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EDITORIAL

Liebe Leserinnen, liebe Leser,

das Editorial zur fiinfzigsten Ausgabe von
Leben mit Down-Syndrom zu schreiben, ist
etwas Besonderes und bietet die Gelegenheit,
zuriick und auch voraus zu schauen. Ich habe
dazu die Mitglieder unseres wissenschaftlichen
Beirats um ihre Meinung zu der Situation von
Menschen mit Down-Syndrom in Deutschland
gebeten. So schildern sie — jeweils aus ihrer beruflichen
Perspektive — was fiir Menschen mit Down-Syndrom in den letzten
Jahren besser geworden ist, welche Visionen sie fiir die Zukunft
haben, aber auch was ihnen Sorgen bereitet. Die Bedeutung der
Zeitschrift Leben mit Down-Syndrom bei diesen Entwicklungen
wird von ihnen ebenfalls angesprochen.

Seit Monaten beschdftigen wir uns im InfoCenter mit der Poster-
kampagne — ein enorm aufwdndiges Projekt. Es hat uns viel Zeit,
Energie und Geld gekostet. Aber nun sind wir alle sehr stolz auf
das Ergebnis. Prominente fiir eine Plakatkampagne zu gewinnen
ist nicht einfach, sie dann tatsdchlich auch noch aufs Bild zu
bekommen, ist noch einmal um ein Vielfaches schwieriger. Leider
hat es aus terminlichen Griinden nicht bei allen geklappt. Die
Kontakte sind aber da und konnen vielleicht fiir eine néichste
Aktion genutzt werden. Natiirlich hat das alles auch viel Spaf3
gemacht. Das Projekt war fiir alle Beteiligten eine duferst positive
und bereichernde Erfahrung.

Wir hoffen, dass die Kampagne etwas bewegt, dass sie Menschen
zum Nachdenken anregt und dass es uns gelingt, mit Hilfe
Lunserer Promis“ Vorurteile und Angste ein Stiick weit abzubauen.

Weiter geht es in diesem Heft um Gruppenarbeit mit Kindern und
Jugendlichen, bei der die Frage nach der eigenen Identitdt im
Mittelpunkt steht. Was die raschen Fortschritte der genetischen
Diagnostik fiir (werdende) Eltern von Kinder mit Behinderung
bedeuten, zeigt uns eine Studie der Wiirzburger Universitdt: ,,Der
Januskopf der Diagnostik“. Und wie man Kinder gezielt iiber
Brettspiele oder tiber Musik fordert, ist ebenfalls wissenswert.

Ubrigens — da die Arbeit an Leben mit Down-Syndrom zu meinen
liebsten Hobbys zdhlt, habe ich vorldufig noch nicht vor, sie
aufzugeben, und freue mich, mit Ihnen als Leser, auf viele weitere
Ausgaben.

Herzlich Ihre
Lora Hadoles
{d
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Beim dritten Deutschen Down-
Sportlerfestival in Frankfurt am
4. Juni 2005 ging es fréhlich zu:
Lachende Kinder, Gber 300 gut
gelaunte Sportler und rund
1500 begeisterte Zuschauer
sorgten fur eine einzigartige
Atmosphdre.

Wer noch nie die Moglichkeit
hatte, dabei zu sein, sollte sich
am 24. September auf den Weg
nach Magdeburg machen. Da
findet das néchste Sportlerfest
statt!

(Mehr Informationen dazu auf
Seite 69)

Titelbild: Sara van Kethel (15), nach
einem Styling fur die niederlandische
Zeitschrift |, Strictly. (Foto: Ed Lonnee)
Foto Ruickseite: Posterkampagne 2005
(Foto: Darius Ramazani)
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Fiinfzig Mal Leben

Fiinfzig Mal Leben mit Down-Syn-
drom - eine Fiille an Informationen
fiir die Leser, eine Fiille an Erlebnis-
sen fiir mich, die ich all diese Num-
mern zusammengestellt habe. Es gab
viele schone, lustige, interessante, po-
sitive, wichtige und zukunftsweisende
Artikel. Manchmal musste ich aber
auch traurige, negative und schwieri-
ge Geschichten aufnehmen. Jeder
wird seine eigenen Favoriten haben.
An die folgenden drei erinnere ich
mich gerne, sie gehoren fiir mich zu
den ,Highlights® in Leben mit
Down-Syndrom.

Besonders schon

Meine Lieblingsgeschichte stand in Leben
mit Down-Syndrom Nr. 29, Januar 1998
und war die Uber Klaus Wimmer, einen
Mann mit Down-Syndrom, der 1926 ge-
boren wurde. Klaus wurde geférdert, er

Besonders hilfreich

Gefreut haben mich die vielen Reaktionen
auf den Artikel ,, Down-Syndrom und autis-
tische Storungen” im Heft 34, Mai 2000
(ein Bericht von George T. Capone). Bis
dahin wurde dieses Thema in der deutsch-
sprachigen Literatur nicht erwéhnt. Vielen
Eltern wurde plétzlich klar: Das ist das
Problem meines Kindes! Es ist nicht ein

lernte lesen und schreiben, spielte Geige
und Klavier und lernte sogar Englisch. Er
war an seinem Wohnort véllig integriert.
extrem langsames Kind mit Klaus Wimmer fihrte nicht nur ein Leben
Down-Syndrom, es liegt auch nicht daran, ohne gesundheitliche Probleme, sein
Leben war auch reich an Kontakten und
Erlebnissen, reich an Arbeit und Kultur.
Bei einem Eisenbahnunfall 1975 kam er

ums Leben.

dass wir es nicht genug férdern, es hat
eine zusatzliche Behinderung! , Endlich
haben wir eine Diagnose und kénnen nun
entsprechend handeln. Fiir so manche

Besonders ehrenvoll

Eine besondere Ehre war es fiir mich, den
»Honour & Pride Award" auf dem 8.
Welt-Down-Syndrom-Kongress (April

2004 in Singapur) in Empfang nehmen zu
durfen.

Dieser Preis wurde dem Deutschen Down-
Syndrom InfoCenter fiir seine besonderen
Leistungen im Bereich der Elternarbeit ver-
liehen. Es wurden vor allem die guten In-
formationsbroschtiren und speziell die
Zeitschrift Leben mit Down-Syndrom her-
vorgehoben.

Familien ein sehr hilfreicher Artikel. Seine langjahrige Erzieherin Elfriede Gop- Cora Halder
Mittlerweile ist einiges tiber die Doppel- fert hat Klaus' Lebensgeschichte aufge-
diagnose Down-Syndrom und Autismus schrieben, in ihrem Nachlass fanden sich
geschrieben und gibt es dazu jetzt in der diese Blatter, die dann auf ungewdhnliche
Schweiz auch eine erste Studie. Weise zu uns gelangten.
Leben mit Down-Syndrom Nr. 50, Sept. 2005 3
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Neue Auflage der Sonderausgabe

m Juni ist die fiinfte Ausgabe der Son-

derausgabe Diagnose Down-Syndrom,
was nun? herausgekommen, seit vielen
Jahren eine unserer beliebtesten Publi-
kationen.

Es féllt jedes Mal schwer, zu ent-
scheiden, welche Artikel durch neue er-
setzt werden sollen. Am liebsten wiir-
den wir einfach neue Themen hinzufii-
gen, ohne dafiir andere zu entfernen.
Aber da macht die Druckerei nicht mit.
Bei hundert Seiten muss Schluss sein,
sonst kann das Heft nicht mehr geklam-
mert werden.

Neu dazu gekommen sind einige Bei-
spiele von Geburtsanzeigen sowie ein
Artikel zu Adipositas. Auch eine aktuel-
le Studie tiber Geschwister von Kindern
mit Down-Syndrom schien uns fiir neu
betroffene Familien interessant.

In der Sonderausgabe konnen die
Themen nur kurz angesprochen wer-
den, sie sollen erste Anhaltspunkte bie-
ten. Mit Diagnose Down-Syndrom, was
nun? mochten wir allen, die am Anfang
des gemeinsamen Lebensweges mit ei-
nem Kind mit Down-Syndrom stehen,
Mut machen. Wir méchten zeigen, dass
es viele Hilfen gibt und dass neu betrof-
fene Familien nicht alleine dastehen.
Weitere Unterstiitzung finden Eltern
dann bei ihren Arzten und Therapeuten
sowie liber Selbsthilfegruppen oder an-
dere Eltern.

Natiirlich enthélt das Heft auch eini-
ge Erfahrungsberichte. Manchmal ist es

Neue Praktikantin

Wir freuen uns Uber unsere
neue Praktikantin Justine, die
im Deutschen Down-Syndrom
InfoCenter ein Berufsprakti-
kum macht.

Auler Blroarbeiten und Mit-
hilfe im Versand darf Justine
auch mal auf ein Baby aufpas-
sen. Hier zusammen mit Levin
Lunze, das Baby, das auf der
Titelseite der Sonderausgabe
zu sehen ist.

o T e
i -

interessant zu lesen, wie ein Kind, von
dem die Zeitschrift schon frither berich-
tete, sich weiter entwickelt hat. Deshalb
verfolgen wir hier auch die sportliche
Laufbahn von Mike und sehen Andrea
und David mal als Kleinkinder in ihrer
Frithférderzeit, mal als junge Erwach-
sene im Européischen Parlament. Aber
es ist auch die Rede von Frank, dessen
Geschichte ganz anders verlief und uns
dennoch so viel lehrt iiber Lebensfreude
und Lebenswert.

Insgesamt ist dies wieder ein Heft
voller aktueller Informationen, das je-
der, der sich zum ersten Mal mit dem
Thema Down-Syndrom auseinander
setzen muss, lesen sollte. Deshalb liegt
ein Exemplar der Sonderausgabe auch
der Erstinformationsmappe bei.

Zweitausend Exemplare dieser Son-
derausgabe haben wir innerhalb von
drei Jahren verschickt. Die meisten Hef-
te gingen an Familien, in denen gerade
ein Kind mit Down-Syndrom geboren
wurde. Das bedeutet, dass wir, ausge-
hend von 1000 Babys mit Down-Syn-
drom jéahrlich, immerhin 60 Prozent
dieser neu betroffenen Familien errei-
chen. Das ist erfreulich, aber es muss
noch besser werden. Alle Eltern sollen
gute, aktuelle Informationen moglichst
schnell nach der Geburt ihres Babys be-
kommen. Dies ist eine wichtige Voraus-
setzung fiir einen guten Start in das Le-
ben mit diesem besonderen Baby.



POSTERKAMPAGNE

Promis machen sich stark fiir Menschen mit Down-Syndrom!

Seit einem Jahr laufen die Vorberei-
tungen zu unserer diesjdhrigen Kam-
pagne fiir die Deutschen Down-Syn-
drom-Wochen. Leser dieser Zeitschrift
wissen, dass wir schon im Herbst 2004
Postkarten mit dem Motiv von Armani
und einem kleinen Mddchen mit Down-
Syndrom gezielt an prominente Kiinst-
ler und Sportler verschickten, mit der
Bitte, sich auf dhnliche Weise wie Ar-
mani zu engagieren. Und einige dieser
Promis sagten zu.

Danach suchten wir unter zehn
gro3en Agenturen nach einer, die uns
bei diesem Projekt unterstiitzen und un-
sere Promi/Posterkampagne als ProBo-
no-Projekt betreuen wollte. Mit der
Agentur bbdo in Diisseldorf wurden
erste Gesprache gefiihrt und ein Kon-
zept entwickelt. Leider stagnierte das
Projekt und wir mussten uns im April
nach einem neuen Partner umschauen.
Das war nicht einfach, vier Monate wa-
ren bereits vorbei und wir standen noch
immer ganz am Anfang. Wir hatten vor
allem Angst, dass unsere Promis ab-
springen wiirden.

Die Agentur und das Konzept

Die Miinchner Agentur Heye & Partner
(u.a. bekannt durch die Werbung fiir
McDonald’s) war bereit, uns zu helfen.
Ein Superteam nahm sich unseres An-
liegens an, entwickelte ein tolles Kon-
zept fiir eine Print-Kampagne, die sich
an die breite Masse richten und sich mit
den allgemein herrschenden Vorurtei-
len auseinander setzen soll. Mit viel Hu-
mor und sehr spielerisch sollte die Idee
umgesetzt werden. Die Grundhaltung
der Kampagne ist selbstbewusst. Sie
zeigt keine Spur von Rechtfertigung und
soll zum Nachdenken anregen.

Fotoshooting

Als der komplizierteste Teil der Kampa-
gne stellte sich das Finden von passen-
den Terminen fiir das Fotoshooting her-
aus. Unzéhlige Male wurden die Termi-
ne verschoben, weil entweder der Pro-
mi oder der Fotograf keine Zeit hatte.

Genau dies hat uns viele schlaflose
Néachte gekostet und wir zweifelten
manchmal daran, ob iiberhaupt je et-
was zustande kommen wiirde. Auch
konnten die Promis (auBer Ulrike Fol-
kerts) nicht nach Berlin ins Fotostudio
von Darius Ramazani, unserem Foto-
grafen, kommen, was bedeutete, dass
er reisen musste. Der Zeitaufwand fiir
ihn war enorm. AuBerdem mussten
dann an den verschiedensten Orten
,Locations“ gesucht werden, mal waren
das angemietete Fotostudios, aber ein
Mal landeten wir sogar in einem verfal-
lenen Munitionslager auf einem Militar-
geldnde irgendwo an der polnischen
Grenze.

Die Printkampagne
Gedruckt werden Plakate im Format A1,
A2 und A3, vierfarbig (geplant war ur-
spriinglich schwarzweif3). Alle Plakate
wurden sowohl im Hoch- wie im Quer-
format angelegt, das war notwendig,
weil in manchen Bussen oder Straf3en-
bahnen nur die querformatigen Plakate
angebracht werden konnten. Und
natiirlich gibt es auch Postkarten. Spe-
zielle Anfertigungen gibt es fiir Ham-
burg (A4) und die Memminger Gruppe
schaffte es sogar, einige Grofplakate ge-
sponsert zu bekommen, die von einer
Druckerei vor Ort speziell fiir sie ge-
druckt werden (wir sind ganz neidisch!)
Fir die Druckkosten der ganzen
Kampagne kommt das Deutsche Down-
Syndrom InfoCenter auf.

Verbreitung
Plakate niitzen nur etwas, wenn sie ge-
sehen werden, von moglichst vielen
Menschen. Deshalb fingen wir schon im
April an, Werbeflichen fiir den Monat
Oktober anzumieten. Das war zu einem
Zeitpunkt, als wir noch keine Ahnung
hatten, wie das Ganze eigentlich ausse-
hen wiirde, ja ob es iberhaupt mal Pla-
kate geben wiirde! , Think positiv* wur-
de unser Motto.

Wir buchten Werbefldchen in ver-
schiedenen ICE- und IC-Ziigen und

-Bahnhofen, auf den U-Bahnhofen in
Berlin, Koln, Frankfurt, Essen, Miin-
chen und Ulm und weitere 435 Werbe-
flichen auf S-Bahnhofen bundesweit.

AuBBerdem bestiicken wir das S-
Bahnnetz und die U-Bahnen in Niirn-
berg und Umgebung, plus die dazu-
gehorigen Bahnhdofe. In Lauf konnten
wir noch drei GroBflichen anmieten,
auf denen jeweils neun Al-Poster im
Schachbrettmuster angebracht werden.

Die Agentur bemiihte sich um Frei-
anzeigen in den verschiedensten Zeit-
schriften. Sie bekam auch eine Reihe
Zusagen. Wir sind gespannt, wo
tatsdchlich die Motive als Anzeige auf-
tauchen. Eine Zusage in so einem Fall ist
keine Garantie, dass das Motiv tatsdch-
lich abgedruckt wird, sondern es dient
lediglich als Liickenbii3er!

Mit 10 Euro sind
Sie dabeil

J’eder kann Poster in seinem eige-
nen Wohnort verbreiten (Rat-
haus, Bank, Supermarkt, Apotheke,
Bibliothek, Krankenhaus, Arztpra-
xen, Schulen etc.)

Wenn alle unsere 5000 Leser nur
eine einzige Serie bestellen und die-
se Poster irgendwo aufhdngen wiir-
den, dann wéren das schon 30.000
Plakate!

Vorurteile iiber das Down-Syn-
drom in den Képfen der Menschen
abzubauen - ist doch unser aller An-
liegen und kommt allen unseren
Kindern zugute!

Wir haben reichlich gedruckt,
bestellen Sie mit beiliegendem For-
mular, telefonisch, per Fax oder on-
line (www.ds-infocenter.de). Die
Poster werden IThnen umgehend zu-
geschickt.

Leben mit Down-Syndrom Nr. 50, Sept 2005 5
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>Ein Bruder mit
Down-Syndrom ist
manchmal echt die
Holle. Genau wie jeder
andere Bruder auch.<




POSTERKAMPAGNE

Diirfen ,,die appels” auch auf das Bild?

Fotoshooting mit Felicitas und Tassilo Woll

ndlich das erste Fotoshooting! Fast

hatten wir den Mut schon aufgege-
ben, entweder waren die Promis nicht
greifbar oder konnte der Fotograf nicht.
Aber Mitte Juni gab es gleich zwei Foto-
termine innerhalb einer Woche.

Das erste Fotoshooting fiir unsere
Kampagne war das mit Felicitas und
Tassilo Woll. Wir hatten uns sehr ge-
freut, als sich Felicitas meldete und
spontan erklérte, sie wiirde gern bei un-
serer Posteraktion mitmachen — natiir-
lich am liebsten zusammen mit ihrem
kleinen Bruder Tassilo. Perfekt, fanden
wir.

Irgendwo auBlerhalb Kassel, wo die
Familie Woll ziemlich abgelegen auf
dem Land wohnt, trafen wir uns, der Fo-
tograf Darius Ramazani und seine Assis-
tentin, eine Visagistin und eine Stylistin.
Auch Olivier Diehr, einer unserer Krea-
tiven von Heye, war bei diesem ersten
Shooting mit dabei, gab es doch wichti-
ge Dinge mit dem Fotografen zu bespre-
chen. Und weil wir alle schon am Vor-
abend dort waren, konnten wir uns
auch iiber Down-Syndrom unterhalten.
Ich freute mich {iber das Interesse der
anderen. Auch die Tatsache, dass sie al-
le diesen Job kostenlos machten, zeigte,
dass ihnen am Thema etwas lag.

Bevor am néchsten Morgen mit dem
eigentlichen Shooting angefangen wer-
den konnte, musste eine Reihe Vorbe-
reitungen getroffen werden. Eine Wand
aus weillem Papier wurde aufgebaut,
Lampen hingestellt und aufgehangt, die
Visagistin baute ihren Schminktisch auf,
die Stylistin brauchte ein ganzes Zim-
mer fiir die Klamotten und stellte immer
neue Kleiderkombinationen zusammen.
Felicitas musste mal dies, mal das an-
ziehen, wurde geschminkt und frisiert
und das alles bei der Hitze — fast 30 Grad
war es an dem Tag heil3. Graciella, eine
Schwester von Felicitas und Tassilo, ver-
sorgte uns alle mit Essen und Trinken.

Ja, und dann war da Tassilo, der
wiéhrend dieser ganzen Zeit bei Laune
gehalten werden musste, z.B. mit Hilfe
seiner beiden Lieblingskasperles, die er
liebevoll ,appels® nennt, oder mit einer

Mundharmonika oder mit einer ganz
speziellen Musikkassette ...

