie vor stets neue Aufgaben zu
stellen, sie herauszufordern, ihnen
neue Inhalte im Leben zu geben. Je
kompetenter sie werden, desto mehr
kdnnen sie auch Angebote der Kommu-
nen wahrnehmen. Ihr Leben wird inter-
essanter und abwechslungsreicher.

Das australische Konzept ist nach-
ahmenswert. Die Frage ist, wer soll das
in die Tat umsetzen? Und vor allem, wer
soll das finanzieren?

Aber habe ich nicht damals aus Syd-
ney die ldee zu einer Tanzgruppe mitge-
nommen und haben wir jetzt nicht
tatsachlich unsere eigenen Happy Dan-
cers und sind nicht weitere Tanzgrup-
pen im Aufbau? Vielleicht fangen wir
einfach mal hier und da mit einem Kurs
fur junge Erwachsene an und wer weif3,
wie sich das dann entwickelt ...

Und mdglicherweise koénnen wir
dann in einigen Jahren stolz die ersten
Weiterbildungskurse und Lernmateria-
lien fUr junge Erwachsene vorweisen.
Und vielleicht gibt es dann auch die ers-
ten DS-Ambulanzen (siehe Seite 15 ff.)
oder ein Freundschaftsprogramm fir
Integrationsschulen (siehe Seite 37)?
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Verhalten einiger junger Kongress-
teilnehmer problematisch

Was mir am Rande des Kongresses
auch aufgefallen ist und mich immer
noch beschaftigt, war das Verhalten
von einigen Teenagern oder jungen Er-
wachsenen. Wéare man nach Singapur
gekommen, in der Hoffnung, etwas
Uber stérende Verhaltensweisen in Er-
fahrung zu bringen, hier hatte man auf
jeden Fall einige Praxisbeispiele erle-
ben kénnen. Einen guten Vortrag zu
diesem Ph&nomen habe ich auf dem
Programm vermisst.

Freiwillige Helfer, meistens junge
Studenten, unerfahren im Umgang mit
Menschen mit Behinderungen, waren als
Begleiter fur die jungen Kongressteil-
nehmer engagiert —fast schon eine Eins-
zu-eins-Betreuung. lhnen war gesagt
worden, dass sie alles tun mussten, um
es den Jugendlichen so angenehm wie
moglich zu machen. Aber so einfach
war diese Aufgabe nicht und so man-
cher gut meinende Student hatte damit
grofRe Probleme. Die Studenten und Stu-
dentinnen waren den Launen ihrer
Schatzlinge hilflos ausgeliefert und hoff-
nungslos Uberfordert. Einige der Tee-
nies und Twens benahmen sich namlich
wie uneinsichtige Kleinkinder: Sie war-
fen sich auf den Boden, weigerten sich,
weiterzugehen und lieRen sich wegtra-
gen, versuchten, sich ihrem Begleiter
um den Hals zu werfen, dauernd zu kiis-
sen oder zu streicheln, klatschten ihnen
zum Beispiel stdndig auf Po oder Riicken
oder wollten ihnen unbedingt die Haare
k&dmmen.

Weshalb, fragten wir uns, benehmen
sich sonst kompetente Teenager so da-
neben? Einzeln erlebt, sind sie ganz um-
ganglich und vernunftig, sind vielleicht
gute Redner, Schauspieler, Tanzer oder
Sportler. Hier in der Gruppe fielen eini-
ge jedoch total aus der Rolle.

Vielleicht 16st eine solche Eins-zu-
eins-Betreuung dieses Verhalten aus?
Vielleicht reizt es, die eigene Machtposi-
tion Uber diese unbekannte, freundli-
che, aber hilflose Person, die einem ja
nichts verbieten kann, auszunltzen?
Mal so richtig auskosten, wie weit man
gehen kann?

Vielleicht ist es auch eine Reaktion
auf die Frage: ,Wieso brauche ich ei-
gentlich so einen Rund-um-die-Uhr-Be-
treuer? Ich bin doch erwachsen, selbst-
standig!* Eine italienische Psychologin
sagte einmal in einem Vortrag, als esum
solche kindliche Verhaltensweisen bei
erwachsenen Menschen ging, folgenden
Satz, den ich mir gemerkt habe: ,,If you
treat me like a baby, then | act like a ba-
by!“ Vielleicht I16st man dieses Verhalten
selbst aus, wenn man erwachsene Men-
schen mit Down-Syndrom nicht alters-
gemal behandelt?

Aber noch etwas mag eine Rolle
spielen. Jede einzelne Person mit Down-
Syndrom ist in ihrer eigenen Familie, in
ihrem eigenen Umfeld h&aufig der Mittel-
punkt. Vieles, ja oft alles dreht sich um
sie oder ihn. Daheim sind sie Prinz oder
Prinzessin. Jetzt kommen all diese klei-
nen Prinzen und Prinzessinnen zusam-
men und sind pldtzlich nicht mehr so
einmalig, nicht mehr der alleinige Mit-

Teilnehmer, Musiker und eine Buchautorin aus Japan,
Indonesien, Malaysia, Singapur und aus den USA

Selbstbewusster junger Australier

telpunkt. Das kdénnen einige offenbar
schlecht akzeptieren und versuchen,
durch stérendes Benehmen die Auf-
merksamkeit auf sich zu lenken.

Viele kompetente junge Menschen
mit Down-Syndrom

Naturlich betraf Obenstehendes nur ei-
nen kleinen Teil der jungen Kongress-
teilnehmer, die meisten wussten sich
auf diesem internationalen Parkett gut
zu bewegen und amusierten sich préch-
tig. Interessant war es, festzustellen, wie
deutlich auch Menschen mit Down-Syn-
drom von ihrer eigenen Kultur gepréagt
sind. Die australischen Jugendlichen
treten zum Beispiel sehr selbstbewusst,
locker und ziemlich laut auf, die Japaner
sind viel zurtickgezogener, sehr formell
und hoflich.

Als Ausgleich zu den vielen, defizit-
orientierten Beitragen tat es gut zu se-
hen, dass nicht alles so schlecht bestellt
ist um Menschen mit Down-Syndrom.
Es war wichtig fur mich diese vielen jun-
gen Menschen hier zu erleben, die trotz
all dieser medizinischen und kognitiven
Probleme frohlich, unbeschwert und
aufgeweckt waren.

Leben mit Down-Syndrom Nr. 47, Sept. 2004 7



MEDIZIN

Psychiatrische Stérungen und

Down-Syndrom

In Singapur stellten Wissenschaftler aus Indien, Italien
und Finnland Studien zum Thema Down-Syndrom und
zusatzliche psychiatrische Stérungen vor.

Psychiatrische Stérungen bei Patien-
ten mit Down-Syndrom beinhalten
unterschiedliche Stdérungen in Stim-
mungen, Denken und Verhalten, die auf
verschiedene Ursachen zurtckgefthrt
werden kénnen. In dieser Studie wurden
100 Personen mit Down-Syndrom unter-
sucht. Bei 25 von ihnen lagen besonde-
re Probleme vor. Das Alter dieser Pati-
enten lag zwischen funf und 30 Jahren.
Folgende Stérungen wurden festgestellt:
I Vier Personen hatten ADS,

1 finf zeigten aggressives Verhalten,
wobei es zu haufigen Wutanfallen kam,
1 vier Patienten zeigten selbstverlet-
zende Verhaltensweisen, wie Kopf-
Anschlagen, Nagel-Beil3en oder -Aus-
reifRen,

1 vier Personen zeigten Ticks und ste-
reotype Verhaltensweisen,

1 vier Menschen hatten eine Depression,
I eine Person zeigte obsessive Zwangs-
handlungen,

1 drei Menschen litten unter intermit-
tierenden explosiven Stérungen.

Bei den jungeren Patienten traten Ag-
gressivitat und ADS ofter auf, wahrend
bei den Alteren haufiger eine Depressi-
on vorlag oder vermehrt stereotype Ver-
haltensweisen festgestellt wurden. Bei
keinem der Patienten hat es grofl3ere
Konflikte, gravierende Verédnderungen
im Lebensumfeld oder einen Verlust von
Angehdrigen etc. gegeben. Die Patien-
tengruppe bestand aus 13 Mannern und
zwolf Frauen. Die Stérungen wurden
mit Pharmazeutika, Psychotherapie und
Verhaltenstherapie behandelt.

N. Aruna, R. Rema Devi,

Sayee Rajangam
St. John’s Medical College, India
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Auch in einer italienischen Studie
ging es um psychopathologische
Stoérungen bei Down-Syndrom. Profes-
sor Romano gab in seinem Vortrag eine
allgemeine Ubersicht Giber diese The-
matik. Es ist bekannt, dass psychopa-
thologische Stérungen (PPD = psycho-
pathological disorders) in der Kombina-
tion mit einer geistigen Behinderung re-
lativ haufig auftreten. Seit 1965 haben
sich Wissenschaftler mit den Zusam-
menhangen zwischen Down-Syndrom
und zusatzlichen Personlichkeitsstérun-
gen befasst. In einem Bericht von Mc-
Carthy und Boyd wurden diese Stérun-
gen bei 35 Prozent der jungen Erwach-
senen mit Down-Syndrom diagnosti-
ziert.

Professor Romano trug die Ergeb-
nisse seiner Untersuchung vor. Dabei
wurde in einer Periode von zehn Jahren
bei 17,8 Prozent (57 Patienten) von 319
Menschen mit Down-Syndrom im Alter
von sechs bis 46 Jahre eine PPD festge-
stellt. Vermehrt kamen diese Stérungen
in der Altersgruppe der 13- bis 18-
Jahrigen vor, weil in dieser Lebenspha-
se oft depressive Stdrungen auftreten.

Medikamente wie Fluoxetin, Ami-
triptylin und Levomepromazin wurden
bei 41 Personen zur Behandlung einge-
setzt. Bei 23 gingen die Symptome deut-
lich zurtick. Diese positive Reaktion (bei
mehr als 50 Prozent) auf eine Behand-
lung mit Psychopharmaka stimmt opti-
mistisch. Dass in der italienischen Stu-
die die Anzahl der Patienten mit PPD ge-
ringer ist als in der von McCarthy und
Boyd, filhrt Romano darauf zurtick, dass
die Altersspanne in seiner Untersuchung
weiter gefasst war.

C. Romano
Oasi Instite, Troina

ine langfristig angelegte Studie aus

Finnland brachte &hnliche Ergebnis-
se. Uber 30 Jahre wurden dort Daten
von 126 Menschen mit Down-Syndrom
gesammelt (76 méannliche, 50 weibliche
Personen). Sie wurden zwischen 1970
und 2002 regelmafRig einem psycholo-
gischen Test unterzogen, medizinisch
untersucht, ihr Entwicklungsstand und
ihre sozialen Fahigkeiten wurden beur-
teilt.

ADS schien im Kindesalter haufig
vorzukommen. Uber eine Behandlung
mit Medikamenten konnte nichts ausge-
sagt werden, weil kein Kind mit Stimu-
lanten behandelt worden war.

Depressionen wurden fast aus-
schlie3lich bei Erwachsenen festgestellt,
meistens bei denjenigen mit einer nur
milden geistigen Behinderung. In den
meisten Fallen war eine Behandlung mit
Antidepressiva erfolgreich.

Autistische Verhaltensweisen wur-
den hauptsachlich festgestellt bei Men-
schen mit einer schwereren geistigen
Behinderung. Bei manchen alten Men-
schen konnte man einen Abbau von
Fahigkeiten beobachten, die typisch fur
die Alzheimer-Erkrankung sind.

Dr. Tervo Maatta wies auf die Be-
deutung von lebenslangem Lernen fir
Menschen mit Down-Syndrom hin und
betonte, wie haufig Seh- und Ho6rpro-
bleme bei alteren Menschen mit Down-
Syndrom vorkamen und nicht erkannt
wurden.

Tervo Méaatta
University of Oulo
Finnland
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Medizinische Aspekte der Pubertat und danach
bei Madchen und Frauen mit Down-Syndrom

enschen mit Down-Syndrom le-

ben immer langer. Antidiskrimi-
nierungsgesetze in vielen Landern ga-
rantieren ihnen eine adaquate medizi-
nische Versorgung. Dies hat u.a. zur
Folge, dass behandelnde Arzte sich ver-
traut machen miuissen mit Problemen,
die bei Frauen mit Down-Syndrom von
der Pubertét an bis in die Wechseljahre
und danach auftreten kénnen. Auler-
dem miissen Arzte sich darauf einstel-
len, diese Frauen in einigen Fallen vor,
wahrend und nach einer Schwanger-
schaft medizinisch zu begleiten.

Weil Madchen mit Down-Syndrom
ofter korperlich kleiner sind als Gleich-
altrige ohne Down-Syndrom und das Al-
ter bei den meisten Menschen korreliert
mit ihrer GroRBe, kommt der Zeitpunkt,
zu dem ein Madchen mit Down-Syn-
drom die ersten Zeichen anfangender
Pubertat zeigt, fur alle Beteiligten haufig
sehr Uberraschend. Man erwartet dies
einfach noch nicht.

Bei ihnen lauft dieser Prozess gleich
ab wie bei anderen M&dchen: Die ersten
Zeichen, meistens die Entwicklung der
Brust, fangen ungefahr zwei Jahre vor
dem Beginn der Periode an. Dies pas-
siert also im Vergleich zu anderen Mad-
chen nicht spéater. Es ist auch bekannt,
dass Madchen mit Down-Syndrom wéah-
rend des ganzen Jahres, bevor die Peri-
ode einsetzt, schon regelmaRig monatli-
che Symptome zeigen, wie Stimmungs-
schwankungen oder Bauchschmerzen.
Untersuchungen in Australien ergaben,
dass 1988 Madchen mit Down-Syndrom
ihre erste Periode im Alter von 13,5 Jah-
re bekamen, zehn Jahr spéater, 1998, lag
das Durchschnittsalter bei 12,6 Jahren.

Das Einsetzen der Regelblutung ist
nicht nur abhéngig von den Hormonen.
Auch das Gewicht der Frau spielt eine
Rolle. Dieses muss Uber 45 kg liegen, da-
mit die Menstruation Uberhaupt einset-
zen kann. Wenn eine Frau aus welchem
Grund auch immer Gewicht verliert und
weniger als 45 kg wiegt, kann die Men-
struation ausbleiben, bis die Frau wie-
der zugenommen hat.

In der Woche, bevor die Periode ein-
setzt, kbnnen Frauen bestimmte Sym-
ptome zeigen. Einerseits kdnnen dies

Schmerzen sein, es kdnnen aber auch
Stimmungsschwankungen, Reizbarkeit
oder depressive Verstimmungen auftre-
ten, die man PMS, Pramenstruelles Syn-
drom, nennt.

Wenn in der Woche vor der Men-
struationsblutung Verénderungen im
Verhalten bei einer Frau mit Down-Syn-
drom festgestellt werden oder die Frau
selbst Uber Beschwerden klagt, konnte
es sich um ein PMS, um ,,normale* Peri-
odenschmerzen oder um beides ge-
meinsam handeln.

Kyrkou (1999) stellte bei einer Studie
fest, dass Frauen mit Down-Syndrom
sowohl haufiger unter PMS wie unter
Periodenschmerzen litten als andere
Frauen, aber dass die Symptome sehr
unterschiedlich sein kénnen. Dies ist zu
wenig bekannt und so kann gerade bei
Frauen mit einer Behinderung die rich-
tige Diagnose, was Periodenschmerzen
oder PMS betrifft, leicht verfehlt wer-
den. Diese Gefahr ist vor allem dann ge-
geben, wenn die Frau nicht in der Lage
ist, sich gentigend deutlich mitzuteilen.

Stattdessen versucht man oft, die
eventuellen Verhaltensauffalligkeiten
medikament®s zu behandeln, und greift
vielleicht zu schnell nach Antidepressi-
va. Oder man unternimmt gar nichts, in
der Annahme, diese Verhaltensweisen
sind Down-Syndrom-spezifisch.

Vielleicht wird die Frau sogar von
der Schule oder von ihrem Arbeitsplatz
weggeschickt oder sie darf nicht mehr
an FreizeitmaRnahmen teilnehmen, we-
gen ihres verénderten, schwierigen Ver-
haltens, dessen Ursache man nicht ge-
nau untersucht.

Auch wenn PMS schwer zu behan-
deln ist, sollte zunachst an eine Thera-
pie mit pflanzlichen Praparaten und an
Entspannungsibungen gedacht wer-
den. Eine ausgewogene Ernahrung und
regelmaRige korperliche Aktivitaten
kénnen ebenfalls einen gunstigen Ein-
fluss haben.

Eine Frau mit Down-Syndrom in die-
ser Situation, die an schwankenden Ge-
mutszustanden oder depressiven Ver-
stimmungen leidet, vorschnell mit
Antidepressiva zu behandeln oder gar
in eine spezielle Klinik einzuweisen, ist

Junge Teilnehmerin am
Down-Syndrom-Weltkongress

vollig falsch. Es ist deshalb &uRerst
wichtig, die Ursache der Beschwerden
herauszufinden. So vermeidet man,
dass die Frau falschlicherweise das La-
bel einer psychiatrischen Stérung auf-
gedruckt bekommt. Auch bei dieser Er-
krankung haben Frauen mit Down-Syn-
drom Recht auf die genau gleiche Be-
handlung ihrer Beschwerden wie andere
Frauen mit PMS.

M. Kyrkou
Flinders University, Australia
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Wachstum, Wachstumstabellen und
Wachstumshormonbehandlung

ines der bekanntesten klinischen

Merkmale von Personen mit Down-
Syndrom ist ihre kurze Statur. Schon bei
der Geburt sind Neugeborene mit
Down-Syndrom kleiner als andere Ba-
bys. Danach fallt besonders im Alter von
neun bis 36 Monaten eine deutliche
Wachstumsverzégerung auf. Diesen
Ruckstand kénnen sie nicht mehr ein-
holen.

Die Tatsache, dass die Kinder mit
Down-Syndrom dann relativ fruh in die
Pubertat kommen, beeinflusst ebenfalls
ihre EndgrofRe. Und wéahrend der Pu-
bertat wachsen die Teenager nicht so
schnell wie die Jugendlichen ohne
Down-Syndrom. Diese Besonderheiten
im Wachstumsverlauf und die zusatz-
lich haufig auftretenden Krankheiten
fuhren zu der kurzen Statur.

Die ersten Wachstumstabellen fir
Kinder mit Down-Syndrom, die von
Cronke et al. entwickelt wurden, werden
nun schon seit vielen Jahren benutzt.
Uber die globale Anwendbarkeit dieser
Tabellen wird in letzter Zeit kontrovers
diskutiert, weil sie auf Daten beruhen,
erhoben bei Menschen mit Down-Syn-
drom mit und ohne zusatzliche schwere
Erkrankungen.

Wissenschaftler haben in letzter Zeit
deutlich gemacht, dass es notwendig ist,
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neue Tabellen zu entwickeln, in denen
die Daten der Kinder mit zusatzlichen
gesundheitlichen Problemen wie schwe-
re Herzfehler oder Darmerkrankungen
nicht bertcksichtigt sind. Das Ziel ist es,
allgemein gultige Wachstumstabellen zu
erhalten, die den normalen durch-
schnittlichen Wachstumsverlauf inner-
halb des Down-Syndroms wiedergeben.
Daraus lasst sich dann ein abweichen-
des Wachstumsmuster leicht ermitteln.
Durch eine geeignete Untersuchung nach
den Ursachen kann eine eventuell not-
wendige Behandlung fruh eingeleitet
werden.

Obwohl in der Literatur wiederholt
Uber Versuche mit der Gabe von Wachs-
tumshormonen berichtet wird, die kurz-
fristig auch viel versprechend und si-
cher zu sein scheinen, bleibt diese The-
rapie fur diese Gruppe Kinder umstrit-
ten. Es gibt immer noch keine Daten, die
den langfristigen Erfolg einer Hor-
montherapie belegen. Deshalb wird
empfohlen, dass eine Hormontherapie
nur innerhalb einer ethisch vertretba-
ren, wissenschaftlich begleiteten Studie
stattfinden soll.

Fabian Yap

KK Women’s and
Children’s Hospital
Singapore

Die Diagnose einer
Unterfunktion der
Schilddrise

uf das haufige Vorkommen einer

Unterfunktion der Schilddrise bei
Menschen mit Down-Syndrom haben
viele Autoren hingewiesen und es kann
nicht genligend betont werden, wie
wichtig es ist, diese Diagnose nicht zu
Ubersehen.

Die Folgen einer Unterfunktion sind
aulerordentlich ernsthaft. Der Schaden,
der am Zentralnervensystem entstehen
kann, speziell bei jungen Menschen,
kann sehr schwer sein und ist hochst-
wahrscheinlich ein bleibender Schaden.
Eine unbehandelte Schilddrusenunter-
funktion ist auch deswegen ein Missge-
schick, weil sowohl die Diagnose als
auch die Behandlung relativ einfach und
eindeutig sind.

Die Diagnose einer Unterfunktion
wird gewohnlich gemacht, indem man
den TSH-Wert (Thyreoidea-stimulieren-
des Hormon) ermittelt, der in diesem
Fall erhoht ist.

Die gangige Praxis, den TSH-Wert
im Serum zu ermitteln, stlitzt sich auf
die Annahme, dass der TSH-Wert
gleichzeitig eine zuverlassige Wiederga-
be des Thyroxin im Serum ist. Dies ist
aber nicht immer der Fall. Der TSH-
Wert kann extrem hoch sein bei ganz
normalen Thyroxin-Werten. In diesem
Fall liegt eine so genannte kompensier-
te oder subklinische Hypothereose vor.

Wenn eine solche kompensierte Un-
terfunktion bei Personen mit Down-Syn-
drom vorliegt, kann es vorkommen,
dass der erhdhte TSH-Wert nach gewis-
ser Zeit spontan auf den normalen Wert
zurtckfallt. Wohl kann ein Teil der Men-
schen aus dieser Gruppe spater eine
echte Unterfunktion entwickeln, aber
dies trifft nicht auf alle zu.

In Hinblick auf diese Gegebenheiten
wird empfohlen, dass Menschen mit
Down-Syndrom, bei denen ein hoher
TSH-Wert vorliegt, nicht nur auf Grund
dieser Daten behandelt werden, son-
dern dass die Thyroxin-Werte bestimmt
werden, bevor ein Medikament ver-
schrieben wird.

Ben Sacks,
Down Syndrome Educational Trust
Portsmouth
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Schlafapnoe —
Untersuchung mit
MRT

bstruktive Schlafapnoen werden
oft bei Kindern mit Down-Syn-
drom festgestellt. Normalerweise be-
steht die Behandlung darin, dass sowohl
die Rachenmandel wie die Gaumen-
mandel entfernt werden. Wahrend die-
se Operation in der Regel bei Kindern
sehr erfolgreich ist, scheint dies bei Kin-
dern mit Down-Syndrom nicht unbe-
dingt der Fall zu sein. Bei 54 Prozent
sind die Schlafstérungen auch nach ei-
ner Operation noch vorhanden.
Deshalb muss bei diesen Kindern
nochmals eine Schlafuntersuchung in
einem Schlaflabor durchgefuhrt wer-
den. Dabei kann man zwar feststellen,
ob die Atmungsstorungen im Schlaf
noch vorkommen und wie sie sich nach
der OP eventuell verandert haben, je-
doch gibt sie keine genauen Informatio-
nen dartber, durch was die restliche
Obstruktion verursacht wird.

Untersuchung mit MRT

Die Referentin schilderte, dass dann in
ihrer Klinik mittels eine Kernspin-To-
mographie (Magnetresonanz-Tomogra-
phie) versucht wird, die Ursache der
Schlafstérungen zu erforschen. Manch-
mal waren zum Beispiel die Adenoiden
wieder nachgewachsen oder es lag eine
Glossoptose (ein Zuriucksinken der Zun-
ge) vor. Eine nochmalige Adenotomie
war in einigen Fallen erfolgreich. Auch
die Anwendung einer Sauerstoffmaske
war fur manchen Patienten hilfreich, al-
lerdings wurde eine Schlafmaske von
kleineren Kindern schlecht akzeptiert.

Sally R. Shott
Cincinnati Children’s Hospital

Down-Syndrome Medical Interest

Group (DSMIG)

Die DSMIG wurde 1994 gegriindet
und ist ein loser Verband von
Fachleuten aus der Medizin, die ein be-
sonderes Interesse an Menschen mit
Down-Syndrom haben. Das Forum
steht allen Medizinern offen. Kontakte
laufen hauptsachlich tUber E-Mail. Bei
lokalen, nationalen und internationalen
Kongressen finden Treffen der Mitglie-
der statt, bei denen neue Erkenntnisse
diskutiert werden, Erfahrungen ausge-
tauscht und gemeinsam nach den bes-
ten Behandlungsmdglichkeiten gesucht
wird.

Medizinische Richtlinien

Als eine ihrer wichtigsten Aufgaben
sieht der DSMIG in den USA die Zusam-
menstellung und laufende Uberarbei-
tung der medizinischen Richtlinien. Die-
se werden u.a. Uber die Kinderarztver-
bande an die praktizierenden Mediziner
weitergegeben. Die DSMIG hat auch ei-
ne beratende Funktion zum Beispiel
wenn es darum geht, eine ,,medical cli-
nic* fur Kinder, Jugendliche und Er-
wachsene mit Down-Syndrom einzu-
richten.

Down-Syndrom-Beratungsstellen -
nur mit Elternengagement maglich
Professor Cohen betonte aber, dass sol-
che spezielle Beratungsstellen nur
durch das Engagement und das standi-
ge Drangen der Eltern ins Leben geru-
fen werden (siehe dazu Artikel auf Sei-
te 15). In der Regel werden zunachst
Down-Syndrom-Sprechstunden in einer
bestehenden Kinderklinik angeboten.
Ein Kinderarzt bietet diesen Termin
zum Beispiel an einem Tag in der Wo-
che an. Allméhlich kommen mehr Fach-
leute dazu, eine Physiotherapeutin, eine
Erndhrungsberaterin,  verschiedene
Fachéarzte. Die Sprechstunden finden
immer Ofter statt. Schlief3lich kann eine
solche Down-Syndrom-Klinik durchge-
hend geoffnet sein.

Das Wichtigste bei dem Aufbau ei-
ner solchen Down-Syndrom-Klinik ist
ein Koordinator, der durchgehend er-
reichbar ist, organisiert, Termine fest-
legt und den Kontakt zu den Eltern
pflegt etc. Professor Cohen nannte die-

se Person ,the glue of the program®.
Idealerweise ist diese Person selbst Mut-
ter oder Vater eines Kindes mit Down-
Syndrom.

Eine solche Klinik lasst sich natir-
lich beliebig ausbauen, denn aus Kin-
dern werden Jugendliche, spéater Er-
wachsene.

Gerade fur Erwachsene ist das An-
gebot in den USA noch zu gering. Es ha-
ben sich erst wenige solche spezielle Be-
ratungsstellen oder Down-Syndrom-
Zentren etabliert, in denen ein Team
von Fachleuten, darunter Mediziner aus
den verschiedenen Fachrichtungen,
Psychologen, Psychiater und Therapeu-
ten, gemeinsam erwachsene Menschen
mit Down-Syndrom beraten und behan-
deln.

Datenbank

Weiter plant die DSMIG, eine ausfuhrli-
che Datenbank zusammenzustellen.
Schwierigkeiten bereiten dabei finanzi-
elle und ethische Fragen. Diese Aufgabe
wurde nun von den kanadischen Mit-
gliedern der DSMIG Ubernommen. Sie
entwickeln zurzeit ein virtuelles multi-
disziplinéres Informationsnetzwerk zur
Unterstitzung wissenschaftlicher Un-
tersuchungen bei Down-Syndrom (N.
Virji-Babul, D. Kisly, J. Mills, alle tatig
fur die Down-Syndrome Research
Foundation, Kanada).

Mitglied in DSMIG fur Mediziner

Bei Interesse kdnnen sich Mediziner per
E-Mail bei der Gruppe als Mitglied mel-
den:

sheila.cannon@chp.edu
Bill.Cohen@chp.edu

William Cohen,

Down Syndrome Center of Western
Pennsylvania, USA

Leben mit Down-Syndrom Nr. 47, Sept. 2004 11



MEDIZIN

Eine Anregung vom DS-
Weltkongress aus Sin-
gapur fur unsere eigene
Arbeit ist das ,,Changing
Lives“-Programm aus
den USA.

Das Programm besteht
aus edukativem Materi-
al, speziell entwickelt
fur Elterngruppen, die
damit Fachleute Uber die
medizinischen und
padagogischen Bedurf-
nisse von Menschen mit
Down-Syndrom aufkla-
ren kbnnen. Zielgruppen
sind Arzte, Kranken-
schwestern, Hebammen,
Berater in genetischen
Beratungsstellen und
weiteres Personal im
Gesundheitswesen.
Dass eine solche Auf-
klarung notwendig ist,
wird deutlich, wenn man
hort, wie viele Eltern
negative Erfahrungen
beim ersten Gesprach
Uber die Diagnose ihres
Kindes oder weiter im
Umgang mit medizini-
schem Fachpersonal
machen.

Dr. Jane Holan und Dr.
William Cohen beschrel-
ben, wie es zum ,,Chan-
ging Lives“-Programm
kam.
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Uberlegungen Uber das Erstgesprach

Jane Elisabeth Holan und William I. Cohen

Was soll das denn hei3en? Mir ist es
ja ganz schlecht. Da bin ich mit
meiner Weisheit am Ende. Gerade habe
ich den Brief gelesen, den Larry und
Helen, Eltern von drei meiner kleinen
Patienten, mir geschickt haben. Kann es
sein, dass sie vielleicht jemand anderen
gemeint haben? Sie sind so witend und
gekrankt und sie tun so, als ob ich sie
héatte verletzen wollen. Ausgerechnet
ich!

Jetzt muss ich mich erst mal beruhi-
gen und die Geschichte rekapitulieren.
Gretchen ist jetzt 14 Monate alt und seit
ihrer Herzoperation mit funf Monaten
entwickelt sie sich préachtig. Sie hat
Down-Syndrom und der Grund, wes-
halb die Eltern sich so aufregen, ist, dass
ihnen offenbar die Art und Weise, in der
ich sie Uber die Diagnose ihrer Tochter
aufgekart habe, nicht gefallen hat.

Ich muss zugeben, dass auch ich
mich noch deutlich an das Gespréach von
damals erinnern kann. Wahrscheinlich
deswegen, weil es mir immer schwer
fallt, schlechte Nachrichten weitergeben
zu mussen. Aber ich bin mir ganz si-
cher, dass ich diese unangenehme Auf-
gabe nicht anders erledigt habe als
sonst, wenn ich irgendwelche Eltern
Uber eindeutige Behinderungen bei
ihrem Kind aufklaren muss. Und dies ist
das erste Mal Uberhaupt, dass jemand
mich deswegen kritisiert!

Sie schreiben mir hier, dass ich Ih-
nen zu viele Informationen gegeben ha-
be, dass Sie sich uUberwaltigt fuhlten.
Aber das ist doch meine Pflicht, nicht
wabhr, Sie Uber alle medizinischen Pro-
bleme, die auftauchen kénnen, zu infor-
mieren? Ich wette, dass Sie noch mehr
entsetzt gewesen waren, hatte ich Ih-
nen all diese Dinge nicht erz&hlt. Sie be-
haupten, dass ich zu negativ war und
dass ich in einer missbilligenden Art
Uber Down-Syndrom gesprochen hatte.

Sie sagen, dass ich nicht sehr hoff-
nungsvoll Uber die Zukunft war, und
dass ich die Tatsache, dass lhre Tochter
geistig behindert wére, so herausgestellt
hatte. Na so was! So weit ich informiert
bin, stimmt dies alles. Es ware falsch
von mir gewesen, hatte ich — um Sie zu
beruhigen - gesagt, dass Gretchen nor-
mal sein wirde.

Sie behaupten auch, dass es nicht
richtig von mir war, dass ich nur mit
Helen alleine gesprochen habe, ohne
dass Larry dabei war. Na ja, was das be-
trifft, haben Sie vielleicht Recht, aber als
ich morgens in die Klinik kam, war
Larry eben nicht da. Und was blieb mir
schon anderes Ubrig, ich muss mich
schlie3lich an meine Sprechstundenzei-
ten halten. Hatte ich die anderen Pati-
enten vielleicht heimschicken sollen?

Sie machten noch einige interessan-
te Bemerkungen. Am Tag, nachdem ich
mit Ihnen gesprochen hatte, redeten Sie
mit meinem Partner Rob und fragten
ihn, weshalb wir eigentlich dachten,
dass das Baby Down-Syndrom hat. Er
klarte Sie auf Uber die typischen Merk-
male, inklusive die durchgehende Hand-
linie und der etwas gekrimmte kleine
Finger. Larry sagte, dass er das genau-
so hatte. Rob wies dann darauf hin, dass
Gretchen etwas schrég stehende Augen
und diesen Epikanthus hatte. Und ob-
wohl Sie eigentlich gemerkt haben
mussten, dass Rob wirklich Ahnung hat
von Down-Syndrom, fanden Sie seine
Erklarungen dennoch nicht Uberzeu-
gend. Also ich glaube, Sie waren einfach
noch nicht imstande, die Diagnose zu
akzeptieren.

Eines der schlimmsten Dinge, die
passiert wéaren, war, dass Jim, unser Se-
nior-Kollege, der schon seit 25 Jahren in
der Praxis ist, Sie gefragt hatte, ob Sie
vorhatten, das Baby zur Adoption frei-
zugeben. Dies hatte Sie regelrecht belei-
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digt, keinen Moment wére lhnen so et-
was in den Sinn gekommen. Natdrlich
kann ich Jims Bemerkung nachvollzie-
hen. Er war vor vielen Jahren mal als
Berater in einer staatlichen Einrichtung
tatig, in der zu der Zeit die meisten Kin-
der mit Down-Syndrom oder mit ande-
ren schweren Behinderungen unterge-
bracht wurden, noch bevor die Politik
sich diesbezuglich in den letzten zehn
Jahren anderte.

Sie erwahnen, ich hatte lhnen mehr
Hoffnung machen sollen, dass die Dinge
nicht so schlimm waren, als Sie in dem
Moment dachten. Mir ist schon bewusst,
dass Sie dachten, ich sehe die Zukunft
Ihrer Tochter pessimistisch. Aber das
ist doch realistisch, nicht wahr? Gret-
chen wird behindert sein und sie wird in
eine Sonderschule mit anderen behin-
derten Kindern gehen mussen. Sie wird
immer in jedem Lebensabschnitt auf
Hilfe angewiesen sein, besonders wenn
sie mit der Schule fertig ist. Ich sagte Ih-
nen auch, dass ich dachte, es ware
wichtig zu planen, welches der beiden
Geschwister fur Gretchen sorgen wirde,
wenn Sie nicht mehr da waren. Schliel3-
lich sollte man die Dinge realistisch se-
hen, finden Sie nicht?*

Verunsicherung beim Arzt,

Wut bei den Eltern

Der Brief von Gretchens Eltern hat die-
sen fursorglichen, menschlichen Arzt
verunsichert. Er hatte offensichtlich an-
genommen, diese schwierige Aufgabe
gut erledigt zu haben. Er hatte anschei-
nend keine Ahnung davon, dass er ir-
gendetwas hétte anders machen sollen.
Er glaubte anscheinend, dass er Fakten
sachlich richtig weitergegeben hat, und
fuhlte sich nun verletzt, dass seine Be-
muhungen erfolglos waren. Vor diesem
Brief von Larry und Helen wirde er
wahrscheinlich nie einen Artikel tber
das Wie und Was eines Aufklarungsge-
sprachs gelesen haben.

Es ist ausreichend bekannt, dass die
Art und Weise, wie man die Familie Gber
das Down-Syndrom ihres neugebore-
nen Kindes informiert, aufllerst ent-
scheidend ist. Trotz dieser Erkenntnis-
se hdren wir regelmaRig von Eltern, die
mit ihren Kindern in unsere Vorsorge-
klinik zur Untersuchung kommen, ,,Hor-
ror-Geschichten®.

Eine bleibende Wut bei den Eltern,
denen gegenuber, die Sie auf eine un-
passende Art informiert haben, ist nicht

wegzuleugnen. Wenn wir die Aussagen
der Eltern Uberprtfen, stellen wir fest,
dass ein negativ gepragtes Aufklarungs-
gesprach fur den Trauer- und Bonding-
Prozess der Eltern enorm belastend ist.
Eine Familie berichtet, dass die un-
passenden, bedruckenden Vorhersagen
fur die Zukunft ihres Kindes bei der Ge-
burt ihre Hoffnungslosigkeit noch ver-
starkt héatten. Spater traten an deren
Stelle Schuldgefthle, als sie namlich
feststellten, dass das Kind sich weit bes-
ser entwickelte, als der Arzt vorherge-
sagt hatte, und es ihnen bewusst wurde,
wie seine Bemerkungen sie in eine Rich-
tung gedrangt hatten, die ihre eigene In-
teraktion mit dem Kind behindert hat.

Diagnosevermittlung

Es gibt eine ganze Reihe Richtlinien dar-
Uber, wie man eine schwierige Diagno-
se den Eltern vermitteln soll. Folgende
Liste stammt von Cooley und Graham
(Clinical Pediatrics April 1999):

Wie vermittelt man die Diagnose?

Eltern sollen aufgeklart werden:
1. so bald wie méglich

2. von jemandem, der geniigend
Kenntnisse hat, um glaubwirdig
Zu sein

3. mit beiden Eltern anwesend,
wenn moglich

4. mit dem Baby anwesend, wenn
moglich, das beim Namen genannt
werden soll

5. in einem privaten, angenehmen
Raum, wo man ungestort ist

6. auf eine ehrliche und direkte
Art, in einer gut verstandlichen
Sprache mit so viel Zeit wie nétig,
far Fragen

7. mit einer ausgewogenen Sicht-
weise, statt mit einer Auflistung
aller Probleme

8. mit einem nachsten festen Ge-
sprachstermin und einer Telefon-
nummer, Uber die immer jemand
erreichbar ist, um Informationen
zu geben

9. mit einer Ubersicht weiterer In-
formationsquellen, u.a. Kontakt-
moglichkeiten zu anderen Eltern,
die angebahnt und organisiert
werden kdnnen,

10. und anschlieRend ungestort
mit ihrem Baby allein sein kon-
nen.

Aus den Daten dreier unserer Kliniken
geht hervor, dass die Diagnose des
Down-Syndroms meistens durch die Ge-
burtshelfer und die Kinderéarzte an die
Familien gegeben wird. Wir haben fest-
gestellt, dass es fur die Eltern besser ist,
die Information von jemandem zu be-
kommen, der die Familie schon kennt.
Im Falle eines ersten Kindes hat die Fa-
milie in der Regel noch keinen Kontakt
zu einem Kinderarzt. Es erschwert die
Situation fur die Eltern ungemein, wenn
sie von einem vollig Fremden die Nach-
richt bekommen. Der Hausarzt zum Bei-
spiel ist derjenige, der wahrscheinlich
einen durchgehenden Kontakt mit der
Familie hat, genauso wie der Gynékolo-
ge. Diese Vertrautheit kann beim Erst-
gesprach sehr hilfreich sein. Sicherlich
kénnen auch andere Klinikangestellte,
wie zum Beispiel Krankenschwestern,
eine wichtige positive Rolle spielen — je-
doch kénnen diese auch mal negative
Perspektiven aufzeichnen! Einige Fami-
lien besprechen sich mit einem Geneti-
ker, dies meistens erst nachdem die Dia-
gnose schon feststeht. Auch ein Sozial-
arbeiter kann eingeschaltet werden.

Unterrichtsmaterial flr Berater

Trotz der vielen Publikationen, die die
Bedeutung einer sensiblen Beratung be-
tonen, mussen wir aus den Informatio-
nen, die wir von den Eltern bekommen,
schlieRen, dass hier trotz allem vieles
schief lauft.

Wir sind uns dartber im Klaren,
dass geschriebene Informationen allein
nicht gentigend sind. Es sind andere, di-
rektere Unterrichtsmethoden notwen-
dig. Dies musste ein umfassendes Kon-
zept sein, abgestimmt auf die verschie-
densten Zielgruppen, wie angehende
Arzte und Krankenschwestern, Kran-
kenhauspersonal allgemein, Fachrun-
den fur Gynékologen, Hebammen und
weiteres Personal in den Geburtsklini-
ken.

Um diese verschiedenen Zielgrup-
pen leichter und immer wieder (beim
haufigen Wechsel des Klinikpersonals
ist dies notwendig) zu erreichen, plan-
ten wir, gemeinsam mit dem Elternver-
band einen Videofilm rund um das Dia-
gnosegesprach zu drehen. Die Eltern-
gruppen sind eine unschatzbar wertvol-
le Informationsquelle fur Fachleute,
speziell auch dann, wenn diese Eltern
Kritik haben.