Alle diese Utensilien brauchte er
auch beim Fotoshooting, denn ihm
konnte man natiirlich nicht sagen:
»Setzt dich mal hin, kuck mal in die Ka-
mera, bisschen links, rechts ...“ Das
funktionierte so nicht. Felicitas musste
sich allerlei Tricks einfallen lassen, um
Tassilo bei der Stange zu halten. Und
Darius musste sehr geduldig sein und
flexibel mit seiner Kamera. Da mussten
Pausen eingelegt werden, gerade als
man dachte, jetzt, jetzt haben wir es
gleich. Denn dann fiel Tassilo ein, er
konne doch mal aus dem Raum gehen,
die Tiir hinter sich zumachen, dann wie-
der anklopfen, auf ein ,Herein“ warten
und wieder hineinkommen, nicht als
Tassilo, sondern als Opa, ,ich Opa!“. Es
dauerte dann eine Weile, bis sich der
Opa davon {iberzeugen liel3, dass er jetzt
wieder Tassilo sei.

Als ihm aufgefallen war, wie man
sich in die Papierwand hineinfallen las-
sen konnte, mit der Folge, dass die
Wand dann ein schones Loch hatte, war
er kaum mehr zu halten ...

Aber am Schluss war es geschafft
und alle waren zufrieden. Und wenn
man jetzt das schone Poster sieht, weil3
ich, das stimmt so: Ein kleiner Bruder
mit Down-Syndrom ist manchmal echt
die Holle, aber ... meistens ist er zum
Knuddeln!

Ich hatte viel Zeit, mich mit den El-
tern von Felicitas und Tassilo zu unter-
halten, waren wir beim Shooting eher
Storfaktoren und durften uns nicht ein-
mischen.

Der Familie Woll danke ich fiir ihre
Gastfreundlichkeit und ihre unkompli-
zierte, selbstverstdndliche Art, uns bei
der Posteraktion zu unterstiitzen.

Vor allem natiirlich Dank an Felici-
tas und Tassilo. Ihr wart Spitze!

Leben mit Down-Syndrom Nr. 50, Sept. 2005
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... die rote Nase pudern
wir einfach weg!*

Fotoshooting in Kéln mit Irene Fischer,
Joachim Luger und Albin Jonathan

8 Leben mit Down-Syndrom Nr. 50, Sept. 2005

Is nach vielem Hin und Her, diver-

sen Vorschldgen und Absagen die-
ser Termin endlich feststeht, be-
schlieSen Albin und ich, schon am Vor-
tag von Ingolstadt aufzubrechen. Mit ei-
ner Ubernachtung im Sauerland wollen
wir die Anreise aufteilen. Am néchsten
Morgen fahren wir von Meschede nach
Koéln, unterwegs erkldre ich Albin die
Fachwerkhéuser, die zahlreich unseren
Weg sdumen. Es wird ein heiffer Tag,
aber die Klimaanlage sorgt fiir eine an-
genehme Temperatur im Innenraum,
allerdings ist Albins Nase wohl dagegen.
Bis ich es so richtig merke, ist seine Na-
se schon rot und seine Augen vom vie-
len Dranrumreiben auch. Oh Gott, was
soll blof} aus den Fotos werden mit sol-
chen Meerschweinchenaugen? Es fol-
gen die iiblichen Ermahnungen: Bitte
lass deine Augen in Ruhe. Bitte lass dei-
ne Brille in Ruhe. Bitte lass deine Nase
in Ruhe. Bis hin zu: Wehe wenn du dir
noch ein Mal die Augen reibst!

Kurz vor 12 Uhr finden wir das Stu-
dio in einem Einbahnstraengewirr im
Stadtteil Nippes in Kdln.

Hier ist es dunkel und erfrischend
kithl. In einem Nebenraum gibt es Ge-
tranke und Obst und belegte Brote. Und
die rote Nase von Albin ist doch gar kein
Problem: Die pudern wir einfach weg!

Dann wird Garderobe anprobiert
und werden Szenen ausprobiert und
Kameras und Einstellungen, und neue
Garderobe und neue Szenen ...

Vier Stunden hoch konzentrierte Ar-
beit, mit netten Menschen und in einer
sehr herzlichen Atmosphére.

Ich war da wirklich nur ein Hiwi:
Barbara, wir brauchen noch ein Mal den
Ball!

Zirka 300 Fotos sind danach im
,Kasten®, Joachim Luger und Irene Fi-
scher bedanken sich bei Albin mit: ,Das
war Klasse mit dir.” Der Fotograf Dari-
us Ramazani kann sich noch weitere
Projekte vorstellen und wir bedanken
uns fiir die Bereitschaft, an unserer Pos-
teraktion mitzuarbeiten. Albin saf
kaum im Auto, da fielen ihm schon die
Augen zu. Aber vorher kam noch: ,Das
war toll, wann machen wir die ndchsten
Fotos?*

Barbara Lange-Hofmayer
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>Junge Manner mit
Down-Syndrom haben
manchmal nur Mist im
Kopf. Wie alle, die gerade
in der Pubertat stecken.<
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>Ein Kind mit Down-
Syndrom kann dir manch-
mal ganz schon auf die
Nerven gehen. Genau wie
Jedes andere Kind auch.<

" Eita hat ain Chrmosom mehr,

Ansonsion isf 5ip we jeder anoern

Manesh auch; sinriperiy. ' r
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Wo die groBBen Elefanten ...

Ulrike Folkerts und Ella Zoch im Berliner Studio
von Darius Ramazani

er dritte Fototermin war mit Frau

Ulrike Folkerts und fand in Berlin
statt. Dieses Mal konnte der Fotograf
Darius Ramazani die Aufnahmen im ei-
genen Studio machen, einfacher und
zeitsparender.

Aber wie wiirde die kleine Ella rea-
gieren? Sie war fiir das Fotoshooting zu-
sammen mit ihrem Vater extra nach
Berlin geflogen. Erkldaren, was da von
ihr erwartet wurde, ging natiirlich nicht.
Ella, die mit ihren 20 Monaten zu klein
ist, um das zu verstehen, war das auch
ziemlich egal. Hauptsache, alle waren
nett, beschéiftigten sich mit ihr, zwi-
schendurch gab es leckere Erdbeeren
und ja, die neuen Schuhe, die die Stylis-
tin fiir das Shooting besorgt hatte, fand
sie ganz schick, stolz lief sie damit her-
um!

Ulrike Folkerts, die Ella schon seit
ihrer Geburt kennt, verstand es jedes
Mal wieder, Ellas Neugier und Interesse
zu wecken. Erstaunlich, wie das kleine
Maéadchen durchhielt. Abgesehen von ei-
ner kurzen Wickelpause war sie iiber
zwei Stunden bei bester Laune dabei.

Stimmt, wire der Papa nicht da ge-
wesen, hitte Ella nicht so oft strahlend
gelacht. Er wusste ndmlich genau, wie
er seine kleine Tochter zum Lachen
bringt. Aber wir alle waren lernfihig
und zum Schluss sangen wir im Chor El-
las Lieblingslied — das mit den Elefanten
—und Ella, auf den Schultern von Frau
Folkerts, gebdrdete heftig mit und
strahlte iiber das ganze Gesicht.

Frau Folkerts hatte sich sofort bereit
erkldrt, bei unserer Aktion mitzuma-
chen. ,Weshalb?“, fragte ich sie. Das
macht der personliche Bezug, sie kann-
te Ellas Eltern und hat nach Ellas Geburt
miterlebt, wie schwierig die Anfangssi-
tuation fiir neu betroffene Eltern ist.
Auch wie uninformiert das Umfeld war.
AuBerdem kenne sie Bobby Brederlow
und hat tiber die Arbeit mit ihm gese-
hen, was durch Forderung und durch
Integration moglich ist. Sie mochte, dass
Ella und alle anderen Kinder mit Down-
Syndrom alle Chancen bekommen, sich
moglichst gut zu entwickeln.*

Leben mit Down-Syndrom Nr. 50, Sept. 2005 11



POSTERKAMPAGNE

Da muss man auch noch
den Affen machen!

Fototermin mit Christoph Schlingensief
und Jenny Lau

12 Leben mit Down-Syndrom Nr. 50, Sept. 2005

Wie wir wissen, ist Leben nicht
planbar, auch keine Fototermine
mit drei Personlichkeiten, wie Fotograf
Darius Ramazani, Regisseur und Kiinst-
ler Christoph Schlingensief und Servie-
rerin und Schauspielerin Jenny Lau. Al-
le mit vollem Terminkalender.

Nachdem die erste Verabredung
platzte, safen wir dann am 7. August zu
neunt im Kleinbus und fuhren von Ber-
lin nach Neuhardenberg. Christoph
Schlingensief installiert dort auf dem in-
zwischen verwilderten kleinen Flug-
platz mit ehemaligen Panzerunterstin-
den und wild wucherndem Wald und
Wiesenacker ein Kunstwerk, ,Der Ani-
matograph — Odins Parsipark®. Dort
sollten wir ihn treffen und Aufnahmen
machen. Gut gelaunt packten wir unse-
ren Kleider- und Kostiimkoffer aus. Die
junge Stylistin hatte sich auch vorberei-
tet und Kleidervorschlige mitgebracht.
Als Erstes eine weille, weite Sommer-
hose. Die sollte Jenny anziehen. Ich fiel
aus allen Wolken. Spontan sagte ich:
,Die Hose zieht Jenny auf gar keinen
Fall an. Sie ist kein Hosentyp!“ Jenny
pflichtete mir bei. Die ganze Crew holte
tief Luft und war ratlos.

Nachdem ich mich von dem Schock
erholt hatte, wollte ich kooperativer sein
und Jenny wenigstens vorfiihren lassen,
was wir meinen. Jenny zog die Hose
und ein tlirkises Hemd an. Alle waren
begeistert. Ich nicht, dachte aber, dass
ein geschickt aufgenommenes Bild viel-
leicht doch gut aussehen kann.

Christoph Schlingensief unterbrach
seine Arbeit und kam dazu, gut gelaunt,
in Jeans und Hemd. Die beiden ,Mo-
dels“ waren sich schnell einig und pro-
bierten, wie sie wohl am besten ausse-
hen konnten.

Nach einigen Aufnahmen kam Herr
Schlingensief auf die Idee, im Gorillaan-
zug aufzutreten. Jenny auf den Arm
nehmend, fallend und rumalbernd. Da-
bei sollte es nicht bleiben, Jenny bekam
noch ein Hasenkostiim verpasst. Jetzt
waren beide theaterreif.

Jenny und ich sind auf die Fotos ge-
spannt, auch ob sie plakattauglich sind.
Jenny wiederholte auf der Riickreise
mehrmals, dass es ihr so gut gefallen
hat, und amisierte sich immer noch.
,Der Christoph ist so lustig und nett.”
Ein Stoffhase, von Christoph im Wald
gefangen, wird jetzt lange Jennys Mas-
kottchen sein.

Gisela Lau
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>Menschen mit Down-
Syndrom leben oft in
einer komplett anderen
Welt. Wie jeder andere
Schauspieler auch.<
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>Menschen mit Down-
Syndrom machen seltsame
Bewegungen. Wie jeder, der
versucht, einen schwierigen
Ball zu spielen.<




Ein, zwei, drei ... Tor!

Marco Huber mit zwei FuBballweltmeisterinnen:

Silke Rottenberg und Pia Wunderlich

FuBball ist zwar das Thema Nummer 1
von Marco ... jedoch nur im Zusam-
menhang mit seinem Lieblingsverein,
und das sind nun mal ,die Bayern®.
Aber sich fotografieren lassen mit Frau-
en, auch wenn sie Weltmeister in Da-
menfuBball sind ...? Da war ich zunéachst
etwas skeptisch und hatte keine Ah-
nung, wie Marco reagieren wiirde.

Es war dann einfacher, als ich dach-
te. Bei Marco muss die Leidenschaft
zum FuBball wohl in den Genen liegen
... und dieses Mal nicht in den Chromo-
somen. Sein 82-jahriger Opa (mein Va-
ter) ist frither einmal ein sehr guter Tor-
mann gewesen. Er ist heute noch fir
Marco der beste Ansprechpartner in Sa-
chen FuBball. Fiir Marco ist das sehr
wichtig! Er sagt dann oft zu anderen:
,Das habe ich von Opa geerbt!, ... die
FuBballleidenschaft!

Und die Frage, ein Fotoshooting mit
so berithmten Ful3ballfrauen haben zu
konnen, wurde von ihm mit einem indi-
rekten zustimmenden Schmunzeln be-
antwortet.

Im Studio in Frankfurt angekom-
men, war die Kleiderfrage schnell ge-
klart. Der Fotograf Darius Ramazani
fragte Marco einfach: ,Was ist denn
dein Lieblingstrikot?“ Da kann man sich
denken, welches ...! Zum Gliick hatten
wir auch an seine FuB3ballschuhe ge-
dacht. Silke Rottenberg und Pia Wun-
derlich waren schon anwesend und in
ihrem FufB3balldress. Dass sie Ful3ball-
schuhe anhatten, war uniiberhérbar auf

dem HolzfuBBboden des Studios. Marco
schien mir deswegen schon sehr beein-
druckt. Das merkte ich an seinem re-
spektvollen Gruf.

Die Sache wurde ernst. Das mit der
Maske ging auch einfacher als gedacht.
,lch lasse mich nicht maskieren!®,
fliisterte er mir zu. Es gab dann doch
keine Probleme.

Marco erzidhlte mir spiter auf der
Heimfahrt, dass er die Frau erkannt hat,
die eine Torhiiterin ist.

Obwohl meine eigene Fotografiere-
rei Marco manchmal auf die Nerven
geht, hat er sich an diesem Mittag sehr
professionell verhalten. Es wurden iiber
zwei Stunden lang imagindre Tore ge-
schossen und bejubelt, Luftspriinge ge-
macht und dergleichen ...

Marco ging sogar einmal mit einem
FuBball ,schwanger”, was ihm zu mei-
nem Erstaunen gar nichts ausmachte.
Irgendwie hat alles gestimmt.

Dorothee von der Lebenshilfe, die
uns zum Studio gefahren hatte, und ich
traten ein in eine andere Welt, in einen
Teil von Marcos Welt, in die Welt des
FuBballs.

Die Stimmung war bestens und Mar-
co beschrieb spéter die zwei Frauen als
~wunderbar®! Beeindruckt hat mich das
~gute Zusammenspiel“ aller Beteiligten
beim Fotoshooting.

Ein tolles Erlebnis, nicht nur fiir
Mareco.

Ingeborg Huber

POSTERKAMPAGNE
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Wissenschaftlicher Beirat

Seit vielen Jahren hat Leben mit Down-Syndrom
einen wissenschaftlichen Beirat, dessen Aufgabe es
unter anderem ist, ab und zu einen Fachartikel fiir
die Zeitschrift zu schreiben oder bei fachspezifischen
Fragen die Redaktion zu unterstiitzen.

Frau Ines Boban und Frau Prof. Etta Wilken sowie
Herr Dr. Wolfgang Storm und Prof. Werner Dittmann
waren von Anfang an in unserem Beirat vertreten.
Leider ist Herr Dittmann 2003 verstorben und sein
Platz im Beirat war bis jetzt leer.

Prof. Wolfram Henn hat sich bereit erkldrt, in diesem
Kreis mitzuwirken, woriiber wir uns sehr freuen. Ein
Kurzportrdt von unserem neuen Berater finden Sie
auf dieser Seite. Und bei der Gelegenheit stellen wir
auch noch einmal die anderen Beirdte vor, die unsere
Arbeit schon seit vielen Jahren begleiten.

In Zusammenhang mit der fiinfzigsten Ausgabe von
Leben mit Down-Syndrom haben wir alle Beirdte
gebeten, jeweils aus ihrer Sicht etwas zu der Situati-
on von Menschen mit Down-Syndrom in Deutschland
zu schreiben, auflerdem wollten wir gern ihre Meinung
zu der Zeitschrift haben. Im Einzelnen wurden folgen-
de Fragen gestellt:

— Was ist aus Ihrer Sicht auf Ihrem Fachgebiet in den
letzten Jahren fiir Menschen mit Down-Syndrom
besser geworden? Welche Fortschritte sehen Sie?

— Wie sieht die Zukunft aus, welche Chancen und
Moglichkeiten gibt es? Aber auch welche Sorgen gibt
es? Und was soll Schwerpunkt der Arbeit sein?

— Welche Rolle hat die Zeitschrift Leben mit Down-
Syndrom bei den Entwicklungen gespielt und wie
kann sie in Zukunft weiterwirken?
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Wolfram Henn

Prof. Dr. med. Wolfram Henn

Geboren 1961 in Saarbriicken

I Facharzt fiir Humangenetik; Habilita-
tion fir Humangenetik 1996 und fiir
Ethik in der Medizin 2002

I Leiter der Genetischen Beratungsstel-
le am Institut fiir Humangenetik der
Universitdt des Saarlandes

I Vorsitzender der Kommission fiir
Grundpositionen und ethische Fragen
der Deutschen Gesellschaft fiir Human-
genetik

1 Koordinator der Arbeitsgruppe ,Re-
produktionsmedizin und Embryonen-
schutz® in der Akademie fiir Ethik in der
Medizin

1 Mitglied des Kuratoriums der Evange-
lischen Akademie der Pfalz

IForschungsschwerpunkte:

Ethische Probleme humangenetischer
Diagnostik; psychosoziale Aspekte ge-
netischer Beratung

I1Aktuelle Publikationen:

+Warum Frauen nicht schwach,
Schwarze nicht dumm und Behinderte
nicht arm dran sind“ (Herder, 2004)
,Der Zugriff auf den Embryo“ (mit F.
Oduncu und K. Platzer; Vandenhoeck &
Ruprecht, 2005)
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1. Was ist aus lhrer Sicht, auf Threm
Fachgebiet, in den letzten Jahren fiir
Menschen mit Down-Syndrom bes-
ser geworden? Welche Fortschritte?

Aus der Perspektive der medizinischen
Genetik ist das Down-Syndrom schon
seit vielen Jahren einfach und klar zu
diagnostizieren, da gibt es wenig Neues.
Wissenschaftlich sehr spannend, aber
sicherlich nicht schon auf die nachsten
Jahre hin schnelle Erfolge verheilend
sind Grundlagenforschungen iiber Tier-
modelle zur Trisomie 21. Hier hoffe ich,
dass man auf lange Sicht mehr iiber die
Entstehung von Gesundheitsproblemen
lernen wird, die Menschen mit Down-
Syndrom h&ufiger treffen als andere,
beispielsweise die Alzheimer-Krank-
heit. Ob sich daraus irgendwann besse-
re Moglichkeiten fiir die medizinische
Betreuung entwickeln werden, bleibt
abzuwarten.

Vor allem aber: Die Zeiten, in denen
Menschen mit Down-Syndrom notwen-
dige medizinische Behandlungen (bei-
spielsweise Herzoperationen) und For-
dermafnahmen vorenthalten worden
sind, gehoren endgiiltig der Vergangen-
heit an. Noch nie hatte ein neugebore-
nes Kind mit Down-Syndrom so gute Le-
benschancen, kann so viel erreichen wie
heute.

2. Wie sehen Sie die Zukunft,
welche Chancen und Maéglichkeiten?
Aber auch, was macht lhnen Sorgen,
wo gibt es lhrer Meinung nach
Handlungsbedarf? Was soll Schwer-
punkt der Arbeit sein?

Ich sehe eine geradezu paradoxe Ent-
wicklung darin, dass medizinische Be-
treuung und péddagogische Forderung
immer bessere Perspektiven fiir Men-
schen mit Down-Syndrom erméglichen,
vor der Geburt aber das Down-Syndrom
bis ins Bewusstsein der Offentlichkeit
hinein zum Musterbeispiel einer mit al-
len Mitteln zu verhindernden Behinde-
rung geworden zu sein scheint.