Zusatzlich zu dem Video kdnne es
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Informationen in schriftlicher Form ge-
ben, die laufend aktualisiert werden
mussten, damit das Personal sich im-
mer wieder dartber informieren kann,
was neu, positiv und aufregend in der
Down-Syndrom-Szene ist.

Wir sind der Meinung, dass alle Ge-
burtskliniken Zugang zu solchen Res-
sourcen haben sollten. Nur durch Infor-
mation und durch eine einfihlsame
Ausbildung kdnnen wir unsere Mitar-
beiter in den Kliniken und Praxen sen-
sibilisieren, damit Traumata fur Famili-
en durch die Diagnosevermittlung mog-
lichst gering gehalten werden.

Dieser Artikel erschien in Down
Syndrome Papers and Abstracts for
Professionals, 15 (2):4-5, 1992 und
wurde uns dankenswerterweise von
Dr. Cohen zur Verfligung gestellt.

,,Changing Lives**-
Programm

Aus oben genannten Uber-
legungen wurde das
,Changing Lives*-
Programm entwickelt, das
beim DS-Weltkongress

in Singapur vorgestellt
wurde.

Andrea Lack, zweite Direktorin der Na-
tional Down Syndrome Society in den
USA, stellte beim 8. Down-Syndrom-
Weltkongress in Singapur das Pro-
gramm ,,Changing Lives* vor, das Grup-
pen und Vereine bei ihrer Aufklarungs-
arbeit einsetzen kénnen.

Das ,,Changing Lives“-Programm ist
entwickelt fur Elterngruppen, die damit
Fachleute Uber besondere Aspekte auf
medizinischem und padagogischem Ge-
biet bei Menschen mit Down-Syndrom
aufklaren kdnnen. Die Zielgruppen sind
u.a. Arzte, Krankenschwestern, Hebam-
men, Berater in genetischen Beratungs-
stellen und weiteres Personal im Ge-
sundheitswesen.
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Mit diesem Programm konnen Eltern-
gruppen:

1 Fachleute auf ihre Aufgabe vorberei-
ten, die Diagnose und andere sensible
Informationen so gut wie mdoglich zu
vermitteln,

1 Fachleute Uber die Bedurfnisse von
Menschen mit Down-Syndrom auf me-
dizinischem und padagogischem Gebiet
aufklaren und auf die notwendigen Vor-
sorgemalRnahmen hinweisen,

1 kommunale und private Anbieter von
Dienstleistungen an Menschen mit
Down-Syndrom informieren,

I neue Eltern und Paare, die ein Baby
mit Down-Syndrom erwarten, informie-
ren.

Das Programm soll auch ein Instrument
sein, langfristig die Beziehungen zwi-
schen Fachleuten und Eltern zu verbes-
sern. ,,Changing Lives“ wurde von zwei
groRRen Elternverbéanden zusammenge-
stellt und hat sich in der Praxis als sehr
positiv und hilfreich gezeigt.

Das Programmmaterial beinhaltet:

I ein Trainingshandbuch mit allen In-
formationen und Tipps, die es Vertre-
tern einer Elterngruppe ermdglicht,
zum Beispiel in einer Geburtsklinik Arz-
te und anderes Klinikpersonal aufzu-
klaren oder angehende Fachleute an
Fachschulen zu unterrichten,

1 zwei Exemplare eines professionellen
Videos zum Thema medizinische Vor-
sorge bei Down-Syndrom, mit den je-
weils dazugehdérigen Broschiren,

1 ein Video fur neu betroffene Eltern mit
den jeweils dazugehdrigen Broschiren,

1 eine Mappe fur die Fachleute, zum
Verbleib in der Klinik, mit u.a. medizi-
nischen Richtlinien und einer Ubersicht
natzlicher Online-Adressen flr weitere
Informationen.

Ausgestattet mit diesen professionell ge-
stalteten, aktuellen Materialien fallt es
Vertretern der Elterngruppen leichter,
gute Aufklarungsarbeit zu leisten.
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Ein Beispiel aus Kanada

Donna Heeresperger

In vielen Landern der Welt sind in den letzten Jahren, meistens an Kinderkliniken,
spezielle Abteilungen fur Down-Syndrom entstanden. Hier steht jeweils ein Team von
Fachleuten aus dem medizinischen und therapeutischen Bereich Eltern und ihrem
Kind mit Down-Syndrom zur Verfligung. Auch eine padagogische und psychologische
Beratung ist dort vermehrt moglich und fast immer sind auch Vertreter der Eltern-
gruppe bei den Sprechstunden anwesend, um den Familien mit Rat und Tat zur Seite

zu stehen.

Gemeinsam haben die meisten Stellen, dass sie auf Anregung und Drangen einer
Elternorganisation entstanden sind und ganz klein anfingen. Donna Heeresperger
schilderte beim Weltkongress, wie die kleine Beratungsstelle in Calgary sich inner-
halb von zehn Jahren zu einem richtigen Kompetenzzentrum entwickelte, das heute
bei der medizinischen Versorgung von Kindern mit Down-Syndrom in Kanada nicht

mehr wegzudenken ist.

Down-Syndrom-Klinik — der Anfang

Ende der achtziger Jahren brachte die
Down-Syndrom-Elterngruppe in Cal-
gary (Kanada) in Zusammenarbeit mit
den stadtischen Gesundheitsdiensten
und dem Alberta Children’s Hospital
(ACH) ein Team von Fachleuten zusam-
men, das fur die zukinftige medizini-
sche Versorgung von Kindern mit Down-
Syndrom zustandig sein sollte. Die da-
mals ganz neu herausgekommenen
,Down-Syndrom Medical Guidelines*
dienten als Basis dieses Vorhabens.

Das Team bestand aus einem Kin-
derarzt, einer Krankenschwester, einer
Krankengymnastin, einer Ergothera-
peutin und einer Logopadin und arbei-
tete innerhalb der Preschool Develop-
ment Clinic.

Die Elterngruppe kaufte einen Com-
puter und Ubernahm die Personalkosten
fur die Krankenschwester. Das Pilotpro-
jekt begann mit acht Kindern mit Down-
Syndrom, jéhrlich kamen ungeféahr
zwolf bis 13 Kleinkinder dazu.

Die Arzte libernahmen die gesund-
heitliche Versorgung, die Therapeuten
konzentrierten sich auf die weitere Ent-
wicklung des Kindes. Eltern wurden er-
mutigt, regelméaRig medizinische Check-

ups nach den neuen Richtlinien durch-
fuhren zu lassen. Hierfur waren die Fa-
milien weit gehend selbst verantwort-
lich. Der Kontakt zwischen dem DS-
Team und den Haus- bzw. Kinderéarzten
war damals hauptsachlich einseitig — die
Eltern bekamen Berichte und Behand-
lungsvorschléage aus der DS-Klinik mit
fur ihre Arzte und Therapeuten.

Die Preschool Development Clinic
war so strukturiert, dass Kinder ihr An-
gebot nur wahrend einer gewissen Zeit
nutzen konnten. Ab einem Alter von
sechs Jahren lag die Zustandigkeit fur
die Therapien bei den Schulen und die
Kinderéarzte in den Kommunen Uber-
nahmen die medizinische Vorsorge,
selbstverstandlich unter Beachtung der
Down-Syndrom-Richtlinien.

Wir stellten aber fest, dass dieser
Ubergang nicht immer so gut klappte
und dass nicht alle Kinder anschlieRend
in den Genuss einer ausreichend guten
medizinischen Versorgung kamen. Je-
doch konnte das Down-Syndrom-Team
als Teil der Preschool Development Cli-
nic keine weitere Betreuung mehr an-
bieten, wenn das Kind das Schulalter
erreicht hatte.

Angebot erweitert

Eine Erweiterung unseres Angebot fur
Kinder mit Trisomie 21 auch nach dem
sechsten Lebensjahr wurde angestrebt.
Das ACH, wo das DS-Team schon in-
nerhalb der Preschool Development Cli-
nic angesiedelt war, bot sich fur unser
Anliegen an. Die Klinik ist zustandig fur
Kinder aus Calgary und Umgebung so-
wie aus Teilen der umliegenden Provin-
zen Alberta, British Columbia und Sas-
katchewan. Es ist die einzige Kinderkli-
nik mit eigenem Forschungszentrum
zwischen British Columbia und Winni-
peg. Ihr Angebot und ihre Philosophie
passten gut zu unserem Programm.

So arbeitet man in dem ACH eng mit
den Familien zusammen. Ausgehend
von dem Gedanken, dass Kinder in ihrer
eigenen Umgebung haufig schneller ge-
sund werden, behandelt das Kranken-
haus die kleinen Patienten mdoglichst
ambulant. Viele kommen auch nur zu
einem Termin mit den Spezialisten-
teams. Diese Art Sprechstunden wurde
schon angeboten fur viele Patienten u.a.
mit Asthma, Diabetes, Epilepsie, Schlaf-
problemen, Herzproblemen etc.

Zusatzlich zu den ambulanten
Diensten hat das ACH ungefahr 110 Bet-
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ten fur Kinder, die fur kurze oder lénge-
re Zeit stationar aufgenommen werden
mussen. Die Klinik betrachtet bei der
Forderung der Gesundheit und des
Wohlbefindens der Kinder und Jugend-
lichen die Familien als wichtige Mitglie-
der ihres Teams. In der Klinik gibt es be-
treute Spiel- und Warterdaume fur die
Patienten der Klinik, ihre Geschwister
und Familien. Die Spielrdume werden
betreut durch ehrenamtliche Mitarbei-
ter.

Ein weiterer Service der Klinik sind
die Sprechstunden ,,Eltern fur Eltern®,
die sowohl fur die Eltern der ambulan-
ten Patienten wie fur die der stationar
untergebrachten Kinder zur Verfigung
stehen. Hier kbnnen sich Eltern beraten
lassen und sich informieren Uber alles,
was mit der Erkrankung oder Behinde-
rung des Kindes zusammenhangt.

Dieser Elterndienst verfugt tber Li-
teratur zu den verschiedensten Themen
in Zusammenhang mit der Gesundheit
der Kinder, halt Broschiiren und Filme
zu den einzelnen Erkrankungen und Be-
hinderungen bereit. Ein ,,Stillzimmer*
und ein Ruheraum fur Babys und Klein-
kinder sind eine Selbstverstandlichkeit.
Eine multikulturelle Arbeitsgruppe steht
Familien mit unterschiedlichstem kultu-
rellem Hintergrund zur Verfiigung und
berat auch Arzte und Krankenhausper-
sonal. Ein Dolmetscherdienst erganzt
das Ganze.

Die Reorganisation des Hospitalwe-
sens 1990 brachte verschiedene Ande-
rungen - die wichtigste war wohl, dass
das DS-Team jetzt Kinder und Jugendli-
che bis zum Alter von 18 Jahren behan-
deln durfte.

Die DS-Klinik wurde nun integriert
in das ACH und konnte somit gleich alle
oben genannten Dienstleistungen nut-
zen. Termine mit verschiedenen Fach-
leuten konnten so koordiniert werden,
dass die Familien mit ihrem Kind nur
wenig Zeit fur den Krankenhausbesuch
aufbringen und nicht zu verschiedenen
Stellen fahren mussten.

Nun konnten wir die Kinder langer
behalten und bis im jungen Erwachse-
nenalter begleiten. Dadurch ist die Zahl
der Patienten, die zu uns kommen, auf
Uber 350 gestiegen. Nicht nur ist unse-
re Stadt sehr gewachsen und bekom-
men wir statt zwolf bis 13 jetzt 25 bis 26
Neugeborene mit Down-Syndrom jahr-
lich. Auch besuchen uns immer mehr &l-
tere Kinder und Teenager. Sie werden
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von ihren Hausérzten oder Kinderérz-
ten zu uns Uberwiesen, haufig auch auf
dringenden Wunsch der Eltern oder von
Therapeuten, die von unserer DS-Klinik
gehdrt haben. FUr unser Personal ist
dies eine grofl3e Herausforderung, weil
unsere Mitarbeiterzahl nicht in glei-
chem Mal3e gewachsen ist wie die Pati-
entenzahl.

Zusammenarbeit mit Elterngruppe
Uber die Jahre konnten wir erfreuli-
cherweise zusatzliche Fachleute in un-
ser Team aufnehmen: eine Sozialarbei-
terin, ein Audiologe, eine Erndhrungs-
beraterin und ein HNO-Arzt. Trotz der
geringen Finanzen sind wir immer be-
strebt, unser Angebot auszubauen und
den Bedurfnissen der Familien entge-
genzukommen, deshalb arbeiten wir
eng mit der DS-Elterngruppe zusam-
men. Gemeinsam werden Personalent-
scheidungen getroffen und unsere Emp-
fehlungen fir Inklusion und Integration
erarbeitet.

Der DS-Verein stellt weiterhin die
Gelder fur unsere Krankenschwester
zur Verfiugung, die an drei Tagen in der
Woche fur das Team arbeitet, und er-
moglicht es den Teammitgliedern, re-
gelmaRig DS-Kongresse zu besuchen.
Auch sponsert der Verein der Klinik ab
und zu Spielsachen und spezielle Aus-
rustung fur die Klinik

Herausforderung - viele neue
Probleme
Dadurch, dass wir unseren Service nun
auf Kinder bis zu 18 Jahren ausdehnten,
wurden wir mit allerlei Problemen kon-
frontiert, mit denen wir vorher nie zu
tun hatten. Kinder wurden an uns Utber-
wiesen, weil sie zum Beispiel zu Hause
oder in der Schule Verhaltensauffallig-
keiten und Lernprobleme zeigten, wir
mussten uns beschéaftigen mit Themen
wie Sauberwerden und Erndhrung,
haufig mit Ubergewicht oder schon seit
langer Zeit existierenden Essstérungen,
mit Schlafproblemen, Pubertat und so-
zialen Problemen

Zum Gluck konnten wir zurtuckgrei-
fen auf die Ergebnisse vieler wissen-
schaftlicher Untersuchungen, die in den
letzten Jahren gelaufen sind. Wir merk-
ten bald, dass wir nicht nur alle mogli-
chen Probleme erkennen und behan-
deln, sondern auch sehr viel préaventiv
arbeiten mussten, damit diese Probleme
erst gar nicht entstehen. Dies bedeutete,

dass wir Familien und Erzieher, Kin-
dergarten und Schulen aufklaren muss-
ten. So sammelte unser Team allméh-
lich viele Erfahrungen und wurde im
Umgang mit Patienten und in der Bera-
tung von Familien und Erziehern im-
mer kompetenter.

Wenig Wissen und viele Vorurteile,
auch bei Fachleuten

Eines der wichtigsten Dinge, die wir
feststellten, war, dass es noch viel Un-
kenntnis Gber die Bedeutung des Extra-
Chromosoms 21 gibt und dass noch im-
mer viele Vorurteile existieren. Wir ha-
ben gelernt, dass die Anwendung der
medizinischen Richtlinien allein nicht
unbedingt garantiert, dass Probleme
tatsachlich erkannt und richtig behan-
delt werden.

Wenn ein Arzt namlich davon aus-
geht, dass Menschen mit Down-Syn-
drom nun einmal langsam und hypoton
sind, meistens Ubergewicht haben, an
Verstopfung leiden, Ess-, Lern-, Verhal-
tens- und Konzentrationsstdrungen ha-
ben, schlecht schlafen und schnarchen,
nicht gut sehen und hdren kénnen und
schlieBlich an Alzheimer erkranken,
schaut er vielleicht nicht so genau hin,
um die eigentliche Ursache eines Pro-
blems zu entdecken und zu behandeln.

Wenn angenommen wird, dass all
diese Probleme unweigerlich mit Down-
Syndrom zusammenhangen, werden sie
haufig nicht weiter beachtet und kdnnen
auf Dauer das Leben des Patienten und
der ganzen Familie beeinflussen. Fami-
lien haben uns 6fter erzahlt, dass wenn
sie auf weiteren Untersuchungen und
einer adaquaten Behandlung bestan-
den, sie mit den Worten, sie seien ,,un-
realistisch®, heimgeschickt wurden.

Verhaltensauffalligkeiten haben
haufig eine medizinische Ursache
Wir haben auch festgestellt, dass haufig
medizinische Probleme eine Rolle spie-
len, auch dann, wenn die Kinder mit
Diagnosen wie unkonzentriert, lernun-
willig oder verhaltensaufféllig zu uns ge-
schickt werden. So haben Kinder mit
Verhaltensstorungen enorme Fort-
schritte gemacht, nachdem wir eine bis
dahin nicht diagnostizierte Schlafapnoe
behandelten, sie mit HOorgeraten aus-
statteten, weil ein hochgradiger Horver-
lust nicht diagnostiziert worden war,
oder anregten, durch krankengymnasti-
sche Ubungen das Kind zu starken,
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wenn es durch seine Hypotonie in der
Klasse nicht ruhig sitzen konnte. Bei
Kindern, die jahrelang mit Verstopfung
gelebt hatten, stellten wir eine Hirsch-
sprung-Erkrankung oder eine Unter-
funktion der Schilddrise fest, die wir
behandelten, oder wir brachten ihnen
Strategien bei, damit sie ihre Darmpro-
bleme besser kontrollieren konnten.

Die Erfahrung hat uns gezeigt, dass
bevor irgendwelche Entwicklungs- oder
Verhaltenstests durchgefuihrt werden,
es zunachst notwendig ist, alle eventu-
ellen gesundheitlichen Probleme auszu-
schalten. Deshalb wird bei der Kontakt-
aufnahme ein ausfuhrliches telefoni-
sches Interview von der Krankenschwes-
ter durchgefuhrt. Alle Angaben zu der
Krankheitsgeschichte des Kindes und
seinem jetzigen Gesundheitszustand,
Beschwerden oder Sorgen der Familie
oder der Schule werden abgefragt. In-
formationen uber die Familie und das
Lebensumfeld des Kindes, Uber Ange-
bote der Kommune und Uber die Thera-
pien und weitere Hilfen, die es be-
kommt, werden eingeholt. Die Familie
bekommt dann verschiedene Unterla-
gen und Fragebdgen zugeschickt, u.a.
was Entwicklungsstand und Lebenslauf
betrifft, sowie Informationen Uber die
Klinik und weitere kommunale Angebo-
te.

Sobald die Familie ihre Einwilligung
gegeben hat, kann die Klinik Informa-
tionen Uber das Kind in der Geburtskli-
nik, bei den Fruhforderstellen, Kinder-
garten und Schulen einholen. Diese In-
formationen helfen dem Team dabei,
sich ein umfassendes Bild von der Pro-
blematik zu machen und sich auf den
Termin mit dem Kind und der Familie
vorzubereiten. Die Erfahrung hat uns
gelehrt, dass die Berichte oft Uberra-
schungen bringen ... zum Beispiel ein
Elektrokardiogramm, wovon die Eltern
annahmen, es sei in Ordnung gewesen,
wurde erst gar nicht gemacht, Schild-
drusenuntersuchungen, die vergessen
oder deren Ergebnisse nicht richtig in-
terpretiert wurden, Hortests, die nicht
regelmafig wiederholt wurden ...

DS-Klinik entwickelt sich zu einem
anerkannten Kompetenzzentrum

Mit zunehmender Erfahrung begann
unsere Zuversicht zu wachsen und wir
konnten den Kindern stets effektiver
helfen. Teammitglieder begannen auch,
Kontakte zu kniipfen zu anderen Kran-

kenh&ausern aus Gegenden, wo unsere
ambulanten Patienten herkamen, und
konnten so ihr Wissen weitergeben.

Statt sich darauf zu verlassen, dass
Familien mit ihren Arzten sprachen
oder dass der Arzt tatséchlich unsere
Berichte las, fing das Team an, sich di-
rekt mit den Fachleuten in Verbindung
zu setzen, wenn es Probleme gab. Bald
meldeten sich Arzte von sich aus bei un-
serem DS-Team, um Rat zu holen. Wir
merkten allmahlich, dass diese Art von
Zusammenarbeit sehr viel effektiver
war.

Menschen mit Down-Syndrom sind
komplex und brauchen die Begleitung
von einem Team. So ein Team besteht
idealerweise aus den Eltern und weite-
ren Familienmitgliedern, Erziehern,
Lehrern, Arzten, Therapeuten und Ver-
tretern der Kommunen. Die Mdglich-
keit, sich als eine Gruppe zu treffen, sei
es personlich oder via einer Telekonfe-
renz, hat viele Vorteile:

ein gestinderes Kind, das sich mit
der richtigen Foérderung und Behand-
lung gut entwickelt,

ein starker Unterstutzerkreis flr das
Kind und seine Familie,

eine kompetente Familie, die ge-
starkt durch dieses Netzwerk in der La-
ge ist, die Interessen ihres Kindes zu
vertreten.

Zukunftstraume

Der Service des DS-Teams kann nur von
Patienten bis 18 Jahren in Anspruch ge-
nommen werden. Schon besteht Bedarf
an einer Klinik fur erwachsene Perso-
nen mit Down-Syndrom. Die Arbeits-
weise einer solchen Klinik ware éahnlich
wie die von unserem DS-Kinderteam.
Auch dieses Team miusste nach und
nach Kompetenz aufbauen und Strate-
gien entwickeln. Viele Probleme, die im
Alter auftreten, konnen vielleicht durch
gute Vorsorge verhindert oder gemildert
werden.

Noch ist diese Klinik fir uns ein
Wunschtraum, aber wir haben nicht
vergessen, wie wir damals mit unserer
DS-Klinik anfingen. Auch das war da-
mals erst ein Traum, der dann zur Rea-
litat wurde.

Donna Heeresperger
down syndrome team, Alberta’s
Children Hospital, Calgary

DS-Ambulanzen
in Deutschland?

Elterninitiative
gefragt

eshalb dieser ausfuhrliche Bericht
WUber eine DS-Klinik? Weil ich der
Meinung bin, dass es dringend an der
Zeit ist, auch in Deutschland einige sol-
cher DS-Ambulanzen zu etablieren.

Freilich haben wir in Paderborn die
Ambulanz von Dr. Storm, in Bretten die
Praxis von Dr. Gelb und Dr. Pampel en-
gagiert sich am Klinikum Minden auch
speziell fir Kinder mit Down-Syndrom.
Und es gibt wahrscheinlich hie und da
noch einige andere Kinderérzte, die et-
was mehr Ahnung von Down-Syndrom
haben als der Durchschnittskinderarzt.

Aber was ich meine, ist etwas ande-
res, ist mehr. In einer DS-Ambulanz ar-
beitet nicht nur ein einzelner Kinder-
arzt, sondern ein ganzes Team von Arz-
ten und Therapeuten und in Zusam-
menarbeit mit einer Elterngruppe, wie
in dem kanadischen Beispiel.

Spezielle DS-Kompetenzzentren gibt
es nicht nur in den USA, in Australien
oder Kanada, sondern auch in einer Rei-
he européaischer Lander. Allein schon in
unserem Nachbarland, den Niederlan-
den, gibt es zehn solcher DS-Polis (wie sie
dort genannt werden) fuir, im Vergleich
mit Deutschland, nur ein Achtel der An-
zahl Kinder mit Down-Syndrom! Und
ein Team hat sich sogar schon speziali-
siert auf ,,Down-Syndrom-Plus*!

Ubrigens ... auch in den Niederlan-
den waren es die Elterngruppen, die die
Initiative dazu ergriffen.

Und Uberall dort, wo es die DS-Kli-
niken fur Kinder gibt, folgen auch ir-
gendwann die speziellen Kliniken fir die
Erwachsenen. Und die brauchen wir hier
in Deutschland fast noch dringender.

Wir haben erste Kontakte mit einer
Kinderklinik in Nirnberg geknupft, die
Besprechungen laufen. Vielleicht kdn-
nen wir schon bald von ,,unserer®* DS-
Ambulanz berichten! Und von anderen
auch, denn wir hoffen, dass dieser Be-
richt Eltern Mut gemacht hat und sie es
den Kanadiern oder den Hollandern
gleich machen.

Cora Halder
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Ernahrung bei Menschen
mit Down-Syndrom

Erndhrungsstudie Down-Syndrom

Matthias Gelb

Die Zusammenhange zwischen Ernahrung, Gesundheit
und Krankheit sind uns allen eigentlich bekannt. Wie
weit sind wir aber bereit, unsere Ernahrungsgewohn-
heiten zu verandern, damit die Risiken fur eine Vielzahl
von Krankheiten verringert werden? Gerade fur Men-
schen mit Down-Syndrom ist die richtige Ernahrung
(lebens)wichtig. Und gerade bei ihnen wird haufig zu

wenig darauf geachtet!

Priméare Zielsetzung dieser Studie ist die Erfassung des
Erndhrungszustandes und des Erndhrungsverhaltens
einer reprasentativen Anzahl von Menschen mit Down-
Syndrom. Sekundar kann man dann uber die Notwen-
digkeit eines veranderten Managements in Bezug auf
Erndhrung, Ernahrungsschulung, medizinische Betreu-
ung und so weiter diskutieren.

En wesentlicher Teil unseres Lebens
ist die Art und Weise unserer
Erndhrung. Diese Tatsache, dass unser
Essen in unser aller Leben eine Schlis-
selrolle spielt, ist inzwischen hinrei-
chend bekannt.

Eine Vielzahl von Untersuchungen
weltweit hat uns die Zusammenhénge
zwischen Erndhrung, Gesundheit und
Krankheit bildhaft vor Augen gefuhrt.
So zeigt sich, dass eine optimierte
Erndhrung die Risiken fur eine Vielzahl
von Krankheiten erheblich verringern
kann, sei es Diabetes, Schlaganfall oder
Krebs. (Lyon-Herz-Studie/HARVARD-
Studie)

Anderer Stoffwechsel

Menschen mit Down-Syndrom nun
zeichnen sich in Bezug auf ihren Stoff-
wechsel durch eine Besonderheit aus.
Das dreifach vorhandene Chromosom
21 bedingt, dass der Stoffwechsel und
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die Stoffwechselregulation eine andere
ist als bei Menschen mit normalem
Chromosomensatz. So finden wir
gehauft erhdhte Blutfette, verdnderte
Homocysteinwerte, niedrige Selen-Spie-
gel usw. (Gelb 1999/2001/2003/2004)
Wenn wir nun betrachten, mit wel-
chen Krankheiten sich Menschen mit
Down-Syndrom auseinander setzen
mussen, an welchen Krankheiten sie
letztendlich versterben, so finden sich
dort Diabetes, Herz-Kreislauf-Erkran-
kungen und die bdsartigen Tumore.

Haufig schlechte Erndhrungs-
angewohnheiten

Mit diesem Grundwissen versehen,
lohnt es sich, sich die Ernahrungsge-
wohnheiten von Menschen mit Down-
Syndrom, die Laborwerte und die an-
thropometrischen Daten (Grof3e, Ge-
wicht, BMI, Taillenumfang etc.) zu ana-
lysieren.

Beitrag aus Deutschland am
Down-Syndrom-Weltkongress

Dr. Matthias Gelb war einer der bei-
den deutschen Referenten in Sin-
gapur. Targeted Nutritional Inter-
vention (TNI) oder auf Deutsch Nah-
rungserganzung war das Thema sei-
nes Vortrags.

Er stellte Ergebnisse aus seiner
Praxis vor, in der er seit acht Jahren
Erfahrungen mit TNI gesammelt hat.
Inzwischen behandelt er 180 Kinder
mit Down-Syndrom.

Es konnte festgestellt werden,
dass im Allgemeinen der gesundheit-
liche Zustand der behandelten Kin-
der stabiler geworden ist, auch eine
Wachstumszunahme und verbesser-
te Laborwerte kdnnen als Folge der
TNI-Behandlung angenommen wer-
den.

Weil leider bisher keine Doppelt-
Blindstudie durchgefuhrt wurde, ha-
ben diese Zahlen keine wirkliche Re-
levanz. Eine solche Studie wéare drin-
gend notwendig, auch aus dem
Grund, weil in Europa schatzungs-
weise zehn bis 15 Prozent der Eltern
ihr Kind mit Down-Syndrom ohne
jegliche Kontrolle arztlicherseits oder
Uberpriufung der Laborwerte nah-
rungsergdnzende Mittel verabrei-
chen.

Dies haben wir in unserer Schwer-
punktpraxis getan und mussten bedau-
erlicherweise feststellen, dass bei einer
grolReren Anzahl an Patienten die
Ernédhrungsgewohnheiten und die Mess-
werte nicht dem entsprachen, was man
als erstrebenswert ansehen kann. So
fanden sich auch eine gréRere Anzahl
Ubergewichtiger Kinder und Jugendli-
cher und ein gehauftes Vorkommen von
krankhaft erhéhten Laborwerten.

Als Konsequenz dieser Erkenntnisse
haben wir bei unseren Patienten einen
vermehrten Fokus auf die Notwendig-
keit einer gesunden Erndhrung gelegt.
Wohl wissend, dass dies bei den Patien-
ten, und nicht nur bei diesen, auf er-
heblichen Widerstand stof3en kann.

Es gelingt Eltern aber, wenn sie die
veranderte Erndhrungsweise vorleben,
das Essverhalten ihrer Kinder zum Po-
sitiven zu verandern.
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Bundesweite Fragebogenaktion

Wir modchten nun in den nachsten Mo-
naten mit Unterstitzung des Deutschen
Down-Syndrom InfoCenters eine bun-
desweite Fragebogenaktion starten, um
mehr Daten Uiber Ernédhrungsverhalten,
Messwerte etc. von Menschen mit
Down-Syndrom zu erhalten.

Folgende Daten sollen dabei erfasst
werden:

1. Erndhrungsprotokoll Gber drei bis
sieben Tage, mdglichst grammgenau.
Auch die Getréanke abmessen.

2. Anthropometrische Messwerte: Kor-
pergroRe, Korpergewicht (morgens,
nuchtern), Taillenumfang, Brustum-
fang, Oberarmumfang.

3. Alte Messwerte, zum Beispiel die Da-
ten fur GrofR3e, Gewicht, Kopfumfang aus
dem gelben Vorsorgeheft.

4. Laborwerte, so weit vorhanden und
so umfangreich wie moglich.

Die Daten werden selbstverstéandlich
vertraulich behandelt und nur in ano-
nymisierter Form verarbeitet. Die Er-
gebnisse werden in geeigneter Weise
publiziert und sind nach Abschluss auf
jeden Fall in dieser Zeitschrift und auf
unserer Homepage zu finden:

Primare Zielsetzung dieser Studie ist
die Erfassung des Erndhrungszustandes
und des Ernédhrungsverhaltens einer re-
prasentativen Anzahl von Menschen mit
Down-Syndrom. Sekundar kann man
dann Uber die Notwendigkeit eines ver-
anderten Managements in Bezug auf
Erndhrung, Erndhrungsschulung, me-
dizinische Betreuung etc. diskutieren.

Mitmachen und Fragebogen abrufen
Alle Menschen mit Down-Syndrom sind
hiermit herzlich eingeladen, an dieser
Ernahrungsstudie teilzunehmen.

Die notwendigen Unterlagen (Frage-
bogen etc.) kbnnen Sie auf unserer Ho-
mepage abrufen:
www.kinderarzt-bretten.de
www.interdisziplinaere-arbeitsgruppe.
de
schriftlich oder per Fax anfordern bei:
Dres. Gelb&Knecht,
Anne-Frank-Strale 27, 75015 Bretten,
Fax 07252-78444

Dr. med. Matthias J. Gelb

Arzt fur Kinder- und Jugendmedizin
Arzt fur Erndhrungsmedizin DAEM/
DGEM

Member Scientific Board Trisomy 21
Research

Wir mdchten hier ja eigentlich
keine Werbung machen und
schon gar nicht fur diese Art
von Junk Food, aber ...

die Fotos sind zu schén, um
sie nicht zu zeigen, und passen
zum Ernéhrungsthema auf
dieser Seite.

Eileen Hoyer (drei Jahre)
geniel3t ihren Hamburger und
ihre Pommes.

Naturlich bekommt sie die nur
auBerst selten!
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Schmerz

Brian Chicoine

Haben Menschen mit Down-Syndrom eine hohere
Schmerzschwelle als andere Menschen? Oder ist die
Schmerzschwelle normal und wir verstehen ihre
Beschwerden nicht? Die Antwort auf diese beiden
widerspruchlich erscheinenden Fragen heil3t wahr-

scheinlich ,,Ja“.

iele Angehoérige und Betreuer von

Menschen mit Down-Syndrom be-
richten haufig tiber eine hthere Schmerz-
schwelle bei diesen Menschen. Zahlrei-
che Beispiele scheinen diese Beobach-
tungen zu bestatigen. So stellen auch
wir in unserer ,.clinic for adults with
down syndrome* haufig fest, dass viele
unserer Patienten mit gesundheitlichen
und sehr schmerzhaften Problemen sich
trotzdem kaum oder gar nicht dartber
beklagen.

Eine kurzlich durchgefuhrte Studie
mit einem ,,Down-Syndrom-Maus-Mo-
dell“ unterstiitzt diese Beobachtung. Un-
tersucht wurden dabei Mause mit einer
Trisomie. Bei diesem Versuch wurde
festgestellt, dass ihre Schmerztoleranz
héher war als die von nichttrisomen
Mausen. Die DS-Maus reagierte auf
schmerzhafte Stimuli viel weniger emp-
findlich.

Wahrend vieles fur eine erhohte
Schmerztoleranz spricht, vermuten wir
gleichzeitig, dass diese scheinbare gute
Schmerzvertraglichkeit vielleicht auch
in unserer mangelnden Fahigkeit be-
grundet ist, Beschwerden von Menschen
mit Down-Syndrom richtig wahrzuneh-
men und zu verstehen. Dies kann u.a. an
ihrer manchmal mangelnden Kommu-
nikationsfahigkeit liegen. Weil aulRer-
dem die Selbstwahrnehmung bei eini-
gen Menschen mit Down-Syndrom nicht
immer so gut entwickelt ist, kann es
sein, dass sie nicht genau wissen, woher
der Schmerz kommt. Folglich kénnen
sie auch anderen schlecht mitteilen,
dass ihnen gerade dieses oder jenes
wehtut. Der Mensch kann Schmerzen
haben, nur wir verstehen es einfach
nicht.
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Schmerzen nicht Gbersehen

1 Achten Sie auf leiseste Anzeichen.
Ein Gesichtsausdruck, eine Geste, ein
Satz, anders ausgesprochen als sonst,
Schwitzen ohne ersichtlichen Grund, ei-
ne andere Haltung, all das kdénnte ein
Hinweis sein. Es gibt wahrscheinlich
noch viele andere Dinge, die lhnen auf-
fallen kénnen.

I Achten Sie auf Verdnderungen im
Verhalten.

Schmerz kann oft in einem veréanderten
Benehmen zum Ausdruck kommen.
Wenn ich Medizinstudenten oder Arzte
unterrichte, betone ich immer, dass ei-
ne Verhaltensdnderung als eine Form
von Kommunikation angesehen werden
muss. Das trifft bis zu einem bestimm-
ten Grad auf jeden von uns zu. Men-
schen mit Down-Syndrom unterschei-
den sich da nicht. Gerade weil das
Sprachvermdégen eines Menschen mit
Down-Syndrom eingeschréankt sein
kann, versuchter, als letzte Méglichkeit,
uns durch sein Verhalten etwas zu sa-
gen. Vielleicht ist er weniger oder auch
mehr aktiv als sonst, vielleicht sucht er
vermehrte Aufmerksamkeit oder gerade
weniger, er kann in einer traurigen Ge-
mutsverfassung, argerlich oder emotio-
nal unausgeglichen sein, vielleicht wirkt
er apathisch.

1 Haben Sie ein waches Auge auf ihr Fa-
milienmitglied mit Down-Syndrom, vor
allem wenn Sie wissen, dass er sich
kaum beklagt. Anderenfalls kann es
passieren, dass Sie erst an weitaus
schwerer wiegenden Symptomen mer-
ken, dass etwas nicht in Ordnung ist.

1 Es ist wichtig, sich stets vor Augen zu
halten, dass die eingeschrankte Féhig-
keit, ihre Schmerzen zu beschreiben,
der Hauptgrund sein mag, dass wir mei-
nen, die Schmerzschwelle bei Menschen
mit Down-Syndrom ware héher. Durch
die mangelhaften Kommunikations-
moglichkeiten kann es auferdem leicht

zu einer Fehlinterpretation von
Schmerzsymptomen kommen.
Dr. Chicoine

Medical Director of the Adult
Down Syndrom Center
Lutheran General Hospital, Illinois

Wie und wo tut es weh?

Auch aus einer franzdsischen Studie
geht hervor, dass Menschen mit Down-
Syndrom zwar nicht schmerzunemp-
findlich sind, dass sie jedoch deutlich
verzdgert und weniger genau auf
Schmerzstimuli reagieren als die Durch-
schnittsbevolkerung. Bei diesem Test
wurde zum Beispiel mit kalten Stimuli
auf Schlafen, Handgelenken, Handen
oder im Mund gearbeitet.

Diese héhere Schmerzschwelle und
die verminderte Fahigkeit, Schmerz zu
lokalisieren, konnten verursacht wer-
den durch eine verzégerte Schmerz-
Ubertragung von der Haut zum Gehirn,
einen verzdgerten Schmerzintegrations-
prozess im Gehirn oder eine verzdgerte
motorische Reaktion auf den Schmerz.
Es kann auch eine Kombination von die-
sen Faktoren sein. Was auch immer der
Grund sein mag, es ist fur medizinisches
Personal und Eltern wichtig, daruber
sich im Klaren zu sein, dass eine verzo-
gerte Schmerzreaktion nicht bedeutet,
es gabe weniger Schmerz und es be-
stinde deswegen weniger Bedarf an
schmerzstillenden Mitteln.

Quellen:

Pain expression and stimulus
localisation in individuals with
Down’s syndrome

Hennequin M, Morin C, Feine JS in
Lancat 2000 Dec. 2;356 (9245):1882-7

Len Leshin
Down Syndrome Abstract of the
Month, March 2001
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80 Prozent der Kinder
mit Down-Syndrom haben
Horprobleme. Bei der
Mehrheit der Kinder wer-
den diese Horstérungen
verursacht durch Infekte,
Mittelohrentziindungen
etc. und sind nur voruber-
gehend.

Bei einigen Kindern mit
Down-Syndrom liegt eine
Innenohrschwerhdorigkeit
vor. Mit Horgeréaten aus-
gestattet, konnen diese
Kinder ihr HOGrvermdgen
vielleicht etwas verbes-
sern, aber dies ist nicht
immer der Fall. Bei eini-
gen nutzen auch Horge-
rate nichts.

Die ersten Kinder mit
Down-Syndrom wurden
nun mit einem Cochlea-
Implantat versorgt. Was
das genau ist, erklart

Dr. Bodo Bertram im
folgenden Artikel, der
erganzt wird durch zweli
Erfahrungsberichte.

Ubrigens: Cochlea ist das
lateinische Wort fur
»Schnecke” und bezeich-
net das Innenohr, das wie
ein Schneckenhaus ge-
formt ist.

Bodo Bertram

Einleitung

1988 wurden an der HNO-Klinik der
Medizinischen Hochschule Hannover
unter der Leitung von Prof. Lehnhardt
die ersten hochgradig hérgeschadigten
Kinder mit einem Cochlea-Implantat
versorgt, nachdem vierjahrige positive
Erfahrungen mit tiber 135 ertaubten er-
wachsenen Patienten vorlagen.

Die Forschungen fiir eine elektroni-
sche Innenohrprothese aber gehen weit
in die 50-er Jahre zuruck.

Forschergruppen in Europa, in den
USA sowie in Australien widmeten sich
intensiv der Elektrostimulation des Hor-
nervs. So forschten u.a. in Frankreich
der Otologe Eyries und der Physiker
Djourno (1957), in Deutschland der Oto-
loge Zo6llner und der Sinnesphysiologe
Keidel (1963), in Australien der Physio-
loge und Otochirurg Clark, House und
Urban in Los Angeles in den USA. Ent-
scheidende Beitrage fur die Entwicklung
dieser neuen Methode lieferten auch
Gruppen um Banfai in Duren, Burian,
Hochmair-Desoyer und Hochmair in
Wien, Chouard in Paris, in Zurich waren
es Dillier und Spillmann, Fraysse in
Toulouse und viele andere. Die For-
schungen konzentrierten sich auf die
GrolRe der Implantate und deren Sicher-
heit sowie auf die Biokompatibilitat der
verwendeten Materialien. Grofl3e Auf-
merksamkeit galt der Entwicklung des
Elektrodendesigns, der Anzahl der Elek-
troden und ihrer Platzierung — extra-
oder intracochlear.

Vor allem aber galt es, effiziente
Sprachkodierungsstrategien und eine
geeignete Form der SignalUbertragung
von dem auflen zu tragenden Sprach-
prozessor zum eigentlichen Implantat
zu finden. Dabei standen die perkutan-

analoge Signalibertragung mittels einer
Steckerverbindung und die transkutan-
pulsatile = induktive Ubertragung durch
die intakte Haut zur Diskussion.

Die Cochlea-Implantate haben in
den vergangenen 20 Jahren eine rasan-
te Entwicklung durchlaufen. In der kli-
nischen Anwendung zeichnen sie sich
durch hohe Sicherheit und Zuverlassig-
keit aus und verfligen in Abhangigkeit
vom Fabrikat Uber verschiedene
Sprachkodierungsstrategien. Neue
Elektrodentrager wurden entwickelt.
Die GrofRe der Sprachprozessoren hat
sich insofern verandert, als sie nunmehr
auch hinter dem Ohr getragen werden
kénnen (HdO-Sprachprozessoren).

Abb. 1. Auria HdO-Sprachprozessor / Clarion

Die Biosicherheit der Implantate ist gut
dokumentiert. Ein Ende der Entwick-
lung ist derzeit nicht abzusehen, da sich
bereits neue Modelle in der Entwicklung
befinden. So wird es in nachster Zeit voll
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implantierbare Cochlea-Implantate ge-
ben. Es ist dann &uRerlich nicht mehr zu
erkennen, ob ein Mensch hochgradig
horgeschadigt ist. Hybrid-Implantate
und Implantate mit der Moglichkeit zur
Pharma-Kotherapie sind angedacht.

Im Hinblick auf die Versorgung von
sehr kleinen Kindern musste von Anbe-
ginn fur den Fall eines Implantatausfalls
seine unkomplizierte Auswechselbar-
keit gewdahrleistet sein und ein scho-
nendes Operationsverfahren zur Verfu-
gung stehen (Lehnhardt 1990, 1994;
Lenarz 1994, 1997).

Fur die Rehabilitation von Kindern
war ein Konzept zu entwickeln, das ei-
ne umfassende Ho6r-, Sprech- und
Sprachtherapie der mit Cochlea-Im-
plantaten Versorgten ermdglichte. Eben-
so war die enge Zusammenarbeit mit
der operierenden Klinik sowie mit den
Therapeuten und Padagogen an den
Heimatorten der Kinder unbedingt zu
gewahrleisten.

Mit der Eréffnung des Cochlear Im-
plant Centrums (CIC) in Hannover im
Juli 1990 als weltweit Erstes seiner Art
stand nunmehr eine Einrichtung zur
Verfugung, die diese Aufgaben in vollem
Umfang wahrnehmen konnte.

Das CIC Wilhelm Hirte, das sich in
Tragerschaft der Stiftung Hannoversche
Kinderheilanstalt e.V. befindet, ent-
wickelte sich schnell zu einem nationa-
len und internationalen Beratungszen-
trum. Derzeit werden durch das Zen-
trum 850 Cl-versorgte Kinder betreut
(Stand: Juni 2004).

Was ist ein Cochlea-Implantat und
wie funktioniert es?

Ein Cochlea-Implantat ist eine elektro-
nische Innenohrprothese, die als funk-
tionaler Ersatz des defekten Innenohres
dient.

Sie kommt bei solchen hdérgescha-
digten Patienten zum Einsatz, die trotz
konventioneller elektro-akustischer Hor-
hilfen (Horgeréate) keine Lautsprache
oder diese in nur ungenigendem Mal3e
verstehen kdénnen und deren Hérnerv
aber funktionstichtig ist.

Das Cochlea-Implantat wandelt akus-
tische Signale in elektrische Erregungs-
muster um. Die Elektroden des Elektro-
dentrégers, die sich in der Scala tympa-
ni des Innenohrs befinden, reizen die in
unmittelbarer Néhe gelegenen Horner-
venfasern.

Diese aufgezwungenen elektrischen
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Erregungsmuster werden durch den
Hornerv als Nervenimpulse dem Hor-
cortex zugeleitet und dort als Horein-
druck wahrgenommen. Der mit einem
Cl versorgte Patient muss dann im Lau-
fe der Zeit lernen, diesen Horeindruck
nicht nur wahrzunehmen, sondern zum
Beispiel als Wort oder als typisches
Gerausch eines Objekts der Umwelt ver-
stehen zu lernen.

Unter gunstigen Voraussetzungen
kénnen postlingual ertaubte Erwachse-
ne mit Hilfe eines Cochlea-Implantats
relativ schnell wieder Lautsprache
horen und verstehen.

Die vergangenen 20 Jahre haben
nachgewiesen, dass das Cl den hdorge-
stitzten Lautspracherwerb auch bei taub
geborenen Kindern ermdglicht, wenn
diese in sehr jungem Alter versorgt
werden und eine gute Hor-, Sprech- und
Spracherziehung erhalten.

Wie ist ein Cochlea-Implantat (Cl)
aufgebaut?

Das Cl besteht aus zwei Teilen:

1 den externen Teilen: Mikrofon, Ka-
bel, Sprachprozessor und Sendespule
mit Magnet sowie

I den internen Teilen: Implantat mit
Magnet, Receiver/Stimulator, Elektro-
dentréger mit den Elektroden.

Die Sendespule wird am Kopf hinter
dem Ohr getragen und mittels Magneten
am Implantat gehalten. Bei einigen Im-
plantaten ist das Mikrofon in der Sen-
despule integriert.

Abb. 2. Lage des Elektrodentragers in
der Scala tympani im Innenohr

o

-

Abb. 3. Tempo+ / MedEL

Abb. 4. Esprit 3G / Nucleus
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Abb. 5. C124R (CS) Nucleus 24 Contour

Wie funktioniert ein CI?

Gerausche und Lautsprache werden
vom Mikrofon aufgenommen, Uber ein
Kabel zum Sprachprozessor geleitet und
dort in elektrische Signale umgewan-
delt. Diese wiederum werden via Kabel
Uber die sich am Kopf befindliche Sen-
despule unmittelbar auf das unter der
Haut gelegene Implantat (Receiver/Sti-
mulator) mittels Induktion Ubertragen.
Dann werden in schneller Folge die
Elektroden im Innenohr gereizt, die wie
zuvor beschrieben die Hornervenfasern
erregen und diese Impulse dem Hor-
zentrum zuleiten.

Was kann von einem Cochlea-
Implantat erwartet werden?

Wie eingangs erwahnt, dient das
Cochlea-Implantat dem funktionellen
Ersatz des nicht mehr oder nur unzurei-
chend funktionierenden Innenohrs.

Damit eroffnet sich fur sehr junge
gehdrlose und fur ertaubte Kinder die
einmalige Chance, mit Hilfe des Cochlea-
Implantats einen weit gehend normalen
Mutterspracherwerb und damit Laut-
sprachkompetenz zu erlangen. Zuséatzli-
che Erschwernisse oder Behinderungen
allerdings gefédhrden diesen Prozess
nachhaltig oder verhindern ihn sogar.
Bei sehr friher Versorgung entwickeln
die Kinder eine normale Stimmqualitat,
sprechen mit guter Prosodie und durch-
aus auch in Dialekt.

Vorrangiges Ziel der Cl-Versorgung
ist es, allen hochgradig hérgeschadigten
Kindern eine altersgeméafle Lautsprach-
entwicklung zu ermdglichen.

Der Prozess des HoOrenlernens mit
dem Cl und der horgestutzte Laut-
spracherwerb bedirfen einer angemes-
senen Zeit. Ebenso bedarf es eines so-

Sprachsignal Spule

/ LﬂLr]

Mikrofon |

Implant Centrum Freiburg

Implantat

Sprachprozessor

Abb. 6. Schema des Ubertragungsweges:
Mikrofon-Kabel-Sprachprozessor-Sendespule-Haut
Receiver/Stimulator-Elektroden-Hornerv-Horcortex

zialen Umfeldes, das dem Kind ausrei-
chend Gelegenheit zu einer umfangrei-
chen lautsprachlichen Kommunikation
bietet. Angemessene Lernmdglichkeiten
und eine konsequente sowie intensive
Forderung sind weitere wichtige Vor-
aussetzungen fur eine gute Lautsprach-
entwicklung.

Auditive Wahrnehmungsstrukturen
festigen sich erst innerhalb eines lang-
wierigen Ausbildungsprozesses und
bendtigen daher Zeit und ausreichend
adaquate Stimulanz. Diese vollziehen
sich Uber das Herausbilden elementarer
Fahigkeiten in der Perzeption akusti-
scher Merkmale bis hin zur Herausbil-
dung von Horstrategien hoherer Qua-
litdt im Sprachverstehen.

Das Cochlea-Implantat beeinflusst
die akustische Handlungssteuerung der
Kinder im Alltagsgeschehen durch das
nunmehr mogliche Nutzen der Warn-,
Signal- und Orientierungsfunktion des
Hoérens. Sie erfahren ihre Umwelt in ei-
ner neuen Dimension.

Die Cl-versorgten Kinder sind Uber
die Zeitimmer besser in der Lage, durch
eine wirksame Eigenkontrolle und Ei-
genkorrektur (Sprachwahrnehmung)
nachhaltig auf Hohe und Intensitét ihrer
Stimme Einfluss zu nehmen.

Der Rehabilitationserfolg wird u.a.
nachhaltig beeinflusst durch:

1 das Alter zum Zeitpunkt der Im-
plantation

1 die Ertaubungsursache

1 die Horerfahrung mit konventio-
nellen Horhilfen

1 den kognitiven Entwicklungs-
stand

1 den Sprachentwicklungsstand
zum Zeitpunkt der Operation

1 den Zustand des Hoérnervs und
intakte zentrale Horbahnen

1 eine normal konfigurierte Hor-
schnecke oder eine mit Missbildung
1 eventuell vorliegende zusétzliche
Behinderungen im mentalen Be-
reich

1 die Art der postoperativen Reha-
bilitation (zum Beispiel lautsprach-
lich interaktional)

1 die Motivation des sozialen Um-
felds

1 das padagogische Umfeld.
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Zu bedenken ist, dass taub geborene
Kinder in der Regel Uber keine oder
auBerst unzuléngliche Horerfahrung
zum Zeitpunkt der Cl-Versorgung verfu-
gen.

So durchlebt auch der hdrende
Saugling eine lange Zeit des Horenler-
nens und Ubt gleichsam diese Sinnes-
funktion. Bevor das horende Kleinkind
zu sprechen beginnt und Sprache ver-
stehen lernt, hat es ,,wesentliche Leis-
tungen in der auditiven Wahrnehmung
erworben und hat auch schon wichtige
Erfahrungen® aus seiner akustischen
Umwelt sammeln kénnen (vgl. Lindner
1991, 153).

Ehe das horende Kind also die kom-
plizierte Leistung der auditiven Perzep-
tion, das Auffassen der Lautsprache er-
lernt, verfugt es Uber eine Vielzahl von
Leistungen, die diesen Prozess ermogli-
chen und erleichtern. Nach Lindner
(1991, 154) sind dies:

1 binaurale Schallquellenlokalisation,

I binaurale Schallunterdrickung,

1 subjektive Signalauswahl,

1 Sprecheridentifizierung,

1 Erkennen von Ereignissen an der
akustischen Komponente und

1 Ergédnzung des Unvollkommenen aus
dem Gedachtnis.

Damit wird deutlich, unter welch
schwierigen Bedingungen hochgradig
horgeschadigte Kinder mit einem CI
starten, um das Horen und Verstehen
von Lautsprache zu erlernen.

Die Entwicklung des auditiven Leis-
tungsinventars sowie die phonema-
tisch/phonologische, die semantisch/le-
xikalische Ebene der Sprache und ihre
syntaktisch/morphologische und prag-
matische Ebene bilden sich sukzessive
heraus. Die Einheit von Horen, Spre-
chen und Sprache ist in diesem Lern-
prozess stets zu berucksichtigen.

Eignungsuntersuchung fur die Cl-
Versorgung junger hdrgeschadigter
Kinder

Der ClI-Versorgung geben eine umfang-
reiche HNO-medizinische, audiologi-
sche und allgemein-medizinische Vor-
untersuchung an der Klinik ebenso wie
eine eingehende pédagogisch-psycholo-
gische Begutachtung im CIC hinsichtlich
ihrer Eignung voraus. Auf die Einzel-
heiten kann im Rahmen dieses Beitra-
ges nicht weiter eingegangen werden.
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Die Cochlea-Implantat-
Voruntersuchung

Die Cl-Voruntersuchung ist bei der
HNO-KIlinik der Medizinischen Hoch-
schule Hannover/MHH und dem Cochle-
ar Implant Centrum Wilhelm Hirte Han-
nover/CIC wie folgt organisiert:

Organisatorischer Ablauf
Cl-Voruntersuchung

I Termin fUr Voruntersuchung in
der Klinik

1 Anforderung psychologisch-
padagogischer Gutachten durch
das CIC

1 HNO-arztliche Untersuchung
zirka drei Tage stationar/Klinik

1 Voruntersuchung und Vorge-
sprach/eingehende Beratung der
Eltern

1 Beratung hinsichtlich Eignung
des Kindes (HNO-KIinik/CIC oder
horpadagogische Einrichtung am
Heimatort)

1 unter Umstanden Wiedervorstel-
lung oder Ablehnung

1 Eignung Cl-Versorgung

Kinder mit zusatzlichen Behinderungen
werden einer zusatzlichen neuropadia-
trischen Eignungsuntersuchung unter-
zogen, die bei der Entscheidung fiir oder
gegen eine Cl-Versorgung mit herange-
zogen wird.

Cochlea-Implantat
auch far Kinder mit
Down-Syndrom?

ei Anfragen zur Cl-Versorgung von

Kindern mit zusatzlichen Behinde-
rungen reagierten wir zunachst mit
groBer Zuruckhaltung, da diesbezugli-
che Er-fahrungen kaum vorlagen.

Der Autor forderte bereits 1992 ei-
nen Runden Tisch, um auf die vielfalti-
gen Fragen Antworten zu finden. Fach-
leute und Eltern sollten gemeinsam uber
das Fur und Wider in aller Offenheit dis-
kutieren. Im Marz 1994 fand ein Kollo-
quium in Zusammenarbeit von CIC und
HNO-KIlinik an der Medizinischen Hoch-
schule Hannover zu dieser Thematik
statt. Das Ergebnis der Diskussion wur-
de in einem Konsensuspapier zusam-
mengefasst und verdffentlicht (Lenarz,
Bertram, Lesinski 1996).

In den vergangenen Jahren ist eine
gréRere Anzahl von Kindern (weit Uber
100 von 850) mit zuséatzlichen Behinde-
rungen mit einem Cochlea-Implantat
versorgt worden. Die Bandbreite des
Entwicklungsniveaus hinsichtlich Laut-
spracherwerb und Sprachverstehen ist
in Abhéangigkeit von Art und Grad der
zusétzlichen Behinderung auRerordent-
lich unterschiedlich.

Derzeit werden vier Kinder mit
Down-Syndrom durch das Cochlear Im-
plant Centrum Wilhelm Hirte Hannover
postoperativ rehabilitiert und betreut.
Ein weiteres Kind ist avisiert.

Drei Kinder wurden in Hannover
operiert, ein Kind in Wurzburg. Eines
der Kinder mit Down-Syndrom ertaub-
te nach Meningitis, die anderen drei
sind geburtstaub, eines befindet sich
nicht mehr in unserer Obhut.

Das zuletzt genannte Kind machte
von Anbeginn der Rehabilitation eine
gute Entwicklung und begann nach zwei
Jahren erste Worte zu sprechen und
imitierte Wortmaterial. Der momentane
Entwicklungsstand ist uns nicht be-
kannt.

In der Beratung der Eltern ist mit
groRRer Deutlichkeit Uber ihre Erwartun-
gen, Motivationen und die Mdglichkei-
ten, aber auch Uber die Grenzen der Cl-
Versorgung hinsichtlich des Laut-
spracherwerbs zu diskutieren. Dies ins-
besondere vor dem Hintergrund, dass
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Sprachauffalligkeiten und Sprachbehin-
derungen bei diesen Kindern sehr hau-
fig zu finden sind. Ebenso ist es auf-
grund des relativ sehr jungen Alters der
Kinder zum beabsichtigten Termin der
Cl-Versorgung schwierig, endgultige
Aussagen Uber die Existenz oder gar
Uber den Schweregrad von Intelligenz-
minderungen zu treffen.

Allerdings muss klar sein, dass
durch eine Implantation eine eventuell
vorhandene Intelligenzminderung nicht
zu eliminieren ist. Doch mit Hilfe des ClI
stellen wir taub geborenen oder ertaub-
ten Kindern mit Down-Syndrom einen
zusatzlichen Sinneskanal zur Verfu-
gung, der der Gesamtentwicklung des
Kindes mit Sicherheit zutraglich ist.

Kommunikation ist nicht allein auf
lautsprachliche Interaktion reduziert,
sondern sie ist immer auch verbunden
mit entsprechender Mimik und Gestik.
Dies ist ein Angebot, auf das das Kind
reagieren kann. So lernt das Kind, dass
seine zun&chst nichtsprachlichen Signa-
le verstanden werden. Der Kontakt zwi-
schen Eltern und Kind ist gesichert und
verbindet miteinander.

Dieses Tun wird somit zu sinn- und
bedeutungsvollem interaktivem Han-
deln. Das Reagieren der Eltern auf die
non-verbalen Signale des Kindes ver-
leiht ihrem Handeln kommunikativen
Charakter, das sich immer auf konkre-
tes Geschehen und Erlebtes bezieht.

Das Hinzutreten akustischer Kom-
ponenten (prosodische Merkmale bei
der Ansprache des Kindes), vermittelt
durch das ClI, verstarkt es nachhaltig
und ist fur das Verstehen der kommuni-
kativen Intention von groRRer Bedeu-
tung.

Hinsichtlich der zu erwartenden
Sprachentwicklung und Sprachkompe-
tenz von Cl-versorgten Kindern mit
Down-Syndrom sind Prognosen auf-
grund der wenigen und erst kurzzeiti-
gen Erfahrungen kaum mdoglich. Ver-
gleicht man dazu Aussagen zu normal
horenden Kindern mit Down-Syndrom,
so lassen diese zumindest hoffen, dass
es auch diesen Kindern mit Cl gelingt,
bei intensiver und konsequenter audio-
verbaler Forderung Horfahigkeit, Mut-
tersprache und Sprachverstehen zu er-
werben.

Letztendlich bestimmen die intra-
personellen Voraussetzungen des Kin-
des, die therapeutische Vorgehensweise
und die padagogische Férderung den

Rehabilitationserfolg. Ihre frihe Hor-
Spracherziehung wird ihnen ohne Zwei-
fel einen wesentlichen Entwicklungs-
schub versetzen und vorhandene Poten-
zen freilegen. Die Sinnesmodalitat
Hoéren eroffnet ihnen unter Umsténden
vollig neue Entwicklungschancen. Das
Héren-Kénnen und die damit verbun-
denen Mdoglichkeiten werden positive
Auswirkungen auf die kognitive, auf die
sprachliche, auf die motorische Ent-
wicklung sowie auf das Verhalten und
die soziale Kompetenz zeitigen.

Gleichwohl ist mit einer sehr grof3en
Variabilitat hinsichtlich der Entwick-
lungsmaoglichkeiten Uber die Zeit zu
rechnen.

Die kommenden Jahre werden auf-
zeigen, welchen Vorteil taub geborene
Kinder mit Down-Syndrom aus der
Cochlea-Implantat-Versorgung fur ihre
Gesamtentwicklung ziehen werden.

Die ersten Erfahrungen geben
durchaus guten Anlass zur Hoffnung.

Dr. Bodo Bertram
Cochlear Implant Centrum
Wilhelm Hirte, Hannover;
Gehégestralle 28-30,
30655 Hannover

Tel. 0511 / 909590 od. 9095925

Fax 0511 /9095933

E-Mail: HYPERLINK ,,mailto:bber-
tram@hka.de* bbertram@hka.de

Literaturangaben kdnnen
angefordert werden.

Das Bildmaterial wurde mit freund-
licher Genehmigung der Cl-Firmen zur
Verfugung gestellt.

Drei kleine
Schnecken

Erfahrungen
mit dem Cochlea-
Implantat

Tania und Sven Debbert

nsere S6hne wurden beide taub ge-

boren. Naturlich wussten wir das
nicht von Anfang an, aber bei Alexander
hatten wir den ersten Verdacht bereits
nach zwei Monaten. Und tatsachlich be-
statigte uns der HNO-Arzt, dass Alexan-
der hochgradig schwerhorig ist. Nach
weiteren Untersuchungen, u.a. einer
BERA an der Uni-Klinik in Dusseldorf,
wussten wir dann endlich mit Sicher-
heit, dass unser Sohn an Taubheit gren-
zend schwerhorig ist.

Was bedeutet das? Was ist moglich?
Tausend Fragen, Wut, Trauer und
Machtlosigkeit. Er wurde mit Horgera-
ten versorgt, aber die kamen ganz
schnell an ihre Leistungsgrenzen und
wir auch, denn es war ein einziger
Kampf, dass Alexander seine Horgeréte
trug. Wir hatten das Gefuhl, dass er
wirklich nichts von den Horgeraten hat-
te und sie demnach daher auch verwei-
gerte. Sein Verhalten wurde merklich
aggressiver, denn er konnte sich ja nur
schlecht verstandlich machen und nicht
einfach mal nein oder ja sagen oder
schreien.

Durch Zufall erfuhren wir dann von
einem Vortrag uber das (Cl) Cochlea-
Implantat (Cochlea = Horschnecke) an
der Horgeschadigtenschule in Dussel-
dorfund ab dann war klar, was mdglich
und zu tun ist. Wir meldeten uns zu ei-
ner Voruntersuchung an der Medizini-
schen Hochschule in Hannover an. Alex-
ander war 13 Monate alt, als wir wuss-
ten, dass ein CIl fur ihn, aus medizini-
scher und padagogischer Sicht, in Frage
kame, und wir hatten grofRe Hoffnun-
gen, weil wir bei anderen Kindern in
Hannover sahen, wie erfolgreich sie da-
mit héren und sprechen lernen konnten.
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Nach seiner ersten Sprachprozessor-
Anpassung im Mai 1999 ging es lang-
sam, aber stetig vorwarts. Ungefahr
nach einem halben Jahr sprach Alexan-
der sein erstes Wort! Da war er zwei
Jahre alt und endlich liel3 auch seine Ag-
gressivitat sich selbst und uns gegen-
Uber spirbar nach - er konnte sich ja
endlich ausdrucken, uns klar machen,
was er wollte. Es war wie eine Befreiung
und fur alle, die um ihn herum waren,
wurde klar, dass fast alles, was es zu
horen gab, auch von ihm gehdrt wurde!

Nach nur einem weiteren Jahr ging
Alexander in den Regelkindergarten in
unserer Straf3e und ist dort vier Jahre
lang erfolgreich integriert und geférdert
worden, sodass er in diesem Sommer
auch in die Grundschule vor Ort einge-
schult wird. Zwischenzeitlich hat Alex-
ander noch ein zweites Cl auf der ande-
ren Seite erhalten. Noch ist das nicht die
Regel, aber unsere Krankenkasse hat ei-
ner Kostenubernahme zugestimmt. Wir
wiinschen uns fur Alexander, dass er
damit noch besser héren und verstehen
lernen kann. Dass er alle Méglichkeiten
hat ...

Johannes ist wie sein Bruder taub
und hat Down-Syndrom!

Wahrend dieser Zeit erwarteten wir un-
seren Sohn Johannes. Natlrlich war
uns vorher klar, dass auch unser zwei-
tes Kind eventuell taub sein kdnnte. Laut
einer humangenetischen Beratung lag
die Wahrscheinlichkeit bei maximal 25
Prozent! Aber erst einmal kam alles
ganz anders:

Johannes hat das Down-Syndrom!
Und in der ersten Zeit waren wir einfach
fassungslos. Wir fragten uns, wieso uns
schon wieder so etwas passierte. Trau-
rigkeit und Wut machten sich erneut
breit. Aber nicht sehr lange, denn Jo-
hannes zeigte uns, dass es keinen Grund
gab, traurig oder witend zu sein.
Schnell gingen wir das Down-Syndrom
an, knupften Kontakte, verschlangen
Blcher und Zeitschriften zum Thema.
Sicherlich hat uns dabei auch geholfen,
dass wir ja schon ein behindertes Kind
haben und wir diesen Prozess schon
einmal durchgemacht hatten.

Und was erst nicht auch noch mog-
lich schien, wurde dann doch zur Ge-
wissheit: Auch Johannes ist an Taubheit
grenzend schwerhérig. Und da wir be-
reits alle Wege schon einmal gegangen
waren, fiel es uns dann doch relativ
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leicht, uns auch fur ein Cl bei Johannes
zu entscheiden. Und wir waren sehr un-
geduldig, weil wir ja wussten, was es be-
deutet, wenn ein Kind nichts hért und
versteht. Die Arzte gaben schnell griines
Licht und Johannes wurde bereits mit
funf Monaten implantiert.

Was erst wie ein Wagnis aussah,
wurde schnell zu einem Segen, weil er
das Cl voll akzeptierte und ganz schnell
und eindeutig Horreaktionen vorhan-
den waren. Es ging mit Riesenschritten
vorwarts und heute lautiert er gern und
viel, spricht erste Worte und versteht
bereits eine ganze Menge. Er zeigt auch
schon an, wenn das Cl nicht funktio-
niert. FUr uns gehoren die Cls, die unser
groBer Sohn auch gern ,seine Ohren*
nennt, zum Alltag dazu. Und sie ermdg-
lichen uns, dass wir mit unseren Kin-

Deutsche Cochlear Implant Gesell-
schaft mit der Zeitschrift ,,Schnecke*
und zahlreichem Informationsmate-
rial bei:

Berliner Allee 13
89257 lllertissen
Tel.: 0 7303/ 39 55
www.schnecke-ci.de

dern ,,ganz normal* reden kénnen und
sie mit uns.

Naturlich gibt es auch Einschréan-
kungen und wir alle sind von der Tech-
nik abhéangig. Aber trotzdem wiegt die
Maoglichkeit, dass unsere Kinder héren
(lernen) kénnen, alles andere auf!

Wir stehen gern interessierten Eltern
fur Fragen und Gesprache zur Verfu-

gung.

Sven und Tania Debbert

Eltern- und Selbsthilfegruppe ,,Cochlea-
Implantat bei Kindern* in Schleswig-
Holstein

Jevenstedter StralRe 13,

24784 Westerronfeld,
Tel.04331/8304 04

Fax 043 31/830405

E-Mail debbert@foni.net
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Fabian bekommt ein Cochlea-

Implantat

Christiane Le Breton

»,Da geschah das Unglaubliche: Fabian wandte sich
spontan um und schaute mich mit erstauntem Blick an.
Zum ersten Mal in seinem Leben hatte er etwas gehort!*

Fabian hat Down-Syndrom. Als er funf Monate alt ist,
stellen seine Eltern fest, dass er keine Horreaktionen
zeigt. Er bekommt Horgerate, aber die nutzen Fabian
nicht viel. Dann liest seine Mutter uUber das Cl: Das
kdnnte etwas fur Fabian sein! Aber ... ist das Down-
Syndrom ein Hindernis fur ein Implantat?

N achdem ich mich in den ersten Wo-
chen nach Fabians Geburt grind-
lich Uber das Down-Syndrom und die
moglichen Begleiterkrankungen infor-
miert hatte, begann ich, mitihm die ver-
schiedenen Facharzte aufzusuchen, um
dort Fruherkennungsuntersuchungen
durchfliihren zu lassen. Bisher schien
Fabian ein munteres und an seiner Um-
welt interessiertes Kerlchen zu sein, das
bis auf die haufigen Atemwegsinfekte
korperlich gesund war.

Fabian war doch so aufmerksam!

Als Fabian funf Monate alt war, brachte
ich ihn zur Vorsorgeuntersuchung beim
HNO-Arzt. Da er beim Hortest schlafen
sollte, trug ich ihn vor der Untersuchung
im Tragesack spazieren. Wahrend der
Messung der otoakustischen Emissio-
nen schaute ich gespannt auf die Kurven
und fragte mich, was sie bedeuteten.
SchlieRlich kamen wir zum Arzt, der
auch die Ohren untersuchte. Er teilte
mir kurzerhand mit, dass Fabian zwar
keine Paukenergusse hétte, aber leider
auch keine Horreaktionen festzustellen
waren. Zur weiteren Abklarung wurde
fUr Fabian ein Termin in der HNO-KIinik
Wurzburg vereinbart.

Mit so einer Mitteilung hatte ich
naturlich nicht gerechnet — Fabian hat-
te doch immer so aufmerksam alles be-
obachtet!

Als ich meinem Mann von dem Er-
gebnis berichtete, war er weniger er-
schrocken als ich. Ihm war schon auf-

gefallen, dass Fabian auf Ansprache
nicht richtig reagierte, wahrend ich die-
ses Verhalten eher seiner verzdgerten
Entwicklung zugerechnet hatte.

Doch es stimmte — wenn Fabian eine
Gerauschquelle nicht sehen oder spuren
konnte, zeigte er keine zuverlassigen
Reaktionen. Wir riefen laut, trommelten
auf Blechdosen und machten allen er-
denklichen Larm. Auch Fabians grol3e
Schwester Annika, damals vier Jahre
alt, machte eifrig mit. Wenn Fabian uns
sehen konnte, beobachtete er das Ge-
schehen freudig, er reagierte auch auf
jeden Schatten oder Luftzug, doch wenn
es nur etwas zu hdren gab, schien er
ganzlich unbeeindruckt.

Untersuchungen

Ich besprach die neue Situation auch
mit der Padagogin der Frihforderstelle.
Sie ermutigte mich dazu, wie bisher mit
Fabian umzugehen, da Fabian auf Mi-
mik und Gestik beim Sprechen und Sin-
gen reagieren wirde. Weiterhin erzéahl-
te sie mir, dass schwerhdrigen Kindern
gut mit Horgeraten geholfen werden
kdnne und es sogar fur gehdrlose Kinder
inzwischen eine Prothese gébe, die das
Héren ermdogliche.

Mit diesen Kenntnissen ausgestattet,
erwartete ich ungeduldig die Untersu-
chungen in Wirzburg. Irgendwie hoffte
ich auch noch auf ein positiveres Ergeb-
nis als beim HNO-Arzt.

Als ich und mein Mann mit Fabian
das erste Mal nach Wurzburg fuhren,

war er sechs Monate alt. Wieder sollte
Fabian bei der Untersuchung schlafen.
Diesmal wurde das Gehdr mit dem Be-
raphon gemessen: Uber einen Kopfho-
rer wurden Gerdusche unterschiedli-
cher Lautstarke und Frequenzen vorge-
spielt, wéhrend am Masteoid die Horre-
aktionen gemessen wurden. An einem
kleinen Bildschirm verfolgten wir die
Messkurve, ohne die Bedeutung zu ver-
stehen. Der Test dauerte auf jedem Ohr
15 Minuten, die uns endlos erschienen.
Nach der Messung wurden wir in
der Padaudiologie Uber das Untersu-
chungsergebnis aufgeklart. Der Arzt er-
klarte uns, dass Fabian auch bei diesem
Hortest keinerlei Reaktionen gezeigt
hatte. Allerdings sei der Test nur bis zu
einer Lautstdrke von 70 dB durchge-
fuhrt worden. Wir erfuhren, dass ein
Hdorverlust dieser GréRenordnung noch
gut mit Horgeraten zu kompensieren
ware, und erhielten die Empfehlung, ei-
nen Horgerateakustiker aufzusuchen
sowie Kontakt mit der Fruhforderstelle
fur horgeschadigte Kinder aufzuneh-
men. Um Fabians Horvermodgen bei
grolRerer Lautstdrke zu untersuchen,
war ein weiterer Hortest — die BERA —
erforderlich, der in Sedierung oder Voll-
narkose erfolgen musste. Wir verein-
barten also einen weiteren Termin fur
einen kurzen stationaren Aufenthalt.

Fabian bekommt HOrgerate
Inzwischen hatte Fabian seine ersten
Horgerate erhalten und wir beobachte-
ten ihn wieder genau: Hort er — oder
hort er nicht? Manchmal schien er sich
nach einem Gerausch umzudrehen,
dann wieder nicht. Eine eindeutige Hor-
reaktion konnten wir jedoch leider nicht
beobachten.

Ich sammelte Informationen uber
verschiedene Formen der Schwerhorig-
keit und deren Auswirkung auf die
Sprachentwicklung, Uber HOorgerate
und Messverfahren zur Feststellung des
Horvermogens. In einem Buch uber
Horhilfen erfuhr ich das erste Mal Ge-
naueres Uber die Funktionsweise eines
Cochlea-Implantats (Cl).

Annika erklarte mittlerweile den
Kindern aus der Nachbarschaft, warum
Fabian Horgerate trug (Zitat: ,,Der hort
schlecht, wie dein Opa!“).

Vor der geplanten Narkose liel3 ich
in der hiesigen Kinderklinik Fabians
Herz untersuchen. Zum Gluck war alles
so weit in Ordnung — Fabian hatte le-
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diglich ein Foramen ovale, was ihn je-
doch in keiner Weise beeintrachtigte.
Im Vorfeld dieser Untersuchung kam
auch der Chefarzt der Kinderklinik zu
uns und erkundigte sich nach Fabian.
Er fragte, woher Fabians Horgerate ka-
men. Ich erklarte, was bisher geschah
und was ich veranlasst hatte. Daraufhin
erklarte mir dieser Arzt, er glaube nicht,
dass Fabian schwerhdorig sei, schliel3-
lich wirde er ja so schon lautieren (Fa-
bian lag auf der Untersuchungsliege und
brabbelte vor sich hin). Ich solle mich
nicht verrickt machen, es ware alles in
Ordnung und die Fruhférderung fur
horgeschadigte Kinder halte er in die-
sem Fall fur unnétig. Es folgten noch ei-
nige (mir bereits bekannte) Erlauterun-
gen zum Down-Syndrom. Schlief3lich
erhielt ich ein kleines Heftchen mit Er-
klarungen, wie man Horprobleme bei
Sauglingen und Kindern an deren Ver-
halten erkennen kann. Uber dieses Ge-
sprach war ich sehr verwundert, denn
dieser Arzt kannte Fabian doch gar
nicht und die bisherigen Untersuchun-
gen hatten ja zweifelsfrei ergeben, dass
Fabian zumindest mittel- bis hochgra-
dig schwerhorig war. Des Weiteren hét-
te er eigentlich wissen mussen, dass
Kinder die erste Lallphase auch dann
durchlaufen, wenn sie gehdrlos sind.
Ich war froh, mich vorher gut informiert
zu haben.

Schlie3lich war es so weit: Fabian
war genau sieben Monate alt, als wir
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zum nachsten Hortest, der BERA, in der
Wurzburger Kinderklinik aufgenom-
men wurden. Im Vorfeld der Untersu-
chung erfolgten die ublichen Auf-
klarungsgesprache uber die Risiken, Fa-
bian sollten wéhrend der Narkose auch
die Polypen entfernt werden, falls sie
stark vergrofRert waren.

Der Anasthesist hatte Bedenken we-
gen Fabians verschleimter Atemwege,
doch ich kannte Fabian kaum anders.

Als am Folgetag die BERA erfolgte,
war ich ganz unruhig. Ich machte mir
Sorgen wegen der Narkose und die Zeit,
bis ich wieder zu Fabian gerufen wurde,
erschien mir endlos.

Down-Syndrom ein Hindernis fur
das Cochlea-Implantat?

Endlich war es so weit. Als ich die In-
tensivstation betrat, horte ich schon von
weitem Fabians Schreien. Ich nahm ihn
auf den Arm und versuchte, ihn zu be-
ruhigen. Die Arztin, die Fabian im OP
behandelt hatte, kam eher unwillig her-
bei und teilte mir mit, dass Fabian die
Polypen entfernt wurden und dass das
Ergebnis der BERA am néachsten Tag
besprochen werden solle. Ich wollte es
aber sofort wissen und erfuhr dann,
dass Fabian kaum Resthdrvermdgen
hatte.

Als ich das horte, erwahnte ich die
Mdoglichkeit, Fabian mit einem CI zu
versorgen. Doch die Antwort war wie ei-
ne Ohrfeige: Fabian hétte ja Down-Syn-

drom und ob fur solche Kinder ein Cl in
Frage kame, kdnne sie nicht sagen. Ich
hatte mit allem gerechnet, jedoch nie
mit der Moglichkeit, dass Fabians Be-
hinderung ein Ausschlussgrund fur das
Cl sein konnte!

Am néachsten Tag wurde das Ergeb-
nis der BERA in der Padaudiologie et-
was genauer mit mir besprochen. Fabi-
an zeigte nach der vorlaufigen Auswer-
tung keinerlei Horreaktionen bei Laut-
stéarken unterhalb von 100 dB. Nur bei
tiefen Frequenzen (ca. 500 Hz) war ein
Resthdrvermogen bei Lautstérken ober-
halb 100 dB zu vermuten.

AnschlieBend wurde eine Frei-
feldaudiometrie durchgefihrt. Ich hielt
Fabian auf dem Schof3 und aus zwei Bo-
xen drohnten mit 120 dB verschiedene
Tone, Gerausche und Musik. Fabian
spielte dabei ungerthrt mit seinen Fin-
gerchen und schien nichts von dem
Larm zu bemerken. Ich kdmpfte mit den
Tranen, denn jetzt sah, horte und fuhl-
te ich erst richtig, wie wenig Fabian
akustisch wahrnehmen konnte. Dann
wurden Fabians Horgerate begutachtet
— sie waren nicht ausreichend, er
brauchte jetzt starkere.

Ich war froh, als ich mit Fabian end-
lich wieder zu Hause war, doch mir ging
eines nicht aus dem Kopf: Down-Syn-
drom konnte ein Hindernis fur das CI
sein. Ich entschloss mich, beim Deut-
schen Down-Syndrom-InfoCenter nach-
zufragen, ob dort Kinder mit Down-Syn-
drom und Cl bekannt waren. Schon am
néchsten Tag erhielt ich eine Kontakt-
adresse. Ich rief dort an und erhielt vie-
le wertvolle Informationen. Auf Rat der
Kontaktfamilie vereinbarte ich einen
Termin im CIC Hannover, wohin meh-
rere Kinder mit Cl und Down-Syndrom
zur Therapie kamen.

Zum Cl-Center in Hannover
Kurze Zeit spater fuhr ich mit meinem
Mann und Fabian nach Hannover. Dort
erfuhren wir viel Uber die Funktions-
weise des Cl, Uber die Entwick-
lungschancen der Kinder, aber auch
Uber mdgliche Enttduschungen, und wir
sahen zum ersten Mal ein echtes Nucle-
us-Cl. Anhand von Videoaufnahmen
konnten wir auch die Entwicklung ver-
schiedener Kinder mit und ohne weite-
re Behinderung nach der Implantation
verfolgen und waren beeindruckt.
Jetzt wussten wir, dass auch Fabian
eine Chance auf Horerfahrungen hatte.
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Doch trotz allem mussten nun noch ei-
nige Monate mit Horgeraten ertragen
werden, was nicht leicht war. Die star-
keren Power-Gerate gaben schrille
Pfeiftone von sich, da die Ohrpassstiicke
einfach nicht dicht zu kriegen waren.
Fabian fing auch an, die Geréate auszu-
ziehen und damit zu spielen. Wir beob-
achteten immer noch, ob Fabian auf
sehr laute Gerédusche Reaktionen zeigte,
aber nie mit Erfolg.

Bei einem zwischenzeitlichen Kon-
troll-Termin beim HNO-Arzt erkundigte
sich dieser nach Fabians Gehor. Er zeig-
te sich sehr mitfiihlend, als ich ihn tGber
die Wurzburger Ergebnisse informierte.
Doch als ich von unserer Absicht be-
richtete, Fabian mit einem CI| zu versor-
gen, zeigte er sich eher skeptisch. Er
glaubte, dass ein Kind mit Down-Syn-
drom nicht vom ,,technischen Héren*
mit dem CI profitieren kénne.

Als Fabian acht Monate alt war, fuh-
ren wir wieder nach Wurzburg. Dort
wurde abermals eine Freifeldaudiome-
trie durchgefuihrt und nach Fabians Ent-
wicklung im vergangenen Monat ge-
fragt. Da sich herausstellte, dass Fabian
auch mit den starken Horgeraten keine
Verhaltensdnderung gezeigt hatte, wur-
de von einer Arztin zum ersten Mal
dann doch konkret die Mdglichkeit einer
Cl-Implantation bei Fabian erwé&hnt.
Fabian erhielt einen Termin fur die er-
forderliche Cl-Voruntersuchung, in der
die anatomischen Voraussetzungen fur
eine Implantation uberprift werden
sollten.