Am deutlichsten wird dies fiir mich
an den erschreckenden Defiziten in der
Beratung schwangerer Frauen vor
Fruchtwasseruntersuchungen, die dazu
fithren, dass nach der vorgeburtlichen
Diagnose ,Down-Syndrom® die beste-
henden Beratungsangebote kaum in An-
spruch genommen werden. Auf diese
Missstdnde ist nun endlich auch der Ge-
setzgeber aufmerksam geworden und
hat den Entwurf eines Gendiagnostik-

Gesetzes vorgelegt, in dem wenigstens
qualifizierte Beratungen vor jeder Pra-
nataldiagnostik gefordert werden.

Gesellschaftliche Toleranz ldsst sich
aber mit Gesetzen alleine nicht erzwin-
gen und es wird eine grofe Aufgabe fiir
uns alle sein, den in Zeiten nachlassen-
den Wohlstandes drohenden Tendenzen
entgegenzuwirken, an den Schwéchsten
zu sparen.

3. Welche Rolle hat die Zeitschrift
nLeben mit Down-Syndrom" bei den
Entwicklungen gespielt und wie
kann sie in Zukunft weiterwirken?

Leben mit Down-Syndrom hat in den
letzten Jahren in Deutschland die enorm
wichtige Funktion tbernommen, die
Licke zwischen Vereinsmitteilungen
von Selbsthilfeorganisationen auf der ei-
nen und rein wissenschaftlich orientier-
ten Fachzeitschriften auf der anderen
Seite zu schlieen.

Leben mit Down-Syndrom ist als ge-
meinsames Forum fiir alle, die sich aus
verschiedenen Perspektiven mit dem
Down-Syndrom befassen, unverzicht-
bar geworden. Dabei ist es keineswegs
einfach, gleichermafien anspruchsvoll
und lesbar, wissenschaftlich seriés und
unterhaltsam zu sein. Aber ich bin da
zuversichtlich: Es wird bestimmt auch
weiterhin gelingen, dass niemand die
Zeitschrift aus der Hand legt, ohne eine
andere Sichtweise eingenommen und
daraus etwas gelernt zu haben. Dafiir
biirgt schon die Herausgeberin.

Ines Boban

Ines Boban

I Nach dem sonderpddagogischen Leh-
rerstudium elf Jahre Lehrerin in Inte-
grationsklassen an einer Hamburger
Gesamtschule

1 Mitbegriinderin des Stadthaus-Hotels
Hamburg

I seit 2002 wissenschaftliche Mitarbei-
terin fiir den berufsbegleitenden Studi-
engang Integrationspddagogik an der
Martin-Luther-Universitiat Halle-Witten-
berg

1 Schwerpunkte der Arbeit: Personliche
Zukunftsplanung in Unterstiitzerkrei-
sen, Integration und Inklusion, interna-
tionale inclusive education

I hierzu viele Publikationen, oft und
gern gemeinsam mit Andreas Hinz;
jungst z.B. Gemeinsamer Unterricht im
Dialog (Beltz 2004)

Liebes ,Leben mit Down-Syndrom*"!

Wenn heute Eltern — hoffentlich in
angemessenerer Form als vor ei-
nigen Jahren - fiir ihr Kind die Diagno-
se ,Down-Syndrom® erhalten, werden
viele von ihnen nicht mehr vorrangig in
medizinische Lehrbiicher gucken, son-
dern im Internet nach Informationen su-
chen. Dort treffen sie auf zahlreiche Sei-
ten von Selbsthilfegruppen, deren Bilder
sofort andere Perspektiven auslésen als
eben diese (k)alten Fachbiicher. Und sie
treffen auf das Deutsche Down-Syndrom
InfoCenter mit all seinen hilfreichen
Broschiiren und eben dem Leben mit
Down-Syndrom. Allein dadurch schon
diirfte sich der Lebensstart der Neu-
ankommlinge in ihren Familien positiv

Leben mit Down-Syndrom Nr. 50, Sept. 2005 17



WISSENSCHAFTLICHER BEIRAT

unterscheiden von dem, was friither iib-
lich war. Denn nun halten Miitter, Viter,
GroBeltern, Tanten, Onkel und Freunde
der Familie — und spéter z.B. die Leh-
rer/-innen - des Kindes einen Fundus in
den Hénden, der vermittelt,

I dass und wie es moglich ist, dass ihr
Kind in eben den Kindergarten gehen
wird, in den es auch ginge, wenn das 21.
Chromosom nur zweimal vorhanden
ware,

I dass es immer selbstverstindlicher
wird, dass die Schule in der Nachbar-
schaft lernen kann, dieses Kind will-
kommen zu heilen und es mit den Kin-
dern seines Stadtteils gemeinsam auf-
wachsen zu lassen,

I und dass es Menschen mit Down-Syn-
drom - auch in Deutschland — gibt, die
nach der Sekundarstufe in einer allge-
meinen Schule mit Unterstiitzung durch
einen Integrationsfachdienst einen tarif-
entlohnten Arbeitsplatz haben und nun
als Steuerzahler und Mieter einer eige-
nen Wohnung als gleichberechtigte Biir-
ger in ihrer Kommune leben.

Damit ist der lange einzig mdogliche und
fest vorgezeichnet erschienene Weg
durch Sonderkindergarten, Sonderschu-
le fiir praktisch Bildbare/geistig Behin-
derte (oder Schule mit dem Forder-
schwerpunkt Geistige Entwicklung oder
wie auch immer die unterste Stufe un-
seres gestuft segregierenden Schulsys-
tems benannt wird) und in die Werkstatt
fiir behinderte Menschen oder allenfalls
in integrative Zweckbetriebe wohltuend
erweitert. Ja, durch die neuen Lebens-
wege von Menschen mit Down-Syndrom
wird der lange wirksame Automatis-
mus, das Down-Syndrom mit geistiger
Behinderung gleichzusetzen, nachhaltig
in Frage gestellt: Der Begriff erweist sich
als unbeschreiblich fehlbeschreibend!

Ein zentrales Forum

Leben mit Down-Syndrom ist ein zen-
trales Forum geworden, in dem sich die
Entwicklungstendenzen im Lande und
weltweit quasi ablesen lassen, hier wer-
den in einer gelungenen Mischung von
Eltern und Fachleuten und immer hiu-
figer jungen Menschen mit und ohne Be-
hinderungen Erfahrungen und Erkennt-
nisse gebiindelt. Und sie werden kom-
petenzorientiert dargestellt, ohne Pro-
bleme zu tabuisieren. Von unschétzba-
rem Wert sind fiir mich personlich die
Blicke tiber den Tellerrand, wenn z.B.:
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I eine schweizerische Mutter, die mit ih-
rer Familie in Shanghai lebt, von der in-
ternationalen Schule ihrer Tochter un-
ter kanadischer Leitung und mit austra-
lischem Klassenlehrer berichtet, wie ihre
Tochter gebeten wird, den Erstkldsslern
das Abc beizubringen, wenn es ihr in der
zweiten Klasse mal zu schwierig wird
(keine ,,pull-out“-Pddagogik, sondern ein
gelungener ,Lernen-durch-Lehren“-An-
satz);

1 vom ,Up-Club“ von Teenagern in Aus-
tralien berichtet wird (,Because we
don’t feel down®), in dem sie jiingeren
Schiilern/-innen mit Down-Syndrom
Nachhilfeunterricht im Lesen geben (da
sie am besten wissen, was bei diesem
schwierigen Geschift wirklich hilft);

I die beeindruckend kldrenden Ergeb-
nisse der Untersuchung von Bird &
Buckley in England tiber die unter-
schiedlichen Entwicklungen der Fertig-
keiten von Jugendlichen in Sonderein-
richtungen und in integrativen Settings
von Cora Halder iibersetzt und wieder-
gegeben werden (allein aufgrund dieser
Befunde erstaunt mich, dass nicht mehr
Sondereinrichtungen zu radikaleren
Verdanderungen ihrer Praxis tendieren
und integrative Entwicklungen in Regel-
einrichtungen noch eher zogerlich sind);
I ein Bericht in der letzten Ausgabe
LStreberprogramme®“ (,Strivers pro-
grams’) an amerikanischen Unis vor-
stellt; wenn also auch elitdre — da aus-
wiéhlende — Orte wie Universitdten For-
men finden, wie und Griinde warum es
ihr soziales und kulturelles Kapital be-
reichert, wenn Menschen mit Down-
Syndrom an ihrem Gemeinschaftsleben
teilhaben, dann macht mich das optimis-
tisch fiir weitere Entwicklungen.

Da Eltern von Kindern mit Down-
Syndrom in der Regel sehr frith im Le-
ben des Kindes von dessen besonderer
Lebensbedingung mit dem einen Chro-
mosom mehr wissen, wurden viele von
ihnen - vielleicht weil sie also etwas
mehr Zeit als andere hatten und weil sie
eben schneller sich ein Bild von der Le-
benssituation mit Down-Syndrom in
Deutschland machen konnten — zu Mo-
toren fiir die wohl nachhaltigste Reform
der letzten Zeit: Sie bewegten Institutio-
nen im Bildungsbereich und im ersten
Arbeitsmarkt, sich integrativ zu ent-
wickeln. Auf eine Zeit der Exklusion und
der Segregation folgte — als zarte und
nicht iiberall in Deutschland gleich gut
gedeihende Pflanze — die der Integration.

Zeit fiir Inklusion

Verfolgt man die internationalen Ten-
denzen, ist jetzt die Zeit gekommen,
Weiterentwicklungen anzuregen hin zur
Inklusion: einer willkommen heilenden
Gesellschaft mit Institutionen, die sich
bewusst sind, wie Barrieren fiir das Ler-
nen und die Teilhabe von Menschen ver-
ringert werden konnen. Die Frage nach
den zu verringernden Barrieren wird in
Zukunft den Begriff ,sonderpddagogi-
scher Forderbedarf” ersetzen.

Andere Themen und Herausforde-
rungen der vor uns und dem Leben mit
Down-Syndrom liegenden néachsten Zeit
sind aus meiner Sicht:

I personliche Zukunftsplanungen in Un-
terstiitzerkreisen vom Zeitpunkt der
Diagnosestellung an — das wird einige
erwiinschte Verdnderungen in den Bio-
graphien ermdglichen;

I die Ermunterung von Schulen, mittels
des Index fiir Inklusion, ein willkommen
heilendes Klima und ihre Ressourcen
fiir eine Pdadagogik der Vielfalt zu ent-
falten — auf dass wir eine gute (tatsdch-
lich allgemeine) Pddagogik gewinnen;

I Erwachsenenbildung mit einer Portion
politischer Aufkldrung und Bildung, die
vermittelt, dass es sich bei den anste-
henden Fragen der unbeschriankten
Partizipation in Kindergérten, Schulen,
Arbeitspldtzen, Wohnmoglichkeiten, ge-
gebenenfalls Elternschaft und Freizeit
in oder Engagement fiir die Gemeinde
um Birgerrechte, um Gleichberechti-
gung handelt.

Eine wirklich gute Idee ...

Ich habe den Traum, dass in der néch-
sten Dekade von Leben mit Down-Syn-
drom eine Bundestagsdebatte mit Dele-
gierten stattfindet, die selbst dieses Ex-
tra-Chromosom haben, tiber die nicht
nur in diesem Journal, sondern auch in
den Tagesthemen berichtet wird — vor-
gelesen von einer Sprecherin oder ei-
nem Sprecher mit Down-Syndrom. Da
wir uns mit dem jetzigen Jubildum zu-
gleich im Schiller- und im Einsteinjahr
(ein Zufall ware relativ unwahrschein-
lich!) befinden, hole ich mir diese Ver-
stirkung: ,Eine wirklich gute Idee er-
kennt man daran, dass ihre Verwirkli-
chung von vorneherein ausgeschlossen
erschien.“ (Albert Einstein)
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Etta Wilken

L -
~ B
Prof. Dr. Etta Wilken

1 1968 Schulleiterin einer Sonderschule
fiir kérperbehinderte und fiir geistig be-
hinderte Kinder in Gottingen. Da erfolg-
ten erste Kontakte mit Schiilerinnen und
Schiilern mit Down-Syndrom sowie mit
deren Eltern. (In dieser Zeit habe ich
auch angefangen, mich mit Gebarden
zu beschéftigen und einen nicht spre-
chenden Schiiler damit zu fordern.)

11971 erster kleiner Gespréichskreis mit
Eltern, die ein Baby oder ein Vorschul-
kind mit Down-Syndrom hatten

1 1972 Hochschullehrerin an der Uni-
versitdt Hannover im Lehrgebiet Allge-
meine und integrative Behinderten-
pddagogik

1 1973 erfolgte die 1. Auflage des Bu-
ches ,Sprachforderung bei Kindern mit
Down-Syndrom*® (mittlerweile in 9. Auf-
lage)

1 1975 erstes Sonnenberg-Seminar fiir
Eltern mit ihren behinderten Kindern,
dann jedes Jahr tiber Pfingsten Semina-
re flir Eltern von Kindern mit Down-
Syndrom

I Seit 1989 jahrlich drei Elternseminare
in der Bundesvereinigung der Lebens-
hilfe in Marburg fiir Eltern von Kindern
mit Down-Syndrom (In den ersten Jah-
ren; Nach den ersten Jahren; In den
spéateren Jahren)

I Forschungsschwerpunkte:
Forderung von Kindern mit Down-Syn-

drom; integrativer Unterricht fiir Kin-
der mit Behinderung; Friihférderung;
Unterstiitzte Kommunikation

I Seit 1990 intensive Beschaftigung mit
der Gebarden-unterstiitzten Kommuni-
kation — GuK ist heute ein sehr verbrei-
tetes Verfahren, besonders in der Friih-
forderung von Kindern mit Down-Syn-
drom

I Publikationen:

Verschiedene Biicher und viele Artikel
in Fachzeitschriften und Beitrdge fiir
Biicher, u.a. zu folgenden Themen:
Down-Syndrom, Frithférderung, Unter-
stiitzte Kommunikation, Waldorfpé-
dagogik und Integration

1. Was ist aus lhrer Sicht, auf lhrem
Fachgebiet, in den letzten Jahren fiir
Menschen mit Down-Syndrom bes-
ser geworden? Welche Fortschritte?

1. Was ist denn ein Down-Syndrom?

Es war 1971 in einer deutschen Univer-
sitdtsstadt. Ein kleiner Junge war gebo-
ren und der Vater erhielt die Diagnose,
sein Sohn leide an Mongolismus, einer
schweren, unheilbaren geistigen Behin-
derung. Bevor der Vater seiner Frau die
Diagnose mitteilte, wollte er sich selbst
genauer informieren. Deshalb ging er in
eine groBe Universitdtshuchhandlung
und fragte nach Literatur zum ,,Mongo-
lismus®“. Als Antwort erhielt er: ,Gehen
Sie bitte in die erste Etage, dort ist die
Abteilung fiir Asiatika.”

Noch in den siebziger Jahren war in
Deutschland die Bezeichnung Mongolis-
mus auch in der wissenschaftlichen
Fachliteratur uiblich (z.B. C. Wunderlich:
Das mongoloide Kind, 2. Auflage 1977).
Als die erste Auflage meines Buches
sSprachforderung bei Kindern mit
Down-Syndrom® 1973 erschien, musste
ich noch ausfiihrlich begriinden, warum
ich die bis dahin iibliche und allgemein
verstindliche Bezeichnung Mongolis-
mus ablehnte (vgl. Wilken, 1973, S. 7 ff.).
Heute dagegen hat sich der Begriff
,~Down-Syndrom“ durchgesetzt — und
mit ihm hat sich auch das alte negative
und stereotype Bild von Menschen mit
dieser genetischen Besonderheit glinstig
verdndert.

Die Information neu betroffener El-
tern ist heutzutage recht gut, auch wenn
das leider nicht immer zutrifft — hier

sind noch weitere Anstrengungen notig!
Aber verglichen mit frither konnten er-
hebliche Verbesserungen erzielt wer-
den: Es gibt verschiedene Hefte zur
Erstinformation, Videos und auch Ge-
sprichsangebote regionaler Selbsthilfe-
gruppen. Das Deutsche Down-Syndrom
InfoCenter bietet kompetente Beratung
und Unterstiitzung zumal bei speziellen
Fragen und Problemen und es hat her-
vorragendes Informationsmaterial pu-
bliziert und im deutschen Sprachraum
verbreitet.

Die begleitende gesundheitliche Be-
treuung von Kindern mit Down-Syn-
drom konnte durch vielfaltiges Infoma-
terial sowie durch vorliegende Fachlite-
ratur erheblich verbessert werden (vgl.
Storm: Das Down-Syndrom, 1995). Fiir
Erwachsene und &ltere Menschen mit
Down-Syndrom miissen jedoch entspre-
chende Konzepte und therapeutische
MaBnahmen noch differenzierter ent-
wickelt und angeboten werden.

2. Wie sehen Sie die Zukunft, wel-
che Chancen und Méglichkeiten?
Aber auch, was macht lhnen Sorgen,
wo gibt es lhrer Meinung nach
Handlungsbedarf? Was soll Schwer-
punkt der Arbeit sein?

2. Ich akzeptiere mein Kind so,
wie es ist!

Es war vor einiger Zeit wiahrend eines
Seminars mit Eltern von Kindern mit
Down-Syndrom im Kindergarten- und
Vorschulalter. Die Eltern diskutierten,
welche Therapien sie durchfithren und
welche weiteren Angebote sie ihrem
Kind machen, als eine Mutter fast ag-
gressiv feststellte, dass sie diesen
ganzen Forderstress nicht mehr mitma-
chen wolle. Sie akzeptiere ihr Kind so,
wie es ist.

Doch wie ist ein Kind mit Down-Syn-
drom wirklich? Welche Unterstiitzung
bendtigt es, um sein individuelles Po-
tenzial giinstig entfalten zu konnen?

Wir wissen heute mehr iiber die Ent-
wicklung von Kindern mit Down-Syn-
drom und iiber ihren speziellen Forder-
bedarf. Das ermdglicht uns besser, indi-
viduelle und syndromtypische Aspekte
bei der Forderung zu beriicksichtigen.
Darin liegen wesentliche Chancen!

Ein grofBes Problem ist jedoch der
boomende Therapiemarkt: Da werden
spektakuldre therapeutische Erfolge be-
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hauptet, sind aber nicht bewiesen und
nur schwer nachpriifbar — aber die Be-
richte dariiber fithren oft zu einer
grofen Verunsicherung der Eltern (vgl.
Lebenshilfe: ,Das Gras wéchst nicht
schneller, wen man daran zieht“, 2004).

Stattdessen wissen wir, worauf es
ankommt: Die gesamte Familie ist zu
stirken, die Entwicklung des Kindes ist
durch geeignete Angebote zu fordern,
seine Kompetenzen sind zu erkennen,
ein angemessenes soziales Verhalten ist
zu unterstiitzen und die soziale Integra-
tion ist zu fordern. Singuldre spekta-
kuldre MaBBnahmen dagegen mit unrea-
listischen Heilsversprechen konnen
dem gegeniiber die Entwicklung eher
gefdhrden.

In der geeigneten Unterstiitzung der
Familien, in der angemessenen indivi-
duellen Forderung der Kinder und in
der Weiterentwicklung integrativer Maf3-
nahmen sehe ich deshalb die wesentli-
chen Herausforderungen auch fiir die
nédchsten Jahre.

3. Welche Rolle hat die Zeitschrift
nwLeben mit Down-Syndrom" bei den
Entwicklungen gespielt und wie
kann sie in Zukunft weiterwirken?

3. Das stand doch in ,,Leben mit
Down-Syndrom*!

Es war wiahrend eines Workshops fiir
Eltern und Therapeuten in der Schweiz.
Wir diskutierten die Vorteile der Gebér-
den fiir die frithe Sprachférderung im
Vergleich mit den speziellen Problemen
des Friihlesens unter den besonderen
Bedingungen des Schweizerdeutsch. In-
teressant war, dass bei dieser Diskussi-
on nicht nur auf einzelne Autoren ver-
wiesen wurde, sondern oft auch die
Feststellung erfolgte: Das habe ich in
Leben mit Down-Syndrom gelesen!

Diese Erfahrung zeigt, dass sich die
Zeitschrift Leben mit Down-Syndrom zu
einer besonders wichtigen Informati-
onsquelle sowohl fiir Eltern als auch fiir
Fachleute entwickelt hat. Stets werden
in den einzelnen Heften aktuelle The-
men aufgenommen und differenziert
entfaltet. Die Darstellung unterschiedli-
cher Erfahrungen aus verschiedenen
Landern zeigt dabei neue Perspektiven
auf und gibt Anregungen fiir mdogliche
weitere Entwicklungen.

Aber die Zeitschrift Leben mit Down-
Syndrom ist nicht losgeldst zu sehen von
den weiteren zahlreichen Publikationen
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des Deutschen Down-Syndrom InfoCen-
ters: Erstinformation fiir betroffene El-
tern, Basisinformationen iiber das
Down-Syndrom, medizinische Aspekte
und ein spezielles Heft iiber Herzfehler,
Infohefte zur Forderung von Kindern
mit Down-Syndrom im Kindergarten
und in der Schule, ein Buch fiir Ge-
schwister sowie ein Film iiber Kinder
und Jugendliche mit Down-Syndrom.
Nicht zu vergessen das umfangreiche
Fordermaterial ,Kleine Schritte® und
das Arbeitsmaterial zur ,,Gebédrden-un-
terstiitzten Kommunikation (GuK)“.

Und immer wieder neue Ideen zur
Offentlichkeitsarbeit: Die Deutschen
Down-Syndrom-Wochen jedes Jahr im
Oktober, die jiahrlichen Plakataktionen
und die mit {iberraschenden Botschaf-
ten versehenen oder nachdenklich stim-
menden Bild-Postkarten!

Leben mit Down-Syndrom hat viel
bewirkt! Das ist besonders der Heraus-
geberin Cora Halder zu verdanken. Sie
hatnicht nur viele Ideen erfolgreich um-
gesetzt, sondern immer wieder eigene
Artikel verfasst oder neue Erkenntnisse
von Kongressen mitgebracht und ver-
breitet.

Fiir viele Jahre guter Zusammenar-
beit mochte ich ihr herzlich danken.

Der Zeitschrift wiinsche ich fiir die
kommenden Jahre weiterhin eine erfolg-
reiche Wirkung und Cora Halder, dass
sie auch kiinftig mit vielen Ideen und
mit Energie das ,,Heft in der Hand " halt!

Wolfgang Storm

Dr. Wolfgang Storm
Geboren 1945

I Medizinstudium in Gottingen und Diis-
seldorf, Facharztausbildung zum Kin-
derarzt in Miami (Florida) und in Dis-
seldorf

1 Seit 1982 in Paderborn, zunachst zwei
Jahre als Oberarzt, danach bis heute als
Leitender Arzt der St.-Vincenz-Kinder-
klinik

I Seit 20 Jahren Leiter der Vorsorgeam-
bulanz fiir Kinder mit Down-Syndrom
an der St.-Vincenz-Kinderklinik

1 Besondere medizinische Interessen:
Homoopathie, Neonatologie, Down-Syn-
drom

1 Publikationen:

Zahlreiche Veroffentlichungen in natio-
nalen und internationalen Zeitschriften
und zwei Fachbiicher:

Das Down-Syndrom — Medizinische Be-
treuung vom Kindes- bis zum Erwach-
senenalter

Homdopathische Behandlung von be-
hinderten Kindern am Beispiel des Do-
wn-Syndroms

I Vortrdge im In- und Ausland

1 Verheiratet, drei Kinder, davon Mar-
kus mit Down-Syndrom (22 Jahre alt)
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1. Was ist aus lhrer Sicht, auf lhrem
Fachgebiet, in den letzten Jahren fiir
Menschen mit Down-Syndrom bes-
ser geworden? Welche Fortschritte?

Aus der Perspektive der drztlichen Be-
treuung von Kindern mit Down-Syn-
drom meine ich schon, in den vergan-
genen zehn bis 15 Jahren deutliche
Fortschritte erkennen zu konnen. Die
Abkehr von einer Stereotypisierung mit
vermeintlich charakteristischen Eigen-
schaften, Symptomen oder Befunden
auch aus medizinischer Sicht hat zu
mehr Variabilitdt und Individualitdt in
der Beurteilung auffélliger Probleme ge-
fithrt.

So war als Beispiel noch vor einigen
Jahren die Anschauung weit verbreitet,
dass das Symptom ,Verstopfung® als
unausweichlich hingenommen werden
musste, da ja eine muskuldre Hypotonie
(= fehlende Bauchpresse) als Erklarung
ausreichte. Mittlerweile hat sich aber
die Erkenntnis verbreitet, dass — wie bei
anderen Kindern — auch andere Ursa-
chen fiir eine Verstopfung durchaus ver-
antwortlich sein und einer spezifischen
Behandlung zugefiihrt werden konnen
(z.B. Unterfunktion der Schilddrise,
Hirschsprung’sche Erkrankung).

Auch in der Art und Weise der Diag-
nosemitteilung nach der Geburt eines
Kindes mit Down-Syndrom sind meines
Erachtens Verbesserungen erkennbar
geworden, sodass frithere Horrorszena-
rien zwar nicht verschwunden sind,
aber dennoch seltener vernommen wer-
den.

2. Wie sehen Sie die Zukunft, wel-
che Chancen und Méglichkeiten?
Aber auch, was macht lhnen Sorgen,
wo gibt es lhrer Meinung nach
Handlungsbedarf? Was soll Schwer-
punkt der Arbeit sein?

Fiir die Zukunft habe ich die Sorge, dass
im Rahmen vor allem gentechnologi-
scher Diskussionen der Wunsch nach ei-
nem perfekten Kind immer mehr Be-
deutung gewinnen kann und dann bei
der prédnatalen Diagnose Down-Syn-
drom der zurzeit schon gebahnte Weg
des Schwangerschaftsabbruchs zielstre-
big gegen 100 Prozent gefiihrt wird.
Prdanatale Aufklarung ist hier zuneh-
mend mehr gefragt.

Die erwidhnten Fortschritte der me-
dizinischen Betreuung von Kindern
miissen stdrker auch auf Erwachsene
ausgeweitet werden. Gesundheit und

Lebensqualitdt sind auch und gerade im
Erwachsenenalter von einer optimalen
arztlichen Begleitung abhéngig. Hier ist
mehr medizinisches Wissen iiber Pro-
bleme in dieser Lebensphase gefragt.

Auch bei Humangenetikern setzt
sich die Anschauung durch, dass allein
Gene menschliches Verhalten mit all
seinen Facetten nicht determinieren.
Das menschliche Genom ist alles ande-
re als starr. Es ist in seiner Entwicklung
offen und durch Prozesse der Selbstor-
ganisation geprédgt. Es wird mehr und
mehr deutlich, dass Gene nicht mono-
kausal Krankheiten verursachen, son-
dern dass sie je nach Ausprdgung und
Zusammenspiel mit der Umwelt die
Vulnerabilitét fiir einzelne Krankheiten
erhohen oder vermindern.

Abgesehen von einigen angeborenen
Komplikationen (z.B. Herzfehler, Duo-
denalatresie), die sicherlich genetische
(Mit-)Ursachen haben, wird das Leben
der meisten Kinder und Erwachsenen
mit Down-Syndrom von zahlreichen er-
worbenen Organerkrankungen be-
stimmt.

Fiir die Entstehung von ,Krankheit*
ist vor allem der psychosoziale und le-
bensgeschichtliche Gesamtzusammen-
hang menschlicher Existenz von Bedeu-
tung.

»Esist der Geist, der sich den Kérper
baut“, hat schon Friedrich Schiller in
seinem ,Wallenstein“ hervorgehoben.
Geist bzw. Seele eines jeden Menschen
werden schon beginnend mit der
Schwangerschaft und dann im weiteren
Sduglings- und Kleinkindalter geprégt.
Schon hier kann die oben angegebene
Vulnerabilitdt fiir Krankheiten entste-
hen.

Als psychosoziale Deprivation gilt
~ein Zustand des Organismus, der als
Folge solcher Lebenssituationen ent-
steht, in denen dem Subjekt nicht in aus-
reichendem MafBe und fiir geniigend
lange Zeit die Moglichkeit zur Befriedi-
gung seiner grundlegenden psychischen
Bediirfnisse gegeben ist”.

Psychosoziale Deprivation beinhal-
tet objektiv schlechte Lebensbedingun-
gen, subjektiv schlechtes Wohlbefinden.
Besondere Anfélligkeit fiir pathologi-
sche Reaktionen nach psychosozialer
Deprivation ist fiir ,Behinderte® bzw.
durch konstitutionelle Ausstattung von
Geburt an aufféllige Kindern dokumen-
tiert. Bei Kindern mit Down-Syndrom
tragen hierzu sowohl schon die negati-

ve Etikettierung durch die Gesellschaft
als auch die bei der Geburt den Eltern
oft vermittelte ,inaddquate Aufklarung®
iiber die Behinderung ihres Kindes bei.

Medizinische Betreuung muss des-
wegen lebenslang in das von der Gesell-
schaft zu leistende und als psychosozia-
le Zuwendung bezeichnete Verhalten als
Grundlage psychischer und korperli-
cher Gesundheit eingebettet sein. Nur
so ist es moglich, dass Menschen mit
Down-Syndrom in gré3erem Umfang zu
mehr Lebensqualitit und zur vollen
Ausschopfung ihrer Entwicklungsmog-
lichkeiten gelangen.

3. Welche Rolle hat die Zeitschrift
nwLeben mit Down-Syndrom" bei den
Entwicklungen gespielt und wie
kann sie in Zukunft weiterwirken?

Zu all dem Erwéhnten hat die Zeitschrift
Leben mit Down-Syndrom schon in der
Vergangenheit wesentlich beigetragen
und kann auch in Zukunft dabei eine
fiihrende Rolle ibernehmen. Es gibt im
deutschsprachigen Raum meines Wis-
sens keine vergleichbare Verdsffentli-
chung, die alle Aspekte des Lebens mit
Down-Syndrom in leicht verstdndlicher
Sprache, ausfiihrlich, aktuell und dazu
noch preiswert darstellt. Dass die Re-
daktion damit ,richtig” liegt, ist u.a. dar-
an zu erkennen, dass hiermit die 50.
Ausgabe erscheinen kann.

In den vergangenen 20 Jahren habe
ich erleben konnen, dass drei (!) ameri-
kanische Zeitschriften speziell iiber
Down-Syndrom nach schon einer Aus-
gabe bzw. nach Monaten oder wenigen
Jahren ihr Erscheinen eingestellt ha-
ben.

Sie sind auf dem richtigen Weg. Al-
les Gute fiir die Zukunft!
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Psychotherapie-Gruppen fiir Kinder und
Jugendliche mit Down-Syndrom (1)

Rosa Borbonés

Ubersetzung aus dem Spanischen: Carlota Schatz

Das SSEE (ein Team des spanischen Down-Syndrom-Vereins in Barcelona — La Fun-
dacio Catalana Sindrome de Down - das die Entwicklung von Kindern im Schulalter
begleitet), organisiert Psychotherapie-Gruppen fiir Kinder und Jugendliche mit
Down-Syndrom, um sie bei der Entwicklung ihres Selbstbildes zu unterstiitzen.

Die Psychotherapie-Gruppe bietet eine gute Moglichkeit, Aspekte eines Selbstkon-

zeptes zu erarbeiten.

Anhand von praktischen Beispielen zeigt der Artikel auf, in welcher Weise interve-
niert wird, wie der psychotherapeutische Ansatz ist und welchen Beitrag die Kinder
und Jugendlichen selbst leisten. Es werden Schliisselelemente beschrieben, die fiir
die Identitdtsbildung wichtig sind.

Die Arbeit in den Psychotherapie-
Gruppen wurde bei der VIII. Inter-
nationalen Down-Syndrom-Tagung
in Barcelona am 15. und 16. Mai
2003 von Rosa Borbonés vorge-
stellt.

AnschlieBend erschienen in den
Ausgaben von November 2003 und
Mairz 2004 der Zeitschrift ,Revista
Médica Internacional sobre el Sin-
drome de Down®, herausgegeben
von der Fundacié Catalana Sindro-
me de Down, zwei Beitrdge zu die-
sem Thema.

Schliisselworte:

Selbstkonzept.  Psychotherapie-
Gruppen. Identitdt. Down-Syndrom.
Bild in der Gesellschalft.

Wir danken der Fundacié Catalana
Sindrome de Down fiir die freundli-
che Genehmigung, diese Artikel in
Leben mit Down-Syndrom verof-
fentlichen zu diirfen.
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Das SSEE arbeitet seit ca. zehn Jah-
ren mit Psychotherapie-Gruppen
fiir Kinder und Jugendliche mit Down-
Syndrom. Diese Arbeit ist entstanden
aus einer neuen Auffassung, die man
heute von Menschen mit psychischer
Behinderung hat und die von folgendem
Gedanken getragen wird: Die Person
mit Behinderung handelt und denkt als
aktives Subjekt. Sie hat die Fahigkeit zu
begreifen, sich selbst zu verstehen, und
kann iiber das, was in ihrem unmittel-
baren Leben geschieht, nachdenken
und sprechen. Trotzdem ist die Kennt-
nis von sich selbst erst im Aufbau be-
griffen, ist intuitiv und oft unklar. Nur
mit Hilfe von Worten kann sie verdeut-
licht werden. Deswegen muss an die-
sem Selbstbild gearbeitet werden. Bis
vor kurzem wurde dieser Aspekt in der
Erziehung und im Entwicklungsprozess
von Menschen mit Behinderung voll-
kommen ausgeklammert.

Diese Menschen wussten wenig iber
sich selbst (wer sie sind, was sie ma-
chen, wohin sie gehen), wihrend die
Umgebung sich zuriickhielt. Man er-
wartete von ihnen, dass sie reif wurden

und Zugang zur Welt der Erwachsenen
fanden, enthielt ihnen aber gewisse
Teilbereiche vor.

Aus diesem Blickwinkel heraus greift
das SSEE ein, um den Aufbauprozess
des Selbstkonzeptes zu begiinstigen.

Der Begriff ,,Behinderung" im Laufe
der Geschichte

Nach C. Lepri hat sich der Begriff ,Be-
hinderung® im Laufe der Geschichte
verdndert. Das Bild eines Menschen mit
Behinderung war zur Zeit der Romer
das eines Monsters der Natur. Im Mit-
telalter glaubte man iiberwiegend, dass
Behinderung eine Folge von Siinde sei.
Um 1600 n. Chr. verliert die Religion an
Bedeutung und man beginnt einen Men-
schen zu sehen, fiir den man sich inter-
essiert und den man umsorgt. Sein Bild
in der Gesellschaft ist das eines Wilden,
den es zu erziehen und zu normalisieren
gilt. Mit der Industrialisierung taucht
der Gedanke des gefdahrlichen Kranken
auf, und die Behinderung wird mit einer
Bewusstseinsstorung oder mit einer
Neigung zu Straftaten verwechselt. Le-
pri ist der Meinung, dass das Bild eines
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Menschen mit Behinderung in der ge-
genwartigen Gesellschaft stark mit dem
eines kleinen Kindes in Verbindung ge-
bracht wird.

Was fiir ein Selbstbild haben
Menschen mit Behinderung?

Und welche Vorstellungen haben die
Kinder und die Jugendlichen selbst?
Was denken sie iiber sich selbst und
iiber ihre Altersgenossen? Was fiir ein
Selbstbild haben sie? Wie begreifen sie
das Down-Syndrom? Man glaubt, dass
sich in den Gedanken der Kinder selbst
(oder in ihrem Verhalten) das Gleiche
abspielt wie in der geschichtlichen Ent-
wicklung.

Austausch in der Gruppe:
Ahnlichkeiten und ...

Das SSEE gibt Kindern und Jugendli-
chen mit Down-Syndrom zwischen finf
und 16 Jahren Gelegenheit zum Aus-
tausch. Die Gruppe bietet fiir Kinder und
Jugendliche, die innerhalb der Gesell-
schaft in der gleichen Lage sind, einen
geeigneten therapeutischen Rahmen,
um gemeinsam mit anderen ihre
Selbst(er)kenntnis erarbeiten zu kon-
nen.

Analyse und Feststellung der Ahn-
lichkeiten bringen das Erkennen und
Annehmen der Behinderung mit sich.
Mittels unterschiedlicher Aktivititen in
den Gruppen und mit therapeutischer
Unterstiitzung stellen die jungen Leute
fest, dass sie nicht die einzigen mit
Down-Syndrom sind, sondern dass es
andere Jungen und Médchen gibt, de-
nen es im Zusammenhang mit ihrer Be-
hinderung méglicherweise genauso er-
geht. Sie merken, dass es behinde-
rungsbedingte Ahnlichkeiten gibt, wie
die Augenstellung oder Lernschwierig-
keiten, und dass es aber auch andere
Ahnlichkeiten gibt, die nichts mit dem
Down-Syndrom zu tun haben: sympa-
thisch sein oder nicht, ruhig oder zap-
pelig sein, liebevoll oder widerborstig.

... und Unterschiede

Ein weiterer wichtiger Aspekt kommt
ebenfalls durch die Psychotherapie-
Gruppe hinzu: die Feststellung der viel-
faltigen Unterschiede, die innerhalb des
Kollektivs von Personen mit Down-Syn-
drom existieren. Dass jeder seinen eige-
nen Stil hat und die Schwierigkeiten und
Kompetenzen ganz unterschiedlich sind
(einer kann sich gut ausdriicken, ein an-

derer wiederum nicht) — diese Feststel-
lung ermoglicht es dem Einzelnen, sich
selbst und die anderen nach und nach
zu entdecken.

Gruppenstruktur

Die Gruppen werden nach verschiede-
nen Kriterien eingeteilt, im Wesentli-
chen nach dem chronologischen Alter
der Mitglieder:

I Paarweise, zwei Kinder zwischen fiinf
und sieben Jahren

I Gruppen fiir symbolische Spiele, fiir
Kinder zwischen sieben und neun Jah-
ren

I Kommunikationsgruppen fiir Zehn-
bis 13-Jéhrige

I Gruppen fiir Jugendliche zwischen 13
und 16 Jahren

Die Gruppen treffen sich wochent-
lich einmal fiir 50 Minuten bis zu 3,5
Stunden. Jeder Therapeut setzt nach ei-
genem Ermessen und angepasst an die
jeweilige Gruppe bzw. an deren Mitglie-
der unterschiedliche Arbeitsmethoden
ein wie Gesprache, Spiele, Malen und
Schreiben, Puppenspiele, Geschichten
und deren Darstellung.