Schwierige Entscheidungen
Vom Horgerateakustiker und vom Kin-
derarzt erhielt ich dann auch Adressen
von anderen Cl-Kindern in unserer
Nahe. Eine Mutter vermittelte mir den
Kontakt zu einem HNO-Arzt in Wirz-
burg, der sich auch sofort bereit erklar-
te, mich und meinen Mann an einem
Wochenende Uber weitere medizinische
und technische Einzelheiten zu infor-
mieren. Das Gesprach war sehr infor-
mativ, wir erhielten viele Detail-Infor-
mationen Uber die Operation, konnten
ein Med-EI-Cl begutachten und Video-
aufnahmen einer Implantation sehen.
Nun wurde es langsam Ernst. Wir
Uberlegten immer noch, ob wir Fabian
in Wurzburg oder doch lieber in Han-
nover operieren lassen sollten. Weiter-
hin war zu entscheiden, welches Cl Fa-
bian bekommen sollte, damals standen

Nucleus und Med-El zur Debatte. Die
Entscheidung war nicht leicht, alles hat-
te seine Vor- und Nachteile: Die Daten
Uber Ausféalle und Reimplantationen wa-
ren bei beiden Herstellern nahezu
gleich, die technischen Unterschiede
von einem Laien kaum zu bewerten und
schlieBlich waren sich ja selbst Fach-
leute uneinig daruber, welches Cl besser
sei.

Schlief3lich entschieden wir uns fur
eine Implantation in Wirzburg mit ei-
nem Med-EI-CI.

Operation

Nun begann das Warten auf die Vorun-
tersuchung. Fabian trug zwar immer
noch seine pfeifenden Horgerate, inzwi-
schen das dritte Modell, aber wir hatten
die Hoffnung auf Erfolge aufgegeben.
Auch Annika wurde auf die geplante OP
vorbereitet, schlie3lich wirde ich ja lan-
gere Zeit mit Fabian in der Klink ver-
bringen.

Als Fabian zehneinhalb Monate alt
war, wurden wir zur Cl-Voruntersu-
chung und gegebenenfalls auch Implan-
tation in der Wirzburger HNO-Klinik
aufgenommen. Die meiste Zeit in der
Klinik verbrachten wir mit Warten, da
viele Untersuchungen auf Abruf erfolg-
ten. Es wurden u.a. eine Freifeldaudio-
metrie, ein CT und ein MRT in Sedie-
rung sowie Aufklarungsgesprache uber
Narkose- und Operationsrisiken durch-
gefuihrt. Endlich stand das Ergebnis fest:
Fabian hatte einen gut sichtbaren Hor-
nerv und die Cochlea war nicht missge-

bildet. Einer Implantation stand nichts
mehr im Wege und der Termin wurde
festgesetzt — wir konnten gleich in der
Klinik bleiben. Ich war einerseits er-
leichtert, machte mir jedoch gleichzeitig
Sorgen wegen der OP und der Narkose.
Fabian war auch jetzt wieder stark ver-
schleimt und hustete nachts.

Als Fabian operiert wurde, wartete
ich unruhig im Zimmer auf Nachricht.
Endlich war es so weit: Eine Arztin rief
an und teilte mit, dass die Implantation
erfolgreich war und ich ihn bald wieder
in Empfang nehmen kdénne. Mir fiel ein
Stein vom Herzen und als ich Fabian
mittags endlich wieder in den Arm neh-
men konnte, war ich glucklich, dass nun
das Schlimmste Uberstanden war.

Fabian trug nun einen riesigen Kopf-
verband, der taglich gewechselt wurde.
Am zehnten Tag nach der OP wurden
die Faden gezogen, der Verband abge-
nommen und wir wurden entlassen.

Jetzt musste die Wunde weitere
sechs Wochen heilen, bis die aufleren
Teile des Cl angepasst werden konnten.
Wir wollten hierzu kurz vor Fabians ers-
tem Geburtstag funf Tage im CIC Han-
nover verbringen.

Mit zehn Monaten hort Fabian

zum ersten Mal!

Und dann sal? ich mit Fabian auf dem
Schof? in einem kleinen Raum, vor mir
ein Techniker und ein PAdagoge, der Fa-
bian beobachtete. Ich erhielt die Aul3en-
teile von Fabians ClI, legte die Sende-
spule auf das Implantat und der Techni-
ker begann, Fabians Hornerv zu stimu-
lieren. Da geschah das Unglaubliche:
Fabian wandte sich spontan um und
schaute mich mit erstauntem Blick an.
Zum ersten Mal in seinem Leben hatte
er etwas gehort. Bei jedem neuen Ton
lauschte er, oft suchte er Blickkontakt zu
mir. Ich war Uberwaltigt. Auf so eine
deutliche Reaktion hatten wir alle nicht
zu hoffen gewagt. Schlie3lich wurde das
Programm in Fabians Cl gespeichert
und ich verlieR mit einem hdrenden
Kind den Raum. Danach erfolgte taglich
eine Anpassung, bei der das Programm
vorsichtig immer etwas lauter gestellt
wurde, und in Therapiesitzungen sollte
Fabian lernen, was Gerausche bedeu-
ten.

Als wir wieder zu Hause waren, fei-
erten wir Fabians ersten Geburtstag und
das groRte Geschenk war sein Cl. Vor al-
lem Annika war begeistert. Sie fragte
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immer wieder, ob Fabian uns jetzt wirk-
lich héren kénne.
Verhaltensdnderungen konnten wir
jedoch in den ersten Tagen noch nicht
feststellen und auch das Tragen des Cl
brachte seine Probleme mit sich: Die
Spule, die magnetisch auf dem Implan-
tat haftet, rutschte immer wieder vom
Kopf, sobald Fabian ihn drehte, da er
damals weder sitzen noch krabbeln
konnte. Zum Gluck war Annika sehr be-
sorgt darum, dass Fabian alles mitkrieg-
te, und half mir dabei, die Spule immer
wieder auf das Implantat zu setzen.

Experimentieren mit Gerduschen
Nach wenigen Wochen bemerkte ich,
dass Fabian jedes Mal lautierte, wenn
ich sein Cl anlegte. Anscheinend testete
er seine eigene Stimme, er rief mal laut,
mal leise, mal lang gezogene und mal
kurze ,,A”. Er begann auch, ganz gezielt
durch Klopfen mit harten Gegenstanden
Gerausche zu erzeugen. Besonders ger-
ne klopfte er mit dem Loffel auf Glaser.
Der helle Ton brachte ihn jedes Mal zum
Strahlen.

Im ersten halben Jahr nach der Erst -
anpassung fuhren wir alle funf bis acht
Wochen ins CIC Hannover und Fabian
horte mit jedem Mal lauter und deutli-
cher. Er lernte, bei Gerauschen nach der
Ursache zu suchen und die verschiede-
nen Gerausche auch unterschiedlichen
Dingen zuzuordnen.

Bald begann er auch zu Hause auf-
zuschauen, wenn er angesprochen wur-
de. Er interessierte sich fur alle Gerate,
die Gerausche verursachten: den Staub-
sauger, den Foéhn, die Mikrowelle, den
Rasierapparat oder die Waschmaschi-
ne. Kurz darauf begann er auch, die
Gerdusche zu imitieren. Er machte
LS,mmmmm* oder ,,wwwww*", sobald er
eine Gerauschquelle entdeckte. Ich
sprach viel mit ihm, spielte mit Tieren
oder Fahrzeugen und imitierte dabei die
passenden Gerausche.

Die ersten Worter

Nach zirka einem halben Jahr Horer-
fahrung sagte Fabian zum ersten Mal
»Mama“, kurz darauf auch ,,Dada* (Pa-
pa). Er schien zwar anfangs nicht wirk-
lich zu wissen, was er da sagte, doch
wiederholte er diese Lautketten uner-
mudlich.

Er erkannte inzwischen auch Lieder
und Fingerspiele wieder, die ich und die
Padagogin der Fruhforderstelle mit ihm
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sangen. Nach wenigen Worten zeigte er
mit typischen Gesten, dass er wusste,
was jetzt folgte (z.B.: Beim ,,Wie das
Fahnchen auf dem Turme ...“ drehte er
seine Hande, oder beim ,,Das ist der
Daumen ... zog er sich am Daumen).

Weil Fabian inzwischen sitzen konn-
te, hielt auch die Spule besser am Kopf,
doch leider hatte er auch begriffen, dass
ich immer zu ihm kam, sobald etwas
mit dem CI nicht stimmte. Er fing an,
sich das Cl ganz gezielt vom Kopf zu zie-
hen. Als bei uns spielende Kinder mich
deshalb einmal riefen, kommentierte
Annika: ,,Der Fabian will nur die Mama
anlocken.” Fur sie war inzwischen alles
ganz normal, sie beschéftigte sich gerne
mit Fabian und Ubte mit ihm héren, so
wie sie es bei mir oder in Therapien ge-
sehen hatte. Auch ihre Puppen waren
inzwischen gehdrlos und trugen selbst-
gebastelte Cls aus Pappe.

Fabian lernt Gebarden mit den
GuK-Karten

Allmahlich begann Fabian nun, kleine
Bilderbtcher zu betrachten. Ich lieh mir
GuK-Karten aus und fuhrte Fabian eini-
ge Gebarden vor. Da er Interesse zeigte,
schafften wir uns eigene GuK-Karten an.

Seit Fabian eindreiviertel Jahre alt
ist, biete ich im zusatzlich zur Sprache
auch Gebarden an. Anfangs ahmte er die
Gebarden nur beim Betrachten der Bil-
der nach. Manchmal sal3 er allein mit ei-
nem Bdulchlein auf dem Boden und
machte Gebarden zu den Bildern, die er
sah. Dann begann er, zu gehérten Wor-
tern auch Gebéarden zu zeigen. So er-
kannte ich, was er verstand oder auch
missverstand (z.B. wenn ich von einer
Maus sprach und Fabian Haus gebéarde-
te).

Bald zeigte er auch spontan Gebar-
den zu Dingen, die er sah, und auf3erte
passende Laute (z.B. wenn er eine Kat-
ze sah ,,mao* plus die Gebérde fur Kat-
ze, beim Anblick eines herunterfliegen-
den Fussels ,,sssss* plus die Gebarde fiir
Fliege).

Immer mehr Kommunikation
maoglich
Inzwischen ist Fabian 26 Monate alt. Er
kann einfache Wiinsche wie essen/trin-
ken (mmm-njam-njam), Auto fahren
(brrmmm) oder weggehen (Winke-win-
ke-machen) &uRern, wobei die gelernten
Gebarden sehr hilfreich sind.

Er versteht auch kurze Satze und

wiederholt sie manchmal, als wollte er
auf seine Art erzéahlen, zum Beispiel
»,Dada brrmmm* plus die Gebéarde fur
Auto und Winke-winke bedeutet: Papa
ist mit dem Auto weggefahren.

Fur einige Dinge erfindet er auch ei-
gene Gebarden oder setzt bekannte Ge-
barden anders ein, so bezeichnet er et-
wa die Waschmaschine mit den Lauten
Hlalalalal“ und der Gebarde fur Musik
oder er zieht fiktive Haare zwischen den
Fingern lang und ruft ,,Aua“, womit er
ankundigt, dass er an den Haaren zie-
hen will. Auch auf einfache Fragen be-
ginnt er allméhlich mit Gebarden oder
nattrlicher Gestik zu antworten, sodass
eine wechselseitige Kommunikation
moglich wird.

Das Cl wird ab und zu zerlegt!

Leider benutzt Fabian seine zunehmen-
de feinmotorische Geschicklichkeit nach
wie vor dazu, sein Cl immer wieder her-
unterzureif3en, wenn er Zuwendung
mochte oder Langeweile hat. Er zerlegt
es in Einzelteile und wirft die Sendespu-
le und manchmal auch das Kabel fort.
Die stéandige Suche nach den Kleinteilen
und die haufig erforderlichen Reparatu-
ren zehren manchmal, trotz aller Erfol-
ge, auch an den Nerven, doch ich hoffe,
dass auch dieses Verhalten eines Tages
aufhéren wird.

Das CI erschlief3t Fabian die Welt

Auf Fabians Erfolge sind wir alle sehr
stolz. Was er jetzt kann, war vor gut ei-
nem Jahr noch unvorstellbar. Ob Fabi-
an jemals richtig sprechen wird, bleibt
abzuwarten, doch ist allein die Tatsa-
che, dass er hort, fur ihn und alle, die
mit ihm umgehen, eine enorme Erleich-
terung. Trotz mancher Schwierigkeiten
sind wir froh, dass Fabian sein Cl hat,
und auf seinem Weg in die Welt der
Gerausche haben wir alle — nicht nur Fa-
bian - viel gelernt.
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Eine Kur ist kein Urlaub

Gundula Meyer-Eppler

Eine Mutter-Kind-Kur kann fur alle Beteiligten eine
grof3e Entlastung sein und einen starken Erholungs-
wert haben, vorausgesetzt man geht mit realistischen
Vorstellungen und Erwartungen dorthin.

Die Autorin, Ergotherapeutin und Mutter von vier Kin-
dern, das Jungste hat das Down-Syndrom, hat selbst
schon dreimal eine Mutter-Kind-Kur gemacht, zweimal
war sie bei einer Down-Syndrom-Schwerpunktkur.

s kommt bei vielen Muttern im Lau-

fe der Kindererziehungsjahre zu ei-
ner chronischen Uberlastung, einer Er-
mudung, die so tief greifend ist, dass ein
einfaches Ausschlafen am Wochenende
nicht mehr ausreicht, um wieder fit und
leistungsfahig zu werden. Ein behinder-
tes Kind in der Familie, das oft zusatz-
lich schwer krank ist, Geschwisterkin-
der, die ihr Recht fordern, pflegebeduirf-
tige Eltern und/oder Schwiegereltern,
Stress mit kinderlosen Nachbarn, Be-
rufstatigkeit und noch einige Belastun-
gen mehr bringen das Fass zum Uber-
laufen. Krankheiten und vielerlei Be-
schwerden entwickeln sich. Irgend-
wann hat die Erschépfung einen Punkt
erreicht, wo man dringend handeln
muss. So geht es nicht weiter.

Es gibt verschiedene Mdglichkeiten,
in diesen Kreislauf einzugreifen und
Muttern eine Entlastung und Erholung
zu schaffen. Eine von diesen Mdglich-
keiten ist eine Mutter-Kind-Kur.

Was kann eine Mutter-Kind-Kur
leisten?

Ehe man sich zu so einer Kur ent-
schlief3t, ist es wichtig zu wissen, was
auf einen zukommt, was so eine Kur bie-
tet und was man von dieser speziellen
ErholungsmafRnahme erwarten kann.
Wenn man eine Mutter-Kind-Kur mit
vollig falschen Erwartungen antritt,
bleibt nicht nur die dringend bendtigte
Erholung aus, sondern man féhrt
womdglich noch frustrierter und er-
schopfter nach Hause, als man die Kur
angetreten hat.

Bei einer Mutter-Kind-Kur kénnen
sowohl die Krankheitsbilder der Er-
wachsenen als auch die des Kindes be-
handelt werden. Voraussetzungen fur
die Behandlung wéhrend der Kur sind
ein arztliches Attest und die Genehmi-
gung von der Krankenkasse. Es ist
durchaus mdoglich, dass das Kind oder
die Mutter nur als Begleitperson zur Kur
mitfahrt. Es gibt Kliniken, die Schwer-

punktkuren zu festgelegten Terminen
anbieten, zum Beispiel auch Down-Syn-
drom-Schwerpunktkuren. Es werden
die verschiedensten Therapien angebo-
ten, neben der klassischen Medizin auch
anerkannte alternative Heilmethoden
sowie psychosoziale Angebote. Jede Kli-
nik hat ihr eigenes Konzept und eigene
Besonderheiten.

Die Krankenkassen (in manchen
Féllen auch die Rentenversicherungen)
Ubernehmen die Kosten fir solche Ku-
ren. Durch die zunehmenden Kirzun-
gen und Einschrankungen im gesamten
Gesundheitssystem wird es zwar immer
schwieriger, eine Kur genehmigt zu be-
kommen, aber noch ist es moglich -
wenngleich oft mit hartnéckigen Kamp-
fen verbunden.

Es gibt einige Organisationen und
Verbénde, die Muttern Unterstitzung
geben bei der Beantragung einer Kur
und bei der Auswahl eines geeigneten
Hauses. Es hilft aber sehr, wenn man
selber sich im Vorfeld so gut wie nur
moglich informiert. Selbst ist man der
beste Sprecher fur sich und sein Kind;
als Mutter weif3 man am besten um die
Bedurfnisse der eigenen Kinder und
natiirlich um die eigenen Bedurfnisse.
Es lohnt sich immer, sich zu informieren
und sachlich und konsequent den eige-
nen Standpunkt zu verteidigen.

Regeln mussen sein

Eine Kur ist eine medizinische MalRnah-
me, es ist kein Urlaub. Das bedingt ein
frihes Aufstehen, festgelegte Mahlzei-
ten, vorgeschriebene Ruhezeiten und ge-
nerell eine krankenhausahnliche Struk-
tur. Dieses ist wichtig, um allen Patien-
ten gerecht zu werden und die notwen-
digen Therapien anbieten zu kénnen.

Die Klinik Inntaler Hof bietet Down-Syndrom-Schwerpunktkuren an
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Was auf den Tisch kommt,
wird gegessen!

Die meisten Kurkliniken geben sich al-
lergréRte Muhe, ihren Speiseplan ab-
wechslungsreich und gesund zu gestal-
ten und trotzdem auch noch kindge-
recht. Das ist nicht einfach in Zeiten, wo
Uberall Gelder gekiirzt werden, trotz-
dem gelingt es den meisten Kliniken
ganz wunderbar. Aber es ist ,,Grof3-
kiichen-Essen®, eben eine Kiche, die
viele Menschen satt bekommen und vie-
le verschiedene Diatplane und Allergien
berucksichtigen muss, und das kann
sehr anders sein als das gewohnte Es-
sen zu Hause. Es ist auch kein Hotel-Es-
sen, wo man nach Belieben bestellen
kann. Hier sind ein bisschen Toleranz
und viel Offenheit gefragt, und die Be-
reitschaft, die Tatsache zu geniel3en,
dass man flr drei Wochen nicht selber
kochen muss!

Achtung Infektgefahr!

Es kommen viele Mitter und Kinder aus
allen Ecken Deutschlands zusammen.
Obwohl die Kinder ohne Infekte ange-
reist sind, kdnnen sie trotzdem einen In-
fekt ausbriten und schon ist die ganze
Klinik krank. Das kbnnen Magen-Darm-
Infekte sein, das kbnnen Atemwegsin-
fekte sein, das konnen aber auch Infek-
te wie Windpocken und Scharlach sein.
Das liegt nicht an mangelnder Hygiene
oder mangelnder Vorsicht der Klinik,
sondern an der bunten Mischung der
Keime, die jede Familie von zu Hause
mitbringt. Es ist durchaus vergleichbar
mit den ersten Wochen und Monaten,
die ein Kind im Kindergarten verbringt
—wenn es dort zum ersten Mal mit einer
so grofRen Vielfalt an Krankheitserre-
gern konfrontiert wird und standig
krank ist, bis seine Immunabwehr sich
angepasst hat.

In einer Kurklinik lauft es sehr ahn-
lich, man hat leider in der Regel nur drei
Wochen, um sich mit diesen Keimen
auseinander zu setzen. Das heif3t, dass
es wahrend der Kur sehr haufig zu ei-
nem Infekt kommt und dann zu der da-
mit verbundenen Zimmer-Aufenthalts-
Zeit, damit man nicht unndtig andere
ansteckt. Es entfallen in so einem Fall
ein bis drei Tage Anwendungen und
Therapien und man verbringt die Zeit
mit seinem Kind oder den Kindernin ei-
nem kleinen Zimmer! Es lohnt sich, dar-
auf vorbereitet zu sein und die Lieb-
lingsspielsachen der Kinder und ein gu-
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tes Buch fur sich selbst mitzubringen.
Die Kliniken stellen zwar vieles zur Ver-
fugung an Spielzeug und Blichern —aber
im Krankheitsfall hat man oft keinen Zu-
gang mehr zu den 6ffentlichen Mdglich-
keiten.

Toleranz und gute Nerven gefragt!
Je groRer die Klinik, je groRer ist auch
die Vielfalt an Menschen und Proble-
men, die zusammenkommen. Da sind
Toleranz und Geduld gefordert von allen
Beteiligten. Da viele Mutter am Ende ih-
rer Krafte sind und es haufig lange ge-
dauert hat, bis sie diese Kur genehmigt
bekommen haben, sind ihre Probleme
oft nicht zu tbersehen oder zu Uber-
hoéren.

Es gibt zu jeder Tageszeit ein Gebrull
und Geschrei und Gezeter zwischen
Muttern und Kindern. Die Kinder spie-
geln den Stress wider, sie sind dement-
sprechend ungezogen, vorlaut, aggres-
siv, destruktiv und teilweise stark ver-
haltensauffallig. Wegen dieser Proble-
me sind diese Familien zur Kur ge-
kommen, weil sie Hilfe und Unterstit-
zung suchen. Sie sind bestimmt nicht
gekommen, um andere mit ihren Proble-
men zu argern oder zu tyrannisieren.
Sie brauchen Geduld und Verstandnis,
manchmal ein offenes Ohr, aber nicht
noch mehr Arger und noch mehr Stress.
Jede Mutter, jedes Kind, jede Familie
hat ihr eigenes Tempo und ihren eige-
nen Stil, um ihre Probleme zu bearbei-
ten, und dieses Tempo und dieser Stil
kdnnen ganz anders sein als unsere ei-
genen. Respekt und Toleranz im Um-
gang miteinander sind oberstes Gebot.

Kinderbetreuung? Ja, aber ...

Die Kliniken bieten eine Kinderbetreu-
ung wahrend der Behandlungszeiten
der Mutter an, damit diese in Ruhe ihre
Therapien und Anwendungen bekom-
men kann. Dariber hinaus ist eine Kin-
derbetreuung nur bedingt moglich und
in jeder Kurklinik anders geregelt. Kin-
der unter drei Jahren fallen oft komplett
aus der Kinderbetreuung heraus — und
zwar weil Kinder in diesem Alter ei-
gentlich eine Eins-zu-eins-Betreuung
brauchen. Wenn man Babys und Klein-
kinder in Gruppen zusammen betreut,
ist das meist nicht befriedigend fur Mut-
ter oder Kind, da die Kinder hier fremd
sind und eine viel langere Eingewoh-
nungszeit brauchten, als wéhrend der
Kur mdglich wére. Durch eine Grup-

penbetreuung im Kleinkindalter sind die
Kinder vollig uberfordert und ent-
wickeln vielerlei Stress-Symptome. Die
Tatsache, dass eine Mutter mit Klein-
kind(ern) besonders erholungsbedurftig
ist, ist den Kliniken zwar bekannt, aber
im bestehenden System nicht aufzufan-
gen. Im akuten Fall muss hier eine an-
dere Lésung gesucht werden als eine
Mutter-Kind-Kur!

Die Kinderbetreuung ist auch nicht
gedacht zum ,,Loswerden* der Kinder.
So verstandlich das Bedirfnis nach Ru-
he und Erholungszeiten ohne die Kinder
ist, diese Art von ,,Babysitten* 16st die
bestehenden Probleme zu Hause nicht.
Als ,Babysitter* zu fungieren, ist nicht
Aufgabe einer Mutter-Kind-Kur. Es geht
bei der Kur um grundséatzliche Problem-
I6sungsstrategien, um Losungen, die
man fur zu Hause erarbeitet. Folgender
Satz drickt es bildlich aus:

,Gib einem Mann einen
Fisch und er ist einen
Tag lang satt.

Bring ihm bei, wie man
angelt, und er ist sein
Leben lang satt.*

Alltagsprobleme selbst 16sen lernen

Die Kliniken bieten eine Madglichkeit
zum Lernen, neue Erfahrungen zu ma-
chen, neue Methoden auszuprobieren
und Erfahrungen auszutauschen. lhre
Aufgabe ist es nicht, die Probleme ,,weg-
zuzaubern“ oder einem die Probleme
,abzunehmen“. Es werden die unter-
schiedlichsten psychosozialen Angebote
gemacht, sehr viele beschéaftigen sich
mit den Erziehungsproblemen des All-
tags, viele auch mit Entspannungsme-
thoden, beinahe alle zielen aber darauf
ab, dass man lernt, seine Alltagsproble-
me selber zu l6sen.

Der Kurplan, den man fur die drei
Wochen bekommt, enthalt eine bunte
Mischung aus Therapien und Anwen-
dungen. Manche bekommt man in der
Zeit dreimal, manche nur ein einziges
Mal. Da kommen schnell die Beschwer-
den: ,Von einem einzigen Mal kann sich
mein Zustand doch nicht bessern!*,
oder: ,,In drei kurzen Terminen kann
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ich doch nicht eine ganze Entspan-
nungsmethode lernen und behalten.*
Nein, naturlich nicht. Aber es gibt Anre-
gungen, ldeen, Mdglichkeiten, die man
zu Hause weiter verfolgen kann. Es gibt
zum Beispiel auch zu Hause die Még-
lichkeit, an Autogenes-Training-Kursen
teilzunehmen, die von den Krankenkas-
sen finanziert werden. Wahrend der
Kur hat man vieles kennen lernen kén-
nen und kann Uberlegen, was man zu
Hause weitermachen méchte.

Angebote nutzen

Die psychosoziale Betreuung ist ein
wichtiger Baustein der Mutter-Kind-Kli-
niken. Manches wird im Therapieplan
mit erfasst, manches ist ein freiwilliges
Angebot. Die psychologische Betreuung
in Einzelgespréchen sowie Gruppensit-
zungen sind zum Beispiel Teil des The-
rapieplanes; die Gesprachsrunden zu
verschiedenen Themen wie Erziehung
und Stressbewaltigung werden oft auf
freiwilliger Basis angeboten. Gerade
aber diese Gruppengespréche sind sehr
wichtig und es ist schade, dass so wenig
Mutter dieses Angebot in Anspruch neh-
men! Der Austausch mit anderen Mut-
tern Uber die Belastungen des Alltags
und die Anregungen der Fachkrafte zu
den verschiedenen Themen kénnen ei-
ne grof3e Hilfe zu der Bewaltigung des
Alltags zu Hause sein. Schon alleine die
Erfahrung, dass man keineswegs alleine
dasteht mit seinen Problemen, sondern
dass viele Mitter die gleichen Sorgen
und Note haben, ist fur einige Mutter
der entscheidende Schritt zu einer Ent-
spannung und zu einer emotionalen
Entlastung.

Down-Syndrom-Schwerpunktkur
Die Down-Syndrom-Schwerpunktkuren
gibt es noch nicht sehr lange. Es ist ein
relativ neues Konzept, das sich mit den
gemachten Erfahrungen standig weiter-
entwickelt. Momentan sieht es so aus,
dass die Kinder ihre Therapien und An-
wendungen bekommen und auf den ers-
ten Blick ist nicht allzu viel ,,Down-Syn-
drom*“-Spezifisches dabei. Aber dieser
erste Blick tauscht. Die Kinder bekom-
men tatsachlich schon heilpadagogische
Angebote, Reiten, Schwimmen oder
Ahnliches, speziell auf ihre besonderen
Probleme zugeschnitten.

Aber wir dirfen nicht vergessen,
dass vieles, was anderen Kindern gut
tut, unseren Kindern mit Down-Syn-

drom auch gut tut! Die Probleme, die
unsere Kinder haben, sind oft ahnlich
wie die der anderen Kinder. So wird
zum Beispiel ein Kind mit standigen
Atemwegsinfekten tagliches Inhalieren
verschrieben bekommen, ob es jetzt das
Down-Syndrom hat oder nicht.

Ein sehr wichtiger Aspekt der Down-
Syndrom-Schwerpunktkur sind der
Austausch und das Kennenlernen von
anderen Familien, die ,im gleichen
Boot* sitzen. Auch die allgemeine At-
mosphére von Akzeptanz ist ganz wich-
tig. In einem Haus, in dem viele Kinder
mit Down-Syndrom untergebracht sind,
muss man als Mutter nicht standig sol-
che Fragen beantworten wie: ,Waaas,
Ihr Kind ist schon sieben?* Es kann sehr
zur Erholung beitragen, wenn diese Art
von Fragen und die damit verbundene
Rechtfertigung und Aufklarung fur drei
Wochen entfallen.

Auch die Geschwisterkinder profitie-
ren ganz enorm von dem Kontakt zu an-
deren Familien mit einem Kind mit
Down-Syndrom. Vieles, was die Ge-
schwisterkinder wahrend einer Schwer-
punktkur erleben, entlastet und hilft ih-
nen, ihren Alltag wieder lockerer und
unbeschwerter zu meistern. Die inte-
grative Arbeit, die in der Kinderbetreu-
ung und wéahrend der Kur Uberhaupt
geleistet wird, ist vor allem fir die Kin-
der mit Down-Syndrom, die sonst keine
oder wenig Integrationsmaglichkeiten
haben, sehr wichtig.

Eine Kur kann genau das

Richtige sein

Drei Wochen aussteigen aus dem Alltag
und eine gesunde Erndhrung geniel3en,
eine Vielfalt an Therapien und Anwen-
dungen ausprobieren und sich mit an-
deren Muttern in entspannter Umge-
bung austauschen, kann genau den Un-
terschied machen, den man als Mutter
braucht, um aus der Erschopfungsspi-
rale auszusteigen.

Eine Mutter-Kind-Kur kann fur alle
Beteiligten eine grofRe Entlastung sein
und einen starken Erholungswert ha-
ben, vorausgesetzt, man geht mit realis-
tischen Vorstellungen und Erwartungen
dorthin.

Einige nutzliche Adressen:

Mutter-Kind-Hilfswerk e.V.
Millberger Weg 1

94152 Neuhaus am Inn
Telefon 0 85 03/ 90 04 26
www.mutter-kind-hilfswerk.de

Kur + Reha GmbH
Helligestralle 2

D-79100 Freiburg

Telefon 0 761/45390-0
Telefax 0 761 /4 53 90 - 99
info@kur.org

Elly-Heuss-Knapp-Stiftung
Deutsches Muttergenesungswerk
BergstralRe 63

10115 Berlin

Telefon Kurinformationen:
030/ 3300 29-29

Telefax

030/ 3300 29-20

Telefon Geschaftsstelle

030/ 33 00 29-0
info@muettergenesungswerk.de

Die AWO hat eine Liste der Mutter-
Kind-Kur-Beratungsstellen online:
WWW.awo.0rg

Arbeitsgemeinschaft

Eltern- und Kindkliniken (Schwer-
punktkuren)

Millberger Weg 1

94152 Neuhaus am Inn

E-Mail: arge@mutter-kind.de
www.mutter-kind.de
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Integration

Schulische Integration in
Deutschland? In einigen
Bundeslandern immer
noch, in anderen schon
wieder auf Sparflamme.
Ein trauriges Thema,

das uns seit 20 Jahren
begleitet.

An einigen Orten, in eini-
gen Schulen mag die In-
tegration von Schlern
mit Behinderungen klap-
pen. In den allermeisten
Fallen ist dies nicht so.
Entweder darf die
Integration nur so lange
dauern, wie sie ,,gut geht”,
und diese Entscheidung
liegt bei der Schule oder
beim Schulamt — nach
zwel, hochstens vier Jah-
ren ist sie dann zu Ende.
Oder die Kinder besuchen
zwar eine Regelschule,
aber sie sind dort eben
nur ,,zu Besuch®, gehdren
eigentlich nicht dazu, es
wird wenig oder kaum
Rucksicht auf ihre
Bedirfnisse genommen,
von einer adaguaten
Forderung keine Spur.
Und die allermeisten Kin-
der mit Down-Syndrom
sind immer noch in einer
Sonderschule.
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Margarita Lopez

Schon in einer friheren Ausgabe von Leben mit Down-
Syndrom wurde Utber den Schuler Nicolas berichtet.
Auch damals ging es um negative Schulerfahrungen.
Seine Mutter fasst die schulische Laufbahn ihres
Sohnes noch einmal zusammen und schildert vor allem,
wie in der Schule, die Nicolas zurzeit besucht, in keins-
ter Weise auf seine Fahigkeiten eingegangen wird, er
entweder Uberfordert, aber meistens absolut unterfor-
dert ist. Nicolas besucht zwar seit sieben Jahren eine
Schule, aber fast alles, was er gelernt hat, hat er zu

Hause gelernt.

Eine Geschichte, die so oder ahnlich sehr viele Familien

erzahlen konnen.

nser Sohn Nicolas, inzwischen 14
Jahre alt, wurde zuerst in einer
Schule fur geistig Behinderte einge-
schult. Da wir ihn dort als unterfordert
empfanden, holten wir ein erneutes Gut-
achten ein und bekamen vom Kultusmi-
nisterium Baden-W(rttemberg eine in-
tegrative Beschulung am Wohnort ge-
nehmigt. Ab der dritten Klasse benétig-
te Nicolas dann differenzierte Forder-
malnahmen, die wiederum vom Kul-
tusministerium bewilligt wurden. Lei-
der wurden diese von den unteren Schul-
instanzen haufig boykottiert. So musste
zum Beispiel die zusatzliche Lehrkraft,
die fur unseren Sohn vorgesehen war,
standig Vertretungsunterricht halten.
Irgendwann war ich der Auseinan-
dersetzungen mit Schulleitung und Schul-
amt mude und beantragte einen Schul-
wechsel auf eine Férderschule. Die zu-
standige Forderschule lehnte unseren
Sohn aufgrund seines Down-Syndroms
ab. Der Schulleiter prophezeite ihm in
spatestens zwei Jahren eine vollige Stag-
nation. Nicolas war damals zehn Jahre
alt. Das Schulamt wies unseren Sohn ei-
ner anderen Forderschule zu. Von die-
ser Schule wurde unser Sohn nach

sechs Wochen verwiesen, weil er zu
geistig behindert und verhaltensgestort
ware. Er gehdre auf die Schule fir geis-
tig Behinderte. Durch zufallige Eltern-
bekanntschaften konnte ich spater her-
ausfinden, dass unser Kind durch die
Schulleitung und seine Lehrer auf3eror-
dentlich diffamiert, diskriminiert und
psychisch unter Druck gesetzt wurde.
So musste Nicolas zum Beispiel im
Schullandheim bei einer Lehrerin im
Zimmer uUbernachten, wurde abends
eingeschlossen, musste stadndig an der
Hand gehen. Wéhrend des Unterrichts
wurde Nicolas regelmafig in die Spiel-
ecke verwiesen, und wenn er sich dort
verkleidete und zu laut spielte, musste
er vor der TUr stehen, da er ja den Un-
terricht storte.

Nach einem Rechtsstreit (Nicolas
ging funf Monate gar nicht zur Schule)
kam er dann schlief3lich auf eine Schule
fur Kérperbehinderte.

Nicolas lernt gern

In der Grundschule war Nicolas bei sei-
nen Mitschulern sehr beliebt. Es gab in-
nerhalb seiner Klasse keine sozialen
Probleme.



INTEGRATION

Lesen konnte Nicolas schon zu Beginn
der ersten Klasse. Er las zu Hause im-
mer freiwillig und sehr motiviert eine
Menge Anfangslesebiicher. Lesen und
Bucher sind fur Nicolas auch ein Hobby
geblieben. Das Schreiben lernte er im
selben Tempo wie seine Mitschuler (ver-
einfachte Ausgangsschrift, Linkshan-
der). FUr das Rechnen benutzte er eine
Kugelrechenmaschine. In der dritten
Klasse durfte er noch einmal den Zah-
lenraum bis 100 wiederholen. Die Ein-
maleinsreihen lernte er bis zur Funf. Er
bekam auch Bildtextaufgaben. Diktate,
ungelibte oder geubte, schrieb er alle
mit (bis 80 Worter). Gelbte Diktate
schrieb er fast fehlerfrei, ungetibte im
Schnitt mit zwolf Fehlern. Weiter fing er
an, kleine Bildgeschichten oder eigene
kurze Erzahlungen sowie Notizzettel
und Einkaufswiinsche aufzuschreiben,
wobei Satzbau und Grammatik meist
fehlerhaft waren. Wahrend der funfmo-
natigen Schulpause erweiterte ich die
Diktate auf 100 Wdorter und wir lernten
zu Hause das gesamte Einmaleins.

Welcher Bildungsplan gilt?

Mit diesem Leistungsstand kam Nicolas
Ende Marz 2001 dann in eine funfte
Klasse der Schule fur Kérperbehinderte.
Von den Schillern seiner Klasse konnten
zum damaligen Zeitpunkt noch nicht al-
le lesen. Auch scheint grafomotorisches
Schreiben nur in Druckschrift oder auf
Computer moglich zu sein. Auch in Ma-
thematik, so sagte mir die damalige
Klassenlehrerin, ware die Klasse noch
nicht so weit fortgeschritten wie Nicolas.
Allerdings konnten und kdnnen sich sei-
ne Mitschiler, ausgenommen die
schwerst mehrfachbehinderten Kinder,
sprachlich besser und deutlicher aus-
dricken. So teilte man uns mit, dass Ni-
colas den kommunikativen Ansatz des
Bildungsplanes fur geistig Behinderte
benétige. Ich war gegen diesen Bil-
dungsplan, aber man versprach uns,
dass Nicolas im Bereich Schreiben nach
dem Bildungsplan fur Foérderschulen
unterrichtet wirde sowie ein monatli-
ches Diktat bek&me. Nicolas erhielt
zwar seine Diktate, die zunehmend kiir-
zer wurden, aber ansonsten schrieb und
schreibt Nicolas in der Schule so gut wie
nie! Ich frage mich, wozu sich Nicolas in
all den Jahren der Grundschulzeit so
viel MuUhe gegeben hat und schreiben
gelernt hat. (In zwei Dritteln der Schul-
jahreszeit ganze 150 Zeilen, was gerade

mal drei DIN-A4-Seiten mit Normalli-
neatur entspricht.) Obwohl er schon lan-
ger auf Normallineatur schreibt und ein
personliches und regelméafRiges Schrift-
bild entwickelt hat, lasst man ihn, wenn
mal ein paar Worte geschrieben wer-
den, immer auf unliniertes Papier oder
in eine Art Erstklasslerlineatur schrei-
ben. Da diese Lineatur nicht mehr sei-
ner personlichen Schreibgeschwindig-
keit sowie Schreibentwicklung entge-
genkommt, presst er bei dieser dreitei-
ligen Lineatur seine Schrift lediglich ins
Mittelfeld, wodurch dann ein ver-
krampftes Schriftbild entsteht. Schon 6f-
ter habe ich auf diese nicht sinnvolle
MalRnahme aufmerksam gemacht. Ver-
geblich!

Ein Antrag auf Ubernahme in den
Bildungsplan fur Férderschuler (Febru-
ar 2003) wurde von der Schulleiterin
unter ,,Zuhilfenahme® des Oberschul-
amtes vehement abgelehnt. Nicolas
konnte an Motivation verlieren, wenn er
im Aufsatz und in Mathematik schlech-
te Noten bekéame.

Polizeigeschichten unerwiinscht

Was das freie Schreiben von Texten be-
trifft, so hat Nicolas noch nie Hilfen fur
Satzbau oder eine Anleitung zum Ver-
fassen eines Textes, geschweige denn
eine Aufsatzerziehung erhalten, wie es
fur Grundschuler eine Selbstverstand-
lichkeit ist. Umso mehr war ich betrof-
fen, dass die Schulleiterin Nicolas vor-
warf, er konnte nur Polizeiberichte

schreiben. Um sich als Polizist zu Giben,
was sein Berufswunsch war, suchte Ni-
colas an den Wochenenden in der Ta-
geszeitung nach Polizeinotizen, schrieb
diese ab und schrieb sie nochmals in
der Schule frei nieder, leider jedes Mal
mit denselben Grammatikfehlern, eine
Verbesserung der Texte erfolgte nie.

Syndromspezifische Lernprobleme,
wie auditive Verarbeitungsschwierig-
keiten, werden nicht beachtet

Bei Nicolas wurde eine zentrale sowie
eine periphere Fehlhdrigkeit des linken
Ohres festgestellt. So ist seine auditive
Speicherschwache auch stark einge-
schrankt. Beim Diktat kann man ihm
nur zwei bis hochstens drei Worter dik-
tieren. Schon lange fiel mir auf, dass Ni-
colas Gedichte, Gebete, Einmaleinsrei-
hen etc. nur durch schriftliches Uben
auswendig lernen konnte. Ich bin der
Meinung, dass Nicolas daher fur seine
weitere Entwicklung visuelle Kompen-
sierungshilfe auch in schriftlichem Tun
bekommen sollte und dass ein vorwie-
gend mundlicher Unterricht fur ihn so-
gar wegen der auditiven Verarbeitungs-
schwierigkeiten eher belastend wirkt.
Dies wurde so auch in seinem letzten
Schulgutachten aufgeftuihrt. So fallt mir
auch auf, dass uns Nicolas uber die Un-
terrichtsinhalte der Sachfacher kaum
berichten kann. Er nennt mir meist nur
das Thema der gesamten Unterrichts-
einheit.

Auch entwickle ich jedes Mal, wenn
ein Test angekundigt wird und ich Nico-
las bei der Vorbereitung unterstitzen
mochte, ein besonderes Ratespiel, was
denn nun Inhalt des Testes werden
kénnte, und wir sind vor keiner Uberra-
schung sicher. So wurde zum Beispiel in
einem Test Uber England ein Vokabel-
test integriert, dessen Vokabeln zum
Lernen unserem Sohn gar nicht aufge-
geben wurden, und zu einem schriftli-
chen Mathematiktest zum Thema Geld
gab es lediglich handelnde Ubungen mit
Spielgeld. Dafur, dass dann im Test ver-
gessen wurde, dass die Geldeinheit da-
zugeschrieben werden muss, gab es
naturlich zur Halfte Punkteabzug.

Schreiben nicht wichtig, oberstes
Ziel ist Mathematik

In einer schriftlichen Forderzielangabe
fur Nicolas begrundete die Schule das
mangelnde Angebot an Schreiblibungen
mit dem Bildungsplan fur geistig Behin-
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derte. Gleichzeitig wurde Mathematik
als oberstes Lernziel angegeben! (Bes-
serer Zahlenbegriff, flexibler Umgang
mit den Zahlen im Zahlenraum bis
1000!)

Die Zielsetzungen der Schule und de-
ren Begrundungen finden wir fur ein
Kind mit Down-Syndrom unadéquat
und inakzeptabel und somit auch nicht
an die Lernvoraussetzungen von Nicolas
angepasst. Sie sind regelrecht defizitori-
entiert. Seine guten Rechtschreibleis-
tungen werden uberhaupt nicht mehr
honoriert und deren weitere Forderung
wird vollig vernachlassigt. So wurde in
diesem Schuljahr lediglich ein einziges
Diktat mit 50 Wértern geschrieben, das
Nicolas vollig unterforderte. Schon nach
dem ersten Laufdiktat schrieb er es feh-
lerfrei nieder und bald diktierte er sich
den Text selbst. Trotzdem war er ge-
zwungen, es drei Wochen lang wie die
anderen Kinder zu Uben (inklusiv der
Herbstferien).

Nicolas lernt zu Hause

So bleibt mir im Moment nichts anderes
ubrig, als ihn zu Hause, in seiner gerin-
gen freien Zeit, noch zu férdern (Ganz-
tagesschule! Nach der regularen Schul-
zeit hat Nicolas pro Woche noch Physio-,
Sprach- und Reittherapie).

Nicolas kann die Zahlen bis 1000 be-
zuglich ihrer GroRe miteinander ver-
gleichen und sie in ihre Stellenwerte
einteilen und diese zerlegt aufschreiben
(Ordinaler Zahlenbegriff, Lesen grofie-
rer Zahlen bis 100 000 auch mdglich,
Zahlenraum aber noch nicht einge-
fuhrt). Er kann allerdings die Zahlen
nicht zerlegen, zum Beispiel mit Aufga-
ben wie ,Was gibt alles 300?“, 300 =
1000-700 oder 300 = 280+20, auch mit
Platzhalteraufgaben, wie 4+ = 19 hat
er grol3e Probleme (Kardinaler Zahlen-
begriff fehlt, diese Aufgabenarten und
der dazugehdrige Zahlbegriff werden
aber von den Lehrkréaften erwartet und
als oberstes Lernziel angegeben).

Durch kontinuierliche, hausliche
Ubungen bekommt er inzwischen Si-
cherheitim Zusammenzahlen von Geld-
betragen bis 1000 Euro. Bei den schrift-
lichen Additions- und Subtraktionsauf-
gaben benutzt Nicolas bei Zehneruber-
gangen eine Fingertechnik. Auch bei der
schriftlichen Multiplikation und Division
benutzt er manchmal seine Finger und
z&ahlt die Reihen auf. Zu allen Grundre-
chenarten machen wir manchmal einfa-
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che Textaufgaben zum Thema Einkau-
fen. Nicolas kann am Ziffernblatt der
Uhr Stunden und Minuten ablesen und
mit dem Taschenrechner umgehen.

Bei Diktaten, selbst bei ungelbten
und langeren Texten, macht Nicolas nur
noch wenig Fehler (ca. 130 bis 150 Wor-
ter).

Diese Inhalte wurden alle zu Hause
eingefuihrt und getibt. Schulisch ist sei-
ne Klasse noch nicht auf diesem Stand.

Wegen moglicher Uberforderung -
keine Grammatik und Syntax

Womit Nicolas den ganzen Tag seine
Zeit verbringt, kann ich schwer nach-
vollziehen, da er kaum schriftliche Un-
terlagen mitbringt und wenig erzahit.

Im freien Schreiben, das in der Schu-
le hauptsachlich auf dem Computer oh-
ne eine Themenangabe erfolgt, machte
Nicolas in den vergangenen drei Jahren
in Grammatik und Syntax kaum Fort-
schritte. Grammatik- und Syntaxibun-
gen halten seine Lehrerinnen pédago-
gisch jedoch nicht fur sinnvoll. Er kénn-
te die Lust wegen Uberforderung verlie-
ren!

Mein Angebot, dass Nicolas sein
Sprachlehrebuch mit in die Schule neh-
men konnte, deren Aufgaben er nach
kurzer Vorbesprechung allein bewalti-
gen kann, wurde von den beiden Lehr-
kréften abgelehnt. (In der Grundschule
konnte Nicolas die meisten Aufgaben in
den regularen Sprachlehrebichern be-
waltigen.) Ich finde, die beiden Lehre-
rinnen machen es sich sehr einfach. Da-
bei ware ich schon froh, wenn er we-
nigstens regelmafiig abschreiben durfte.
Dies erfolgt lediglich Uber eine wdchent-
liche Hausaufgabe. Ich verstehe nicht,
warum diese Differenzierungsmaoglich-
keit unserem Sohn nicht angeboten
wird. Stattdessen soll es sinnvoll sein,
dass er freie Texte schreibt mit stdndig
falschen Satzmustern, die sich, da Nico-
las eine sehr gute visuelle Speicher-
fahigkeit hat, meiner Meinung nach
eher noch festigen, zumal sie nie korri-
giert werden.

So lasse ich seit kurzem zerschnitte-
ne Satze von Nicolas wieder richtig zu-
sammensetzen. Bei kurzen und einfa-
chen Satzen gelingt ihm dies ganz gut
und es bereitet ihm Spal3, weil wir damit
ganze Geschichten bauen. Auch Uben
wir Mustersatze nach einem Sprach-
werk aus Osterreich fiir sprachgestorte
Kinder.

Ausruhen auf dem Bildungsplan fur
geistig Behinderte

Wegen seiner Sprachproblematik wur-
de Nicolas auch schon oft von Mit-
schulern verspottet, wodurch im letzten
Schuljahr einige soziale Probleme ver-
ursacht wurden.

Trotzdem geht Nicolas gerne in sei-
ne Schule. Er liebt dort vor allem das Be-
wegungsangebot. Er ist immer frohlich
und lustig, hoflich, leicht motivierbar,
sehr fleiRig, willig, charmant und sehr
liebevoll.

Und doch wirde ich es sehr be-
gruflen, wenn statt des Zahlenbegriffes
die Kommunikationsfahigkeit an obers-
ter Stelle stehen wiirde, schon allein aus
integrativen Grunden in der Schule wie
auch aufBlerhalb. Leider stoRen meine
Meinung und meine Winsche bei der
Schule auf Ignoranz und Gleichgultig-
keit. Ich bin enttduscht und wiitend dar-
Uber, dass Sonderschullehrer ihre fr
mich offensichtliche Bequemlichkeit mit
dem Bildungsplan fiir geistig Behinder-
te begriinden und rechtfertigen durfen.

In einer der letzten Ausgaben von Leben
mit Down-Syndrom verglich eine Mutter
die Anforderungen einer integrativen
Erziehung mit dem Hinaufkommen auf
eine Birke, das Kinder mit Down-Syn-
drom absolut nicht schaffen kdnnten.

Ich bin der Meinung, dass man
schwerer belastete Kinder (Down-Syn-
drom-Plus) durchaus auf einen unteren
Ast setzen sollte, um ihnen von dort ei-
nen besseren Blick zu gewahren, und
dass einige weniger belastete Kinder
auch ein paar Aste auf einen Baum
selbst hochklettern kénnten. Wie hoch
sie dabei kommen oder ob sie die Baum-
spitze dabei erreichen, das ist fir mich
unwesentlich. Wichtig finde ich es aller-
dings, dass ihnen das Sitzen oder das
Klettern nicht von vornherein unmég-
lich gemacht wird, indem man ihnen die
unteren Aste absagt.

Nach unseren Erfahrungen mit Ni-
colas geschieht dies aber sehr wohl ge-
rade in nicht integrativen Einrichtun-
gen.
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Das ,,Friend to Friend*-Konzept

Die Karen Gaffney Stiftung hat ein Konzept entwickelt,
das das Bilden und Pflegen von Freundschaften
zwischen Schilern mit und ohne Behinderung in
Integrationsschulen fordern soll. Auch eine Idee fur
Deutschland, denn auch hier fuhlen sich ,,I-Kinder*,
speziell in der Hauptschule, oft isoliert.

Karens Fahigkeit, spontan und enga-
giert zu sprechen, hat sie in den
USA schnell zu einer gefragten Referen-
tin gemacht. Sie setzt sich nicht nur fur
Menschen mit Down-Syndrom ein, son-
dern auch fur alle anderen mit einer
Entwicklungsstorung, die Grenzen Uber-
winden mussen, um ihre Ziele zu errei-
chen. Sie passt ihre Vortrage dem Mot-
to und dem Publikum der jeweiligen
Konferenz oder des Workshops an und
spricht mit Begeisterung und aus eige-
ner Erfahrung uber eine ganze Reihe
Themen, wie die Bedeutung friher For-
derung, das Kdmpfen gegen Vorurteile,
das Aufbauen von Selbstvertrauen, das
Durchbrechen von Grenzen und Be-
schrankungen, die einem oft von auf3en
auferlegt werden, oder die Bedeutung
von Freundschaften.

Zu diesem letzten Thema hat sie ein
spezielles Konzept entwickelt, das sie
vor allem in Schulen fur Lehrer und
Schiiler vortragt, das ,,Friend to Friend*-
Konzept. Da dieses Modell durchaus
auch fur Integrationsschulen hier in
Deutschland interessant ist und meiner
Meinung nach es auch dringend erfor-
derlich ist, ein solches Konzept zu tber-
nehmen, mochte ich es hier vorstellen.

Das ,,Friend to Friend“-Programm
Das ,,Friend to Friend“-Programm gibt
Schilern mit und ohne Behinderung die
Maglichkeit, einen Klub zu griinden, um
Freundschaften zu entwickeln und ge-
meinsam an einem Projekt ihrer Wahl
zu arbeiten, das ihrer Schule oder ihrer
Kommune nitzt.

Das Programm besteht aus drei wichti-
gen Teilen:

1 1. Die Einrichtung eines offiziellen
Schulklubs mit dem Thema: ,,Friend to
Friend“. Dies bedeutet, dass der Klub in
den Lehrplan aufgenommen wird und
den Status eines Wahlfachs bekommt.

Dieser Klub wird zum Beispiel Diskussi-
onsrunden abhalten Uber Themen wie
Verschiedenheit und Toleranz und kann
dazu Gastredner einladen. Die Schiler,
die sich beteiligen, bekommen auch ein
spezielles Training durch die Karen
Gaffney Stiftung. Das Klubengagement
wird offiziell im Zeugnis bewertet.

1 2. Die soziale Komponente. Der
Schiler mit Behinderung kann sich in
der Schule haufig sehr einsam und iso-
liert fuhlen. ,,Friend to Friend“ zeigt ei-
nen Weg auf, wie Akzeptanz und Inklu-
sion aller Schiiler geférdert werden, wie
sich Schiler mit und ohne Behinderung
besser kennen und verstehen lernen
kénnen. ,,Friend to Friend“ bringt Schi-
ler zusammen, einen ohne und einen
mit einer Behinderung. Dies ist nicht
das Gleiche wie ein Mentor-Programm,
wobei ja ein Schuler als eine Art Auto-
ritdt den anderen begleitet. Schuler des
»~Friend to Friend“-Programms unter-
stiitzen einander wie Freunde, zum Bei-
spiel essen sie ab und zu gemeinsam in
der Kantine, halten nacheinander Aus-
schau in den Pausen, besuchen gemein-
sam Schulversammlungen oder Sport-
veranstaltungen etc.

1 3. Ein gemeinnitziges Projekt. Die
Schiler im ,Friend to Friend“-Pro-
gramm suchen sich ein Projekt, das der
Schule oder ihrer Kommune etwas
nutzt. Gemeinsam wird an diesem Pro-
jekt gearbeitet. So lernen sie sich besser
kennen. Schuler ohne Behinderung er-
fahren so u.a., Uber welche Fahigkeiten
ihre behinderten Mitschuler verflgen,
und kdnnen auch einmal aul3erhalb der
Klasse Zeit miteinander verbringen. Auf
diese Weise kdnnen sie gegenseitig ihre
Gedanken und ihre Kreativitat schatzen
lernen.

Es hat sich inzwischen gezeigt, dass
viele dieser Klubfreundschaften nach
der Schule weiter existieren, als ganz
normale Freundschaften — ohne Klub!

Karen, als Referentin in Singapur

Karen Gaffney Stiftung

Die Karen Gaffney Stiftung ist eine nicht
auf Gewinn ausgerichtete Organisation,
die sich die Forderung der Inklusion von
Menschen mit Down-Syndrom in Fami-
lien, Schulen, Arbeitswelt und Kommu-
nen zum Ziel gesetzt hat. Sie bietet eine
Reihe Videofilme, Materialien, Work-
shops und Seminare an.

Vertreter der Stiftung kénnen von
Schulen, die das ,,Friend to Friend*“-Pro-
gramm in ihr Schulangebot aufnehmen
wollen, eingeladen werden. In speziel-
len Trainingsseminaren werden die
Schuler auf ihre Klubarbeit vorbereitet.
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Rechnen lernen mit links

und rechts!

Bernadette Wieser

Im ersten Teil der Serie ,,Rechnen lernen mit links und
rechts* hat die Autorin die Grundfertigkeiten, die fur
das Rechnenlernen eine Voraussetzung sind, vorgestellit.
Im zweiten Teil geht es nun um das Rechnen mit allen

Sinnen.

er das erste Knopfloch nicht fin-
det, kommt mit dem Zukndopfeln
nicht mehr zurecht.”

Was schon Goethe so treffend zu for-
mulieren wusste, ist auch heute noch
von grol3er Aktualitat. Im letzten Leben
mit Down-Syndrom habe ich Ihnen die
Bedeutung einiger Teilleistungen fur
den Rechenlernprozess erlautert.

Die entscheidenden Teilleistungen
sind:

1 Korperschema und Raumlage
1 Serialitat
1 Figur-Grund-Wahrnehmung.

»Wer das erste Knopf-
loch nicht findet, kommt
mit dem Zuknopfeln
nicht mehr zurecht.”
(Goethe)

Um es auf einen kurzen Nenner zu brin-
gen: Kinder mit Down-Syndrom sind
durchaus in der Lage, ,,Gebrauchsma-
thematik* zu erwerben. Damit meine
ich so viel Rechnen, dass sie es mit der
taglichen Alltagsbewaltigung aufneh-
men kénnen, zum Beispiel beim Ein-
kaufen oder bei der Uhrzeit. Gelebte
Mathematik bedeutet ja nicht, im Kopf
Wurzeln zu ziehen. Daflr gibt es den
Taschenrechner und der ist auch ein
wichtiges Hilfsmittel fur viele von uns.
Die Wurzeln der Mathematik liegen
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im Kleinkindalter. Dann wenn das Kind
beginnt, Kérper- und Raumerfahrungen
zu machen. Diese ursprunglichen und
ganzheitlichen Wahrnehmungen bauen
spateres Orientieren im Zahlenraum
auf.

Ubungen und konkrete Tipps fiir den
Alltag finden Sie in der vorigen Ausgabe.

In diesem Artikel geht es um das
Rechnen mit allen Sinnen. Lange bevor
wir das Kind mit Ziffern konfrontieren,
kann es bereits ,,hohere Mathematik*
betreiben, also: Mengen zueinander in
Beziehung setzen, pranumerische Addi-
tionen und Subtraktionen mittels Holz-
stabchen I6sen oder Invarianzerfahrun-
gen machen.

Lernen in vier Stufen: Handlung -
Bild — Symbol - Automatisierung
Das kindliche Lernen vollzieht sich in
vier Stufen: von der Handlungsstufe zur
Bilderstufe, weiter zur Symbolstufe und
schlieBlich zur Automatisierungsstufe.

Das bedeutet: Das Kind kommt
zunachst vom Handeln zum Bild und
erst danach zum Symbol. Dies alles ist
die Voraussetzung fur Automatisierung,
fur die Beherrschung einer Tatigkeit.

Aufs Rechnen bezogen: Das eigene
Tun erst ermdglicht ein Verstandnis fur
rechnerische Abbildungen. Bevor ein
Kind eine Abbildung, auf der drei Ge-
genstande zu sehen sind, mit der ,,Men-
ge 3“in Verbindung bringen kann, muss
es vorher selbst damit ganzheitliche Er-
fahrung mit allen Sinnen gemacht ha-
ben.

und erst in einem viel spateren
Schritt macht die Bekanntschaft mit der

Ziffer 3, als geschriebenes Symbol, Sinn.
Auch beim Hausbau beginne ich beim
stabilen Fundament. Wirde ich als Ers-
tes das Dach aufsetzen wollen, ware das
Projekt zum Scheitern verurteilt.

Auch der Erwerb mathematischer
Fertigkeiten erfordert ein systemati-
sches schrittweises Vorgehen.

Butterbrot, Perlen und Holzstabe
Damit das Kind lernt, mathematische
Mengen zueinander in Beziehung zu
setzen, braucht es einen grof3en Schatz
an realen Erfahrungen. Geben Sie ihm
einen Lo6ffel in die Hand und lassen Sie
es selbst seinen Aufstrich auf dem Brot
verteilen. Ebenso die Hautcreme flrs
Gesicht, die Zahncreme fur die Zahn-
burste und die Paste fur die Schuhe.
Dass es am Anfang moglicherweise ei-
niges fUr uns zum Putzen gibt, liegt auf
der Hand. Doch hier gilt die Regel: Je
mehr das Kind dabei kleckert, desto
mehr braucht es an Ubung davon. Denn
diese Tatigkeiten erfordern ein gezieltes
Wahrnehmen von Mengenbeziehungen,
und das ist eine wichtige Voraussetzung
fur das spéatere Rechnen.

Mengen kénnen auch ihr Aussehen an-
dern und trotzdem bleibt es immer
gleich viel: eine interessante Erfahrung
fur Kinder. FUnf Perlen kénnen in einer
Reihe, in einem Kreis, rechteckig, auf ei-
nem Haufen oder wie auch immer an-
geordnet sein: Solange ich an der An-
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zahl nichts verandere, bleiben es immer
die selben funf Perlen. Ganz egal, wie
die Formation angelegt wird.

Ein Apfel kann in beliebig viele Spalten
geschnitten werden: Wenn ich diese
wieder zusammensetze, ist es dennoch
nur ein Apfel.

Wenn wir unseren Kindern diese Erfah-
rungen bewusst machen wollen, mus-
sen wir sie gezielt anbieten. Und daru-
ber mit ihnen sprechen. Denn erst das
Gesprach daruber hilft, das Gesehene
und Erlebte einzuordnen und zu verar-
beiten.

Mit dem Vergleich ,,Das ist so, wie ... er-
halten die Kinder dabei die beruhigen-
de Gewissheit, dass sie nicht alles im-
mer wieder neu lernen mussen, sondern
vieles bereits bekannt ist.

Dazu ein Beispiel: ,,Wir teilen die Piz-
za in acht kleine Stiicke. Eins, zwei, drei,
vier, funf, sechs, sieben, acht. Das sind
nun acht kleine Sticke. Wenn wir alle
wieder zusammensetzen, dann ist es
wieder eine grofRe Pizza geworden. Das
ist so wie beim Apfel, den wir gestern
geteilt haben.“ Beispiele geben Sicher-
heit und helfen dem Gehirn, Verknip-
fungen zu schaffen.

Holzstédbe unterschiedlicher Lange
ermdoglichen Vergleiche und erste Addi-
tionen.

.Lang, langer, der Langste, kurz,
kirzer, der Kirzeste” — die Stabe kon-
nen zum Vergleich untereinander gelegt
werden und die Kinder begreifen dabei,
dass zwei (oder drei oder mehr) kurze
einem langen gleichen.

Sehr wichtig ist in dieser Phase das Er-
lebnis, dass zehn einzelne kleine Wiirfel
einem langen (10-er Holzstabchen) glei-
chen. Dies ist spater fur den Aufbau des
Zahlenraums 100 von groR3er Bedeu-
tung, da die Kinder sich die Zehner tber
Holzstdbchen symbolisieren, die Einer
Uber ihre Finger. Aber dazu im néchs-
ten Heft mehr.

Vorerst sollen immer wieder zehn ein-
zelne Waurfel unter einen langen Zeh-
nerstab gelegt werden, mit den Worten:
,Das ist gleich viel.*

Abstraktion

Eine lustige Mdglichkeit, um das Ab-
straktionsverstandnis anzubahnen, ist
das Verstecken von Holzstabchen unter
einem Tuch. Je zwei Stdbchen liegen
unter dem Tuch, ein langes und ein
deutlich kirzeres. Das Kind holt nun je
nach Auftrag eines der beiden heraus,
ohne diese vorher gesehen zu haben.
Die Reduktion auf den Tastsinn kann ei-
ne grofRe Herausforderung fur Kinder
mit Down-Syndrom bedeuten, da sie
haufig ,,visuelle Lerner* sind, also ihren
Sehsinn verstarkt zum Einpragen und
zur Kontrolle gebrauchen.

Mengen mit allen Sinnen

Bevor ein Kind die Ziffern kennen lernt,
soll es Mengen ganzheitlich und mit al-
len Sinnen erfahren kénnen. Ein Bei-
spiel mit der Drei:

Um den Dreier kennen zu lernen, steht
nicht das Schreiben der Ziffer im Vor-
dergrund, sondern das Erfassen der
Menge mit unseren funf Sinnen: drei
Dinge sehen, hoéren, riechen, schme-
cken, greifen kdnnen.

Konkret: drei Niusse sehen, diese
héren (wenn sie auf den Tisch klopfen),
sie riechen, schmecken und genau abtas-
ten dirfen.

Mit vielen Materialien in unter-
schiedlichen Situationen getbt, erwirbt
das Kind allméahlich eine Vorstellung
von der Menge Drei.

Mit den anderen Mengen aus dem
Zahlenraum Zehn wird ahnlich verfah-
ren.

Im Haus der Zahlen geht es ganz
schon lustig zu. Beim Mengenaufbau soll
die Fantasie tolle Bluten treiben kénnen.
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Im Haus der Drei liegen auf drei Servi-
etten je drei Gegenstande, die das Kind
am besten selbst zusammensucht. Un-
sere Tochter hat immer schon sehr ger-
ne gegessen (vor allem genascht), und so
wurden ihre Hauser vorwiegend kulina-
risch eingerichtet. Also: insgesamt neun
Leckereien auf die drei Hauser verteilt.
Dabei immer genau gezahlt und kon-
trolliert, danach gegessen.

Am nachsten Tag wieder, bis das Ein-
richten vollig selbststandig erledigt wird
und bis es nicht mehr ganz so interes-
sant ist. Denn das kennen wir alle: die
Begeisterung zu Beginn und dann das
allméhliche Nachlassen durch den Ge-
wohnungseffekt.

Jetzt ist Zeit fUr den Zahlenteufel:
Dieser Schlingel besucht das Zahlen-
haus immer genau dann, wenn das Kind
nicht daheim ist oder schléaft — und der
bringt einiges durcheinander.

Zum Beispiel so:

Das gibt dann ein groRRes Hallo, wenn
die Unordnung bemerkt wird und es ans
LyAufraumen® geht.

Mit diesem Spiel kann das Interesse
am Mengenaufbau meist Uber l&angere
Zeit grol3 gehalten werden, vor allem
dann, wenn die Hauser mit Gegenstan-
den eingerichtet werden, die ansonsten
eher tabu sind (zum Beispiel die kleinen
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Spielsachen der alteren Geschwister).
Nur der Vollstandigkeit wegen: Im Haus
der Zwei liegen auf zwei Servietten je
zwei Gegenstédnde, im Haus der Sieben
auf sieben Servietten je sieben Gegen-
stande, usw.

Zahlen und
Be-greifen

Begleitend zum Aufbau von Abstraktion
und Mengenverstandnis kann auch das
richtige Zahlen gelibt werden.

Haufig kénnen Kinder die Zahlenrei-
he aufsagen, ohne einen Sinngehalt da-
mit zu verbinden. Dies zeigt sich daran,
dass sie beharrlich bestimmte Ziffern
auslassen oder verdrehen.

Zum Erlernen des korrekten Zahlens
kénnen unsere zehn Finger eine hilfrei-
che Unterstutzung sein. Sie fordern das
,.Be-greifen* durch das Spuren des eige-
nen Korpers.

Die nachfolgend vorgestellte Metho-
de zum Zahlenlernen basiert auf den
Prinzipien des kybernetischen Rech-
nens, das vom Ehepaar Dreher-Spindler
entwickelt und mit grof3er Begeisterung
und Leidenschaft weitergegeben wird.
An dieser Stelle mochte ich Herrn Ha-
riolf Dreher herzlich fur sein Engage-
ment danken. Er hat mich die kyberne-
tische Rechen-Methode gelehrt und in
mir die Uberzeugung geweckt, dass Kin-
der mit Down-Syndrom Spal3 und Freu-
de am Rechnen entwickeln konnen.

Und ich mdchte auch den vielen
Kindern danken, die im privaten und
beruflichen Bereich meine Lehrmeister
sind, die als meine ,Versuchskanin-
chen* alles Mdgliche ausprobieren und
mich taglich mit ihren Rechenklnsten
erstaunen.

Die Bilder verdeutlichen zuné&chst
den Aufbau des Zahlenraums zehn.

1 Wir beginnen mit zwei geschlossenen
Féusten, die Daumen sind eingezogen.
Dies bedeutet Null.

1 Danach wird der kleine Finger der
linken Hand ausgestreckt: 1.

Kleiner Finger und Ringfinger der lin-
ken Hand: 2.

1 Kleiner Finger, Ringfinger und
Mittelfinger der linken Hand: 3, usw.

Das Ausstrecken der Finger soll im-
mer synchron sprachlich begleitet wer-
den. Wahrend der linke kleine Finger
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ausgestreckt wird, sprechen wir dazu
»Eins“. Durch das Zusammenfihren
von feinmotorischer Bewegung und
Sprache ist das Kind intensiv auf sein
Handeln konzentriert. Es erlebt auf dem
taktilen, visuellen und akustischen Sin-
neskanal eine Verbindung zwischen
Menge und Ziffer:

Es streckt die Finger aus (taktil), es
sieht die Menge (visuell) und es hort sei-
ne Stimme dazu (akustisch).

Das Ausstrecken einzelner Finger
kann zu Beginn fur das Kind schwierig
sein. Wenn wir es dabei sanft unterstit-
zen, kann der Zahlvorgang trotzdem im-
mer wieder durchgefiihrt werden. Par-
allel dazu unterstutzen Fingerspiele die
feinmotorische Koordination.

Zahlen von Null bis funf,
spéater bis zehn

Zu Beginn z&hlt der Erwachsene laut,
das Kind streckt dabei laut Abbildungen
seine Finger aus (eventuell mit Hilfe). Zu
Beginn konzentrieren wir uns nur auf
die linke Hand und zahlen von Null bis
funf hoch und wieder zurtick. Wenn das
Kind allmahlich beginnt, mitzuzahlen,
(oder das vielleicht ohnehin schon
kann), geht es weiter mit der rechten
Hand. Gemeinsam zahlen der Erwach-
sene und das Kind von der Null bis zum
Zehner hoch, dann wieder zurck.

Um das Kind dabei motorisch unter-
stiitzen zu kdnnen, steht der Erwachse-
ne hinter dem Kind oder er sitzt dane-
ben.

Es ist noch nicht notig, auf dieser
Rechenstufe Ziffern einzusetzen. Ziffern
sind lediglich Symbole fur unterschied-
liche Mengen.

Erst wenn die Handlungsstufe und
die Bilderstufe durchlaufen sind, macht
es Sinn, sich den Herausforderungen
der néchsten Stufe, ndmlich der Sym-
bolstufe, zu stellen.

Die intensive Auseinandersetzung
mit dem Zahlenraum zehn ist von grof3-
ter Bedeutung fur den spateren Rechen-
prozess in gro3en Zahlenrdumen. Denn
wenn sie auch schwierig ist, eines muss
man der Mathematik lassen: Sie ist lo-
gisch. Mathematik baut auf Analogien
auf und wer die Rechnung ,,5+3" sicher
l6st, kann auch ,,25+3* 16sen und spéater
,»725+3“. Voraussetzung dafur ist je-
doch, die Ergebnisse nicht auswendig
gelernt, sondern mit Sinnverstadndnis
geldst zu haben. Und es steht nirgends
geschrieben, dass Kinder mit Down-

Syndrom dazu nicht in der Lage wéren.
Ganz im Gegenteil. Mehrere Rechen-
kunstler (mit und ohne Down-Syndrom)
haben mich bisher in groRes Erstaunen
versetzt, als sie eigene Ldsungswege
entdeckten, ,grofRe* Rechnungen im
Zahlenraum 100 selbststandig losten
und dabei auf ihre Erfahrungen im Zah-
lenraum zehn zuruckgriffen.

In der nachsten Ausgabe werden dann
die ersten Ziffern auf der Bildflache er-
scheinen. Zudem geht es um den syste-
matischen Aufbau des Zahlenraums
100, ausgehend vom 20-er.

Zahlreiche Bilder erklaren Additio-
nen und Subtraktionen mit Fingern und
Stéabchen, unterstttzt durch Ziffernsym-
bole.

Wenn Sie welche bekommen kodn-
nen, kaufen Sie in der Zwischenzeit
schon mal weilRe Fingerhandschuhe fiir
Ihr Kind. Sie werden ihm tolle Rechen-
helfer werden.

Die Autorin dieses Artikels, Frau Mag.
Bernadette Wieser, ist Heilpadagogin
und Mutter einer neunjéhrigen Tochter
mit Down-Syndrom.
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Unterstltzte und Gestltzte Kommunikation
fur Menschen mit Down-Syndrom

Etta Wilken

Die Unterstitzte Kommunikation

Mit Unterstitzter Kommunikation wer-
den péadagogische und therapeutische
Hilfen bezeichnet, die Personen ohne
oder mit erheblich eingeschrankter
Lautsprache erganzend oder alternativ
zur Verstadndigung angeboten werden
(im internationalen Sprachgebrauch
AAC = Augmentative and Alternative
Communication).

Ergéanzende Kommunikationsver-
fahren werden unterstutzend bzw. be-
gleitend zur Lautsprache eingesetzt. Sie
sollen bei Kindern mit erheblich verzo-
gerter Sprachentwicklung die oft lange
Zeit Uberbriucken, wenn Lautsprache
nicht oder noch nicht hinreichend mdg-
lich ist, und zugleich den Spracherwerb
férdern. Bei Personen mit schwer ver-
standlicher Sprache soll die Verstandi-
gung erleichtert sowie erganzend zu den
oft nicht normsprachlichen Lauten (zum
Beispiel ,,ai* fur nein und ,,mm* fur ja)
eine effektivere Kommunikation ermdg-
licht werden.

Alternative Kommunikationsformen
werden Menschen mit Behinderungen
angeboten, die aufgrund fehlender oder
erheblich eingeschrénkter Sprechféhig-
keit statt der gesprochenen Sprache ein
anderes Kommunikationssystem beno-
tigen.

Uberwiegend werden Gebarden, Bil-
der und graphische Symbole, konkrete
Dinge bzw. greifbare Zeichen sowie
sehr unterschiedliche technische Hilfen
mit und ohne Sprachausgabe vermittelt.
Auch Schrift (Woérter in Schwarzschrift
oder manchmal in Braille) kbnnen er-
ganzend eingesetzt werden.

Die Gestiutzte Kommunikation

Die Gestlutzte Kommunikation (interna-
tionale Bezeichnung FC = Facilitated
Communication) wird als subsididre
(nachrangige) Methode bezeichnet, die

42  Leben mit Down-Syndrom Nr. 47, Sept. 2004

dann angewendet werden sollte, wenn
andere Kommunikationsverfahren nicht
mdoglich sind, aber normales Sprachver-
standnis und Hoérvermdgen vorliegen
(vgl. Crossley 1997, S. 35). Bei diesem
Verfahren wird der behinderten Person
vom Kommunikationspartner eine kor-
perliche Hilfestellung an der Hand, am

Unterarm oder auch nur an der Schul-
ter gegeben. Dadurch ,erreichen diese
Menschen das Mindestmalf? an willentli-
cher motorischer Kontrolle, das sie
brauchen, um auf einen Buchstaben zei-
gen oder ihn auf einer Tastatur antippen
zu kénnen* (Nagy 1993, S. 2).
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Aber auch das Zeigen auf Bilder oder
andere Symbole kann auf diese Weise
gestutzt werden. Neben der physischen
ist auch die emotionale Stiitze wichtig,
weil durch die BerUhrung der gestutzten
Person Sicherheit und Zutrauen in die
eigenen Kompetenzen vermittelt wer-
den.

Wem nitzt die Unterstitzte und
Gestlutzte Kommunikation?

Die Ursachen fur eingeschrankte Kom-
munikationsfahigkeiten kénnen sehr
unterschiedlich sein. So werden die ver-
schiedenen Verfahren der Unterstiitzten
und Gestutzten Kommunikation u.a.
Personen mit Cerebralparese, geistiger
Behinderung, Down-Syndrom und Au-
tismus angeboten.

Erfahrungen

Besonders kleine Kinder mit Down-Syn-
drom, die noch nicht sprechen, aber
schon viel verstehen und sich mitteilen
mochten, kdnnen bereits friilh — oftmals
schon im Alter von 18 Monaten —lernen,
sich mit Gebarden zu verstandigen. Als
besonders geeignet hat sich GuK, die
Gebarden-unterstiitzte Kommunikation,
erwiesen. Durch dieses Verfahren kon-
nen noch nicht sprechende Kinder ihre
Winsche und Bedirfnisse mitteilen,
Handlungen kommentieren und Fragen
stellen. Dadurch erweitern sie nicht nur
ihre kommunikativen Kompetenzen,
sondern auch die kognitiven Fahigkei-
ten werden nachhaltig gefordert. Wenn
zum Beispiel ein kleines Madchen eine
Laterne (wofur sie keine Gebarde kann-
te) von sich aus als Papier + Stern oder
ein Junge eine Fledermaus als Vogel +
Maus gebéardet, wird die aktive und
kreative Leistung der Kinder deutlich.
Die vielfaltigen Erfahrungen, die wir seit
einigen Jahren haben, zeigen uns, dass
der Spracherwerb insgesamt dadurch
sehr positiv geférdert wird.

Auch im Schulalter liegen verschie-
dene Erfahrungen von Kindern mit
Down-Syndrom vor, die unterstitzt
kommunizieren. Sie kénnen sich damit
im Unterricht beteiligen und mitbestim-
men und erleben sich verstanden und
kompetent.

So erzahlt Brian, ein Junge mit
Down-Syndrom, gern und wortreich Ge-
schichten von der kleinen Schwester,
vom grofRen Nachbarshund und von

dramatischen Unféllen. Damit ihn alle
richtig verstehen, begleitet er seine
wichtigsten Aussagen mit Gebarden —
die hat er schon im Kindergarten ge-
lernt. Wenn die Geschichte sehr kompli-
ziert oder neu ist, dann nimmt Brian
sein ,,Worterbuch* zur Hilfe und zeigt,
was er meint. Das Worterbuch ist selbst
hergestellt. Brian klebt jeden Tag Fotos
ein, aber auch Abbildungen und alle
Wortkarten, die er schon kennt. Unter-
stitzt von Gebarden, Bildern und Schrift
also berichtet er von den haarstréauben-
den Ereignissen aus dem Leben des Bri-
an, die anschlieBend in sein Tagebuch
eingeschrieben und mit Bildern ausge-
schmuckt werden. Inzwischen sind alle
Kinder an solche anschaulichen oder in-
direkten Mdoglichkeiten der Verstandi-
gung gewdhnt. Sie verstehen Brian
meist richtig und Ubersetzen Mitteilun-
gen, die auf so ungewdhnliche Weise zu-
stande kommen, in altersgeméRe Spra-
che (H6mberg 2002, S. 109).

Gestutzte Kommunikation — sinnvoll
fur Menschen mit Down-Syndrom?
Wahrend die Gestltzte Kommunikation
Uuberwiegend bekannt ist als ein Verfah-
ren fir Menschen mit Autismus, erfolgt
seit einigen Jahren eine zunehmende
Erweiterung des Personenkreises. Auch
immer mehr Kinder mit Down-Syndrom
lernen, sich auf diese Weise zu verstan-
digen. Es gibt allerdings erst wenige Er-
fahrungsberichte, die zudem kaum
Ruckschlusse tUber die syndromspezifi-
schen Grunde fur die Effektivitat und
Uber Voraussetzungen bei dieser beson-
deren Kommunikationsform erlauben.

So berichtete mir eine Mutter, dass
ein Junge aus ihrer Selbsthilfegruppe,
der sich bisher besonders langsam ent-
wickelt hat und autistische Verhaltens-
weisen zeigt, ,,gestutzt* ganz erstaunli-
che Leistungen zeigt. Die Mutter Uber-
legte nun, ob dieses Verfahren auch ei-
ne sinnvolle Moglichkeit fur ihren Sohn
bieten kdnnte.

In der DS-Mailing-Liste schrieb vor
einiger Zeit eine Mutter, dass ihre elf-
jahrige, nur wenig sprechende Tochter
~gestutzt* sehr differenzierte Texte
schreiben wirde, die auch in der Recht-
schreibung und Zeichensetzung unge-
wohnliche Kompetenzen erkennen
lieBen.

Rosemary Crossley selbst, die das
Verfahren der Gestiitzten Kommunika-
tion entwickelt hat, berichtet ausfuhr-

International sind fol-
gende Begriffe Ublich:
AAC = Augmentative
and Alternative Com-
munication fur Unter-
stutzte Kommunikation.
FC = Facilitated
Communication fur Ge-
stutzte Kommunikation.

lich Uber einen zwdlfjdhrigen Jungen
mit Down-Syndrom:

,Mit zwolf Jahren ul3erte Paul gele-
gentlich einen vollstandigen Satz, meis-
tens benutzte er aber Zwei- und Drei-
wortsatze. Manchmal gelang ihm selbst
das nicht und er antwortete nicht ver-
bal auf Fragen, sondern benutzte
Gesten. Obwohl Paul einige Probleme
mit seiner Artikulation hatte, war seine
Verbalsprache normalerweise ver-
standlich. (...) Paul hatte die ortliche
Grundschule mit einem fur ihn abge-
wandelten Curriculum besucht. Er hielt
sich zwar in der Klasse auf, es wurde
aber nicht erwartet, dass er die gleichen
Dinge leistete wie die anderen Schuler.
Mit zwolf Jahren hatte er die Schreib-
fertigkeiten auf dem Niveau von Sechs-
bis Siebenjéhrigen. (...)

Er verhielt sich murrisch und unko-
operativ, bis ihm (in der Testsituation)
ein Spielzeug angeboten wurde. Wir
nahmen einen My Talking Computer.
Uber dieses Spielzeug versuchten wir
Erkenntnisse Uber den Schuler in Bezug
auf sein Vorstellungsverstandnis zu ge-
winnen. Die Aufgaben reichen von Wort-
erkennung bis zur Komposition von Sat-
zen, (...) Nachdem er alle gestellten Auf-
gaben erfolgreich absolviert hatte, tipp-
te Paul seinen Namen und | CAN READ
| GET SILLY | CANT STOP SOMETIMES
SCHOOL THINK I’'M STUPID auf seinem
Computer. Er hatte betrachtliche
Schwierigkeiten, seinen Zeigefinger zu
isolieren, um auf die Buchstaben zu
dricken. Dies konnte vermindert wer-
den, wenn er in seiner Handflache mit
den anderen Fingern ein Rohr umklam-
merte. (...) Ein Test zeigte, dass er
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altersentsprechend sinnentnehmend le-
sen konnte. (...)