In allen Gruppen (die Paare ausge-
nommen) beginnt die Sitzung mit einem
Gespréch. Die Sieben- bis Neunjahrigen
setzen sich in einen Stuhlkreis, die Alte-
ren um einen Tisch; das ist der beste
Moment fiir den miindlichen Austausch.
Nach dem Ankommen erhilt jeder Zeit,
iiber seine Erlebnisse und Erfahrungen
der vorangegangenen Woche zu berich-
ten sowie iiber das, was ihn oder sie be-
unruhigt. Die Therapeutin erklért, dass
jetzt Zeit ist, um tiber die eigenen Vor-
lieben, aber auch iiber Sorgen und Pro-
bleme zu sprechen; Zeit, um das Er-
wachsensein zu erlernen (was fiir Kin-
der mit Down-Syndrom so schwierig
ist). Als ein wichtiges Ziel der Gruppen-
arbeit soll den Kindern vermittelt wer-
den, dass sie ihrem chronologischen Al-
ter entsprechend eingeteilt und behan-
delt werden.

Gesprache miissen angekurbelt
werden

Auch wenn jede Gruppe anders ist und
ihre Eigendynamik hat, so tiberwiegen
doch zu Beginn des Gesprichs einsilbi-
ge Aussagen und Pausen — damit diese
nicht zu lang werden, ldsst die Thera-
peutin Worte einfliefen, um so wenigs-
tens einen minimalen Gedankengang
anzuregen. Oft fehlen die Zusammen-

hénge und der Gesprichsinhalt ist eher
beschreibend (Angaben zu Namen,
Schulklasse, Familienmitgliedern, hdus-
lichen und schulischen Aktivitdten). Die
Therapeutin ist der Mittelpunkt, die Un-
terhaltung lauft vorwiegend sternformig
ab (die Therapeutin fragt und das je-
weilige Kind antwortet), sodass kaum
ein Austausch der Gruppenmitglieder
untereinander stattfindet.

Nach E. Torras de Bea kommt eine
Gruppe so nicht leicht in Gang. Die
Gruppenmitglieder ,bringen ihre re-
gressive Abhédngigkeit zum Ausdruck;
diese ldsst sie glauben, die Hilfe bestehe
darin, dass jemand sie mitzieht, fiir sie
denkt und Losungen bereithilt, sowie
Regeln und Vorschriften durchsetzt
oder gar die Probleme verschwinden
lasst“. Hinzu kdmen die durch den geis-
tigen Riickstand bedingten Schwierig-
keiten.

Die Gruppe muss lernen, selbst-
standig zu agieren

Die Autorin fahrt fort: ,,Es wire ein Feh-
ler, die Gruppe iiberméaf3ig mitzuziehen,
um ihr den Anfang zu erleichtern, da
hierdurch die regressiven Verhaltens-
weisen verstirkt wiirden und am Ende
die Gruppe auf der Therapeutin lastete.
Man versucht, ein Gleichgewicht zu fin-
den, das hei3t den Punkt, an dem sich
die Gruppe gezwungen sieht, ihre
Fahigkeiten zu entwickeln, um ihre Ar-
beit selbst in die Hand zu nehmen. Und
das ist nicht immer leicht.

Nach und nach - ohne Eile - inte-
grieren sich die Kinder und Jugendli-
chen in die Gruppe und beteiligen sich
zunehmend trotz der zwischen ihnen
bestehenden Unterschiede. Spontane
Beitrdge werden haufiger, die Gruppen-
mitglieder haben manchmal den
Wunsch, der Gruppe oder auch einer
bestimmten Person — nicht unbedingt
der Therapeutin — etwas Wichtiges zu
erkldren, und jeder kann zu Wort kom-
men.

Die Hauptaufgabe der Therapeutin
ist es zuzuhoren, zu beobachten sowie
die Kommunikation unter den Teilneh-
mern zu fordern und zu koordinieren,
was nicht immer leicht ist. Es kann z.B.
vorkommen, dass ein Middchen etwas
Wichtiges sagt, aber niemand es wahr-
nimmt, weil es entweder zu leise spricht
oder weil es wegen Sprachschwierigkei-
ten schlecht zu verstehen ist. In so ei-
nem Fall wére es z.B. Aufgabe der The-
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rapeutin, das Gesagte aufzugreifen und
in der Gruppe darauf einzugehen.

Die Beitrdage der Kinder und Jugend-
lichen sind vielféltig. Die Tatsache, zu
einer Gruppe zu gehoren, in der alle das
Down-Syndrom haben, wird von ihnen
anfangs sehr ambivalent aufgenommen.
Obwohl die Begeisterung fiir die Gruppe
(meist) grof3 ist und man sich in ihr wohl
fiihlt, wiirden der eine oder andere, viel-
leicht sogar alle, lieber in ihrem ge-
wohnlichen Klassenzimmer bleiben, an-
statt beim SSEE aufkreuzen zu miissen
..., was andererseits gut verstindlich ist.

Kommentare wie: ,Er/sie ist héss-
lich, dumm®, kommen haufig vor, eben-
so wie die Geste fiir: ,Er/sie ist ver-
riickt.” Ein bloBes ,,Ich weil3 nicht” etwa
oder ein ratloses Gesicht, das auszu-
driicken scheint: ,Ich habe dazu nichts
zu sagen®, deuten darauf hin, was die
Kinder und Jugendlichen dabei fithlen
mogen.

Die Therapeutin versucht in Worte
zu fassen, was ihrer Meinung nach in
der Gruppe geschieht bzw. was deren
Mitglieder denken. Es muss erklart wer-
den, dass nicht dumme oder héssliche
Kinder in die Gruppe kommen, sondern
Kinder mit Down-Syndrom (vielleicht
haben ihnen ihre Eltern schon erklért,
dass sie das Down-Syndrom haben). Es
wird dariiber gesprochen, dass sie mog-
licherweise selbst denken, sie seien
hésslich oder dumm, dass sie verwirrt
sind und das Down-Syndrom nicht mo-
gen, und dass das normal ist. Dies alles
ermoglicht ihnen die Erfahrung, bisher
tief Verborgenes aus sich zum Vor-
schein kommen zu lassen.

Mit Unterstiitzung der Therapeutin
schlagen die Kinder nach und nach The-
men vor, z.B.:

I Fortschritte im Bereich der Selbst-
stindigkeit: Diese sind vielleicht die am
héufigsten auftauchenden Themen, bei-
spielsweise der Gruppe zu erzdhlen,
dass man die Brille jetzt ohne Gummi-
halterung trdgt oder dass man alleine
duscht.

I Themen, die dem chronologischen Al-
ter entsprechen.

I Konflikte aus dem eigenen Leben: zu
Hause, wenn es wiitend macht, von den
Geschwistern iibergangen zu werden,
oder wenn einen die Eltern wie ein klei-
nes Kind behandeln; in der Schule,
wenn man durch Mitschiiler oder Leh-
rer bemuttert oder abgelehnt wird.
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Lernen, mit der Behinderung
zu leben!

M. Estela Valle sagt tiber die Kommuni-
kation mit Kindern, Jugendlichen und
Erwachsenen mit Behinderung: ,Es wé-
re eine heilsame Entlastung, wenn man
einen GrofBteil von dem, was im Unter-
bewusstsein verborgen ist, an die Ober-
fliche bringen kann ... ndmlich das
Recht des Einzelnen, ohne Schuldgefiih-
le und ohne Scham seine aggressiven
und liisternen Impulse zu erkunden,
selbst dann, wenn er nicht handeln
kann.“

Des Weiteren bemerkt sie: ,Das Ziel
ist nicht die Beseitigung von Problemen

oder die Beseitigung des Konflikts, son-
dern die Befdhigung des Kindes, ganz
bewusst mit seinen Schwierigkeiten zu
leben, sie anzunehmen und sich selbst
anzunehmen, zu vertrauen und sich
selbst zu vertrauen.“

Durch die Weiterentwicklung der
Gruppe wachst deutlich der Wunsch,
mit dem anderen zu sprechen, wiahrend
die Abhéngigkeit vom Erwachsenen ab-
nimmt.

Ausgehend von einem Beziehungs-
modell, das auf Selbststandigkeit griin-
det, wird die Gruppe iiber das ,Ich bin,
wie ich bin® zur Selbstfindung gefiihrt.

Psychotherapie-Gruppen fiir Kinder und
Jugendliche mit Down-Syndrom (2)

Welche sind die Schliisselelemente der Identitdtsbildung
bei Kindern und Jugendlichen mit Down-Syndrom?

Von grofsem Nutzen war fiir uns das Konzept der Psycho-
analytiker L. und R. Grinberg, das Identitdt als
Ergebnis eines kontinuierlichen Beziehungsprozesses
zwischen rdumlicher, zeitlicher und sozialer Verarbeitung
versteht. Aus dieser Perspektive werden die in den
Psychotherapie-Gruppen zum Ausdruck kommenden
Gedanken der Kinder und Jugendlichen mit Down-Syn-
drom beziiglich ihrer Identitdt analysiert.

Das Identitdtskonzept der Psycho-
analytiker L. und R. Grinberg war
fiir uns sehr hilfreich, um zu verstehen,
wie Kinder und Jugendliche mit Down-
Syndrom ihre Identitét bilden. Diese Au-
toren beschreiben den Erwerb des Iden-
titdtsgefiihls als einen kontinuierlichen
Beziehungsprozess zwischen drei Ebe-
nen der Verarbeitung (,Integration®),
nidmlich der rdumlichen, der zeitlichen
und der sozialen Verarbeitung.

Die rdaumliche Verarbeitung

Die rdumliche Verarbeitung betrifft die
verschiedenen Teile des ,Selbst* ein-
schlieBlich des korperlichen ,Selbst®.

Die Teile werden zu einer Einheit zu-
sammengefiigt, mit den Objekten der
Umgebung verglichen und von ihnen
abgegrenzt. Dadurch kann bei der Bil-
dung der Individuation das ,,Selbst“ vom
,Nicht-Selbst“ unterschieden werden.
Das Identitdtsgefithl hdngt eng mit
der psychosexuellen Entwicklung zu-
sammen. Den Kérper zu kennen, ist we-
sentlich fiir die Festigung der Identitét.
Jeder erforscht sich selbst in Verbin-
dung mit seinem Korper. Das Gesicht
(Augen), die Hande und die Genitalien
sind fiir die Kérperwahrnehmung am
wichtigsten, sowohl fiir den eigenen
Korper als auch fiir den eines anderen.
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Die gedankliche Vorstellung des Kor-
pers (zu der beispielsweise auch die Klei-
dung gehoren kann) ist Teil des Korper-
schemas.

Bei Kindern und Jugendlichen mit
Down-Syndrom ist besonders das Bild
der Augen (und gegebenenfalls der Bril-
le) von Bedeutung. Um jemanden zu er-
kennen, schauen wir mit den Augen auf
seine Augen. Die Kinder und Jugendli-
chen konnen am Gesicht, genauer ge-
sagt an den Augen (an der Brille), er-
kennen, ob jemand das Down-Syndrom
hat oder nicht, oder es fillt ihnen zu-
mindest etwas auf, auch wenn sie dies
nicht genau prézisieren konnen. Hier
einige Beispiele:

Wenige Tage, nachdem Manuel zum
ersten Mal an einer Psychotherapie-
Gruppe teilgenommen hatte, sagte er:
,Ah! Alle tragen eine Brille.“ Er hatte al-
le Jungen und Méddchen der Gruppe als
Brillentrager identifiziert (und so war es
auch, selbst wenn dies nicht unbedingt
zum Down-Syndrom gehort).

Als Imma ihrerseits auf der Stralle
eine Frau mit Brille sah, sagte sie zu ih-
rer Mutter: ,Schau, Mama, wie ich, sie
hat Down-Syndrom.“ ,Was meinst du,
Imma?“, antwortete die Mutter. ,Doch,
Mama, sie trdgt eine Brille“, beharrte
das Madchen auf seiner Beobachtung,
woraufthin die Mutter erkldrte: ,Imma,
die Frau trigt zwar eine Brille, aber sie
hat kein Down-Syndrom.* Offensichtlich
dachte Imma, dass jeder Brillentrdager
das Down-Syndrom hat.

Auch wenn die geschilderten Episo-
den nur Einzelfille sein mogen, so kon-
nen sie doch zum Verstdndnis vieler Be-
hauptungen und Verhaltensweisen die-
ser Kinder und Jugendlichen beitragen.
So versteckten Imma oder Marta iiber
lange Zeit hinweg immer wieder ihre
Brille in allen moglichen Winkeln zu
Hause oder in der Schule, ohne es je-
mandem zu verraten. Und sie weigerten
sich, sie aufzusetzen. Diese Ablehnung
scheint andere Griinde zu haben als die
blofe Unannehmlichkeit, eine Brille tra-
gen zu miissen. Die Gruppe bietet Gele-
genheit, tiber vieles zu sprechen: tiber
Augen und Brillen, tiber die Form der
Augen und dariiber, ob ,Down-Syn-
drom haben“ und ,Brille tragen® das
Gleiche ist.

Es wird wesentlich an der Wahrneh-
mung von Gemeinsamkeiten gearbeitet
sowie von Verschiedenheiten zwischen
den einzelnen Jungen und Méddchen mit

Down-Syndrom, um ihnen immer wei-
ter dabei zu helfen, sich selbst anzu-
nehmen.

Auch die Zunge spielt anscheinend
eine Rolle. In einem der Rdume des
SSEE hiéngt ein grof3es Poster, auf dem
zwei Kinder zu sehen sind: ein Junge
ohne Behinderung und ein Mddchen mit
Down-Syndrom. Manchmal verwenden
wir dieses Bild, um an der Identitidt zu
arbeiten: Wem sehen sie dhnlich? Wer
von beiden hat ein Down-Syndrom? Wie
sehen sie aus?, ...

In einer der Gruppen zeigte uns Joan
(ganz richtig), dass das Méadchen das
Down-Syndrom hat. Als wir fragten,
warum, liberraschte er uns mit der Ant-
wort: ,Schau, weil sie die Zunge her-
ausstreckt.” Auf dem Poster streckt das
Médchen die Zunge nicht heraus. Man
konnte meinen, es handelte sich hier um
schlichte Verwechslungen. Es geht je-
doch um das Selbstbild der Kinder und
Jugendlichen mit Down-Syndrom, um
die Art, wie sie sich wahrnehmen. Hier
muss eingegriffen werden.

SchlieBlich gibt es noch einen recht
charakteristischen Aspekt, nédmlich,
sich hiibsch oder, besser gesagt, sich
héasslich vorzukommen. Wir sprechen
nicht davon, ob jemand tatsdchlich
hiibsch oder hisslich ist, sondern da-
von, wie er sich selbst wahrnimmt. Dies
héngt nicht nur mit dem physischen
Aussehen zusammen, sondern auch mit
der Art, in der die Teile des eigenen Kor-
pers ins Selbstbild eingefiigt werden.

Esist klar, dass die Kinder und Ju-
gendlichen sich nicht fiir die Hiibsches-
ten der Welt halten. Und es ist auch klar,
dass sie dariiber nicht reden kénnen.
Die unangenehmen Eigenschaften an
sich selbst anzunehmen, schafft erst das
notwendige Gleichgewicht, um sich mit
anderen {iber diese Gefiihle austau-
schen zu konnen. Das bringt Erleichte-
rung, ein besseres Verstindnis fiirein-
ander und das Gefiihl, nicht alleine zu
sein.

Die zeitliche Verarbeitung

Die zeitliche Verarbeitung bezieht sich
nach L. und R. Grinberg auf den Zu-
sammenhang zwischen den unter-
schiedlichen Selbstbildern im Laufe der
Zeit. Thre Kontinuitit bietet die Grund-
lage der Selbstheit, d.h. man selbst zu
sein. Wir sprechen vom Erkennen der
eigenen Identitdt im Lauf der Zeit und
von der Fahigkeit, sich an sich selbst in

der Vergangenheit zu erinnern und sich
in der Zukunft vorzustellen. Es geht dar-
um, die aus verschiedenen Momenten
der Erfahrung stammenden Bilder zu
einem Ganzen zu vereinen.

Der Autor behauptet, dass zu den
Krisen der Entwicklung — Entwohnung,
Odipus-Situation, Adoleszenz — die ganz
personlichen Lebenskrisen eines Indivi-
duums hinzukommen, bedingt durch
seine eigene, einzigartige Lebensge-
schichte. Was geschieht bei Kindern
und Jugendlichen mit Down-Syndrom?

Es werden zwei Gegebenheiten be-
obachtet. Einerseits stellen wir fest, dass
das Selbstbild sehr einseitig bleibt. Zu
der Schwierigkeit, unterschiedliche Er-
fahrungen zu einer Einheit zusammen-
zufligen, kommen die kognitiven Schwie-
rigkeiten hinzu. In bestimmten Momen-
ten kommt es zu dem, was man eine
Konzentration auf die negativen Aspek-
te der Behinderung nennen konnte: ,,Ich
weill nicht, ich habe es vergessen, ich
bin dumm.* Die — hdufigen — AuBerun-
gen dieser Art konnen Auswirkungen
haben wie z.B. die Hemmung gegeniiber
Papier und Bleistift (das Kind vermeidet
etwas zu tun, weil es nur denkt, es habe
Schwierigkeiten). Es tiberwiegt in sol-
chen Momenten der Glaube an das, was
es nicht tun kann.

Zum anderen passiert es, dass
Wachstum verleugnet wird. Zu einer
langsamen Entwicklung, bei der es
selbst fiir Fachleute manchmal schwie-
rig ist, Fortschritte zu erkennen, kommt
die bereits erwdhnte Vorstellung des
ewigen Kindes. Die Kinder und Jugend-
lichen haben echte Schwierigkeiten, ih-
re eigene Entwicklung einzuschéitzen
(was sie friither taten bzw. gegenwiértig
tun, worin sie Fortschritte erzielt haben,
was ihnen schwer féllt). Auch kénnen
sie sich schlecht in die Zukunft hinein-
projizieren, sie fiihlen sich klein.

Durch Austausch und Kommunikati-
on vermittelt die Gruppe in diesem Sin-
ne den Kindern:

1 Was man doch weil3, wozu man doch
imstande ist.

Als Elena sich weigerte zu schrei-
ben, sagte Pilar zu ihr: ,Versuche es, du
bist nicht dumm®, wéhrend sie ihr zeig-
te, wie sie es selber tat (,Schau!®).
Manchmal sind Worte iiberfliissig. Die
Kinder beobachten und vergleichen
sich. Das Tun der anderen ist Anreiz,
das zu probieren, was sie selbst nicht
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konnen. Sie wollen sich bessern und
entfernen sich somit vom ,Ich weil3
nicht, ich kann nicht®.

I Den Bezug zum chronologischen Alter.
Wer Down-Syndrom hat, bleibt nicht fiir
immer ein kleines Kind. An diesem The-
ma wird gearbeitet, wobei die Gruppen-
teilnehmer z.B. iiber das eigene Alter
nachdenken oder dariiber, was Kinder
in einem bestimmten Alter tun. In vielen
Féllen duBern die Jugendlichen ihre
Meinung und manchmal beschweren sie
sich auch, beispielsweise dariiber, dass
die Mutter ins Badezimmer kommt,
wiéhrend sie sich duschen, um ihnen die
Haare zu waschen, oder dass sie immer
noch bis zum Schuleingang begleitet
werden.

I Die Féahigkeit, sich Verdnderungen zu
stellen.

Es werden Situationen aus der Vergan-
genheit untersucht. Die Gruppenmit-
glieder priifen, wie sie sich damals ver-
halten haben, und iiberlegen, wie sie es
heute in der gleichen Situation tun wiir-
den. Wenn angesichts eines neuen Kon-
fliktes Krafte (,Ich-Starke®) wieder ge-
wonnen werden, die sich zu anderer Ge-
legenheit bereits bewédhrt haben, kann
die Person der Zukunft gestdrkt entge-
gentreten. Die Gewissheit, dass dies an-
deren auch so ergangen ist, ist zudem
ein Zeichen von Normalitét.

Die soziale Verarbeitung
Die soziale Verarbeitung bezieht sich
schlieBlich auf die soziale Konnotation
der Identitdt auf der Grundlage der Ob-
jektbeziehungen und der Identifikati-
onsmechanismen, die hier eine Rolle
spielen. Nach L. und R. Grinberg gibt es
grundsatzlich zwei Arten von Identifika-
tion:
I die Projektions-Identifikation.
Eine primitive Form von Identifikation,
massiv und ganzheitlich, ohne Differen-
zierung:
I die Introjektions-Identifikation.
Eine gereiftere Form von Identifikation,
bei der durch Differenzierung eine Aus-
lese derjenigen Faktoren stattfindet, die
das ,Selbst“ bereichern konnen:
Zwischen den Gruppenmitgliedern
treten Identifikationen auf, die sich
durch die Wechselwirkung weiterent-
wickeln. Es wird der Hang zur Nachah-
mung beobachtet: Man tut das, was der
andere auch tut, oder man erzdhlt, man
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sei genau dort hingegangen, wo der an-
dere auch war. Trotzdem stellen wir
nach und nach fest, dass ein stark nach-
ahmendes und von den anderen abhén-
giges Kind sich in manchen Féllen doch
anders verhélt als die anderen, dass es
von selbst etwas sagt und versucht, sei-
ne Meinung zu rechtfertigen. Es diffe-
renziert sich vom Rest der Gruppe, an-
erkennt aber gleichzeitig die Gemein-
samkeiten.

Der Relativierungsprozess von Ahn-
lichkeiten und Verschiedenheiten ist
nicht einfach, genauso wenig wie der
Gedanke, man sei zur selben Zeit gleich
und verschieden. Joana stellte sich z.B.
einmal vor Carme, um beider Korper-
grofle miteinander zu vergleichen, und
stellte fest: ,,Verschieden.” Wir erklér-
ten: ,Ja, du bist gréBer, du bist blond,
und sie ist dunkel ...“ Ein anderes Mal
schaute sie Carmes Brille an (Joana
trdgt auch eine) und sagte: ,Gleich.”
Wihrend sie diese Vergleiche zog, ent-
wickelte sie ihr Selbstkonzept, ihre
Identitat.

Die Projektions-Identifikation nimmt
in der Gruppe eine neue Form an. Die
Kinder und Jugendlichen projizieren
unangenehme Eigenschaften von sich
selbst auf die anderen. Kiirzlich sagte
Merce zu den Teilnehmern der Gruppe:
~Schmutziges Gesicht.“ ,Wer hat ein
schmutziges Gesicht?“, fragten wir sie.
,Die Gruppe®, war die Antwort, und sie
zéahlte die Namen aller Gruppenmitglie-
der auf und die der Therapeuten.

Ein weiteres Beispiel hierzu ist das
von Mireia: Wéahrend sie ein anderes
Médchen anschaute, sagte sie: ,Sie be-
schimpft mich.” (Dies war nicht so.) Als
wir zu ihr sagten: ,Mireia, Joana be-
schimpft dich nicht. Glaubst du, dass sie
dich beschimpft?“, antwortete sie mit:
.Ja.“ Sie erlebte ihren eigenen Arger
teilweise, indem sie ihn auf das andere
Médchen projizierte, also als Aggression
gegen sich selbst.

Mit diesen beiden Artikeln ist ver-
sucht worden, darzulegen, wie die In-
tervention in den Psychotherapie-Grup-
pen des SSEE geschieht. Es wurden ei-
nige Schliisselelemente beschrieben, die
fiir die Identitdtshildung bei Kindern
und Jugendlichen mit Down-Syndrom
wichtig sind. Die Psychotherapie-Grup-
pe bietet einen geeigneten Raum, um
verschiedene Aspekte eines Selbstkon-
zeptes zu erarbeiten.
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Eine Gesprachsgruppe fiir junge Frauen

mit Down-Syndrom

Marit Hamer

ind Sie schon einmal einer Einla-

dung in feiner Garderobe gefolgt und
haben dann feststellen miissen, dass es
eine Gartenparty ist, auf der alle ande-
ren mit Jeans und T-Shirt erschienen
sind? Wie peinlich! Das Gefiihl, fehl am
Platz zu sein und nicht dazu zu gehoren,
beschleicht einen in diesem Moment.

Behinderte, integriert lebende Ju-
gendliche und junge Erwachsene stehen
in einer dhnlichen Situation jeden Tag,
jede Minute, ohne ihr entrinnen zu kon-
nen.

So lange Integration bedeutet, dass
behinderten Menschen die Teilhabe an
unserer Gesellschaft nicht mehr verwei-
gert wird, aber ihre Akzeptanz lediglich
durch die Anpassung an bestehende
Normen bejaht wird, werden sich Be-
hinderte Nischen schaffen miissen, in
denen sie sich frei und ohne Druck be-
wegen konnen. Freirdume, in denen sie
sich, ihrem eigenen Lern- und Lebens-
tempo entsprechend, den Themen und
Interessen widmen konnen, die ihnen
wichtig sind. Freirdume, in denen
AuBerlichkeiten Nebensache und das
Anderssein normal ist.

Eine Gruppe fiir junge Frauen mit
Down-Syndrom
Daher wurde vom Deutschen Down-
Syndrom InfoCenter mit der ,Coolen
Hiihnersisterbande“ fiir junge Frauen
mit Down-Syndrom einer dieser Frei-
rdume geschaffen. Denn durch die wei-
te rdumliche Distanz der Wohnorte, den
integrierten Lebensstil der meisten und
ihre berufliche Eingliederung fand ein
natiirliches Zusammentreffen mit Frau-
en, die sich mit der selben Problematik
auseinander setzen missen, wenig
statt. Bei den monatlichen Treffen be-
finden sich die sieben jungen Frauen in
einer Gruppe, die als gemeinsames
Merkmal die Altersgruppe (16 bis 27
Jahre) und die Behinderung hat.

An erster Stelle steht fiir sie die Mog-

lichkeit, sich mit jungen Erwachsenen,
die sich in einer &hnlichen Situation be-
finden, auszutauschen. Wichtig hierfiir
ist die entspannte Atmosphére, in der
sie sich wohl fithlen kénnen, um einen
Raum fiir sich und ihre Themen zu fin-
den.

Es handelt sich um Themen rund um
das Erwachsenwerden, die sie auf ihre
eigene Weise besprechen. Zugleich kon-
nen sie so in einem Tempo lernen und
Neues erfahren, das ihnen entspricht.
Dabei geht es um das Selbstindigwer-
den, es geht um ihre Lebenssituation
mit dem alltidglichen Freud und Leid,
um ihre Beziehungen zu Freundinnen
und Freunden, aber es geht auch um ih-
re Stellung in der Gesellschaft, ihren Ar-
beitsplatz und ihre zukiinftige Lebens-
planung.

Ein Selbstbild entwickeln: Wie bin
ich eigentlich?
Das Selbstbild einer jeden Einzelnen ist
ein grundlegendes Thema, das den Aus-
gangspunkt fiir die Gruppenarbeit bil-
det. Es ist die Grundlage fiir eine diffe-
renziertere Korperwahrnehmung, mit
der den jungen Frauen eine Moglichkeit
an die Hand gegeben wird, aus ihren ei-
genen Empfindungen heraus Entschei-
dungen zu treffen und zu vertreten.

Beginnend mit einer Betrachtung
der AuBerlichkeiten wie etwa Kleidung
und Frisur, wird das Selbstbild ndher
ergriindet. Dann wird das Augenmerk
auf die unterschiedlichen Charakterei-
genschaften und Interessen der Einzel-
nen gelenkt. Es zeigen sich Gemeinsam-
keiten ebenso wie Unterschiede, was
den Frauen das Gefiihl gibt, dazu zu
gehoren und doch individuell zu sein.
Daraus kann innerhalb der Gruppe eine
Reflexion iiber sich selbst stattfinden,
die von einem liebevollen und mit-
fiihlenden Feedback der anderen Grup-
penmitglieder begleitet wird.

Bei der Vorstellung, wie sie sich

selbst in ihrer Familie, ihrem berufli-
chen Umfeld und mit ihren Freunden
sehen, wird sichtbar, in welchem Span-
nungsfeld manche von ihnen leben. Ei-
nerseits streben sie nach Normalitét
und messen sich an den vorgelebten
Wertvorstellungen, andererseits wird
ihnen ihre Besonderheit immer und im-
mer wieder unangenehm vor Augen ge-
fiihrt.

Das Anderssein an sich stort nicht ...
Am Beispiel einer sehr kontrovers ge-
fithrten Diskussion, in der es darum
ging, ob sie nun behindert sind oder
nicht, wurde nicht nur ihr Selbstbild
deutlich, sondern auch ein Teil der Inte-
grationsproblematik. Ein paar der jun-
gen Frauen zeigten sich dem Thema ge-
geniiber eher gleichgiiltig, was damit
zusammenhédngen konnte, dass ihnen
die Betrachtung ihrer selbst aus einer
iibergeordneten Perspektive noch nicht
moglich war oder sie schlichtweg mit
diesen Gedanken noch nicht konfron-
tiert wurden.

Andere hingegen verneinten vehe-
ment, zu den Behinderten gerechnet zu
werden. Sie storten sich sehr an dem
Begriff ,behindert, den sie als negative
Beschreibung empfanden, obwohl sie
erkannten, dass sie alle die gemeinsame
Besonderheit Down-Syndrom mitbrin-
gen und dadurch anders sind als ande-
re junge Frauen. Im weiteren Gespréach
wurde deutlich, dass einige durchaus ei-
ne realistische Vorstellung hatten, wo
diese Unterschiede liegen. Es war beru-
higend zu erleben, dass sie das Anders-
sein an sich nicht storte, solange sie in
ihrem Umfeld nicht mit Widerstdnden
und negativen AuBerungen konfrontiert
werden. Berichteten sie jedoch von ne-
gativen Riickmeldungen beziiglich ihres
Aussehens, ihres Lern- und Lebenstem-
pos, empfanden sie das Anderssein als
negativ, denn dann fiihlten sie sich ab-
gelehnt und ausgegrenzt — eben behin-
dert.

Nidhe und Distanz

Dariiber hinaus geht es auch darum,
herauszufinden, was der eigene Ge-
schmack, die eigene Meinung und der
personliche Wille ist. Eine schwierige
Aufgabe, denn dazu gehort eine diffe-
renzierte Wahrnehmung seiner selbst,
unter anderem eine differenzierte Kor-
perwahrnehmung. Diese zu schulen ist
ein fester Bestandteil der Treffen. Es
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geht darum, den eigenen Korper be-
wusst wahrzunehmen, die Signale, die
er sendet, richtig zu deuten, nachspiiren
zu lernen, was sich gut und was sich
schlecht anfiihlt. In einem weiteren
Schritt muss schlieflich noch erlernt
werden, diese Wiinsche nach auflen
deutlich zu signalisieren. Eine zentrale
Ubung dazu ist das Spiiren von Nihe
und Distanz. Die Teilnehmerinnen ver-
suchen darin herauszufinden, wie nah
sich das Gegeniiber aufhalten darf. Ab
wann der Abstand zu gering wird, wo
sich dann das ungute Gefiihl im Kérper
meldet, was passiert, wenn das Ge-
geniiber wieder einen Schritt zurtick-
tritt und der Abstand wieder vergroB3ert
wird.

So kann es beim Partnerwechsel im
Rollenspiel zu vollig anderen Abstdnden
kommen, wenn sie sich einmal vorstel-
len, es sei der Arbeitgeber und ein an-
deres Mal die Freundin, die ihnen ge-
geniibersteht. Ganz wichtig scheint bei
diesen Ubungen zu sein, dass ihnen ge-
nug Zeit und Wiederholungsmaglichkeit
gegeben wird, um die erfahrenen Ein-
driicke wirken zu lassen. Anfangs war
es den Frauen kaum maglich, ihre eige-
ne Empfindung wahrzunehmen, jedoch
konnte, mit vielen Wiederholungen der
Ubung und mit viel Geduld beim Nach-
spiiren, jede ihre Sinne schédrfen und
mit der Zeit recht ziigig feststellen, wie
sich zum aktuellen Zeitpunkt ihr
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Wunsch nach Ndhe und Distanz zum
anderen verhalt.

Ja und nein sagen kénnen

In einem weiteren Schritt ging es um
das Signalisieren der eigenen Wiinsche.
Ganz grundlegende Ubungen mit den
einfachen Wértern ,Ja“ und ,Nein“ ga-
ben die Moglichkeit, sich auszuprobie-
ren und durch die Riickmeldungen Neu-
es zu erlernen. Ein leise und zogerlich
ausgesprochenes ,Nein?“ wirkt vollig
anders als ein ,Nein!“, das mit erhobe-
nem Haupt und fester Stimme gespro-
chen wird. Ja-und-Nein-sage-Spiele und
Spiele zu nonverbaler Kommunikation
fithrten schlieBlich bei einigen zu einer
verdnderten Haltung und deutlicheren
Signalen in ihrer Kommunikation.

Soziale Regeln lernen
Dariiber hinaus stehen Themen wie so-
ziale Regeln von Jugendlichen und jun-
gen Erwachsenen, der Umgang mit dem
Elternhaus sowie die Strukturen von
Freundschaften und Beziehungen im
Mittelpunkt. In kleinen Rollenspielen
konnen die jungen Frauen ausprobie-
ren, welches Verhalten fiir sie in be-
stimmten Situationen geeignet er-
scheint, und gegebenenfalls neue Ver-
haltensweisen tiben.

An folgendem Beispiel ist schon zu
sehen, wie eine scheinbare Kleinigkeit
des Alltags zu einem wichtigen Thema

In Spanien gibt es schon
viele Gesprachsgruppen
fir Menschen mit Down-
Syndrom. Wir halten zu-
sammen, meinten diese
beiden jungen Damen in
Palma de Mallorca.

einer Gruppenstunde wurde und die
Gruppe in weiteren Treffen begleitete.
Es ging um die angemessene Form der
Begriifung. Gemeinsam wurde das The-
ma erarbeitet, selbst erfahren und
gelibt. Ausloser war die Beobachtung,
dass die jungen Frauen sehr héufig die
innige Umarmung als Ritual wéhlten,
was nicht immer als angemessen er-
schien. Zundchst wurden die méglichen
BegriiBungsrituale (Handschlag, Umar-
mung, Zuwinken) spielerisch auspro-
biert und anschlieBend besprochen,
welche Form zu welcher Personengrup-
pe passen konnte. Fremde Personen, El-
tern, Freunde und Bekannte bediirfen
unterschiedlicher BegriiBungsformen,
aber auch die eigene Laune kann eine
Rolle dabei spielen, war das Ergebnis im
Gespréch. In kleinen Rollenspielen pro-
bierten die jungen Frauen aus, was vor-
her besprochen worden war.

Ganz besonders wichtig war es, die
Situation mit Bekannten und Freunden
zu beleuchten, weil es da keine eindeu-
tige Regel fiir die Form der BegriiBung
gibt. Wie fiihlt es sich an, einer nicht
ganz fremden Person die Hand zu ge-
ben, oder méchte ich ihr nur zuwinken,
warum mdochte ich sie vielleicht umar-
men und wie fiihlt sich dabei das Ge-
geniitber? Ganz entscheidend waren
auch die Riickmeldungen von den Zu-
schauerinnen des Spiels an die Spiele-
rinnen: ,Hast du nicht gemerkt, dass sie
sich nicht umarmen lassen wollte?*,
oder: ,Es war komisch, wie das aus-
sah.” Hierbei war es sowohl fiir die Zu-
schauer als auch fiir die Beteiligten hilf-
reich, immer wieder Gelegenheit zum
Nachspiiren zu geben, ob es sich gut
oder schlecht anfiihlte und was in dieser
Situation passierte. In mehreren Stun-
den danach wurden die Situationen wie-
derholt gelibt und so konnten die jungen
Frauen schneller und sicherer eine an-
gemessene Form der BegriiBung
wéhlen.

Wichtiges Gespriachsthema:
Beziehungen

Ganz wichtig fiir die jungen Frauen ist
natiirlich auch das Thema Beziehung.
Zum einen haben sie zusammen mit den
anderen in der Gruppe die Gelegenheit,
ihren, teilweise sehr unrealistischen,
Schwérmereien nachzuhédngen, ohne
beldchelt zu werden. Zum anderen gibt
ihnen die Gruppensituation die Mog-
lichkeit, realistische Vergleiche zu zie-
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Konzentriert bei der Arbeit

hen. In der Gruppe miissen sie ihre Le-
bensplane nicht mit den Lebenspldanen
nicht behinderter Jugendlicher verglei-
chen, sondern beschiftigen sich mit
Entwiirfen und Vorstellungen, die ihnen
entsprechen.

Welche junge Frau mit Down-Syn-
drom hat schon die Moglichkeit, sich so
wie andere Jugendliche im selben Alter,
fernab von ihren Eltern, auszuprobie-
ren.

Auch wenn man ihnen nicht densel-
ben Freiraum einrdumen kann wie ihren
Altersgenossen, dennoch ist es ein Un-
terschied, ob die Eltern sie begleiten
oder die Verantwortung durch andere
Personen getragen wird. Diese Gelegen-
heit hatte die ,,Coole Hithnersisterban-
de” in Form einer Wochenendfreizeit,
bei der das Thema Freundschaft ndher
beleuchtet wurde. Das Zusammensein
iiber drei Tage hinweg war nicht nur ein
aufregendes Abenteuer fiir die jungen
Frauen, sondern gab der Gruppe aul3er-
dem einen engeren Zusammenhalt und
viele neue Anstdfe, die in den folgenden
Gruppenstunden vertieft wurden.

Seitdem konnte ein verstirktes In-
teresse aneinander beobachtet werden.
Miteinander erlebte Frohlichkeit und
kleinere Krisen verbinden sie immer
noch stark und fiir die eine oder andere
war das Gefiihl, dass nicht nur das El-
ternhaus ein Zuhause sein kann, son-
dern auch die Gruppe oder eine Freund-
schaft ein Platz ist, wo sie angenommen
ist, eine neue und gute Erfahrung.

Theorie in Alltagssituationen iiben

Scheinbar nebenbei werden bei jedem
Treffen Alltagssituationen trainiert. Ei-
ne kleine, gemeinsame Mahlzeit wird
hergestellt, die sie zum Teil selbst ein-
kaufen bzw. selbst zubereiten. Ein ganz
wichtiges Thema dabei ist die schlanke
Linie. Also wird schon vorher bespro-
chen, was gut fiir die Figur ist, was ge-
sund und nahrhaft ist. Auerdem wer-
den die Portionen schon vor Beginn der
Mahlzeit abgesprochen und nicht {iber-
schritten. Manchmal bedarf es einer Er-
innerung durch die Tischnachbarin,
dass es nur eine Brezel fiir jeden gibt
und der Apfel doch eine gute Alternati-
ve wire, aber in der Regel funktionieren
die selbst gewahlten Auflagen.