Seine Familie berichtete, dass man
damit begonnen habe, anders mit ihm
umzugehen, nachdem er ihnen Uber
sein Tippen unerwartete Fahigkeiten
und Versténdnis offenbarte. Paul zdger-
te nicht, seine Meinung zu auf3ern | IN-
SIST ON ACADEMIC (WORK) ON THE
NEXT SESSION BEING HELD HERE
AND AM | DAMM WELL GOING TO GET
IT. Er absolvierte (in der Schule) kein
verandertes Lernprogramm mehr*
(Crossley 1997, S. 180 ff.).

Bei ,,gestutzt“ schreibenden Menschen
mit Down-Syndrom zeigen sich dem-
nach entsprechend erstaunliche Ergeb-
nisse, wie wir sie schon von autistischen
Menschen kennen. Gerade die grof3e
Diskrepanz zwischen dem allgemeinen
Verhalten und anderen Kommunikati-
onsformen, wie zum Beispiel Kopf-
schitteln, HinflUhren zu Objekten, ein-
zelne Laut- bzw. WortduRRerungen, ist
das hohe Niveau der ,gestutzt* erstell-
ten Texte schwer nachvollziehbar.

Eine Bitte!

Ich wirde mich in Zusammenhang
mit den hier erwahnten alternativen
Kommunikationsformen sehr freuen
Uber mir zugeschickte differenzierte
Erfahrungsberichte, Beschreibungen
der individuellen Bedingungen beim
schulischen und hauslichen Lernen
sowie Uber Textbeispiele:

Prof. Dr. Etta Wilken
Grof3e Venedig 39
31134 Hildesheim

Wahrend sich die mit den tblichen Ver-
fahren der Unterstutzten Kommunikati-
on gezeigten Kompetenzen in das allge-
mein bekannte Fahigkeitsprofil von Kin-
dern mit Down-Syndrom einfiigen und
auch die individuellen Leistungen nur
die syndromtypische Heterogenitat auf-
weisen, werden mit der Gestltzten
Kommunikation oft ganz herausragen-

de Kompetenzen gezeigt. Es ist deshalb
dringend geboten, weitere Erfahrungen
zu sammeln und auszuwerten. Eine
kontroverse, Uberwiegend emotionale
Diskussion sollte vermieden werden,
damit sonderpéadagogisch reflektierte
Konsequenzen gezogen und Eltern an-
gemessen beraten werden kénnen.

Literatur:
R. Crossley (1997): Gestutzte Kommunikation.
Beltz. Weinheim u. Basel

N. Hémberg (2002): With a little Help from
Your Friends. In: E. Wilken (Hrsg.) (2002):
Unterstitzte Kommunikation. Kohlhammer.
Stuttgart

Ch. Nagy (1993): Einfuhrung in die Methode
der gestutzten Kommunikation. Verein ,Hilfe
flr das autistische Kind“. Minchen

E. Wilken (Hrsg.) (2002): Unterstutzte
Kommunikation. Kohlhammer. Stuttgart

Anna, Sophie und Alexander auf der Blihne
bei Wagners ,,Parsifal* in Bayreuth

etztes Jahr scheiterte in Kopenhagen

der Regisseur Stefan Bachmann, als
er fur die Rolle von Ophelia in Shakes-
peares Hamlet eine Frau mit Down-Syn-
drom auswahlte. Das Stuck wurde
wahrend der Proben abgesetzt. Grund:
Einige andere Schauspieler zogen sich
zurtck, weil sie glaubten, dass die Frau
in eine Rolle manipuliert wurde, deren
Reichweite sie nicht verstand. Uber die
darauf folgende Debatte berichteten wir
in Leben mit Down-Syndrom, Nr. 45.

Regisseur Christoph Schlingensief
hat das anders gemacht. Er holte zwar
gleich drei junge Menschen mit Down-
Syndrom auf die Buhne und das sogar
bei der im Vorfeld heif? diskutierten und
skandalverdachtigen Parsifal-Inszenie-
rung bei den diesjahrigen Bayreuther
Festspielen. Aber er gab den jungen
Leuten ,,nur* Statistenrollen.

Fur Anna Havla ist das Mitmachen
bei dieser Oper ein grof3es Erlebnis. An
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funf Probentagen stand sie von mittags
bis abends auf der Blihne. Annaistin al-
len drei Akten zu sehen. Sie tréagt ein
weilRrosa Kleid mit Schleifen, im Haar
einen Kranz aus Perlen und Bluten. Zu-
sammen mit der 34-jahrigen Sophie
bringt sie Schusseln fiur die FuBwa-
schungen, bereitet die Handlungen vor
und danach, so Anna, ,,mussen die Ele-
fanten hinter einem Hasenstall mit ei-
nem echten Hasen darin getragen wer-
den. Und die Buhne dreht sich. Ich
wackel dabei aber gar nicht, sondern
stehe ganz fest.”

Und wie reagierten die Mitwirken-
den der ,,Parsifal“-Inszenierung auf die-
se jungen Menschen mit Down-Syn-
drom? Ein wenig erstaunt waren man-
che schon. Dies war namlich das erste
Mal, dass Behinderte bei einer Richard-
Wagner-Inszenierung in Bayreuth mit-
wirkten. Aber es dauerte nicht lange,
dann waren Sophie, Anna und Alexan-

Anna mit ihrem Bihnenausweis, auf den sie
(Foto: Manuela Meyer)

unheimlich stolz ist

der voll integriert. Katharina Wagner
selbst hat sich sogar sehr um das Trio
bemiuht.

Ganz glucklich und stolz sind die
drei, dass sie mitmachen dirfen, an das
Rampenlicht haben sie sich rasch ge-
wohnt. Die anstrengenden Proben sind
vergessen, wenn es nach der Vorstel-
lung Applaus gibt. Den geniel3en alle
Darsteller gleichermal3en.
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Happy Dancers machen Karriere

Die Happy Dancers, ein Projekt des
Deutschen Down-Syndrom InfoCenters,
machen sich. Vor vier Jahren, als sie
zaghaft die ersten Tanzschritte probier-
ten, hat niemand geahnt, ob und wie
sich die Gruppe weiter entwickeln wur-
de. Inzwischen stehen einige Téanze und
das Musical Grease auf ihrem Spielplan
und nun begeisterten sie ihr Publikum
mit der Premiere eines neuen Stlickes,
das Tanzmarchen ,,Die Schmetterlings-
werkstatt“. Ohne das Engagement von
Astrid Petz, der Leiterin der Gruppe,
und ihrer Mitarbeiter Hannes Kureck
und Claudia Obermeier wére dies natiir-
lich nie moéglich gewesen.

Werbung mit Fankarte und Flyer
Weil die Happy Dancers nun ofter ,,on
tour* sind - allein schon im letzten Jahr
gab es zwolf offentliche Auftritte — und
ihr Fankreis immer grof3er wird,
brauchten sie, wie andere Stars auch,
eine Autogrammkarte! Jetzt wurde des-
halb eine Postkarte gedruckt, die sie
ihren Fans zukommen lassen kdnnen.
Und weil der Fotograf schon da war,
wurden gleich noch weitere Fotos ge-
macht fur einen Flyer. Mit Autogramm-
karte und Flyer mochten die Jugendli-
chen selbst fur ihre Tanzgruppe werben
und nach Sponsoren Ausschau halten.
Denn das Projekt kostet Geld: Tanzleh-
rer, Raummiete, die Kostiime und so
weiter missen finanziert werden.

Sternstunden e.V. unterstiutzt
Happy Dancers mit einer Spende

Grol3es Gluck hatte die Tanzgruppe nun,
weil sie als forderungswiurdiges Projekt
von Sternstunden e.V. (die Benefizakti-
on des Bayerischen Rundfunks) ausge-
wahlt wurde. Ein Teil der Kosten fur
das Jahr 2004/2005 wird von Stern-
stunden gesponsert.

Fernsehauftritt ganz gro3! Mit dabei
in der Sternstunden-Gala

Was den Happy Dancers aber noch bes-
ser gefallt, ist, dass sie eingeladen wur-
den, in der grofRRen Live-Gala-Show der
Sternstunden am 17. Dezember 2004
aufzutreten: 3000 Menschen im Saal

Aus der Geschichte
,,Die Werkstatt der
Schmetterlinge* von
Gioconda Belli haben
Astrid Petz und ihr
Team ein Tanzmarchen
gemacht, das von den
Happy Dancers einstu-
diert wurde und diesen
Sommer Premiere hatte

(Frankenhalle Nurnberg) und einige
Millionen Zuschauer vor dem Fernseh-
schirm (Drittes Programm)! Das gefallt
unseren Tanzern. Die Vorbereitungen
sind im Gang. Lampenfieber haben
héchstens die Eltern. Und dass sie sich
nicht so schnell zufrieden geben und
durchaus héhere Ziele anstreben, zeigt
folgendes Gespréch zwischen zwei Tan-
zern: ,Und danach kommt Europa!*
sagt der eine selbstbewusst. ,,Nein Hol-
lywood“, meint der andere!

Soist es, wir reden von Defiziten und
von Grenzen. Unsere Jugendlichen re-
den von Madglichkeiten, Chancen und
ihren Traumen.

Eine Autogrammkarte fur die Fans!
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Karen schwimmt gegen

den Strom

Karen fiel auf in Singapur, nicht weil sie Down-Syndrom
hat, denn mit ihr beteiligten sich dort noch 200 junge
Menschen mit Down-Syndrom. Sie fiel auf, weil sie sehr
klein und schlank ist, auch weil sie sehr schlecht lauft,
aber vor allem, weil sie enorm gut spricht. Mindestens
dreimal hielt sie ihren Vortrag vor einem vollen Saal
und kam dabei ohne Manuskript und Technik aus. Sie
erzahlt ihre Lebensgeschichte, die aul3ergewohnlich ist:
die Geschichte eines Stehaufmannchens. Es ist eine
erstaunliche Geschichte daruber, wie man Grenzen uber-
windet und was erreicht werden kann mit positiven

Erwartungen.

Karen ist heute in den USA eine viel gefragte Referen-
tin, die fur die Rechte von Menschen mit Down-Syndrom
eintritt, sie hat eine eigene Stiftung, halt Workshops
und hat das ,,Friend to Friend“-Konzept entwickelt.

Und Karen schwimmt!

s ist 24. Juli 2001 und ein junges

Paar wartet im Krankenhaus auf sei-
nen Kinderarzt, der mit ihnen sprechen
moéchte Uber ihre gerade geborene
Tochter. Die neuen Eltern wissen nur,
dass irgendetwas nicht in Ordnung ist,
Dann geht die Tur auf, der Arzt kommt
herein, das neugeborene Baby im Arm.
Und er hat die Tageszeitung dabei.
Wenn er den Eltern erklart, dass ihre
kleine Tochter Down-Syndrom hat, sind
diese voller Fragen. ,,Wir wissen Uber-
haupt nichts Uber Down-Syndrom, was
ist das genau ... Was bedeutet das fur
unsere Tochter? Was sollen wir nun ma-
chen? Wo fangen wir jetzt an?“ Der Arzt
zeigt ihnen die Tageszeitung, die Schlag-
zeile lautet: ,,Armelkanal besiegt!“ ,,Da“,
sagt der Arzt, ,,genau da beginnen wir.
Wir werden uns mit solchen positiven
Perspektiven beschéaftigen!"

Mit dieser kleinen Geschichte beginnt
Karen Gaffney ihren Vortrag. Karen ist
eine junge Frau mit Down-Syndrom aus
den USA, sie ist auch diejenige, von der
die Zeitung berichtet, die an dem 23. Ju-
li 2001 den Armelkanal besiegt hat!
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Die Tageszeitung bringt die Geschichte,
weil sich diese junge Frau mit
Down-Syndrom in die Geschichtsbu-
cher schwamm. Sie wurde die erste Per-
son mit Down-Syndrom, die in einer
Mannschaft von sechs den Armelkanal
durchschwamm. Ein Geschichte, aulRer-
gewdhnlich genug, um auf der Titelsei-
te mancher Tageszeitungen zu landen.

Die Schwimmkarriere begann
in der Badewanne

Karens Schwimmkarriere begann schon
frih, schon bald nach der Geburt. Zu-
erst in der Badewanne, dann im eigenen
Schwimmbad ging es zun&chst um
Atemkontrolle. Nach einem Umzug gab
es kein Schwimmbad mehr zu Hause
und mussten Vater und Tochter auswei-
chen und benutzen nun regelmafig den
Pool eines Hotels, wo sie nach der
Schwimmstunde immer die Cafeteria
besuchen. Dieser Ablauf wurde zum Ri-
tual und wenn die Cafeteria mal ge-
schlossen war, wurde die Heimfahrt fur
den Vater auf3erst ungemiitlich!

Wie Karen schwimmen lernte, kann
man nachlesen in einem detaillierten
Bericht ihres Vater, den man auf Ka-
rens Homepage findet (www.karengaff-
neyfoundation.com). Hier seien nur ein-
zelne Highlights erwahnt.

So nahm Karen schon mit sieben
Jahren zum ersten Mal teil an den Spe-
cial Olympics und schwamm dort die 25
Meter mit.

Dabei sein ist alles

In ihrer Schule war sie von Anfang an in
der Schwimmmannschaft. Sie schwamm
meistens die 50 Meter im Freistil, war
aber auch gut im Ruckenschwimmen
und schaffte ohne weiteres die 100 oder
500 Meter. Eigentlich war sie nie als
Erste im Ziel, aber sie gehdrte auch nie
zu den Langsamsten. Dies war Karen je-
doch nie wichtig. Wichtig war es, dabei
zu sein, anerkannt zu werden, mitma-
chen zu kénnen und gute Leistung zu
bringen. Sie war stolz auf ihren Team-
badeanzug, stolz, mit auf dem Teambild
zu sein, gemeinsam mit den anderen
Teammitgliedern im Bus zu Schwimm-
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veranstaltungen zu fahren. lhre Team-
partner halfen ihr, zurechtzukommen in
anderen Schwimmbadern. Sie mussten
Karen auch helfen, auf den Startblock zu
klettern, denn das kann sie nicht allein.
Der Grund ist, dass Karen durch ein
Huftleiden sich auBerhalb des Wassers
sehr schlecht und nur langsam bewegen
kann. Mit drei Jahren hatte sie bereits
ihre erste Huftoperation. Bis jetzt waren
es schon vier. Und es stehen immer
noch welche bevor.

Und das ist eben das Erstaunliche,
trotz dieser Extra-Einschrankung hat
Karen im Schwimmen so viel erreicht.

Beeintrachtigt durch Huftleiden:
,Ilch kann schneller schwimmen als
laufen!*

Lachend erz&hlt sie, dass sie ja viel
schneller schwimmen kann als laufen!
Dabei benutzt sie zum Schwimmen
hauptsachlich ihre Arme, denn die Bei-
ne kdénnen nicht so recht. Weil sie so
klein ist und ihre Beine zu schwach sind,
um kraftig abzuspringen, hat sie immer
gleich schon nach dem Start einen Ruck-
stand, holt dann aber auf, kann sich je-
doch beim Wenden nicht so kraftig mit
den Beinen absetzen wie die anderen
Schwimmer, also verliert sie auch hier
wieder an Tempo, holt dies innerhalb
der nachsten Bahn wieder gut auf! Und
endet in der Regel als Dritte oder Vierte!

Der Hohepunkt in ihrer Schwimm-
laufbahn war die Durchquerung des Ar-
melkanals als eine von einem Team mit
sechs Schwimmern. Zweimal eine Stun-
de lang musste sie dem salzigen, kalten
Nordseewasser mit einem starken Wel-
lengang trotzen. Spezielle Anzlige wa-
ren nicht gestattet.

»Mein Team hat mich gebraucht und
die anderen haben Vertrauen in mich
gehabt, das war ein gutes Gefuhl“, sagt
Karen. Fur diese Herausforderung hat-
te sie mehr als ein Jahr gelbt — jeden
Tag schwamm sie ihre drei Meilen im
Columbia River.

,,lch hoffe, dass ich mehr Menschen
mit Down-Syndrom davon Uberzeugen
kann, Ahnliches zu tun®“, meint Karen.
Das Schwimmen hat ihr geholfen, mun-
ter und aufgeweckt zu bleiben. Es gab
ihr eine gute Kondition, sodass sie auch
beim Unterricht gut mithalten konnte.
Und es gab ihr einen groRen Kreis von
Unterstutzern und ein Netzwerk von
Teammitgliedern und Freunden, in das
sie vollig integriert ist.

Pilgerin Pearl

,,Jlch hoffe, dass andere Familien sich von unserer
Geschichte inspirieren lassen und ihrem Kind mit
Down-Syndrom mdglichst breit gefacherte Entfaltungs-
maoglichkeiten bieten und ihm auch Dinge zumuten,

die man zunéchst fur eigentlich unmaoglich halt*, meint
Alison Milnes, die sich mit Mann und funf Kindern auf
den Weg nach Santiago machte.

Letztes Jahr im Mai brachen Alison
und David Milnes aus York (England)
auf zu einem etwas ungewohnlichen Ur-
laub. Ungewodhnlich deswegen, weil sie
vorhatten, 750 Kilometer zu FuR? zuriick-
zulegen. Ungewohnlich auch, weil sie
diese Tour mit ihren funf Kindern, zwi-
schen sechs und zwolf Jahren, unter-
nehmen wollten. Und noch ungewdéhn-
licher, weil eins der Kinder Down-Syn-
drom hat. Und Kinder mit Down-Syn-
drom sind in der Regel nicht die
geborenen Wanderer — abgesehen na-
turlich von denen, die geborene Weg-
laufer sind! Hier ist jedoch etwas ande-
res gemeint. Hier war geplant, dass man
neun Wochen lang, Tag fur Tag, mit ei-
nem Rucksack auf dem Buckel und bei
jeder Witterung zu Fuld unterwegs ist.
Alison und David Milnes planten mit
ihren Kindern eine Pilgertour, sie woll-
ten den Jakobsweg von den Pyrenden
bis Santiago de Compostella gehen.

Ein bisschen besonders war es
schon, sogar die Times berichtete im
Vorfeld Uber die ,,Pilgerfamilie”. In ei-
nem ausfuhrlichen Bericht mit Fotos
wurde erzahlt, aus welchen Grinden
die Familie sich auf den Weg machte

und welche Vorbereitungen notwendig
waren. Aber dass eines der Kinder
Down-Syndrom hatte, war fur die Times
nicht weiter erwahnenswert. Pearl war
einfach eines der funf Kinder der Fami-
lie Milnes. Basta! Nur in einem Neben-
satz konnte man das erfahren. Da ging
es um die Schulen - die Kinder mussten
von ihren Schulen befreit werden, er-
zahlte die Mutter, und es musste sicher-
gestellt sein, dass der Integrationshelfer
von Pearl - sie hat Down-Syndrom -
nach der Reise wieder zur Verfligung
steht. Das war es schon.

Ubrigens war die Schulbefreiung
kein Problem, der Schulleiter sagte so-
gar: So etwas sollten alle Eltern mal mit
ihren Kindern machen!

Ich finde es schon etwas Besonderes,
wenn ein kleines Madchen mit Down-
Syndrom so eine Tour mitmacht, des-
halb nehme ich hier gern die Geschich-
te der Familie Milnes auf. Flr mich ist
sie wieder ein Beweis, was alles mdglich
ist, auch mit einem Kind mit Down-Syn-
drom. Man muss es eben tun! Auch
wenn wir heute wissen, dass Menschen
mit Down-Syndrom zu viel mehr in der
Lage sind, als friiher angenommen wur-
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de, auch wenn wir immer wieder sagen,
ruhig etwas mehr zu erwarten, ertappt
man sich standig selbst dabei, zu den-
ken ... ja, aber dies oder das geht wohl
nicht, das traue ich ihr oder ihm nicht
zu, nein, das habe ich noch nie gehort,
dass jemand mit Down-Syndrom das
kann ...

Noch vor einem halben Jahr disku-
tierte ich mit dem Jobcoach meiner
Tochter Andrea daruber, ob sie jeden
Tag mit zwei Zigen und Umsteigen auf
dem grofRRen Nurnberger Bahnhof von
Lauf nach Erlangen fahren konnte. Ich
meinte, das wirde nie gehen, viel zu
lang, anstrengend, unubersichtlich, ge-
fahrlich etc. Er konterte mit meinen ei-
genen Worten: ,,Was ist denn das fir ei-
ne Erwartungshaltung? So blockieren
Sie Andrea doch in ihrer Weiterent-
wicklung!* Naturlich fahrt sie jetzt die
Strecke allein.

Man muss sich immer wieder fra-
gen, welche Fahigkeiten schlummern
noch in meinem Kind? Vor Karen Gaff-
ney ist noch nie jemand mit Down-Syn-
drom durch den Armelkanal ge-
schwommen und vor Pearl ist noch nie
ein zehnjahriges Madchen mit Down-
Syndrom zu Ful} nach Santiago gepil-
gert. Und vor Pablo Peneda hat wohl
auch noch kein junger Mann mit Down-
Syndrom an einer Universitat studiert.

Bestimmt hétten auch Sie als Leser
angenommen, solche Leistungen wéren
nicht moglich. Dann sind Sie nun eines
Besseren belehrt. Nicht dass jetzt alle ei-
ne Kanaldurchquerung oder eine Pil-
gerfahrt mit ihrem Kind anstreben. Dar-
um geht es nicht. Diese Geschichte und
die von Karen sollen Anlass sein, sich zu
Uberlegen, ob wir nicht oft selbst unse-
re Kinder blockieren, zuriuckhalten, ja
geradezu in ihrem Fortkommen behin-
dern. Und zu Uberlegen, welche Her-
ausforderungen es noch gabe, welche
schlummernden Fahigkeiten man noch
wecken konnte?

Wichtig ist es fur Familien und Be-
gleiter von Menschen mit Down-Syn-
drom zu wissen, dass die Grenzen erst
erreicht sind, wenn man ausprobiert
hat, wo sie liegen. Aber bis dahin ist
noch vieles maglich.
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Geschafft! 750 Kilometer zu Fuf3

Die Familie Milnes hat es geschafft.
Nach 750 Kilometern, 70 Flissen, drei
Bergketten, finf Stadten, 250 Ortschaf-
ten, Waldern, Hugeln, Hochebenen und
tiefen Talern gelangten sie nach Santia-
go. Sie schliefen in 64 verschiedenen
Betten, besuchten zahlreiche Kirchen
und Kldster und begegneten vielen Mon-
chen und Nonnen.

Alison schrieb regelmafig von un-
terwegs Berichte fir The Times. Dort
hiel? es u.a., dass die Kinder die einzigen
Pilger waren, die keine Blasen hatten,
sie waren braungebrannt und fitter als
je bevor. Und verwéhnt wurden sie un-
terwegs sowohl von anderen Pilgern wie
von den Spaniern entlang der Camino.

Eine der grofiten Freuden unter-
wegs, so empfanden Alison und David,
war, dass sie als Eltern so viel Zeit hat-
ten, sich mit den Kindern zu unterhal-
ten. Alison gibt zu, dass weniger gelesen
oder geschrieben wurde, als sie sich
vorgenommen hatten, aber wéahrend
des Laufens sprachen sie Uber so viele
verschiedene Dinge, Uber die Natur,
Uber die Kultur, tber Geschichte und
Religion, Uber das Leben zu Hause und
Uber das Unterwegssein, tber Hoffnun-
gen, Plane und Angste fiir die Zukunft.
Eine Pilgertour ist eine Lernerfahrung
der etwas anderen Art.

Pearl lauft einfach mit

Auch Alison hebt in ihren Berichten
Pearl niemals hervor. ,,Hatte Pearl mehr
Schwierigkeiten als ihre Geschwister?*,
erkundige ich mich. Gab es Dinge, die
fur Pearl besonders schwierig waren?
Eigentlich nicht, schreibt Alison, Pearl
konnte gut mithalten, nur bei steilen Ab-
stiegen ging sie ganz vorsichtig, Schritt
fur Schritt, und war ein wenig langsa-
mer als die anderen.

Auffallend war aber im Zusammen-
hang mit Down-Syndrom, dass ver-
schiedene Pilger aus der ganzen Welt
und mehrere Spanier unterwegs die Fa-
milie ansprachen und erzahlten, sie hat-
ten auch ein Kind mit Down-Syndrom.
Eine Erfahrung, die Alison in England
noch kaum gemacht hat!

Fur das Jugendblatt Down 2 Earth,
das der englischen Down-Syndrom-
Zeitschrift Journal beiliegt, schrieb
Pearl einen kleinen Bericht tber ihre Pil-
gerreise, den wir hier mit Genehmigung
von Pearl, ihrer Familie und der DSA in
deutscher Ubersetzung abdrucken.

Die Familie hat Ubrigens ,,die Pilgeritis*
bekommen. Inzwischen sind sie einen
alten Pilgerweg in England gegangen
und planen weitere Wanderungen, denn
da gibt es ja auch noch die Camino In-
gles und die Camino Francesca und ...

Cora Halder
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Ich heil3e Pearl.

Ich mOchte euch etwas Uber eine
ganz lange Wanderung erzéhlen, die
ich mit meiner Familie im letzten
Frihling und Sommer gemacht habe.
Diese Wanderung ist eine Pilgertour
und heil3t der Jakobsweg nach
Santiago de Compostella.

Wir sind mit dem Flugzeug nach
Biarritz geflogen. Dann fuhren wir
mit dem Zug und einen Taxi nach
Roncesvalles in den Bergen in
Spanien.

Ich wanderte dann bis Santiago de
Compostella, eine wunderschone
Stadt. Viele Pilger gehen dorthin.
Meine Mutter, mein Vater, meine
Schwestern Ruby und Bonny, meine
Brider Max und Olmo und ich waren
alle Pilger.

Wir wanderten 750 Kilometer. Das
war ein langer Weg. Es dauerte neun
Wochen. Ich musste meinen Ruck-
sack mit all meinen Sachen selbst
tragen. Ich hatte einen Regenschutz,
ein paar Kleider, mein Tagebuch und
einen Schlafsack dabei.

Wir schliefen in speziellen Herbergen
fur Pilger. Manchmal hatte ich Angst,
weil die Betten zu hoch waren. Wir
stoppten in den DoOrfern und al3en in
Cafés und Restaurants. Zum Beispiel
Chocolate con churros zum Friuhstuck
und mittags machten wir unterwegs
ein Picknick. Ich traf Pilger aus an-
deren Landern. Viele spanische
Menschen gaben uns SuRigkeiten,
weil wir die juingsten Pilger waren.

Das Essen unterwegs schmeckte mir
und mir gefielen die Storchennester
auf den Kirchen gut. Auf die Htigel
rauf zu klettern und der Blick von
oben, das war toll. Ich spielte gern
TischfuRball mit meinen Geschwis-
tern in den Bars unterwegs und die
nebeligen Berge, das fand ich auch
schon.

Was ich nicht so gern hatte, war
wenn wir einen toten Vogel fanden.
Und manchmal war es wirklich heil3
und schwdul, das habe ich nicht gern.
Auch nicht wenn es regnete, denn
dann wurde ich nass.

Ich fand den Camino ganz toll, aber
ich vermisste meine Freunde und
jetzt bin ich froh, dass ich wieder bei
ihnen bin.

Pearl Milnes
September 2003

Quelle:

Down 2 Earth - the magazine

for and by people with Down’s Syndrome
issue 17, spring 2004
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Steve Rock

Ubersetzung: Gundula Meyer-Eppler

Dies ist die Geschichte von Derek und Nicole Houston, einem Marchenpaar, dessen
Alltagsleben alles andere als normal ablauft. Sie leben in einem Appartement,

arbeiten beide und haben vor kurzem ihre Hochzeit gefeiert mit einer Reise auf die
Bahamas. Und sie haben beide das Down-Syndrom.

icht in allen Marchen kommt ein

Glasschuh vor. In manchen Mar-
chen tragt die Prinzessin lieber Cowboy-
Stiefel, GroRRe 34. Auch wenn diese Stie-
fel zu absolut nichts passen, was sonst
in ihrer Garderobe hangt.

Und ihr Marchenprinz? Er hat ein
Lacheln, das seine ganze Umgebung an-
steckt — und er hat in der ganzen Welt
keinen einzigen Feind. Er ist 23 Jahre
alt und liebt alles an seiner Frau, ihre
ganzen 1,45 Meter. Und auch ihre Cow-
boy-Stiefel.

Dieses ist die Geschichte von Derek
und Nicole Houston, einem Méarchen-
paar, dessen Alltagsleben alles andere
als normal ablauft. Sie leben in einem
Appartement, arbeiten beide und haben
vor kurzem ihre Hochzeit gefeiert mit ei-
ner Reise auf die Bahamas.

und ... sie haben beide das Down-
Syndrom.

Heiraten? Das ist sehr selten
Vor nicht allzu langer Zeit gab es Ge-
schichten wie diese nicht. Menschen mit
Down-Syndrom wurden zur Einsamkeit
verurteilt. Unter anderem glaubte man,
dass sie nicht dazu fahig waren, reife
emotionale Beziehungen einzugehen.
Die wahre tiefe Liebe und grandiose
Hochzeiten waren reserviert fur alle an-
deren. Viele Menschen mit Down-Syn-
drom zogen nie von zu Hause aus, man-
che kamen nie wieder aus ihren Ein-
richtungen oder Anstalten heraus.
Jedes Jahr werden zirka 5000 Kin-
der mit Down-Syndrom in den USA ge-
boren. lhre Lebenserwartung ist in den
vergangenen Jahren betréchtlich ange-
stiegen und liegt heute bei 56 Jahren.
Obwohl es immer mehr Geschichten
gibt von Menschen mit Down-Syndrom,
die ein selbststandiges und selbst be-
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stimmtes Leben fuhren, ist es immer
noch sehr selten, dass ein Paar so frei
und ungebunden leben kann wie Nicole
und Derek.

Terri Jacobs, die Sonderschulkoor-
dinatorin an der Millcreek Career and
Technical Schule in Olathe, USA, arbei-
tete mit Derek und Nicole Uber zwei Jah-
re, wahrend beide die High School be-
suchten. Sie hat bis jetzt noch nie davon
gehort, dass zwei Menschen mit Down-
Syndrom heiraten. ,,Es ist sehr, sehr sel-
ten“, sagt sie, ,,ich freue mich so fur die
beiden.*

Ihre Liebe flreinander ist nicht
zu Ubersehen

Jeder, der einen Tag oder auch nur eine
Stunde mit den beiden verbringt, kann
bestétigen, dass ihre Liebe nicht zu
Ubersehen ist.

Sie tragen ihre Eheringe wie Medail-
len, zeigen sie stolz Freunden und
Fremden. Ihre liebevolle Kommunikati-
on miteinander ist so aufrichtig und ehr-
lich. Ein Kusschen hier, eine Umarmung
da, ein Lacheln dazwischen. Es gibt
kaum eine Pause, kaum einen Moment,
wo sie sich nicht spielerisch, liebevoll
miteinander beschéaftigen.

~Komm her, SuRe* sagt Derek.
»Nenn mich nicht so“, lacht Nicole.
0.k, dann komm her, ZuckerpUpp-
chen®, grinst er zurick.

Ihre gegenseitige Anbetung scheint
nie nachzulassen und so ist das Lied
,, This Kiss“ von Faith Hill mehr als nur
ein Lied bei der Hochzeitsfeier: Es ist ein
»Way of Life".

Wenn es nicht so einmalig, so er-
staunlich ware, dann ware es furchtbar
kitschig. ,,Uund manchmal“, sagt Nicoles
Mutter Lori Pillatzke, ,,ist es tatsachlich
schrecklich kitschig!*

.Wir wollten, dass sie ein eigenes
Leben flhren!*

Lori und ihr Mann Otto haben Nicole
und Derek seit mehr als funf Jahren zu-
sammen erlebt. Sie sind sehr stolz auf
die Unabhéangigkeit ihrer Tochter und
ihres Schwiegersohns. Die beiden ko-
chen ihre eigenen Mahlzeiten und wa-
schen ihre eigene Wasche, sie leben ihr
eigenes Leben.

Cheryl und Tad Houston, Dereks El-
tern, sind nicht weniger stolz auf die bei-
den. ,.Eine der Entscheidungen, die wir
schon sehr fruh getroffen haben, war,
dass wir alles tun wiirden, was nur még-
lich war, um unserem Sohn ein Leben
zu ermoglichen, so normal wie es geht”,
sagt Cheryl. ,,Wir wollten, dass er er-
wachsen wird, auszieht, ein eigenes Le-
ben fuhrt, auRerhalb von seiner Her-
kunftsfamilie.*

Einfach verliebt

Die Liebesgeschichte begann 1998, als
Derek und Nicole noch die High School
besuchten. Beide waren zusammen in
einem Kochkurs, wo sie nicht nur ko-
chen, sondern auch die Kiiche in Ord-
nung zu halten lernten. Wahrend dieses
Kurses haben sie sich ineinander ver-
liebt. Nicole, jetzt 23, sagt einfach: ,,Er
war ein wunderschdoner Mann.*

Die Saat war gesat, der Grundstein
gelegt. Es wuchs eine Beziehung, die
schon bei der ersten Verabredung ver-
sprach, etwas GrofRartiges zu werden.

Diese erste Verabredung war der
,High School Prom*, einer der wichtigs-
ten sozialen Anlasse im amerikanischen
High-School-Leben. Es war eine von sie-
ben oder acht solcher Tanzveranstal-
tungen, die das Paar wahrend der ge-
meinsamen Schuljahre besucht hat.
Cheryl wird nie vergessen, was passiert
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war, als sie ihren Sohn nach diesem ers-
ten Tanzabend abholte: ,,Er stieg ins Au-
to und das Erste, was er sagte, war: ,Ich
bin verliebt!* Er war rettungslos verlo-
ren. Seitdem haben wir immer und im-
mer wieder héren mussen: ,Wann kon-
nen Nicole und ich heiraten?*“

Als Derek geboren wur-

de, sagte der Arzt zu sei-
nen Eltern: ,,Sie kdnnen

ihn zum Beispiel in eine
Institution abgeben.”

Cheryl Houstons Junge hat einen langen
Weg hinter sich, seitdem er im Oktober
1980 geboren wurde. Der Arzt sagte den
Eltern, das sie verschiedene Mdglich-
keiten hatten, ,,sie konnten ihn zum Bei-
spiel in eine Institution abgeben®.
Cheryl brauchte aber nicht lange zu
Uberlegen und fragte den Arzt nur,
worluber er da denn redete, naturlich
komme der Junge mit ihr nach Hause.

Weniger als zwei Monate spéter
wurde Nicole geboren, auch sie durfte
mit ihren Eltern nach Hause, als das
Zweite von vier Kindern.

Beide Kinder wuchsen in der Sicher-
heit und Liebe ihrer eigenen Familien
auf und beide kamen in den Genuss von
friher Férderung, Nicole schon ab sechs
Wochen und Derek ab drei Monaten.
Wahrend der Jahre stiegen die Erwar-
tungen: Beide Kinder besuchten vorwie-
gend integrative Schulen, zwar mit extra
Forderunterricht in einigen Féachern,
aber ansonsten stdndig mit ihren Mit-
schilern zusammen.

Mit der Zeit wurden beide Kinder
immer unabhéngiger und selbststéandi-
ger. Nicole wohnte zu Hause, bis sie 21
war, Derek bis 20. Als die Eltern sich
uber Wohnmdglichkeiten fur ihre er-
wachsenen Kinder informierten, muss-
ten sie feststellen, dass in den Wohn-
gruppen, die ein gewisses Mal3 an Frei-
heit und Selbststéandigkeit zuliel3en, die
Wartezeiten ungeféhr funf bis sieben
Jahre betrugen. Also kauften sie kurz-
entschlossen ein Doppelhaus und bau-
ten es als eine Wohngruppen-Anlage
um.

Derek und Nicole wohnten dort fur et-
was mehr als ein Jahr. Als ihre Freund-
schaft wuchs und sich vertiefte, brauch-
ten sie aber als Paar eine starkere Pri-
vatsphare.

Die Eltern waren sich jedoch nicht
sicher, ob das Paar ein selbststdndiges
Wohnen schon bewaltigen kénnte.

Zum Beispiel kann Derek zwar lesen
und schreiben — aber er ist ungeféahr auf
dem Stand eines Erstklasslers. Keiner
von beiden hat einen Fihrerschein, so-
dass sie vollig von Dritten abhéngig
sind, um zur Arbeit zu kommen, ein-
kaufen zu gehen, Uberhaupt irgendwo
hinzukommen (da die amerikanischen
offentlichen Verkehrsmittel haufig nicht
mit den europdaischen Standards zu ver-
gleichen sind).

Beide haben grofRe Schwierigkeiten
im Umgang mit Zeit: Wiurde Derek es
schaffen, morgens punktlich aufzuste-
hen und im Golfclub-Restaurant zu er-
scheinen, wo er als Tellerwascher ar-
beitet?

Beide verstehen auch nicht wirklich
den Wert des Geldes, sodass die Eltern
die laufenden Rechnungen erledigen
mussen.

Trotzdem waren diese Sorgen eher
gering im Vergleich zu dem, was den El-
tern am meisten Angst machte: Men-

schen mit Down-Syndrom — ob Kinder
oder Erwachsene — kdnnen Zielscheiben
werden fur Menschen mit gemeinen und
Ublen Absichten. Und wirden Derek
und Nicole nicht freundlich und ah-
nungslos fur jeden die Tur aufmachen,
auch fur die gré3ten Schwindler?

Lori hat endlich den Entschluss ge-
fasst, sich tber ihre Angste hinwegzu-
setzen: ,,Man kann nicht ewig in Angst
leben. Ich glaube, dass Gott auf die bei-
den aufpasst. Ich vertraue in eine hdhe-
re Macht. Wirklich. Ja, ich habe immer
noch Angst. Aber ich will die beiden
nicht einengen wegen meiner Angste.*

Verlobung

Uber die Jahre haben die Houstons und
die Pillatzkes das junge Paar in seinen
Bemuhungen nach Kraften unterstutzt.
Mal fuhren die einen sie zu einem Ren-
dezvous ins Restaurant, mal die ande-
ren ins Kino; aber immer bekam das
junge Paar Zeit fur sich alleine.

Das reichte aber nicht. Beide hérten
nicht auf, nach Erlaubnis zur Heirat zu
fragen. Ungeféhr ein Jahr, ehe die bei-
den zusammenzogen, haben die Eltern
dann eingewilligt und Derek hat dann
Weihnachten 2002 seiner Nicole den of-
fiziellen Antrag gemacht. Seitdem war
die Hochzeit Nicoles einziges Thema! In
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dem Supermarkt, wo sie seit vier Jahren
als Einpackhilfe an der Kasse arbeitet,
war sie mit der einen Hand beschéftigt,
die Ware in Tuten zu tun — und mit der
anderen Hand ihren Verlobungsring zu
zeigen. ,,Sie hat es wirklich allen er-
zahlt, sagt Jeff Williams, ihr direkter
Vorgesetzter.

Endlich Hochzeit und Hochzeitsreise!

Endlich, am 2. Januar 2004, war der
groRRe Tag gekommen! Mehr als 80 Gas-
te waren in der katholischen Kirche am
Ort versammelt. Es war eine bewegen-
de Predigt — aber es war die Hochzeits-
feier danach, die Nicoles Bruder James
am besten in Erinnerung behalten wird.

Verschiedene Gaste hielten kurze
Reden auf das neu vermahlte Paar, es
wurde viel gelacht, die Stimmung war
sehr gefuhlvoll. Pl6tzlich stand Derek
auf. Die Familien hatten diesen Auftritt
nicht geplant. Aber Derek war mitgeris-
sen von der allgemeinen Stimmung und
wollte allen Gasten von seiner Liebe er-
zahlen. Also stand er da und schaute auf
die Frau neben ihm.

.Ersahihrdirekt in die Augen“, sag-
te James, ,,und sagte, dass er sie mehr
liebt als sein eigenes Leben.*

Aber es endete nicht mit der Hoch-
zeit. Als Frischvermahlte verbrachten
sie ihre Flitterwochen auf einer ein-
wochigen Karibikkreuzfahrt, mit beiden
Elternpaaren im Schlepptau. Beide ha-
ben ununterbrochen gestrahlt und ihren
Verheirateten-Status stolz vorgefuhrt.
Eines Tages erschien Derek mit einem
T-Shirt mit dem Wort ,,Brautigam* und
Nicole mit einem passenden T-Shirt
,Braut®“. ,Bis die Woche vorbei war*,
sagt Cheryl, ,,wussten alle 5000 Passa-
giere Bescheid.*

Immer noch Uber die Ohren verliebt

Neulich beim Bowlen hatte Nicole gera-
de einen Strike gelandet. Sie schrie:
LYeah!“, und hielt ihre Faust hoch,
drehte sich zu ihrem Mann und da stand
er schon, hielt ihr beide Daumen in die
Hohe und rief: ,, Toller Schuss, StRe!*
Sie geht zu ihm, beugt sich vor, beide
Bowling-Schuhe beriuhren sich und sie
umarmen sich, und umarmen sich, und
umarmen sich. Bis endlich einer ihrer
Bowling-Partner sagt: ,,0.k. ihr beiden,
jetzt ist es genug!*

Die Hochzeit ist schon mehr als zwei
Monate her und beide sind noch genau-
so verliebt wie damals auf der High
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School. Derek ist immer noch Uber die
Ohren verliebt und tut alles, was Nicole
von ihm verlangt, sagt seine Mutter.