Vor den Ausfliigen in die Stadt zum
Einkaufsbummel, ins Museum oder ins
Kino wird in der Gruppenstunde davor
besprochen, welche Verhaltensweisen
wichtig sein kénnten und worauf dies-
mal speziell geachtet werden soll. Ganz
elementare Dinge wie: ,Was mache ich,
wenn ich die Gruppe verliere?“, oder:
~Wer mochte in welches Geschéift und
darf/kann sich dort etwas kaufen?* Da-
bei werden unrealistische Ideen, wie ei-
ne allzu lange Einkaufsliste, schon vor-
her besprochen und der Situation oder
dem Geldbeutel angepasst.

In der Gruppenstunde nach den Aus-
fliigen werden meist noch einmal einige
Situationen aufgegriffen und ganz diffe-
renziert zur Sprache gebracht, wie bei-
spielsweise: ,Wie kann ich angemessen

mit einem gut aussehenden, jungen
Mann vom Nebentisch flirten?“ Diese
Fragen konnen dann im Rollenspiel aus-
probiert und geiibt werden. Wobei die
jungen Frauen, durch die Wahrneh-
mung der Gruppe, den Rollenwechsel
und das wiederholte Uben, bei dem sie
bewusst nachspiiren konnen, schlief3-
lich selbst zu einem guten Ergebnis
kommen, das ihnen unter Umstdnden
schon beim nachsten Ausflug weiterhel-
fen kann.

Abgesehen vom Spall und der Froh-
lichkeit, die die jungen Frauen in der
Gruppe erleben, wird es in Zukunft noch
endlos viele Themen geben, die sie be-
schéftigen. Sei es, dass sie den neuen
Arbeitsvertrag mit den anderen Teil-
nehmerinnen feiern mochten, sich ki-
chernd iiber ihre Sdngeridole austau-
schen wollen oder ein paar Aspekte auf
dem Weg zum Erwachsenwerden ge-
meinsam beleuchten.

Zuriick zur Gartenparty. Wie er-
leichtert fiihlt man sich, entdeckt man
einen weiteren Partygast, der offen-
sichtlich ebenso unpassend gekleidet ist
wie man selbst. Schnell gesellt man sich
zueinander, fiihlt sich nicht mehr so de-
platziert, und der Abend ist gerettet.

Das Gefiihl der selbstverstiandlichen
Zugehorigkeit verbindet und starkt die
jungen Frauen der ,Coolen Hiihner-
sisterbande“. Doch zugleich gibt die
Gruppe ihnen die Chance, Neues zu ler-
nen und ihren Horizont zu erweitern.

Und wie schon wére es, wenn sich
die jungen Frauen auch au3erhalb ihres
engsten Umfeldes mit dem Gefiihl be-
wegen konnten, ganz selbstverstdndlich
dazu zu gehoren. Zum Beispiel auf einer
Gartenparty, auf der sie Menschen in
Jeans und Abendkleidern treffen
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Der Januskopf der Diagnostik:

Eltern von Kindern mit Behinderung im
Spannungsfeld zwischen Unsicherheit
und Ausgrenzung

W. Lenhard, H. Ebert, H.J. Schindelhauer-Deutscher,
W. Henn, E. Breitenbach

Die raschen Fortschritte der medizinischen, insbesondere
der genetischen Diagnostik sind fiir Eltern von Kindern
mit Behinderung Fluch und Segen zugleich: Einerseits
stellt Unsicherheit hinsichtlich der Ursache der Behin-
derung fiir Eltern eine massive Belastung dar, die den
Coping-Prozess wesentlich erschwert. Die Ausschopfung
der diagnostischen Maglichkeiten und das dann maog-
liche Auffinden des Grundes der Behinderung kénnen
dann den effektiven Einsatz von Bewdltigungsstrategien
wesentlich erleichtern.

Vorgeburtlich dagegen fiihrt ein mit denselben Diagnose-
methoden erhobener auffdlliger Befund aufgrund des
Mangels an therapeutischen Moglichkeiten sehr hdufig
zum Abbruch der Schwangerschaft.

Mittels einer Fragebogenstudie an 925 Eltern von Kin-
dern mit Down-Syndrom, Eltern von Kindern mit einem
Kind mit geistiger Behinderung unklarer Ursache und
Eltern nicht behinderter Kinder wurde untersucht, ob
diese Entwicklung zur Herausbildung eines neo-eugeni-
schen Automatismus von pranataler Diagnose und
Schwangerschaftsabbruch fiihrt, als dessen Folge
Menschen mit angeborener Behinderung als ,,vermeidbare
Last” erscheinen und Eltern von Kindern mit angebore-
nen Behinderungen gesellschaftlich ausgegrenzt werden.

Schlusselworter:

diagnostische Sicherheit und Unsicherheit,
geistige Behinderung, unklare Diagnose,
Down-Syndrom, Coping, Angst, Schuld-
gefuhle, Pranataldiagnostik, Neo-Eugenik
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Mit der Unsicherheit leben:

Die Bedeutung einer konkreten
Diagnose fiir Eltern von Kindern
mit Behinderung

Umfangreiche Forschungsarbeiten do-
kumentieren die dramatischen Auswir-
kungen diagnostischer Unsicherheit auf
Patienten, die an akuten oder chroni-
schen Krankheiten leiden, oder auf Men-
schen, die von Behinderungen betroffen
sind. Die Befiirchtung eines progredien-
ten Krankheitsverlaufs und der fortlau-
fenden Verschlimmerung von Sympto-
men verursacht emotionalen Druck und
hemmt den Gebrauch wirkungsvoller
Bewiltigungsstrategien. Koocher (1984,
S. 573) bezeichnet Ungewissheit als ver-
mutlich gréften einzelnen psychologi-
schen Stressor, dem Patienten mit le-
bensbedrohenden Krankheiten gegen-
iiberstehen. Lynch, Kroenke und Den-
ney (2001) wiesen nach, dass Behinde-
rung, Ungewissheit, Hoffnung und emo-
tionsfokussierte Coping-Strategien bei
Patienten mit Multipler Sklerose zusam-
mengenommen 40 % der Varianz selbst-
berichteter Depression erkldaren. Dies
gilt jedoch nicht nur fiir die betroffenen
Personen selbst, sondern auch fiir nahe
Verwandte, insbesondere Eltern. Clarke-
Steffen (1993) berichtete, dass die von
permanenter Sorge gekennzeichnete
Zeit des Wartens auf die Diagnose fiir
Eltern eines krebskranken Kindes den
schlimmsten Aspekt der Diagnosestel-
lung darstellte.

Wihrend die meisten Untersuchun-
gen die Erfahrungen von Eltern mit le-
bensbedrohlichen oder chronischen Er-
krankungen wie Krebs thematisieren
(z.B. Boman et al., 2003; Grootenhuis &
Last, 1997; Clarke-Steffen, 1993; Ster-
ken, 1996; Ablon, 2000), wird die Aus-
wirkung unaufgeloster chronischer Un-
sicherheit wie im Falle von Eltern mit ei-
nem Kind mit einer Behinderung unbe-
kannter Ursache kaum beleuchtet.
Dabei bleibt bei 50 bis 80 % der Men-
schen mit geistiger Behinderung die zu-
grunde liegende Storung, ob genetisch
oder nicht, unklar (Devriendt, 2004;
Hintze, 1993, S. 17). Die Vermutung der
Eltern, dass ,etwas mit dem Kind nicht
stimmt®, stellt sich hdufig erst langsam
im Laufe des ersten Lebensjahrs oder
gar noch spéter ein, und zahlreiche, oft
unkoordinierte Untersuchungen und
Therapien werden in Anspruch genom-
men - oftmals mit geringem Erfolg
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(Hintze, 1993, S. 90). Gerade Kinder mit
unspezifischen Entwicklungsverzoge-
rungen stellen Eltern, Mediziner und
Therapeuten gleichermal3en vor die Fra-
ge nach den Ursachen dieser Verzoge-
rung, weil von deren Kldarung sowohl die
Entwicklungsprognose als auch wesent-
liche Uberlegungen zur Therapiepla-
nung und zum moglichen weiteren Kin-
derwunsch der Eltern abhéngen.

Obwohl eine frithe und endgiiltige
Diagnose wie z.B. Trisomie 21 von den
meisten Eltern zunédchst als Schock
wahrgenommen wird (Gath & Gumley,
1984; Damrosch & Perry, 1989), konnen
die betroffenen Eltern langfristig oft-
mals besser mit der Situation umgehen
als Eltern, die keine eindeutige Kldrung
fiir die Behinderung ihres Kindes erhal-
ten. Dies betrifft nicht nur medizinische
Aspekte der Behinderung des Kindes,
sondern gilt vor allem auch fiir die emo-
tionalen Aspekte des Copings mit der
Behinderung.

Rosenthal et al. (2001) identifizierten
Themenschwerpunkte, die Eltern von
Kindern mit einer Behinderung unkla-
rer Ursache besonders beschiftigten:
Zunichst einmal suchten Eltern fiir sich
selbst nach einer Erkldrung, insbeson-
dere auch in Hinblick auf die Zuweisung
von Schuld. Wenn eine biologische Ur-
sache entdeckt wird, so ist damit eige-
nes Fehlverhalten als Ursache weitge-
hend ausgeschlossen (Niedecken, 1993,
S. 32). Weiterhin belastete Eltern die
fehlende Madglichkeit, die Wiederauftre-
tenswahrscheinlichkeit der Behinderung
in eigenen Folgeschwangerschaften oder
Schwangerschaften anderer Familien-
mitglieder (z.B. Geschwister des behin-
derten Kindes) einzuschidtzen. Auch
lasst sich ohne Diagnose anders als bei
einem klar umrissenen Syndrom wie
der Trisomie 21 nur schwer eine Pro-
gnose iiber die Entwicklungs- und Le-
bensperspektiven des Kindes abschét-
zen. Dariiber hinaus kniipften viele El-
tern an eine klare Diagnose die Hoff-
nung, dass hierdurch eine effektivere
Therapie moglich sei.

Die Eltern gaben weiterhin an, dass
das Fehlen eines Befundes das Akzep-
tieren der Dauerhaftigkeit der Behinde-
rung sehr erschwert hat. Viele Eltern
gaben sich der Hoffnung hin, dass sich
die Probleme noch ,auswachsen® und
von alleine wieder verschwinden wiir-
den. SchlieBlich betrachteten viele die-
ser Eltern ihre Situation als einzigartig

und glaubten nicht, dass es auch ande-
re Eltern gébe, die mit der gleichen Pro-
blematik zu tun hétten. Sogar jene, die
sich der hohen Anzahl von Behinderun-
gen ohne klare Ursachenzuschreibun-
gen bewusst waren, fiihlten sich sehr
frustriert und isoliert und hatten grof3e
Probleme beim Finden einer zu ihnen
passenden Selbsthilfegruppe. Eine Mut-
ter eines Kindes mit einer geistigen Be-
hinderung unklarer Ursache beschrieb
beispielsweise ihre Verwunderung, dass
schitzungsweise bei 50 % der Kinder
mit einer geistigen Behinderung keine
Diagnose vorlége, sie selbst aber prak-
tisch kein Kind kenne (Rosenthal et al.,
2001).

Potenzielle Risiken der Diagnostik
Wihrend die Diagnosestellung und ein
klarer Befund fiir Eltern von enormer
Bedeutung sein konnen, birgt insbeson-
dere die Pridnataldiagnostik auch poten-
zielle Gefahren. Auf diesem Gebiet gab
es innerhalb der letzten 30 Jahre eine
rasante Zunahme der diagnostischen
Moglichkeiten und auch der Anwen-
dung der Untersuchungsverfahren. Mit
der laufenden Entwicklung neuer non-
invasiver Verfahren (sog. Aneuploidie-
Test, bei dem fotale Zellen aus dem miit-
terlichen Blut extrahiert und einer Ge-
nomanalyse unterzogen werden sollen,
siehe z.B. Holzgreve et al., 1993) sowie
der in Deutschland verbotenen Prdim-
plantationsdiagnostik (PID) sowie der
Polkorperdiagnostik zeichnen sich zu-
kiinftige Entwicklungen bereits deutlich
ab. Der besagte Aneuploidie-Test befin-
det sich auch nach zehn Jahren immer
noch im Stadium klinischer Forschung
(Génshirt, 2000), sodass dessen Einsatz
in der Praxis nach wie vor unklar ist.
Sollte der Test bis zur Anwendungsreife
gelangen, dann hétte dies sehr weit rei-
chende Auswirkungen. Es wére dann
moglich, bereits zu einem sehr frithen
Stadium der Schwangerschaft iiber ei-
nen einfachen, non-invasiven Test weit
reichende Informationen iiber den chro-
mosomalen Status des Fotus zu erhal-
ten.

Da die therapeutischen Moglichkei-
ten wihrend der Schwangerschaft aber
nach wie vor sehr begrenzt sind und die
iiberwiegende Mehrheit der Schwange-
ren sich bei einem auffédlligen Chromo-
somenbefund, wie beispielsweise Triso-
mie 21, ebenso wie bei per Ultraschall
erkennbaren Fehlbildungen wie Spina

bifida, Lippen-Kiefer-Gaumen-Spalte und
Extremitidtendefekten bereits jetzt zu ei-
nem selektiven Abort entscheidet (Len-
hard, 2003), wiirde sich die Anwen-
dungsproblematik prédnataler Untersu-
chungen deutlich verschirfen. In die-
sem Fall konnten sich Eltern auch bei
weniger gravierenden Behinderungen,
wie beispielsweise bei einer genetisch
bedingten Neigung zu Ubergewicht, ge-
gen die Geburt ihres Kindes entschei-
den.

Diese Entwicklung leistete der Be-
fiirchtung Vorschub, es kénne sich ein
Automatismus aus Diagnostik und an-
schlieBendem Schwangerschaftsabbruch
herausbilden, in dessen Licht Menschen
mit angeborener Behinderung als ,ver-
meidbare Last” erschienen. Eine solche
Entwicklung konne zu einer Verstar-
kung eugenischer Tendenzen in der Ge-
sellschaft beitragen und zu verstdrkter
Ausgrenzung der betroffenen Menschen
und ihrer Familien fithren.

Aus diesem Grund nahmen zahlrei-
che Vertreter von Kirchen und Behin-
dertenverbdnden gegen die Anwendung
bestehender und die Entwicklung neuer
préanataldiagnostischer Untersuchungs-
methoden Stellung bzw. lehnen diese
grundlegend ab (vgl. Lebenshilfe, 2003;
Deutsche Bischofskonferenz, 2003). Auch
die Deutsche Gesellschaft fiir Humange-
netik e.V. (1993) wies in einem Memo-
randum auf die Notwendigkeit hin,
durch verstirkte Offentlichkeitsarbeit
sowie Fortbildung der beteiligten Be-
rufsgruppen die Entscheidungsautono-
mie der Schwangeren und die Nicht-
Diskriminierung von Nicht-Inanspruch-
nehmerinnen zu gewéhrleisten und ei-
ner Diskriminierung von Menschen mit
Behinderung und deren Familien vor-
zubeugen.

Herleitung der Fragestellung

In dieser Studie wurde erwartet, dass
bei Eltern von Kindern mit unterschied-
lichen Formen von Behinderung der
Grad an Sicherheit der Diagnose das Ge-
fithl emotionaler Belastung sowie Ge-
fiihle von Schuld und Angst im Vergleich
zu Eltern von nicht behinderten Kindern
beeinflusst. Es wurde vermutet, dass
Miitter mit einem behinderten Kind, das
eine frithe und endgiiltige Diagnose wie
z.B. Down-Syndrom erhielt, auf unter-
schiedlichen Stress- und Angst-Indikato-
ren niedriger abschneiden als Miitter
mit einem Kind mit geistiger Behinde-
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rung unklarer Ursache. Gleichzeitig war
die Annahme zu tiberpriifen, dass gera-
de Eltern mit einem Kind mit einer Be-
hinderung unklarer Ursache ein beson-
deres Interesse an der Entwicklung neu-
er diagnostischer Moglichkeiten haben.
In einem zweiten Untersuchungsteil
wurde deshalb die Akzeptanz der Neu-
entwicklung und Anwendung préanatal-
diagnostischer Untersuchungsinstrumen-
te in verschiedenen Elterngruppen er-
mittelt. AbschlieBend stellt sich die Fra-
ge nach den gesellschaftlichen Effekten
prianataldiagnostischer Untersuchungen:
Fiihrt die Verfiigharkeit pradnataldia-
gnostischer Untersuchungen zu sozia-
lem Druck, im Falle einer positiven Dia-
gnose die Schwangerschaft zu beenden?
Falls diese Befiirchtung zutrifft, miissten
Eltern von Kindern mit Down-Syndrom,
die sich bewusst fiir das Kind entschie-
den haben, sich verstarkt mit Schuld-
vorwiirfen konfrontiert sehen.

Beschreibung der Untersuchung
Die Daten wurden iiber Fragebogen er-
mittelt, die im Laufe des Jahres 2003 an
Grund- und Forderschulen im siid- und
westdeutschen Raum geschickt wurden.
Die Fragebogen wurden in den Schulen
den Kindern mit nach Hause gegeben.
Die Fragebogensets bestanden jeweils
aus einem Fragebogen fiir die Mutter
und den Vater sowie einem Blatt mit In-
struktionen zur Beantwortung des Bo-
gens. Das Informationsblatt schloss die
Zusicherung der Anonymitdt und Frei-
willigkeit der Teilnahme ein. Teilneh-
mende Eltern schickten die Fragebogen
mit einem Riickumschlag zurtick. Nach
zwei Wochen wurde ein Erinnerungs-
schreiben durch die Schulen ausgeteilt.
Vor der Durchfithrung der Untersu-
chung wurden die Fragebogen durch ei-
ne Ethikkommission der Universitét
Wiirzburg, Elternvereinigungen und
Schulaufsichtshehérden begutachtet.
Insgesamt wurden 717 Fragebogen-
sets zuriickgesandt. Die Fragebogen be-
inhalteten 199 Fragen zu demographi-
schen Variablen, der Ursache fiir die
Behinderung des Kindes, der subjekti-
ven Bewertung der Schwere der kor-
perlichen und geistigen Behinderung
und des Gesundheitszustands des Kin-
des, Unterstiitzung durch das soziale
Umfeld und den Partner, emotionale Be-
lastung, Gefiihle von Schuld, Einstellung
gegeniiber Fragen der Erziehung (s. Ta-
belle 1), die deutschen Versionen des
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State-Trait-Anxiety-Inventory (Laux et
al. 1981) und des Balanced Inventory of
Desirable Responding (BIDR) (Musch et
al. 2002), einem Fragebogen zur Erfas-
sung sozialer Erwiinschtheit.

Tab. 1: Subfaktoren der Themenbereiche ,Sozialer Bereich”, ,Emotionale Belastung” und

»Schuldgefiihle”

Themenkomplex

Subfaktoren

Sozialer Bereich

passive Segregation (Ausgrenzung durch das Umfeld)

aktive Segregation (Ruickzug)

Mitnehmen des Kindes in die Offentlichkeit

Hilfsbereitschaft der anderen

Emotionale Belastung

emotionale Anspannung

Waunsch, dass das Kind nicht leben wiirde

Bedauern, mehr Probleme als andere Eltern zu haben

Schuldgefiihle

Gefiihl der persénlichen Inkompetenz

Angst, dem Kind zu wenig Zuwendung gegeben zu haben

Sorge, zu wenig konsequent gewesen zu sein

Beflirchtung, medizinische und entwicklungspsychologische
Aspekte vernachldssigt zu haben

Nur die Daten der biologischen Eltern
von Kindern mit Trisomie 21, Kindern
mit einer geistigen Behinderung unkla-
rer Ursache sowie, als Vergleichskollek-
tiv, von nicht behinderten Kindern wur-
den in die Analyse einbezogen. Eine
zundchst geplante weitere Untersu-
chungsgruppe von Eltern von Kindern
mit einer frithkindlichen exogenen
Hirnschadigung kam aufgrund niedri-
ger Fallzahlen nicht zustande. Alle El-
tern, die in einer oder in beiden Skalen
des BIDR einen sehr hohen Wert sozia-
ler Erwiinschtheit aufwiesen (PR > 97)
wurden aus der Analyse ausgeschlos-
sen.