Manchmal benimmt Derek sich ein
wenig schelmisch und wenn er dann ge-
rade an Nicole vorbeigeht, wackelt er
mit seinem Hintern. ,,Derek!*, ruft sie,
,,0h, er ist so albern!*

Sie ist zartlich und liebevoll, beinahe
mutterlich. Als sie ihm letztens eine
kleine Verletzung verarztet hat, die er
sich bei der Arbeit zugezogen hatte, ei-
nen Kratzer am rechten Arm, hat sie ihn
sanft gestreichelt und ihn gebeten, sich
zu ihr auf den Boden zu setzen. Dann
hat sie ein Stuck Mull auf die Wunde ge-
legt und mehrere Verbande drumherum
gewickelt. ,,Du bist eine gute Kranken-
schwester”, sagt Derek, ,,meine Nurse
Houston.*

Eigene Wohnung, eigener Haushalt
Ja, Derek und Nicole haben sich gut ein-
gelebt in ihrer eigenen Wohnung. Nico-
les Eltern wohnen nur zwdlf Hauser-
blocks und Dereks Eltern nur zehn Mei-
len entfernt. Es vergehen selten zwei bis
drei Tage hintereinander, in denen
nicht einer vorbeikommt, um zu sehen,
wie es dem jungen Paar geht. Beinahe
an allen Wochentagen schaut jemand
morgens rein, um sicher zu sein, dass
beide rechtzeitig aufgestanden sind.

Aber den grof3ten Teil der Zeit ver-
bringen die beiden zu Hause alleine,
schauen Fernsehen, machen die Haus-
arbeit, spielen Videospiele, malen oder
schreiben.

Ihre TiefkUhltruhe ist gut gefullt mit
den wichtigsten Grundnahrungsmitteln
und Fertiggerichten —und auch mit dem
obersten Stick ihrer Hochzeitstorte. Die
beiden wirden sich am liebsten jeden
Tag eine gefrorene Pizza in den Ofen
schieben, wenn ihre Eltern das zulassen
wirden, aber sie kénnen auch schon
viele Gerichte selbst zubereiten.

Im Schlafzimmer Uber dem Ehebett
héngt ein Mistelzweig. Der hangt dort
das ganze Jahr uber und ja, Derek und
Nicole machen guten Gebrauch davon.
,»Sie haben eine sehr kdrperliche Bezie-
hung“, sagt Lori, ,,sie haben schon ver-
standen, um was es geht.*

Ihre Kleiderschranke enthalten ein
kleines bisschen von allem sowie Nico-
les Kleid von dem High School Prom und
Dereks Frack. Sie ziehen manchmal Sa-
chen an, die nicht immer zusammen-
passen und die Cowboy-Stiefel sind zum

Beispiel auch nicht immer zu jeder Ge-
legenheit angebracht. ,,Ungefahr bei ei-
ner von 20 Gelegenheiten schick ich sie
wieder rein, um sich umzuziehen*, sagt
Lori.

Naturlich hangt auch Nicoles Hoch-
zeitskleid im Schrank, das Kleid, in dem
sie der Mittelpunkt der Welt war. Uber
nichts anderes reden die beiden so ger-
ne wie Uber ihre Hochzeitsfeier.

Ehrliche, bedingungslose Liebe

Das Leben kdnnte nicht besser sein fur
Derek und Nicole. Ihre Bedurfnisse sind
sehr einfache, grundlegende Bedurfnis-
se. Sie beide lieben Kinder, aber sie ver-
stehen, dass sie nie welche haben wer-
den; nicht nur waren sie mit der Kin-
dererziehung uberfordert — sondern
aullerdem sind wohl fast alle Manner
mit Down-Syndrom zeugungsunféhig.
Aber sie haben sich. Und sie haben eine
eigene Wohnung. Was brauchen sie da
noch?

,,Die Art und Weise, wie sie mitein-
ander durchs Leben gehen, ist die reins-
te Form der Liebe*, sagt James. ,,Das ist
das Wichtigste, was Derek und Nicole
uns beigebracht haben - ehrliche, be-
dingungslose Liebe. Es ist eine der wun-
derbarsten Erfahrungen, an denen ich
je teilhaben durfte.*

Steve Rock, Kansas City Star
Freie Ubersetzung und einige

Anmerkungen von
Gundula Meyer-Eppler
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Irene_MiIIie Pinole —
eine Uberlebenskiinstlerin

Cynthia Hubert

Dieser Bericht erschien in der Tageszeitung ,,Sacramen-
to Bee®. Es ist die Geschichte von der jetzt 77-jahrigen
Irene Millie Pinole, die wahrscheinlich zu den weltweit
altesten Menschen mit Down-Syndrom gehort.

Aber noch erstaunlicher ist es, dass Irene, obwohl sie
als Kind von ihrer Familie in eine Einrichtung abgescho-
ben wurde und dort mehr als dreil3ig Jahre hinter
verschlossenen Turen verbracht hat, heute gesund und
munter ist, jeden Tag mit einem Bus in eine Kunstwerk-
statt fahrt, wo sie ihre Bilder malt, und das Leben

durchaus geniel3t!

u leben an sich ist fur lrene Millie

Pinole, die 1928 mit Down-Syndrom
geboren wurde, schon eine Leistung.
Aber durch ihre Malerei hat sie noch
viel mehr erreicht.

Geboren wurde Irene Millie Pinole
an einem Januartag im Jahre 1928 in ei-
nem Krankenhaus mitten in Kaliforni-
ens Weingegend. Statistisch gesehen
hatte sie nicht alter als zehn Jahre wer-
den sollen. Aber entgegen den damali-
gen Lebenserwartungen von Kindern
mit Down-Syndrom lebte Irene weiter,
wuchs auf und wurde alt. Jetzt ist sie 76
und zahlt damit zu den altesten ,,Down-
Uberlebenden®, die registriert sind.
Aber Irene ist mehr als bloR eine Uber-
lebende. Mit ihren Einmeterfinfund-
dreiBig und in ihren weichen, leisen
Schuhen ist sie flr die einen eine Mut-
terfigur, fur die anderen Tochterersatz.
Und wenn sie sich Uber ihre Staffelei
beugt im Short Center South Kunststu-
dio in Sacramento und - das Chaos um
sie herum ignorierend - breite, peinlich
genaue Striche auf das weilRe Papier
malt, ist sie ganz die ,,Grand Dame*.

»Ich male mit Wasserfarben*, sagt
Irene, ihre Woérter sind undeutlich, be-
dingt durch ihre Behinderung und
durch die Tatsache, dass sie sich wei-
gert, ihre unbequeme Zahnprothese zu
tragen. ,,Willst du sehen?*“ Wie Irene
selbst, sind ihre Bilder freundlich und

ordentlich, minimalistisch wie die Kunst
von Agnes Martin.

Wahrend das Radio eine instrumen-
tale Version von ,,The Look of Love* fur
sie und ihre Kunstfreunde spielt, taucht
Irene ihre Pinsel vorsichtig in ihre Farb-
palette und fugt noch eine Linie Hellblau
zu ihrem Kunstwerk hinzu. Dann halt
sie inne: ,,Der Ozean“, sagt sie, ,,Hawaii.*

Ein halbes Leben hinter
verschlossenen Tlren

Irene hat ihren Platz im Leben gefun-
den. Aber sie war nicht immer eine
Kunstlerin. Uber ihre dunklen Tage
mochte sie sich nicht unterhalten, aber
mit Hilfe verschiedener Aufzeichnungen
kann man ihre Lebensgeschichte nach-
vollziehen. Sie wurde im St. Helena
Krankenhaus geboren als Kind von Jo-
seph Pinole, einem Bauern, und Clarice
Sinclair, Hausfrau. Irene kam in einer
Zeit zur Welt, in der man noch der Mei-
nung war, dass Babys mit Down-Syn-
drom hoffnungslose Félle waren. Die
meisten von ihnen lebten nicht langer
als neun Jahre. Irene kann sich nicht an
ihre Kindheit erinnern. Sie war das ers-
te Kind ihrer Mutter und lebte die ers-
ten zehn Jahre bei ihr und bei ihrem Va-
ter, der in den Akten als Alkoholiker be-
schrieben wird. Als Kleinkind hatte sie
Rachitis, Keuchhusten und Scharlach.
Sie hat nie eine Schule besucht. Irene

hatte einen Bruder und eine Schwester
sowie einen Halbbruder und eine Halb-
schwester aus der ersten Ehe ihres Va-
ters. lhre Namen konnte man in den Ak-
ten nicht finden.

Als Irene zehn Jahre alt war, trenn-
ten sich ihre Eltern und ihre Mutter
musste in Nachtschicht arbeiten. Clari-
ce konnte niemanden finden, der fir
Irene sorgen konnte, ,,weil sie* laut den
Aufzeichnungen ,,geistig so schwach
war“. Sowurde lrene mit elf Jahren fur
»Schwachsinnig” erklart und in das So-
noma State Hospital eingewiesen. Ihr I1Q
wurde mit 15 angegeben. Alle Men-
schen aus ihrem heutigen Bekannten-
kreis sind einhellig der Meinung, dass
sie ihre Eltern und Geschwister nie wie-
der gesehen hat!

Wahrend ihrer Pubertat und Adoles-
zenz blieb Irene hinter den verschlosse-
nen Tudren des Sonoma Hospitals. Mit 19
Jahren, als der Staat versuchte, die An-
zahl der Menschen in der Uberfullten
Einrichtung zu reduzieren, wurde sie in
das kleinere DeWitt State Hospital in
Auburn verlegt. Hier blieb sie, bis sie ei-
ne Erwachsene mittleren Alters war.

Maoglicherweise hat Irene ihre Vor-
liebe fur Kunst schon in de DeWitt ent-
deckt. Helen Banks, die dort in den
sechziger Jahren Malen mit Wasserfar-
ben, Arbeiten mit Pappmaché und an-
dere Techniken unterrichtete, kann sich
zwar nicht an lIrene erinnern, aber
weil3, dass sie mit mehreren Menschen
mit Down-Syndrom gearbeitet hat. ,,Sie
fielen auf, weil sie immer so freundlich
waren®, erinnert sich Banks, eine Bild-
hauerin. ,,Sie wollten einen immerzu
umarmen und kissen. Sie wollten, dass
man sie gern hatte.” Diese Beschreibung
passt heute noch auf Irene.
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,Damals in DeWitt mangelte es immer
an Farbe, Papier oder Leim*, erzahlt
Banks. ,,Ich spazierte mit ihnen haufig
zum Mullplatz. Dort suchten wir nach
Holzbrettern oder Farbe, weil wir nie
Geld hatten, etwas zu kaufen.“ DeWitt
war zwar nicht direkt die ,,Holle auf Er-
den“, aber eine stimulierende Umge-
bung war es auch nicht. ,,Die Patienten®,
so kann sie sich erinnern, ,,sal3en oder
standen stundenlang auf der Station
herum, sie hatten nichts zu tun. Im Som-
mer kamen sie in den engen Gebauden
ohne Klimaanlage vor Hitze fast um und
fur das woéchentliche Bad mussten sie
sich nackt in Reihen aufstellen.
Damals, als in den USA behinderte
Menschen in tausende solcher Institu-
tionen geschickt und dann vergessen
wurden, bekam Irene wahrscheinlich
nie Besuch. Wie viele andere aus ihrer
Generation, die ihre Kinder- und Ju-
gendzeit in Institutionen verbrachten,
lernte sie nie lesen oder schreiben.
Anfang der siebziger Jahren, als es
endlich ein nationales Anliegen wurde,
Menschen mit Behinderungen aus den
grofRen Krankenh&usern herauszuholen
und umzugliedern in kommunale Ange-
bote, verbesserte sich die Lage fur Irene.
Mit 43 Jahren verliel3 sie DeWitt und
zog in eine der ersten Wohngruppen in
Sacramento. Einige Jahre spater fing sie
an, taglich mit einem Bus zum Short
Center zu fahren, das in Amerika eines
der ersten Kunstprogramme fur Men-
schen mit einer Behinderung anbot.

Die Kunst hat ihre Identitat geformt
An funf Tagen in der Woche zieht sich
Irene eine bequeme weite Hose an und
ein passendes T-Shirt, steckt sich eine
Lunchbox mit Essensresten ein und
wartet auf den Bus, der sie zum Short
Center fahrt. Die nachsten funf oder
sechs Stunden malt Irene, zeichnet,
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néht Quilts (Steppdecke), Ubt sich im
Schreiben des Alphabets und singt Lie-
der. Ihre Mappe mit Kunstwerken wird
standig dicker. Ihre Lehrer schreiben
begeisterte Berichte. ,,Sehr stabil und
konzentriert“, schreibt einer. ,,Aul3erge-
wohnliche Arbeit”, ein anderer. Sie be-
schreiben Irene als eine angenehme
Schilerin, die dafur sorgt, dass sie nicht
in Schwierigkeiten gerat, eine begeis-
terte S&ngerin und immer bereit, ihren
Kunstlerfreunden zu helfen. Dass Irene
sich ab und zu weigert, Farbe und Pin-
sel mit anderen zu teilen, ist eigentlich
die einzige Kritik.

Die Kunstwerke von Irene hangen
Uberall herum im Studio des Short Cen-
ters, ein Ort voller farbenfroher Masken,
Keramik- und Holzarbeiten, geschaffen
von Mannern und Frauen aller Alters-
gruppen und unterschiedlicher Bega-
bung. Es freut Irene, wenn Besucher ih-
re Bilder kaufen, um sie daheim auf-
zuhangen. Sie bringen ihr zwischen 20
und 120 Dollar ein. Aber Irene, deren
mageres Einkommen von der Sozial-
versicherung durch das Alta Regional
Center verwaltet wird, wirde ihre Bil-
der genauso verschenken. Das was
wirklich fur sie und die anderen Short-
Center-Kunstler z&hlt, ist, die Mdglich-
keit zu haben, kreativ, produktiv und
weit gehend unabhéngig zu sein.

wlhre Kunst ist das Einzige in ihrem
Leben, Uber was Irene die totale Kon-
trolle hat“, bemerkt Paul Sershon, der
Leiter des Short Centers. ,,Das ist ganz
ihrs, gibtihr Selbstbewusstsein — das ist
ihre Identitat. Seit sie vor 33 Jahren aus
dem DeWitt auszog, hat sich nie ein Fa-
milienmitglied von Irene gemeldet und
auch eine umfangreiche Suche in 6f-
fentlichen Akten blieb ohne Erfolg. Es
konnten keine Verwandten ausfindig
gemacht werden. Ganz vage spricht Ire-
ne von einer Mutter, ,,die so war wie

ich, klein*, und uUber eine jungere
Schwester. Sie hat aber keine Ahnung,
was mit ihnen passiert sei.

Irene hat viele Freunde

Aber Irene will, dass man weil3, dass sie
Freunde hat. Freunde wie Nadia Co-
varubbias und Daisy Reyes, die in ihrer
Gruppe arbeiten, ihr Kuchen backen
und Eier zum Fruhstuck kochen oder
ihr Augentropfen geben, wenn ihre Au-
gen trocken sind. Freunde wie Lita Aca-
cio, eine ehemalige Angestellte, die Ire-
ne mitnahm auf die Ferienreise ihres
Lebens, nach Waikiki, Hawaii und die
sie auf verschiedenen Ausfligen nach
Las Vegas begleitete. Freunde wie Sers-
hon im Short Center, der sie malen,
n&hen und singen lasst und sie eine
Kinstlerin nennt.

,lrene, ich liebe dich!* Irene Pinole
dreht sich zu ihrer unverbesserlichen,
anhéanglichen Zimmergenossin Terry
Gordon um. ,,Ja ja, ich weil3*, antwortet
Irene und streichelt der jungen Frau
Uber das Gesicht. Eine Szene, die man
am Tag haufig beobachten kann.

Irene, die ihren Namen nicht schrei-
ben kann, die kein Buch lesen oder die
Handlung einer Fernsehshow nicht ver-
stehen kann, ist trotzdem so etwas wie
ein Vorbild. In dem groRRen, gerdumigen
Haus, das sie mit Terry und vier ande-
ren Erwachsenen mit einer geistigen
Behinderung teilt, wascht sie sich
selbststadndig, wahlt ihre Kleider aus
und raumt den Tisch nach dem Essen
ab. Beschéftigt zu sein hat hochste Pri-
oritat. Sie legt aul3erst sorgfaltig die Wa-
sche zusammen und kann mit einem
Putzschwamm genauso umgehen wie
mit einem Besen.

Ab und zu wird Irene geplagt durch
Erinnerungen oder Fantasien von bel-
lenden Hunden oder von einem bértigen
Mann, der sie einst gestofRen und ge-
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schlagen hat. Manchmal weint sie. ,,Wir
wissen nicht weshalb, weil wir ihre Ver-
gangenheit ja nicht kennen*, sagt Nadia
Covarubbias, die Leiterin der Wohn-
gruppe. Aber Irene lasst sich schnell tros-
ten und die meiste Zeit ist sie zufrieden.
Mit ihren zerbrechlichen 50 Kilo-
gramm, Bischeln graues Haar, die sie
aus ihrem Gesicht kammt, und ihren
mandelférmigen Augen, vom Alter und
Katarakt getrubt, sieht Irene aus wie ei-
ne verhutzelte Wahrsagerin. Ihr Gesicht
ist voller Falten und brauner Flecken.
lhr linkes Augenlid hangt etwas runter.
Aber auf3er Arthritis in ihren Knien ist
sie erstaunlich gesund. Sie besteht glan-
zend jeden medizinischen Check und
wenn Reyes abends alle um sich ver-
sammelt, um die Medikamente zu ver-
teilen, bekommt Irene lediglich Ibu-
profen (ein Schmerzmittel gegen Arthri-
tis). ,,FUr mich ist Irene etwas Erstaun-
liches. Sie ist die Alteste hier und die
Feinste, sie ist einmalig!*, sagt Reyes.

Sie ist einmalig!

Das ist tatsachlich so, bestéatigt der
Down-Syndrom-Experte Brian Chicoi-
ne, nur schon was ihr Alter betrifft. Bri-
an Chicoine vom Adult Down Syndrom
Center des Lutheran General Hospital
in Park Ridge, Illinois, hat in den letzten
Jahren mehr als 2300 Erwachsene mit
Down-Syndrom behandelt. Er kennt nur
ganz wenige, die bis in die spaten Sieb-
ziger gelebt haben.

Vom Down-Syndrom spricht man,
wenn die DNA ein Chromosom 21 mehr
aufweist. Menschen mit dieser Trisomie
21 sind in der Regel etwas kleiner, ha-
ben kleinere Hande und FifRe und eine
unterschiedlich ausgeprégte geistige Be-
hinderung. Viele von ihnen haben Herz-
oder Darmprobleme. Irene blieb jedoch
von alledem verschont. Die Uberlebens-
chancen fur Menschen mit Down-Syn-
drom sind in den letzten Jahren stetig
gestiegen, hauptséchlich durch die viel
besseren Lebensumstéande und die me-
dizinische Versorgung. Heute leben die
meisten Kinder mit Down-Syndrom in
ihren Ursprungsfamilien, besuchen Re-
gelschulen und nehmen teil an vielerlei
Aktivitaten, u.a. an den Special Olym-
pics. In den frilheren State Hospitals,
die man jetzt Entwicklungszentren
nennt, wohnen nur noch wenige er-
wachsene Menschen mit Down-Syn-
drom und noch weniger — wenn Uber-
haupt — Kinder mit der Trisomie.

.Fruhférderung, gute medizinische Ver-
sorgung, Arbeits- und Wohnmadglich-
keiten in den Gemeinden, mehr Gele-
genheit, Erfahrungen im téglichen Le-
ben in der Gesellschaft zu machen, ha-
ben eine enorme Veréanderung fir
Menschen mit Down-Syndrom zuwege
gebracht®, sagt Brian Chicoine. Die meis-
ten von ihnen werden heute weit Uber
funfzig Jahre alt.

Irene, die schon o6fter erfolgreich ihr
Glick an den Geldspielautomaten in
den Casinos probiert hat, hat dieses Al-
ter gleich um zwanzig Jahre tberschrit-
ten. Wenn man Irene nach ihrem lan-
gen Leben fragt, zuckt sie die Schultern
und lachelt nur.

Ihre Betreuer beschreiben Irene als
eine angenehme Mitbewohnerin, sau-
ber, ruhig und immer darauf bedacht,
es allen recht zu machen. ,,Sie ist ein-
fach ein Schatz“, sagt Covarrubias.

Irene zeigt stolz ihr Zimmer, wo sie,
wie sie selbst sagt, eines Tages ihre ei-
genen Malereien aufhdngen mochte.
Jetzt héngt dort blof3 ein Bild mit Blu-
men, gemalt von einer anderen Kinst-
lerin. Ein Keramik-Engel oben auf
ihrem Schrank schaut gelassen runter.
Auf ihrem Nachttisch steht ein grofes
Radio, das Irene hauptséchlich benutzt,
um Tanzmusik zu horen. Gelegentlich
haben Terry und Irene Auseinanderset-
zungen, was das Fernsehprogramm be-
trifft. lrene schaut sich gerne Kinder-
sendungen an und Terry liebt Basket-
ballspiele!

Erinnerungen in einer Schachtel

In einer alten Schuhschachtel, die von
einer Schnur zusammengehalten wird,
bewahrt Irene einige ganz spezielle Din-
ge auf. Da gibt es Fotos von Festen und
Liebesbriefe von einem Freund, Paul.
Erinnerungen an die Reise mit Accacio,
die sechs Jahre alter als Irene ist und sie
als ,,die Tochter, die sie nie hatte*, be-
schreibt. Es gibt ein Bild mit Irene in ei-
nem Halloween-Kostiim, ein anderes
von Irene auf einem Boot in Hawaii oder
eines im Hotelzimmer in Las Vegas und
verschiedene von lrene, picobello ge-
kleidet fur einen Kirchgang. Alles Mo-
mente, die Irene behalten mochte.

Ihr Lieblingsfoto steht gut sichtbar
auf dem Bettumbau, es zeigt Irene mit
einem schdnen, handgefertigten Quilt
(Patchworkdecke). Im Hintergrund sieht
man eine Plakette, mit der ihre Arbeit
geehrtwurde. ,,Siehst du diese Decke?*,

fragt Irene mit ihrem zahnlosen
Lacheln. ,,Habe ich selbst gemacht, ganz
allein!*

Und morgen im Kunstcenter wird
Irene wieder vor einem leeren Tuch ste-
hen und sie wird es fullen mit Licht und
Farbe. Und vielleicht wird sie sich Uber-
legen, das Bild mit nach Hause zu brin-
gen, vielleicht.

Quelle:

Cynthis Hubert, The art of survival,
Sacbee, Lifestyle, 30. Mai 2004
Fotos: Anne Chadwick Williams
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Schwimmen lernen

Martina Bindel

Ferienzeit in Berlin. Martina Bindel meldet ihre drei
Tochter ganz regular beim Ferienschwimmen eines
Spandauer Sportvereins an, nach dem Motto: Anmelden,
hingehen, mitmachen, und hat dort gleich ein positives
Erlebnis: Down-Syndrom? Kein Problem!

Aullerdem hat Sarah schon viel Wassererfahrung und
schafft jetzt mit sieben Jahren hoffentlich das Seepferd-
chen. Ihre Mutter fasst in diesem Bericht die Schwimm-

erfahrungen zusammen.

Zurzeit nehmen meine drei Madels
ganz regular beim Ferienschwim-
men eines Spandauer Sportvereins teil.
Dieser Verein veranstaltet schon seit
Jahrzehnten Ferien-Schwimm-Crash-
Kurse fiir Spandauer Grundschler.

Frei nach Cora Halders Rat: ,,... ein-
fach hingehen und mitmachen ...“, habe
ich die Madels angemeldet, ohne vorher
anzugeben, dass Sarah ein Handicap
hat. Und da ist mir zum ersten Mal hier
in Berlin etwas passiert, das ich mir fur
die Zukunft aller Kinder mit ,,special
needs* winschen wirde:

Mutter zum Schwimmlehrer: ,,Guten
Tag, das ist meine Tochter Sarah. Bevor
Sie mehrmals hinschauen mussen, ja,
Sarah hat Down-Syndrom. Meinen Sie,
damit kommen Sie klar?*

Schwimmlehrer: ,,Da gibt’s keine
Probleme. Kinder mit Down-Syndrom
hatten wir schon oft in unseren Kursen.*

Die Geschichte von Sarahs
Schwimmkulnsten

Baby-Schwimmen

Baby-Schwimmen stand bei den Zwil-
lingen — Sarah mit Down-Syndrom, Mi-
riam ohne Down-Syndrom — mit sechs
Monaten schon auf dem Programm. Fur
Sarah war es das pure Vergnigen, Mi-
riam fand’s schaurig und hat nur ge-
weint.

Schwimmtrainer

Wir kauften uns fur beide Schwimm-
trainer. Mit diesem Ding ist Sarah im Al-
ter von eineinhalb bis vier Jahren ge-

56 Leben mit Down-Syndrom Nr. 47, Sept. 2004

schwommen und gepaddelt wie ein klei-
ner Hund und das bis in die Mitte gréRe-
rer Seen. Sie war davon begeistert, im
Wasser selbst Fahrtrichtung und Ge-
schwindigkeit bestimmen zu koénnen,
und konnte durch den Auftrieb mit den
groReren Geschwistern mithalten.
Miriam hatte Angst, spielte lieber am

Wasser. Sie bekam im Alter von drei
Jahren Schwimmflugel.

Schwimmflugel kein Erfolg

Dann kam der Sommer 2002, da ist lei-
der die Schwimmbhilfe kaputt gegangen,
und auch Sarah bekam Schwimmflugel.
Der Auftrieb mit den Schwimmfltgeln
war kein Erfolg, Kopfhaltung ein Pro-
blem. Sarah hatte grofR3e Muihe, den Kopf
korrekt hochzuhalten, und ist im Was-
ser gepaddelt wie eine Fahre mit offener
Ladeluke, das heil3t, sie hat dauernd
Wasser geschluckt und sich dann regel-
maRig erbrochen.

Also habe ich angefangen, beide
Twins ohne Schwimmhilfen aufs Was-
ser zu legen, mit einer Hand unter dem
Bauch, und dann in Richtung Ufer mit
Schwung ,,abzuschieRen* wie einen
Pfeil. Das lasst sich schlecht beschrei-
ben. Beide bekamen aber so endlich das
richtige Gefuhl flrs Wasser.

Schwimmsackchen

Miriam fing mit den Schwimmbewe-
gungen an und brauchte die Schwimm-
flugel nur zur Sicherheit. Sarah fing
noch nicht mit den Schwimmbewegun-
gen an, ich habe ihr dann die Schwimm-
sackchen (sog. Schlorchis) gekauft.

So ging das nun eine Zeit, Sarah
lernte dann von der grof3en Schwester
»Ltauchen* — nur das Kopfchen unters
Wasser. Wunderbar, denn dabei ging
nun endlich die Ladeluke zu und das Er-
brechen wegen Wasserschluckens hor-
te auf.

Schwimmen lernen ist
lebensnotwendig

Oktober letztes Jahr, die Zwillinge sind
nun sechseinhalb Jahre alt, ist Sarah,
als wir auf Kur waren, einmal nach dem
Schwimmen beim Duschen nackig ab-
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Die Zwillinge Miriam und Sarah

gehauen und ins 1,20 Meter tiefe Becken
gesprungen. Eine andere Mutter hat sie
gerettet. Ich nicht, ich stand selbst
nackig unter der Dusche, hatte die Au-
gen zu und war eingeseift.

Fur mich war klar, wenn ich ruhig
leben mochte in der Nahe vom Wasser,
mussen die Zwillinge so schnell wie
maoglich schwimmen lernen.

Ab Januar 2004 fingen wir deshalb
mit einem Schwimmkurs an, einmal
wochentlich.

14 Kinder, eine Lehrerin (auch Er-
gotherapeutin). Die Frau war jedoch
Uberfordert. Sarah war zwar die ganze
Zeit mit den Schlorchis mit dabei, hat
aber leider nur ihr eigenes Ding durch-
gezogen. Aber sie hat ein besseres Ge-
fuhl firs Wasser bekommen und die
Trainerin hat ihr trotz allem einiges bei-
gebracht.

Miriam hat dann das Seepferdchen
geschafft, Sarah nicht, aber wir konnten
jetzt immerhin selbst mit Schwimmnu-
deln und Brett Uben, da sie es gewohnt
war.

Ferienschwimmkurs

Jetzt ist Juli 2004 und gibt es drei Wo-
chen lang den Spandauer Ferien-
schwimmkurs, jeden Tag auf3er Sonn-
tag.

Dieses Mal bin ich gleich gegangen
und habe gar nicht zugeschaut, wie es
anlauft. Schlie3lich ist Sarah ja mittler-

weile integriert in der Vorschule und ist
es nun gewohnt, eine von vielen zu sein
und sich in eine ,,Normalo-Gruppe* ein-
zufluigen.

Sie macht alles mit und die Chancen
furs Seepferdchen nach dem Crashkurs
stehen gut, allerdings gehen wir in die
Verlangerung und lassen sie den glei-
chen Kurs noch einmal beim gleichen
Coach im zweiten Durchgang machen.

Halbzeit im Crashkurs: Ich hatte die
Maoglichkeit, versteckt zuzusehen, und
hatte fast einen Herzinfarkt:

Alle Kinder bekamen eine Schwimm-
nudel, die Ersten schmissen die Nudel
ins 1,50 Meter tiefe Becken am Rand
und sprangen hinterher, mit dem Ober-
kdrper auf die Nudel rauf und dann
schwammen sie 15 Meter bis zur Trep-
pe.

Ich wusste, dass Sarah das vor zwei
Wochen nicht konnte. Sie kann dort
nicht stehen. Der Trainer stand zwar in
der Nahe, fur mich als Mutter aber zu
weit weg. Aber ... Sarah schmeif3t die
Nudel, springt hinterher, kommt mit
dem Oberkdrper auf die Nudel und
schwimmt in einem Affenzahn bis zur
Treppe, schmeil3t die Nudel wieder aufs
Trockene, Klettert hinterher, schnappt
sich die Nudel, rennt zum Trainer,
schmeif3t die Nudel ins Wasser, springt
hinterher und das sechs Mal hinterein-
ander. Ich bin glucklich!

Nach dem Kurs

Miriam hat ihr Schwimmabzeichen in
Bronze geschafft, Nathalie (grof3e
Schwester, elf Jahre, hat in einem
Durchgang Schwimmabzeichen in Sil-
ber und Gold geschafft. Sarah hat bis-
lang das Seepferdchen noch nicht ge-
schafft und macht den Kurs noch ein-
mal. Allerdings kann sie durch den
Schwimmkurs und das tégliche Trai-
ning nun sehr gut tauchen, und das
scheint ihr auszureichen!

Der Trainer ist weiterhin sehr moti-
viert und versucht nun, Sarah ein wenig
Zu ,triezen*. Mal sehen, was dabei her-
auskommt. Die beiden sind wirklich ein
Team.

Auf alle Falle werden wir am Ball
bleiben, denn wir mdchten unbedingt,
dass Sarah ihr Seepferdchen und ihr
Schwimmabzeichen in Bronze (Frei-
schwimmer) noch vor Beginn der drit-
ten Klasse schafft, denn da fangt in Ber-
lin der Schulschwimmunterricht an.

Es ware fur die Lehrer und fur Sarah

dann leichter und Sarah kénnte dann
auf diesem Gebiet ein wenig ,,glanzen®.
Wir sind uns sicher, dass sie das bis da-
hin schaffen wird, zumal sie begeistert
vom Wasser und im Wasser ist und ja
noch zwei Jahre Zeit hat. Der Rest ist
nur regelmagiges Training, Muskelauf-
bau und viel Loben zur Motivation.

Ganz herzlich mdéchte ich mich bei
Nathalie und Miriam Bindel als Co-Trai-
nerinnen bedanken, denn Sarah lernt
von ihren beiden Schwestern am meis-
ten.

- S— -

<
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Eine Katze in der Schule

Heiderose Hofer-Gartska

ir wohnen in einem Zweifami-

lienhaus in der Stadt, erbaut in
den funfziger Jahren, und haben das
Gliuck, noch einen wunderschénen Gar-
ten hinterm Haus zu haben, in dem drei
groRe Nussb&dume Platz haben (leider
hat der Sturm Lothar damals einen ge-
schafft), trotzdem ... ein Traum fir Kin-
der, deren Freunde und Katzen.

Eine grolle Kletterstange und zwei
Schaukeln vervollstandigen das Ganze.
Im Sommer ein aufblasbares Schwimm-
becken, dazu der Schatten der Baume,
wie im Bilderbuch auch fir uns Er-
wachsene.

Wir, das sind Oma und Opa im Erd-
geschoss, Mama (unsere Tochter), Papa
und drei Jungens in der oberen Etage.
Jonas hat das Down-Syndrom. Er ist in-
zwischen elf Jahre, Moritz ist neun und
Felix sieben Jahre. So verschieden die
Kinder auch sind, von unseren zwei Kat-
zen sind sie alle begeistert. Vielleicht die
Katzen nicht so ganz von Felix, so genau
weill man es nicht. Jedenfalls hat er
schon manchen Kratzer abbekommen,
wenn die Katzen nicht so wollen, wie
Felix das gerne hatte. Auch Enkelkind
Lucia mit acht Jahren spielt sehr gerne
mit allen im Garten, wenn sie zu Besuch
ist.

Vor etwa drei Jahren hat die gesam-
te Familie das schwarze Katerchen Max
auf einem Bauernhof ausgesucht, weil
wir ja schon einen Moritz haben, mein-
ten sie. Jonas winschte sich ein
schwarzweil} getigertes Kétzchen, seine
Lisa, und erklarter ,Bliebling”, wie er
sie nennt.

Auch sie hangt sehr an ihm, es be-
ruht wohl auf Gegenseitigkeit. Wo Jonas
ist, ist Lisa nicht weit. Jonas hat sich in-
zwischen eine Baustelle unter einem
Nussbaum eingerichtet, er hat seine
Schaufel, sein Sandsieb, seine Absper-
rung und alles, was sonst in seinen Vor-
stellungen dazugehort.

Wenn er auf der Baustelle buddelt,
sitzen beide Katzen in der Nahe, manch-
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mal auf dem Klettergertst, manchmal
direkt im Sand, je nachdem. Jonas redet
oft mit ihnen und manchmal fahrt er
den Max im Schubkarren durch den
Garten, das mag Lisa jetzt wohl weni-
ger, jedenfalls bleibt sie nicht in der Kar-
re sitzen.

Oft spielt Jonas mit einer Schnur, an
die was angebunden wurde, mit den
Katzen oder mit dem Plastikband fur die
Absperrung der Baustelle, das Bunte
und das Geraschel gefallen den Katzen.

Wenn es Jonas mal nicht so gut geht,
was selten vorkommt, und er sich auf
die Couch legt, schleicht sich Lisa auf lei-
sen Sohlen zu ihm, legt sich auf sein
Bauchlein fur etwa eine halbe Stunde.
Und so wie sie gekommen ist, schleicht
sie wieder leise zu ihrem Koérbchen. Jo-
nas steht auf und lacht wieder. Das tut
beiden gut.

Wir nennen sie manchmal Lady Li-
sa, da lacht Jonas immer schallend.
»Ach“, meinter, ,,das hort sich drollig an,
aber ich sage doch lieber Bliebling ...*

Jonas’ Katze modchte mit zur Schule

Zu Beginn vorigen Jahres lief Lisa mor-
gens mit Jonas oft den Schulweg, kehr-
te dann wieder um und lief zurtck.

Eines Tages wollte sie aber nicht
zuruck und Jonas war richtig hilflos, wie
er uns spater erzahlte, sie lief einfach
weiter mit bis zur Schule, egal was er zu
ihr sagte. Das war wohl eine Aufregung
im Klassenzimmer, die Lehrerin rief an
und die Mama holte Lisa ab.

Wir achteten dann morgens darauf,
dass Lisa unserem Jonas nicht nachge-
laufen kam, er wurde ganz unruhig, weil
er sich nicht zu helfen wusste.

Eines Morgens hatte sie es mal wie-
der geschafft, als keiner darauf geachtet
hatte, auch Jonas nicht. Auf einmal war
sie bei ihm in der Schule. Dieses Mal rief
der Hausmeister an, weil gro3e Aufre-
gung in der Turnhalle war. Seitdem hal-
ten wir Lisa morgens auf dem Arm und
winken Jonas nach, so ist er beruhigt.

Wir lassen sie erst wieder nach einer
halben Stunde aus dem Haus.

Vielleicht weil es mit der Schule
nicht mehr klappte (wissen wir wirklich,
was Katzen manchmal empfinden?), lief
sie voriges Jahr neben Jonas bei der
Himmelsfahrts-Prozession mit, irgend-
wann aber war es ihr dann doch zu viel,
oder auch zu langweilig — jedenfalls ha-
ben wir sie nicht mehr gesehen.

Nun, sie wird zu Hause sein, so
dachten wir. Nein, das war sie nicht.
Wir warteten zwei Tage lang, das war
noch nie vorgekommen. Wir waren alle
aufgeregt, vor allem Jonas war fix und
fertig. Wir fragten Nachbarn und Be-
kannte. Ja doch, sagte eine, eure Lisa
haben wir bei der néchsten Stral3en-
bahnhaltestelle gesehen, ein gutes Sttick
von hier entfernt. Aber ruft doch mal im
Tierheim an, vielleicht hat sie jemand
dort abgegeben, hat es gut gemeint, ob-
wohl sie sicher nach Hause gefunden
hatte. Tatsachlich, Lisa war dort. Welch
eine Freude, als sie wieder zu Hause
war, alle freuten sich, am meisten wohl
Jonas und Lisa, wirde ich sagen.

Seitdem scheint sie vorsichtiger ge-
worden zu sein. Aber weil3 man’s ge-
nau?

Lebensfreude

Unsere gesamte Familie kann eigentlich
nur von guten Erfahrungen mit unseren
Katzen berichten, bei allen Enkelkin-
dern. Auf jeden Fall tragen sie, vor allem
bei Jonas, viel zu seiner Lebensfreude
bei.
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Steffens erstes
Wort war ,,Muh*“‘!

Melanie Putella-Brag

Wir betreiben im Nebenerwerb ei-
nen kleinen landwirtschaftlichen
Betrieb. Zu unserem tierischen Bestand
zahlen zirka zwolf Kiihe mit ihren Kal-
bern, mehrere Katzen, funf Pferde, ein
Ziegenbock und gelegentlich auch
Schweine und Hasen.

Steffens absolute Favoriten sind und
bleiben jedoch die Kiuhe. So kam es
auch, dass im Alter von zirka neun Mo-
naten eines seiner ersten Worter nach
,Mama* das Wort ,,Muh* war! Er erar-
beitete sich diesen Laut selbststandig,
indem er zwei Tage vor einem Spiegel
ubte, bis aus ,,mmhh*“ endlich ,,muh*
wurde.

Inzwischen ist Steffen vier Jahre alt
und wenn es darum geht, mit dem Papa
in den Stall oder auf die Weide zu gehen,
ist er der Erste, der mit Jacke und Schu-
hen an der Tur steht. Ich wiinschte, er
wuirde den gleichen Elan zeigen, wenn
es mal nicht zu den Tieren, sondern zur
Therapie geht. So hat der Gang zur Kuh-
weide jedoch auch therapeutische
Zwecke, da man Steffen dabei in Bewe-
gung halten kann. Egal wie weit der
Weg von einer Weide zur anderen auch
ist, Steffen halt tapfer durch bis zum
Schluss. Aber wehe, man schlégt einen
anderen Weg ein als den zur nachsten
Weide (die kennt Steffen mittlerweile al-
le ganz genau), so ertdnt lautstarker
Protest und Steffen weigert sich, auf

dem Boden sitzend, auch nur einen Me-
ter weiter zu gehen.

Auch in der Weiterentwicklung der
Feinmotorik und Geschicklichkeit hel-
fen Steffen die Tiere. Wenn er beispiels-
weise beim Futtern hilft, macht es ihm
keine Schwierigkeiten, Mehl von einem
Becher in einen anderen zu schutten.
Forderspielzeuge hingegen werden von
Steffen mit Missachtung gestraft.

Oft steht Steffen 20 bis 30 Minuten
am Zaun einer Weide und beobachtet
die jeweiligen Tiere und ihr Verhalten.
Was er dort gesehen hat, verarbeitet er
spater, indem er dieses mit seinen Spiel-
zeugtieren nachspielt. Mittlerweile hat
Steffen schon einen beachtlichen eige-
nen Tierbestand fur seinen Spielzeug-
bauernhof. Durch das Spielen mit den
kleinen Spielzeugtieren wie zum Bei-
spiel Enten, Ganse und Hihner konnte
er das koordinierte Greifen mit Daumen
und Zeigefinger problemlos lernen.

Steffen hat schon
einen beachtlichen
Tierbestand fur
seinen Spielzeug-
bauernhof. Auch
hier spielt er am
liebsten mit den
Kihen.

Besonders lustig finde ich, wenn Steffen
seinem Papa hilft, den Elektrozaun zur
Abgrenzung der Weiden zu erweitern.
Dann lauft er, einige 80 Zentimeter lan-
ge Eisenstangen in der Hand haltend,
selbst durch das unebenste Gelande.
Dabei ist er kaum groRer als die zu
transportierenden Stdbe. Dass Steffen
hierbei sein Gleichgewicht schult, ist ein
schoner Nebeneffekt.

Um Steffen auf die entlegeneren
Weiden mitnehmen zu kdénnen, haben
wir auf unserem Traktor einen Kinder-
sitz montiert. Hier thront er bei jeder
Fahrt neben dem jeweiligen Fahrer und
grufdt die Leute, die er kennt, schon wie
ein GroRRer. Einige unserer Bekannten
nennen ihn deshalb schon ,,den kleinen
Chef“!

Der Bauernhof als Therapieraum
Durch die zusatzliche Arbeit in der
Landwirtschaft, die neben den erlernten
und ausgetbten Berufen anfallt, haben
wir oft nicht genug Zeit, um Steffen zu
fordern. Aber vielleicht ist das auch
nicht notwendig. Er ist bei allen Akti-
vitaten dabei (Heu- und Kartoffelernte,
Stallumbau und vieles mehr) und lernt
praxisbezogen, direkt und naturnah.
Maoglicherweise kdnnen wir ihm
ganz andere Inhalte vermitteln, als
wenn er ohne den Bauernhof und seine
Bewohner erwachsen werden wirde.
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Theresa und ,,ihre* Pferde

Maria Eggenkemper

m Juni 2000 hatte unsere Tochter

(fast zwei Jahre) das erste Mal Kon-
takt mit Pferden, besser gesagt mit Ni-
xe, einer gutmutigen Ponystute.

Ich vereinbarte mit der damals 17-
jahrigen Schulerin Christina, einmal in
der Woche mit Theresa kommen zu
durfen. Genaue Vorstellungen, was so
ein Knirps auf einem Pony machen soll-
te, hatte ich nicht, doch Christina hatte
immer die richtigen Ideen. So waren es
erst nur ein paar Minuten auf dem
Rucken des Ponys und Theresa gefiel es
sehr gut. Sie fuhlte sich immer sicherer
und wenn inzwischen der Ausritt lAnger
wurde, brabbelte sie die ganze Zeit auf
dem Pferderiicken im Takt der Bewe-
gung frohlich drauflos. Zu der Zeit
konnte sie noch nicht sprechen, doch
das Reiten inspirierte sie zu allerlei Ge-
schichten, die wir zwar nicht verstan-
den, aber sehr unterhaltsam fanden.

Bei diesen Ausritten fuhrte Christina
das Pony und ich hielt Theresa fest.
Theresa entwickelte ein grof3es Ver-
trauen zu Nixe und ging ganz selbstver-
standlich das Pony von der Wiese holen
und es nach der ,,Reitstunde* wieder auf
die Wiese bringen.

Sie lernte, wie man das Fell striegelt,
was ein Halfter oder ein Hufkratzer ist
und wie man die Hufe auskratzt, das
wurde ihre Lieblingsaufgabe. Oft spiel-
te sie selber Pferdchen.

Die Zeit bei Christina und Nixe wur-
de nie langweilig, egal ob im Sommer
oder Winter, und Theresa versorgt ,,ih-
re Pferde* immer gut.
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Bald saR Theresa so sicher auf dem
Ponyrucken, dass ich sie nicht mehr
festhalten musste (durfte), sondern dass
sie jetzt ,,Reitstunden* an der Longe be-
kam, die sie sehr stolz machten und
mich auch.

Theresa wurde immer sicherer und
fuhrte bald schon einige Voltigiertibun-
gen aus. Doch dann sturzte sie von Ni-
xe. Sie hatte sich zwar nicht verletzt und
sich direkt wieder aufs Pony gesetzt.
Doch sie schimpfte mit ihr und sagte ihr
oft, bevor sie aufstieg: ,,Nixe nicht
buckeln!* Das Vertrauen war gebro-
chen.

Hufe auskratzen?
Fur Theresa kein Problem.

Die erste Reiterpriifung

Dann im August 2003 war ihre erste
Reiterprufung. Eingeladen wurden Omas
und Opa, Tanten und Onkel, und The-
resa zeigte voller Stolz, dass sie sich
aufs Pferd knien und freihéandig reiten
konnte, und fuhrte Ubungen in den drei
Gangarten Schritt, Trab und Galopp
vor. Theresa und wir alle waren méch-
tig stolz.

Das Vertrauen zu Nixe war auch
wieder hergestellt. Im Oktober 2003
folgte ihre zweite Reitprufung. Diesmal
war sie in der Fuhrzugelklasse ange-
meldet. Alles war sehr spannend und
aufregend und so ein Reitturnier beflu-
gelte Theresa, mit ihrer freudestrahlen-
den Art steckte sie alle Zuschauer an.
Zwar wurde sie nicht platziert, doch je-
der Teilnehmer bekam als Anerken-
nung eine Schleife und das war das
Wichtigste.

Es macht immer wieder Spald zuzu-
sehen, welche Fortschritte Theresa auf
Nixe macht und wie sie sich standig
neue Sachen zutraut. Christina hat im-
mer wieder neue Herausforderungen
fur Theresa, sodass es ihr nie langwei-
lig wird, und mit Begeisterung stellt sie
sich den neuen Aufgaben. So reitet sie
auch noch auf zwei anderen Pferden:
Luna und Penny. Theresa ist so selbst-
bewusst den Pferden gegenuber, dass
ich manchmal nur noch staunen kann.

Seit September 2003 nehme ich sel-
ber Reitstunden bei Christina und erful-
le mir so, angeregt durch meine Toch-
ter, einen Kinder- und Jugendtraum.
Dazu ware es ohne Theresa wahr-
scheinlich nie gekommen. Theresa fin-
det das Klasse, dass Mama jetzt auch
reitet, und mir macht es riesigen Spal3.
Da ihr kleiner Bruder (zweieinhalb Jah-
re junger) auch beim Reiten mitmacht,
sind wir jetzt schon zu dritt.

Reitturnier — ein anregendes
Erlebnis fir Theresa

Am Pfingstwochenende hatte das Reit-
therapiezentrum in Mdunster-Amels-
buren zum 7. Integrativen Reitturnier
eingeladen. Insgesamt haben 500 Reiter
und Pferde an 30 Dressur, Spring- und
Geschicklichkeitsprufungen teilgenom-
men. Da war richtig was los. Wir waren
auch mit von der Partie. Theresa hatten
wir zu einem ,integrativen Geschick-
lichkeits-Wettbewerb mit Fuhrer* und
alle zusammen haben wir uns zu einer
Prasentation eines Schaubildes ange-
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meldet. FUr Theresa war die Turnierat-
mosphére wieder prickelnd und sie war
voller Spannung und mit viel Spaf} da-
bei. Sie hatte wieder alle fur sie wichti-
gen Menschen eingeladen und genoss
das ,,Rampenlicht”. In dem Geschick-
lichkeitswettbewerb mit Nixe meisterte
sie alle Aufgaben (das hatten wir nicht
gedacht) und wurde als erste Reserve
platziert.

Dann folgte das Schaubild. Auler
Theresa, Felix und mir machten noch
zwei andere Madchen und zwei Helfe-
rinnen mit. Wir hatten uns zu dem Lied
Nackidei von Rolf Zukowski und weite-
ren Melodien Folgendes ausgedacht:
Verkleidet gingen wir auf den Platz, leg-
ten als Erstes die Verkleidung ab und
anschlieend zeigte jeder, was er wo-
chenlang getibt hatte. Theresa ging alle
drei Gangarten, drehte sich selbststan-
dig um und setzte sich ruckwarts aufs
trabende Pferd. Als Hohepunkt stellte
sie sich freihdndig auf Penny (Stockmaf3
1,65 Meter). Alles wurde mit Musik un-
termalt. Eine Voltigieribung machten
wir zusammen, das fand Theresa be-
sonders gut, und den Abschluss bildeten
wir dann alle gemeinsam. Das hat uns
allen sehr viel Spal? gemacht, nicht nur
an dem Tag, sondern auch schon in der
Vorbereitung.

Positiv fur die Entwicklung

Das Reiten ist eine tolle Sache fiir unse-
re Tochter, das ihr sehr viel Selbstbe-
wusstsein und Selbstvertrauen gibt. Ihr
Gleichgewicht und die Muskulatur wer-
den ganz nebenbei ohne Therapiege-
danken geschult und aufgebaut — ein po-
sitiver Nebeneffekt. Wir kdnnen diesen
ganzheitlichen Umgang mit Pferden nur
empfehlen.

Lothars bester Freund ist seine Katze Mogli. Aber wenn Mogli
gerade unterwegs ist, findet man ihn bei seinen Hasen.
Die geben ihm Ruhe - einfach nur dasitzen und sie beobachten.

Lena Feich mit ihrer Katze

-

Luke Jérgens unterwegs mit Hund am hollandischen Nordseestrand
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Etta Wilken

Menschen mit
Down-Syndrom
in Familie, Schule und Geselischaft

Das neue Down-
Syndrom-Buch von
Etta Wilken kénnen
Sie beim Deutschen
Down-Syndrom
InfoCenter bestellen

Menschen mit Down-Syndrom
in Familie, Schule und Gesellschaft

Autorin: Etta Wilken,

mit Beitragen von Werner Dittmann
Wolfgang Storm und Sabine Wendt
Verlag: Lebenshilfe-Verlag, Marburg
ISBN: 3-88617-308-9

Preis: 18,— Euro

ndlich haben wir nun ein Buch tber

Down-Syndrom von deutschen
Fachleuten direkt flr den deutschen
Markt geschrieben. Darauf haben wir
seit vielen Jahren gewartet. Die Bucher,
die uns Eltern seit vielen Jahren Uber
das Down-Syndrom informierten, wa-
ren allesamt Ubersetzungen aus dem
Englischen und stammten meistens aus
den USA. Das waren u.a. Mark Seliko-
witz’ ,,Down-Syndrom“, Siegfried Pue-
schels Buch ,,Down-Syndrom — FUr eine
bessere Zukunft* (beide jetzt vergriffen)
oder noch aktuell ,,Babys mit Down-
Syndrom* von Karen Stray Gundersen.
Sie wurden fir das amerikanische Pu-
blikum geschrieben und berucksichtig-
ten nicht die deutschen Verhaltnisse.
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Das Buch ist in vier grof3e Bereiche ge-
gliedert. In dem ersten allgemeinen Teil
geht es um die Familiensituation, die
Herausforderungen, denen sich Famili-
en nach der Geburt eines Babys mit
Down-Syndrom stellen miussen, die
Neuorientierung und die Bewaltigung
der neuen Situation. Die Bedeutung von
Elternselbsthilfegruppen bei diesem
Verarbeitungsprozess wird von der Au-
torin hervorgehoben.

Das Thema ,,Préanatale Diagnostik*
darf heute in einem Buch tber Down-
Syndrom nicht fehlen. Etta Wilken stellt
die verschiedenen Verfahren vor, be-
schreibt die rechtlichen Grundlagen fur
den Schwangerschaftsabbruch bei Tri-
somie 21 und geht auf ethische und psy-
chische Aspekte ein.

In einem allgemeinen Kapitel tber
Forderung wird aufgelistet, welche The-
rapien Kinder mit Down-Syndrom be-
kommen. Die Autorin warnt vor ,,Nor-
malisierungsversprechen* und , Thera-
pietourismus®. Bei der Anwendung von
Forderprogrammen sieht sie eine Ge-
fahr — dabei werden haufig Funktionen
isoliert eingelibt.

Der letzte Beitrag Uber besondere Intel-
ligenz- und Lernaspekte bei Down-Syn-
drom stammt von Prof. Werner Ditt-
mann, der im Februar 2002 verstarb.

Ubersicht tGiber die Entwicklung

Im zweiten Teil des Buches wird die
Entwicklung vom Baby bis zum Er-
wachsenen ausfuhrlich behandelt. Die
Entwicklungen der Sprache, der Moto-
rik und der Selbststandigkeit sind wich-
tige Themen. Es geht u.a. um Ernéh-
rungsfragen bei den Kleinen, um lesen
und schreiben lernen und um mathe-
matische Fahigkeiten bei den Schulkin-
dern. Die Wahl des Kindergartens oder
der Schule wird erortert.

Es ist erfreulich, dass in diesem
Buch auch viel Wissenswertes tUber Tee-
nager sowie junge und altere Erwach-
sene zu finden ist. Von Themen wie Pu-
bertat und Sexualerziehung, Identitats-
bildung und Selbstkonzept, Uber Arbei-
ten und Beruf, Wohnen und Freizeit bis
hin zu Partnerschaft und Kinderwunsch
spricht die Autorin alle wichtigen Berei-
che an, die sie mit kleinen Geschichten,
Anekdoten und Berichten von Menschen
mit Down-Syndrom selbst verdeutlicht.

Medizinisches Basiswissen

Teil drei umfasst den Beitrag von Dr.
Wolfgang Storm, Kinderarzt in Pader-
born, wo er seit vielen Jahren in einer
DS-Ambulanz Kinder mit Down-Syn-
drom behandelt. Auch er ein Mann aus
der Praxis und Vater eines Sohnes mit
Trisomie 21. Seine Themen sind die
chromosomalen Grundlagen, medizini-
sche Besonderheiten, die lebenslange
medizinische Betreuung durch Vorsor-
ge- und Routineuntersuchungen. Imp-
fungen und Nahrungserganzung wer-
den auch angesprochen.

Rechtliche Grundlagen

Dr. Sabine Wendt ist seit vielen Jahren
im Bereich Recht, Sozialpolitik und Ethik
bei der Bundesvereinigung Lebenshilfe
in Marburg tatig. Sie behandelt im letz-
ten Teil des vorliegenden Buches die so-
zialen Rechte fur Menschen mit Down-
Syndrom. Die Themen sind u.a. Behin-
dertenausweis, steuerliche Vergunsti-
gungen, Eingliederungshilfen, Fragen
zur Berufsausbildung, zum Wohnen
und zur Pflegeversicherung, zu Renten,
Grundsicherung und Betreuungsgesetz.

Ein ausfihrliches Literaturverzeichnis,



PUBLIKATIONEN

mit Titeln auch besonders fur Eltern
und eine Reihe nitzlicher Adressen
runden das Buch ab.

Empfehlenswertes Standardwerk
Etta Wilken konnte auf eine Menge Da-
ten zuruckgreifen, die sie u.a. bei den
von ihr seit mehr als 20 Jahren durch-
gefuhrten Familienseminaren in Zu-
sammenhang mit ihrer Lehrtatigkeit an
der Universitat Hannover oder Uber die-
se Zeitschrift gesammelt hat. Dieses
umfangreiche Material und ihre lang-
jahrige Erfahrung mit Kindern, Jugend-
lichen und Erwachsenen mit Down-
Syndrom und deren Familien machten
Etta Wilken préadestiniert daftr, dieses
Buch zu schreiben, das ein realistisches
und praxisnahes Bild der Situation von
Menschen mit Trisomie 21 in Deutsch-
land vermittelt.

Dies ist ein Buch, das ich allen El-
tern, nicht nur neu betroffenen, warms-
tens empfehle. Und fir alle, die beruf-
lich mit Menschen mit Down-Syndrom
zu tun haben, ist es genauso wichtig. Es
wird uns in den néachsten Jahren als
Standardwerk begleiten.

Cora Halder

Alltagsfahigkeiten — wie mein Kind
lernt, zurechtzukommen
Ein Ratgeber fur Eltern und Erzieher

Autoren: Bruce Baker, Alan Brightman
Verlag: EDITION 21

ISBN: 3-925698-22-1

Preis: 22,50 Euro

ie bereits in unserer Mai-Ausga-

be angekindigt, soll in diesem
Heft das Buch ,,Alltagsfahigkeiten von
Bruce L. Baker, Alan J. Brightman und
vielen nicht ndher genannten Mitarbei-
tern und Eltern, die zahlreiche Vor-
schlége, Anregungen und Tipps beige-
steuert haben, besprochen werden.

Die nun vorliegende deutsche Aus-
gabe stellt eine aktualisierte und uber-
arbeitete Auflage des im englischen Ori-
ginal erschienenen Buches ,,Steps to In-
dependence” dar.

Seit den 70-er Jahren war ein Team
von Mitarbeitern damit betraut, eine
Serie von Trainings-Handbuchern her-
auszugeben, fur Eltern von Kindern mit
»Speziellen Bedurfnissen*. Die Erfah-
rungen aus all diesen Blichern wurden
gesammelt und lassen das vorliegende

Buch zu einem wabhrlich (ge)wichtigen
Ratgeber werden.

Das Buch ist unterteilt in verschie-
dene Abschnitte. Zunachst sollen uns
Eltern die Grundlagen des Lehrens ver-
mittelt werden. Wir sind die Experten,
denn nur wir alleine kennen unser Kind
wie kein anderer. Und so ist es auch ein
Anliegen des Buches, nicht unseren
Umgang mit unserem Kind grundlegend
andern zu wollen, sondern stattdessen
unserem Wesen neue Fahigkeiten und
neue Sichtweisen im Bezug auf unser
Kind hinzuzufiigen bzw. zu vermitteln,
die es zu einem echten Partner flr uns
macht.

In Abschnitt 1 geht es im Wesentli-
chen darum, sich bewusst zu machen,
welche Fahigkeiten man als Eltern sei-
nem Kind vermitteln mochte, wie die
einzelnen Lernschritte, die zum Erfolg
fuhren sollen, festzulegen sind, in wel-
cher Form man Ansporn fur das Kind
schaffen kann, um es zum gewinschten
Erfolg zu bringen.

Daruber hinaus wird aber auch dar-
auf eingegangen, sich bewusst zu ma-
chen, wie wichtig es ist, die Anweisun-
gen, die man seinem Kind beim ,,Leh-
ren“ gibt, in die richtige Form zu
packen.

Was sich bisher vielleicht recht
trocken und theoretisch anhort, ist in ei-
ner gut verstandlichen Art und Weise
geschrieben, angereichert mit vielen
Beispielen aus der Praxis.

Aufgelockert durch kleine Cartoons
und immer wieder versehen mit Platz

fur eigene Notizen und Beobachtungen,
lasst sich die Anwendung des Buches
leicht in die Praxis umsetzen. Hat man
sich erst einmal durch die Anweisungen
zum richtigen Lehren durchgearbeitet,
so geht es im nun folgenden Abschnitt
darum, unseren Kindern Féhigkeiten
auf ganz bestimmten Gebieten ndher zu
bringen. Dies reicht von Fahigkeiten des
Toilettentrainings Uber Spielféahigkei-
ten, die man Kleinkindern vermitteln
mochte, bis hin zu den hauslichen
Fahigkeiten. Selbstversorgung und Com-
puter-Entdecken runden die Anweisun-
gen fur die Heranwachsenden ab.

Auch hier sind die Artikel gespickt
mit ndtzlichen Tipps, Tabellen zum
Buchfiuhren tber getéatigte Erfolge, An-
schauungsunterricht aus der Alltags-
praxis und und und.

Tipps, auch noch fur Teenager

Es sei betont, dass es nicht nur um
die Vermittlung von Fahigkeiten bei
Kleinkindern geht. Nein, ebenso gut
lasst sich zum Beispiel dem Kapitel
»Selbstversorgung” bzw. ,,Unabhéngig
leben* viel Nutzliches auch flur unsere
Teenager entnehmen.

Ein weiterer Abschnitt ist dem Um-
gang mit Verhaltensauffalligkeiten ge-
widmet und der Anwendung eines Pro-
gramms zur Bewaltigung derselben.

In den umfangreichen Anhangen
des Buches —immerhin zirka 160 Seiten
stark, wovon man sich aber nicht ab-
schrecken lassen sollte — wird Schritt
far Schritt zunachst erklart, wie man
sein Kind dazu bringt, einem Uberhaupt
Aufmerksamkeit zu schenken. Die Auf-
merksamkeitsféahigkeit als das A und O,
auf der die Erlernung aller weiteren
Fahigkeiten aufbaut. Ist diese grundle-
gende Aufgabe erst einmal gemeistert,
kann man sich Anleitungen fur die
Fahigkeiten heraussuchen, die man sei-
nem Kind gerade ndher bringen moch-
te.

Ein fur mich gelungener Ratgeber,
der es auf seine gut verstandliche Art
schafft, uns Eltern die Forderung von
Alltagsfahigkeiten bei unseren Kindern
zu erleichtern. Sind es doch die kleinen
Dinge, die uns im Umgang mit unseren
Kindern viel Zeit und oftmals auch Ner-
ven kosten. Hier lassen sich fur jedes Al-
ter entsprechende Tipps und Anregun-
gen finden, selbst wenn man —wie ich -
eine Tochter im Teenageralter hat.

Claudia Dummler
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PUBLIKATIONEN

rike Thallen

Mach Musik!

L P e
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Mach Musik

Autorin: Ulrike Theilen

Verlag: Ernst Reinhardt Verlag
ISBN: 3-497-01699-3

Preis: 24,90 Euro

,,Mach-Musik“-Autorin Ulrike Theilen
ist sowohl Sonderpadagogin als auch
Rhythmikerin. Somit hat sie sowohl pro-

funde Kenntnisse der Lernwelt von
Menschen mit schweren Behinderun-
gen als auch ein solides musikalisch-
rhythmisches Know-how.

Entstanden ist das Buch ,,Mach Mu-
sik* aufgrund sechsjéhriger musikali-
scher Arbeit in einer Klasse mit sieben
Kindern mit schweren Beeintrachtigun-
gen und Mehrfachschadigungen. Dabei
wurde haufig in Eins-zu-eins-Situatio-
nen gearbeitet oder in Kleingruppen
von bis zu vier Kindern.

Zielgruppe des vorliegenden Buches
sind Lehrer, Erzieher oder Heilpadago-
gen, die in Einrichtungen arbeiten und
diese Arbeit musikalisch pragen und ge-
stalten wollen. Das Buch richtet sich
NICHT an Eltern von Kindern mit Be-
hinderungen.

Vorwiegend geht es darum, wie mit
Menschen musiziert werden kann, die
entweder liegen, motorisch unruhig
sind, Uber wenig Sprache verfligen oder
emotional noch sehr unsicher sind. Der
Autorin ist sehr daran gelegen, eine
sensible  Grundhaltung gegentber
Schwerbehinderten zu vermitteln. Ein

umfangreiches Kapitel ist darum der
Kommunikation im musikalischen Mit-
einander gewidmet. Des Weiteren geht
es um ,,Sich-Bewegen* im Musikunter-
richt unter erschwerten Bedingungen:
zum Beispiel im Wasserbett oder in der
Hangematte. Nattrlich wird auch Uber
Maoglichkeiten des Instrumenteneinsat-
zes berichtet. Sehr detailliert sind dabei
vor allem die Informationen Uber die
Wirkung einzelner Instrumente auf das
kdrperliche Erleben schwerstbehinder-
ter Menschen.

Gegliedert sind alle Kapitel (Musika-
lisches Miteinander — Sich Bewegen —
Hoéren-Tone-Grunderfahrungen und
Lieder) in Hinweise fur die Lehrkraft
und in einer gesonderten Spalte die ,,Er-
lebnisebene des Schulers*®.

Obwohl ,,Mach Musik® einen Leitfa-
den fur Musikunterricht mit Schwerst-
behinderten abgibt, ersetzt das Buch
auf keinen Fall eigene musikalische Er-
fahrungen.

Ohne basale Kenntnisse im Bereich
,,Musik* ist das Buch also nicht einsetz-
bar.

Martina Zilske

Warum Frauen picht

schwach, Schwarze mcht

dumm und Behinderte

nicht arm dran sind

Warum Frauen nicht schwach,
Schwarze nicht dumm und
Behinderte nicht arm dran sind

Autor: Wolfram Henn
Verlag: Herder Spektrum
ISBN: 3-451-05479-5
Preis: 9,90 Euro

er Autor dieses Buches mit dem
langen Titel ist Wolfram Henn, Pro-
fessor der Humangenetik und Ethik in
der Medizin an der Universitat des
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Saarlandes. Fur Leser der Down-Syn-
drom-E-Mail-Liste ist sein Name ein Be-
griff. Er ist der Genetiker auf der Liste,
der kompetente, gut verstandliche Ant-
worten auf komplizierte genetische Fra-
gen gibt.

In seinem Buch befasst sich Wolf-
ram Henn mit Genen aller Art. Er geht
der Frage nach, ob wir nach der Ent-
schlisselung des menschlichen Erbgutes
fur das neue Genomzeitalter ein neues
Menschenbild brauchen. Haben die mo-
derne Biologie und die Genetik mora-
lisch relevante neue Erkenntnisse Uber
uns selbst gebracht, dass wir den Um-
gang miteinander und unser Selbstver-
standnis als Menschen neu gestalten
mussen?

Um unsere Toleranz gegenuber bio-
logischer Verschiedenheit zu tberpri-
fen, untersucht er, wie wir mit Lebewe-
sen anderer Arten, mit anderen Vol-
kern, mit dem anderen Geschlecht und
mit dem gesundheitlich anderen umge-
hen.

In den vier Kapiteln: ,,Der Mensch —
Krone der Schépfung?“, ,,Rassen — Lau-
nen der Natur?*, ,,Eva — nur Adams Rip-
pe?* und ,,Gesundheit — ein Menschen-
recht?*, geht er auf diese Fragen ein.

Der Autor zeigt auf, dass wir trotz all
der neuen Erkenntnisse die Gene nur
schlecht manipulieren kdénnen, Gene
verhalten sich unberechenbar. Es liegt
also schon in der ,Natur der Gene*,
dass die Moglichkeiten der Gentechnik
beschrankt sind.

Er macht auch klar, dass wir nicht
Sklaven unserer Gene sind. Und dass es
das Gen fur Intelligenz, fur Sportlichkeit
oder fir Homosexualitat nicht gibt. Im-
mer spielt das Zusammenwirken meh-
rerer Gene und aulRerer Einflisse eine
Rolle.

Natdrlich ist in seinem Buch auch ei-
niges zum Thema Down-Syndrom, zur
Pranatal-Diagnostik und zu Chromoso-
men zu lesen und da finden sich dann
eine Reihe interessanter Bemerkungen
und guter Argumente, die wir uns als
Eltern eines Kindes mit Down-Syndrom
merken sollten. Die kbnnen uns manch-
mal in einer Diskussion um Lebensqua-
litat, Lebensrecht, Menschenwdirde
nutzlich sein.

Das Buch ist vor allem ein Pladoyer
fur Toleranz anderen gegentber. Nie-
mand ist genetisch vollkommen und das
ist gut so.

Cora Halder



VERSCHIEDENES

Sabine Maurer

In der Mai-Ausgabe von Leben mit Down-Syndrom
wurde ein Artikel zur Malentwicklung von Kindern mit
Down-Syndrom verdffentlicht. Fur die Vertiefung des
Themas mochte die Autorin gerne eine Statistik zu
Malverhalten und Malentwicklung von Kindern mit
Down-Syndrom erstellen. Sie bittet um die Mithilfe
unserer Leserinnen und Leser!

Es wurde mich sehr freuen, wenn Sie
sich einige aktuelle Bilder Ihres Kin-
des ansehen wirden und sich die Zeit
ndhmen, mir unten stehende Fragen zu
beantworten. Ihre Antworten kdnnen
Sie selbstverstdndlich anonym verfas-
sen, zumal sie ohnehin ausschlief3lich
anonym Verwendung finden sollen.
Die Fragen beziehen sich der Ein-
fachheit halber vom Wortlaut her auf
Kinder, aber Angaben zu Malverhalten
und Malentwicklung erwachsener Men-
schen mit Down-Syndrom sind eben-
falls sehr willkommen! Ebenso wie Ant-
worten zu Kindern unter zwei Jahren.

Elf Fragen zur Malentwicklung

1. Ist Ihr Kind mit Down-Syndrom ein
Madchen oder ein Junge?

2. Wie alt ist Ihr Kind zurzeit (Angaben
bitte in Jahr und Monat, also z.B. 3,5 fur
3 Jahre und 5 Monate)?

3. In welchem Alter hat Ihr Kind erste
Malversuche unternommen? (Wenn Sie
das nicht mehr genau nachvollziehen
kdnnen, reicht auch eine ungeféahre Al-
tersangabe.)

4. Wie oft malt Ihr Kind zurzeit (z.B.
taglich/wochentlich x mal, monatlich x
mal)? Mussen Sie lhr Kind in der Regel
zum Malen animieren oder &uf3ert es in
der Regel selbst den Wunsch zu malen?

5. Mit welchen Stift- bzw. Farbsorten
malt Ihr Kind zurzeit am liebsten? Ha-
ben Sie beobachtet, ob es bestimmte
Stiftsorten besser handhaben kann als
andere (falls ja, was macht die Handha-

bung bestimmter Stiftsorten fur lhr
Kind eher schwierig bzw. erleichtert
ihm den Umgang)?

6. Was malt Ihr Kind zurzeit (Themen
der Bilder), wenn es ohne Themenvor-
gabe malt? Gibt es Erklarungen zu den
Bildern ab bzw. ist fir Sie erkennbar,
was es gemalt hat?

7. In welcher Phase der Malentwicklung
befindet sich Ihr Kind zurzeit (zur Be-
antwortung dieser Frage sende ich Ih-
nen gern eine Kurzfassung der Malent-
wicklungsphasen per E-Mail (Kontakt-
adresse s.u.)? Sie kénnen sich auch an
der ausfuhrlichen Beschreibung der
Malentwicklungsphasen in Leben mit
Down-Syndrom, Nr. 46 Mai-Ausgabe
2004, ab Seite 52 orientieren.)

8. Wie beurteilen Sie den Stellenwert
des Malens als Kommunikationsmittel
bzw. Medium fir Ihr Kind im Vergleich
zu anderen Kommunikationsmoglich-
keiten wie Lautsprache, lautsprachbe-
gleitende Gebarden/GuK oder Ahnli-
ches (z.B.: Malen ist in der Regel Selbst-
zweck / Malen hat regelmaRig eine er-
ganzende Funktion zu anderen
Kommunikationsformen / Malen ersetzt
zum Teil andere Kommunikationsfor-
men)?

9. Bekommt Ihr Kind eine spezielle For-
derung im Bezug auf seine Malentwick-
lung, wenn ja, in welcher Form (z.B.
durch integrative Malkurse in seiner
Freizeit / durch gestutztes Malen /
durch Forderung in Kindergarten /
Schule / zu Hause oder Ahnliches)?

10. Wirden Sie sich spezielle Malfor-
derangebote fur lhr Kind winschen,
falls ja, in welcher Form (z.B. integrati-
ve Malkurse in Malschulen / spezielle
Forderstunden in Kindergarten und /
oder Schule usw. / durch Fortbildungs-
angebote fur Sie selbst, damit Sie lhr
Kind zu Hause adaquat bei seiner Mal-
entwicklung unterstttzen kénnen, oder
Ahnliches)?

11. Haben Sie sonstige Hinweise, An-
merkungen, Tipps oder Ahnliches, die
Ihnen im Hinblick auf die Malentwick-
lung und das Malverhalten Ihres Kindes
wichtig erscheinen?

Fur die Zuordnung der Antworten
reicht die Angabe der jeweiligen Num-
mer der Frage aus. Sie mussen die Fra-
gen nicht extra abschreiben.

Bitte richten Sie Ihre Antworten bis
spatestens zum 20. Dezember 2004 un-
ter dem Betreff ,,Malen*“ an die E-Mail-
Adresse:
lalamaurer@gmx.de
oder an meine Postadresse:

Sabine Maurer,
Schroderweg 58,
42477 Radevormwald

Im Voraus bedanke ich mich fur lhre
Mithilfe und die aufgewandte Zeit und
grufie Sie recht herzlich!

Sabine Maurer
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VERANSTALTUNGEN

GuK-Seminar

I Referentin: Prof. Etta Wilken

I Termin: 9. Okt. 2004, 9.00 bis 16.00 Uhr
1 Ort: Blindeninstitutsstiftung,
Ruckersdorf (bei Nirnberg)

1 Zielgruppe: Eltern und Fachleute
(Logopéaden, Personal von Fruhférder-
stellen, Kindergérten und Schulen)

Seitvier Jahren ist das GuK-Material auf
dem Markt. Inzwischen wird die Metho-
de — Uber Gebarden zum gesprochenen
Wort zu kommen - von einigen tausend
Familien und Fachleuten in Deutsch-
land, Osterreich und der Schweiz sehr
erfolgreich eingesetzt.

Und nicht nur Kinder mit Down-Syn-
drom lernen heute Gebarden mit den
GuK-Karten. Bei vielen anderen Kin-
dern, die aus welchem Grund auch im-
mer Schwierigkeiten beim Spracher-
werb haben, kann diese Methode einge-
setzt werden.

Die Fortbildung besteht aus einer
theoretischen Einfuhrung in die Gebéar-
den-unterstitzte Kommunikation und
aus praktischen Ubungen und Anregun-
gen im Umgang mit GuK. Frau Wilken
konnte in den letzten Jahren viele Er-
fahrungen Uber den Einsatz von GuK
sammeln und wirde diese gerne wei-
tergeben. Es besteht genug Gelegenheit,
Fragen zu stellen.

Da die Platze begrenzt sind und er-
fahrungsgeman die GuK-Fortbildungen
immer auf sehr viel Interesse stof3en, ist
es ratsam, sich so schnell wie méglich
anzumelden.

1 Anmeldung nur telefonisch

Wir bitten um telefonische Anmeldung
beim Deutschen Down-Syndrom Info-
Center in Lauf, Tel.: 09123/98 21 21.

Sie horen dann, ob noch Platze frei sind.
Bei einer Zusage muss die Kursgebuhr
sofort auf das Konto des DS-InfoCenters
Uberwiesen werden.

Die Kursgebuhr betragt Euro 25,-
Bankverbindung: Sparkasse Erlangen
Begunstigter: SHG Down-Syndrom

BLZ 763 500 00

Kontonummer 50 006 425
Verwendungszweck: GuK-Seminar
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Europdaische DS-
Kongresse

In den kommenden Monaten finden
wieder einige interessante Down-Syn-
drom-Kongresse in Europa statt. Wir
geben hier schon mal die Termine
durch. Weitere Informationen zu An-
meldung und Programm waren zur Zeit
des Drucktermins der Zeitschrift noch
nicht bekannt. Interessenten kdénnen
sich ab Mitte Oktober im InfoCenter da-
nach erkundigen.

1 4. European EDSA Congress

Genua, ltalien

2. - 3. Dezember 2004

Organisator: CEPIM - Centro Persone
Down

1 6. International Symposium on
Down-Syndrome Specificity

Palma de Mallorca

25. - 27. Februar 2005

Organisator: EDSA und ASNIMO (DS-
Verein der Balearen). Dieser Kongress
findet statt in der Universitat der Balea-
rischen Inseln (UIB) und wird u.a. fi-
nanziell unterstitzt durch das spanische
Gesundheitsministerium und das Mini-
sterium fur Bildung und Kultur. Die Lei-
tung hat Prof. Juan Perera.

Auf dem Programm steht eine Reihe
hoch qualifizierter Down-Syndrom-Spe-
zialisten aus den USA sowie aus Europa,
wie u.a. Lynn Nadel, Robert Hodapp,
David Patterson, Donna Spiker, Krysty-

na Wisniewski, Alberto Rasore-Quartino
und Jean Rondal. Nach dem Kongress
wird bei Colin Whurr in London ein
Fachbuch mit allen Beitrdgen erschei-
nen.

Happy Dancers im Fernsehen!

Nicht vergessen: Am 17. Dezember
2004 wird in der Sternstunden-
Galashow nicht nur das Projekt
Happy Dancers vorgestellt, sondern
sind unsere tollen Tanzer und Tan-
zerinnen auch live mit einem Tanz
aus der Musical ,,Grease* dabei.

Voranktndigung:
Deutsche DS-
Fachtagung 2005

Das Down-Syndrom-Netzwerk Deutsch-
land e.V. organisiert im nachsten Jahr
wieder die Down-Syndrom-Fachtagung,
wie schon in den Jahren zuvor (Bochum
1999 und Potsdam 2002). Mitveranstal-
ter ist die Universitat Augsburg.

I Termin: 7. - 9. Oktober 2005

1 Ort: Augsburg

Mehr Informationen in den né&chsten
Ausgaben von Leben mit Down-Syn-
drom oder direkt Uber das DS-Netz-
werk.

The 9th World Down Syndrome Congress
will be held in Yancouver, B.C., Canada, August 23-17, 2006

Hinweis!

Fur alle, die gerne
mal einen DS-
Weltkongress
erleben und das
vielleicht mit einer
Kanadareise kom-
binieren mdchten:
Im Sommer 2006
findet der 9. Welt-
kongress in Van-
couver statt!

www.wdsc2006.com



AKTUELLES

Folgende Informationsmaterialien sind beim Deutschen
Down-Syndrom InfoCenter erhaltlich:

Euro
I Broschiire ,,Down-Syndrom. Was bedeutet das?* 7,--
I Neue Perspektiven fiir Menschen mit Down-Syndrom 20,--
I Videofilm ,,So wie Du bist“, 35 Min. 20,--
I Albin Jonathan - unser Bruder mit Down-Syndrom 17,--
I Medizinische Aspekte bei Down-Syndrom 3,--
I Das Baby mit Down-Syndrom 5,--
I Das Kind mit Down-Syndrom im Regelkindergarten 3,--
I Das Kind mit Down-Syndrom in der Regelschule 5,--
I Total normal! — es ist normal, verschieden zu sein 5,--
I Herzfehler bei Kindern mit Down-Syndrom 5,--
I Das Stillen eines Babys mit Down-Syndrom 3,50
I Sonderheft ,,Diagnose Down-Syndrom, was nun?“ 12,--
I Erstinformationsmappe 25,--
I GuK - Gebardenkartensammlung (incl. Porto) 43,--
I GuK 2 - Gebardenkartensammlung (incl. Porto) 47,--
I Kleine Schritte Friihférderprogramm (incl. Porto) 59,--
I Poster ,,Down-Syndrom hat viele Gesichter” A3 2,--
I 10 Postkarten ,,Gliick gehabt* 5} ==
I 10 Postkarten ,,Tumur und Stephan* 5,--
I Posterserie ,,Down-Syndrom — Na und?“ Format A1, A2, A3 12,-- 7,-- 5,--
I Down-Syndrom, Fragen und Antworten pro 10 Stiick 0,50
I Zeitschrift Leben mit Down-Syndrom, &ltere Ausgaben 5,--

+ Porto nach Gewicht und Bestimmungsland

Bestellungen bitte schriftlich an:
Deutsches Down-Syndrom InfoCenter
Hammerhdhe 3

91207 Lauf / Pegnitz
Tel.09123/982121

Fax 0 91 23 /98 21 22

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

Fur die nachste Ausgabe (Januar 2005) von Leben mit Down-Syndrom sind geplant:
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Berichte vom 8. Down-Syndrom-Weltkongress in Singapur

Psychotherapeutische Gruppen fur Kinder und Jugendliche

Alternative Medizin

,»Job-Coaching* — Wie funktioniert das?

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

Garantie zur Verdéffentlichung kann nicht gegeben werden. Einsendeschluss fur die
nachsten Ausgaben von Leben mit Down-Syndrom: 30. Oktober 2004, 29. Februar 2005.
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Dreimal jahrlich erscheint die Zeitschrift Leben mit Down-Syndrom,
in der auf ca. 70 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 NUrnberg 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
‘ Lebern. 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 Nirnberg anerkannt. Bei Spenden uber Euro 50,— 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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Die Happy Dancers begeistern ihr Publikum mit einem
neuen Stlick: Das Tanzmarchen ,,Die Schmetterlingswerkstatt*
hatte im Juli 2004 Premiere.
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