925 Fragebogen gingen in die weite-
re Analyse ein. Die drei unterschiedli-
chen Untergruppen unterschieden sich
nicht signifikant in Bezug auf das Ge-
schlecht des Kindes, die Berufstitigkeit
und den Familienstand. Das Alter des
Kindes, die Zahl der Kinder pro Familie
und das Alter der Eltern zum Zeitpunkt
der Geburt unterschieden sich jedoch
und wurden deshalb in den folgenden
Analysen als Kovariaten aufgenommen.
Der Altersunterschied bei der Geburt
war bedingt durch ein niedrigeres Alter

der Eltern von Kindern mit einer geisti-
gen Behinderung unklarer Ursache,
wiéhrend es keinen Unterschied zwi-
schen den Eltern der Kinder mit Down-
Syndrom und den Eltern der Kinder oh-
ne Behinderung gab. Insgesamt war
nach Auskunft der Eltern der Gesund-
heitszustand der Kinder mit Down-Syn-
drom im Vergleich zu Kindern mit einer
Behinderung unbekannter Ursache
durchschnittlich schlechter: Sie hatten
erwartungsgemaly gehauft Fehlbildun-
gen am Herzen, mehr Operationen und
langere Krankenhausaufenthalte. Au3er-
dem wurde von den Eltern der korperli-
che Entwicklungsstand als schlechter
beurteilt, wohingegen es keine Unter-
schiede hinsichtlich der Bewertung des
geistigen Entwicklungsstands gab. Deut-
lich stirker ausgepragt war unter Eltern
von Kindern mit Down-Syndrom dage-
gen der Organisationsgrad in Selbsthil-
fegruppen. Wahrend 28,8 % der Eltern
von Kindern mit Down-Syndrom in ei-
ner Selbsthilfegruppe Mitglied waren,
betrug dieser Anteil unter Eltern von
Kindern mit einer Behinderung unbe-
kannter Ursache lediglich 9,5 %.
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Auswertung

Wir analysierten die Daten mit SPSS
11.5. Zuerst wurde zur Testung mogli-
cher Einfliisse des Alters des Kindes ei-
ne multivariate Kovarianzanalyse durch-
gefiihrt. Die unterschiedlichen MafBe der
sozialen Integration, der emotionalen
Belastung, Schuldgefiihle und die Trait-
Skala des STAI dienten als abhéngige
Variablen. Die Art der Diagnose ging in
die Analyse als unabhingiger Faktor
ein. Die Kovariaten hatten lediglich ei-
nen schwachen Einfluss auf die unter-
schiedlichen abhédngigen Variablen.
Deshalb wurden sie nicht weiter bertick-
sichtigt. Fiir alle statistischen Tests wur-
de ein Alphaniveau von .05 zugrunde
gelegt. Post-hoc-Tests wurden nach
Bonferroni-Holm korrigiert.

In einem weiteren Auswertungs-
schritt wurde ermittelt, ob die integrati-
ve Beschulung des Kindes sich positiv
auf die Eltern auswirkt. Hierzu wurden
Eltern von Kindern mit Down-Syndrom
in zwei Gruppen aufgeteilt. Die Kinder
der einen Gruppe wurden integriert be-
schult, die Kinder der anderen Gruppe
besuchten eine Forderschule. Diese bei-
den Gruppen wurden hinsichtlich der
verschiedenen Belastungsmalle vergli-
chen. Der Bildungsabschluss der Eltern
und das Alter des Kindes wurden dabei
kontrolliert. AbschlieBend wurden die
Gruppen hinsichtlich ihrer Einstellung
zu préanataldiagnostischen Untersu-
chungen verglichen und ermittelt, ob El-
tern verstdrkt mit Schuldvorwiirfen
konfrontiert werden, wenn sie vor der
Geburt von der Behinderung des Kindes
wussten.

Ergebnisse
Vergleich der Eltern hinsichtlich der
verschiedenen BelastungsmaBe

Es wurde ein hochsignifikanter Haupt-
effekt der Gruppe gefunden, F(24, N =
808) = 13.94, p = .000. Die verschiede-
nen Elterngruppen unterschieden sich
auf allen verschiedenen Skalen mit Aus-
nahme von ,,Gefiihl der personlichen In-
kompetenz®, ,,Angst, dem Kind zuwenig
Zuwendung gegeben zu haben®“ und
LSorge, zu wenig konsequent gewesen
zu sein®.

Post-hoc-Tests zeigten, dass Eltern
von nicht behinderten Kindern und El-
tern von Kindern mit Down-Syndrom
sich nicht auf den Skalen STAI (Trait),
emotionale Belastung und ,Befiirch-
tung, medizinische und entwicklungs-

psychologische Aspekte vernachlissigt
zu haben® unterschieden. Eltern von
Kindern mit Down-Syndrom hatten je-
doch hohere Werte auf den Skalen
~Wunsch, dass das Kind nicht leben
wiirde“ und ,,Bedauern, mehr Probleme

Abb. 1:

als andere Eltern zu haben® sowie allen
MaBen zur sozialen Integration (Abbil-
dungen 1, 2 und 3). Gleichzeitig berich-
teten sie aber auch tiiber besondere
Hilfsbereitschaft und Anerkennung
durch andere.

Durchschnittliche Werte der verschiedenen Elterngruppen in Bezug auf den Trait-Teil der State-
Trait-Anxiety-Inventory (STAI). Wéhrend Eltern von Kindern mit Down-Syndrom und Eltern von
Kindern ohne Behinderung vergleichbare Werte hatten, war der Wert der Eltern eines Kindes mit
einer geistigen Behinderung unklarer Ursache signifikant erh6ht.
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Abb. 2:

Durchschnittliche Werte der verschiedenen Elterngruppen in den verschiedenen Skalen zur emotionalen
Belastung und den Schuldgefiihlen. Eltern von Kindern mit Down-Syndrom hatten erhéhte Werte
in ,Bedauern, mehr Probleme als andere Eltern zu haben" und tendierten zu hdheren Werten in
~Wunsch, dass das Kind nicht leben wiirde”. Miitter von Kindern mit einer geistigen Behinderung
unklarer Ursache hatten auf allen Skalen die héchsten Werte.
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Abb. 3:

Durchschnittliche Werte der verschiedenen Elterngruppen in den verschiedenen Skalen zur sozialen
Integration. und den Schuldgefiihlen. Eltern von Kindern mit Behinderung fiihlen sich insgesamt
schlechter integriert als Eltern von nicht behinderten Kindern, wobei Eltern von Kindern mit Down-
Syndrom auch von besonderer Hilfsbereitschaft durch andere berichten.
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Eltern von Kindern mit einer geistigen
Behinderung unklarer Ursache hatten
die hochsten Werte auf allen Belas-
tungsfaktoren (Abbildung 1 und 2). Sie
hatten verglichen mit den beiden ande-
ren Gruppen signifikant erhohte Werte
auf dem STAI (Trait), ,Bedauern, mehr
Probleme als andere Eltern zu haben®,
und ,Emotionale Belastung“. Im Ver-
gleich zu Eltern von Kindern mit Down-
Syndrom zeigte sich ein Trend auf der
Skala ,Wunsch, dass das Kind nicht le-
ben wiirde” und ein hochsignifikanter
Unterschied bei der Variablen ,Be-
fiirchtung, medizinische und entwick-
lungspsychologische Aspekte vernach-
lassigt zu haben®.

Dariiber hinaus wurde ermittelt, ob
der Wert im STAI signifikant erhdht
war. In der Elterngruppe mit nicht be-
hinderten Kindern hatten 31,8 % einen
signifikant erhohten Wert. Dies ent-
spricht dem Anteil, der basierend auf
den Normen des STAI zu erwarten war.
Innerhalb der Eltern von Kindern mit
Down-Syndrom entsprach dieser Anteil
39,7 %, wohingegen unter Eltern von
Kindern mit einer Behinderung unkla-
rer Ursache 51,9 % einen signifikant er-
hohten und damit klinisch relevanten
Angst-Wert aufwiesen. Wahrend sich
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unklarer Befund

Eltern nicht behinderter Kinder und El-
tern von Kindern von Down-Syndrom
statistisch nicht signifikant unterschie-
den, war der Unterschied zwischen El-
tern von Kindern mit Down-Syndrom
und Eltern von Kindern mit einer Be-
hinderung unklarer Ursache statistisch
bedeutsam.

Hinsichtlich der sozialen Integration
berichteten Eltern von Kindern mit Be-
hinderung iiber eine verstirkte Aus-
grenzung im Vergleich zu Eltern nicht
behinderter Kinder. Eltern von Kindern
mit Down-Syndrom und Eltern eines
Kindes mit einer Behinderung unklarer
Ursache unterschieden sich hingegen
nicht voneinander. Von allen untersuch-
ten Variablen war der Unterschied zwi-
schen den verschiedenen Gruppen in
diesem Subfaktor am stdrksten ausge-
pragt. In Bezug auf aktive Segregation,
also den bewussten Riickzug aus dem
sozialen Umfeld, unterschied sich jede
Gruppe hochsignifikant von jeder ande-
ren. Diese Tendenz war bei Eltern nicht
behinderter Kinder am geringsten und
bei Eltern eines Kindes mit einer Behin-
derung unklarer Ursache am hochsten
ausgepragt.

Die Mitnahme des Kindes in die Of-
fentlichkeit, also der Versuch der Kom-

pensation sozialer Ausgrenzung, war
dhnlich wie bei der passiven Segregati-
on bei Eltern von Kindern mit Behinde-
rung stiarker ausgeprégt als bei Eltern
nicht behinderter Kinder, wobei Eltern
von Kindern mit Down-Syndrom ten-
denziell hohere Werte erreichten als El-
tern von Kindern mit einer Behinderung
unklarer Ursache. Besondere Hilfsbe-
reitschaft und Respekt durch andere
Menschen, insbesondere auch durch
Fremde, erfuhren Eltern von Kindern
mit Down-Syndrom wesentlich stidrker
als die anderen beiden Elterngruppen,
die sich ihrerseits nicht unterschieden.

Schulische Integration als Mittel zur
Integration der Familie?

Zur Untersuchung der Fragestellung des
Zusammenhangs zwischen der Form
der Beschulung des Kindes mit Down-
Syndrom (integriert versus nicht inte-
griert) und der Befindlichkeit der Eltern
wurden anschlieBend die Eltern von
Kindern mit Down-Syndrom in zwei
Gruppen aufgeteilt.

Alle Eltern, deren Kind eine schul-
vorbereitende Einrichtung oder eine
Forderschule besuchten, bildeten die
Gruppe ,nicht integriert; alle Eltern,
deren Kind einen Regelkindergarten, ei-
ne integrative Kindergartengruppe, ein
Kooperationsprojekt, eine integrative
Regelschulklasse oder eine Grund- oder
eine Hauptschule besuchte, erhielten
den Status ,integriert*. Insgesamt be-
fanden sich in der Stichprobe 390 nicht
integriert und 33 integriert beschulte
Kinder mit Down-Syndrom. Der Gesamt-
zusammenhang zwischen den beiden
Gruppen war signifikant, F(20, N = 532)
=2.02, p =.006.

Die Eltern integriert beschulter Kin-
der fiihlten sich weniger ausgegrenzt
und nahmen ihre Kinder stirker in die
Offentlichkeit mit. Das Gefiihl personli-
cher Inkompetenz war geringer ausge-
pragt. Gleiches galt fiir die Angst, dem
Kind zu wenig Zuwendung gegeben zu
haben. Die Befiirchtung, medizinische
und entwicklungspsychologische Zu-
sammenhéange vernachlédssigt zu haben,
war bei Eltern integriert beschulter Kin-
der tendenziell niedriger. Zwar war der
Gruppenunterschied bei vielen Subfak-
toren nicht statistisch bedeutsam. Rein
deskriptiv wirkte sich die Integration
des Kindes bei jeder Skala giinstig auf
die Familie aus. Insbesondere in Hin-
blick auf die Subfaktoren zum Fakto-
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renkomplex des sozialen Bereichs und
der Schuldgefiihle zeigten sich deutliche
Unterschiede. Diese bessere Stellung
von Eltern integriert beschulter Kinder
ist nicht auf die Schwere der Behinde-
rung zuriickzufiihren und auch sonst
waren beide Elterngruppen aufgrund
der Kontrolle signifikanter demographi-
scher Unterschiede vergleichbar.

Schuldvorwiirfe aufgrund der
Geburt des Kindes

In einer Elternbefragung von Lumke-
mann (2001), die das Ziel hatte, die Er-
fahrungen von Eltern von Kindern mit
Down-Syndrom in Hinblick auf Diagno-
semitteilung und genetische Beratung
zu erfassen, sahen sich 28,3 % der Miit-
ter Vorwiirfen von Verwandten, Freun-
den/Bekannten und ihren eigenen El-
tern ausgesetzt:

Der Hauptvorwurf lautete bei 72 %
dieser Miitter und allen sich dazu
duBernden Vitern: ,Warum fand keine
prdnatale Diagnostik statt?“ (Lumke-
mann, 2001). In diesem Kontext dreht
sich eine solche Frage natiirlich nicht
nur um Diagnostik. SchlieBlich gibt es
keine Therapie, die eine Trisomie 21
heilt. Zwangslaufig beinhaltet eine sol-
che AuBerung den Vorwurf, nicht abge-
trieben zu haben.

In der vorliegenden Elternbefragung
wurde etwas schérfer formuliert und
konkret gefragt, ob Eltern bereits mit
dem Vorwurf konfrontiert worden wa-
ren, dass die Geburt des Kindes hétte
verhindert werden kénnen. Ahnlich wie
in der Untersuchung von Lumkemann
(2001) berichteten 26,0 % der Eltern
von Kindern mit Down-Syndrom von
diesem Vorwurf. Dies ist die hochste Ra-
te unserer Untersuchung und tibersteigt
deutlich die Anzahl der Vorwiirfe ge-
geniiber Eltern mit einem Kind mit einer
Behinderung unklarer Ursache (13,0 %)
und Eltern eines nicht behinderten Kin-
des (2,5 %, vgl. Tab. 2). Dieser Unter-
schied war hochsignifikant.

Tab. 2: , Mir ist schon vorgeworfen worden, dass man die Geburt meines Kindes hitte

verhindern kénnen."

nicht behindert Down-Syndrom unklarer Befund
nein 97,4 % 74,0 % 87,0 %
ja 25 % 26,0 % 13,0 %
Gesamt 100 % 100 % 100 %
(N=117) (N = 688) (N =108)

Tab. 3: ,Die Diagnose ,Behinderung’ war mir vor der Geburt bekannt" versus ,, Mir ist bereits vor-
geworfen worden, dass die Geburt des Kindes hitte verhindert werden kénnen.*

Die Diagnose , Behinderung" war
mir vor der Geburt bekannt
nein ja
Mir ist bereits vorgeworfen worden, dass die Ge- | nein 749 % 59,4 %
burt des Kindes hatte verhindert werden kdnnen | j5 25,1 % 40,6 %
Gesamt 100 % 100 %
(N = 645) (N=37)

Diese Tabelle enthdlt ausschlieBlich Antworten von Eltern von Kindern mit Down-Syndrom.

Die allermeisten Eltern von Kindern mit
Down-Syndrom (94,6 %) hatten von der
Diagnose vor der Geburt keine Kennt-
nis. Von jenen wenigen Eltern, die sich
bewusst fiir ihr Kind mit Down-Syn-
drom entschieden, berichten sogar 40,5
% von Schuldvorwiirfen (vgl. Tab. 3).

Neben diesen offenen Schuldvor-
wiirfen berichten manche Eltern auch
davon, wie belastend das Wissen sein
kann, dass fast alle Kinder mit Down-
Syndrom abgetrieben werden. Auch kann
bereits die Frage, ob Diagnostik durch-
gefiihrt wurde, als Schuldvorwurf auf-
gefasst werden.

Ein Vater berichtete eindringlich da-
von, welche Gefiihle ein Mailkontakt bei
ihm hinterlie3: ,Ich hatte ... einen Mail-
kontakt mit einem Besucher meiner
Webseite ... Seine Frau war in der 24.
Woche schwanger und man hatte fest-
gestellt, dass das Kind einen Herzfehler
hat ... Es wurde ein Down-Syndrom ver-
mutet. Er hat darauthin unsere Websei-
te besucht, um sich tiber das Down-Syn-
drom zu informieren ... Vor einigen Ta-
gen erhielt ich dann iberraschend eine
Mail von ihm mit dem Wortlaut: ,Wir
haben uns schweren Herzens dazu ent-
schlossen, das Kind abtreiben zu lassen.
In der 25. SW ist das gar nicht so ein-
fach. Das Kind war dann aber schnell tot
und kam mit einem Lécheln zur Welt.
Wir werden es nie vergessen und sind
froh, es einmal gesehen zu haben. Es

sah gar nicht so behindert aus, wie wir
dachten.’

Diese Mail hat mich richtig umge-
hauen. Ich habe meiner Frau nichts da-
von erzihlt, da sie dies wohl nicht ver-
kraftet hédtte. Und jetzt, wo ich das nie-
derschreibe, kocht in mir wieder die
Waut iiber diesen Menschen hoch. Weil3
er nicht, was er uns damit antut, wenn
er sagt, dass er sein Kind ermordet hat?
(Vater eines zwolf Monate alten
Médchens mit Down-Syndrom)

Befragt man die Eltern, ob sie sich
fiir einen Schwangerschaftsabbruch ent-
scheiden wiirden, wenn sie wiissten,
dass sie ein Kind mit einer geistigen Be-
hinderung erwarten, so gibt die Mehr-
heit der Eltern von Kindern mit Down-
Syndrom (68,5 %) an, dass sie keinen
Abbruch vornehmen lieBen bzw. ihrer
Partnerin nicht zu einem Abbruch raten
wiirden. Dabei spielt es keine Rolle, ob
sich die Eltern bewusst fiir ihr Kind mit
Down-Syndrom entschieden hatten oder
ob sie erst bei der Geburt davon erfuh-
ren. Interessanterweise iibersteigt die
Ablehnung eines Abbruchs unter Eltern
von Kindern mit Down-Syndrom die von
Eltern von Kindern mit einer Behinde-
rung unklarer Ursache, bei denen sich
lediglich 60,3 % gegen einen Abbruch
aussprechen. Dabei handelt es sich ge-
rade beim Down-Syndrom um eine préa-
natal zuverldssig diagnostizierbare an-
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geborene Behinderung, mit der dafiir in
der Gesellschaft weithin bekannten Op-
tion eines Schwangerschaftsabbruchs.
Im Falle des volligen Fehlens einer Dia-
gnose hatten/haben Eltern diese Mog-
lichkeit nicht. Dennoch wiirden sie nach
eigenem Bekunden eher einen Abbruch
in Anspruch nehmen als Eltern von Kin-
dern mit Down-Syndrom bzw. wiirden
sie ihrer Partnerin hierzu raten.

Die klare Diagnose scheint in diesem
Fall also fiir eine hohere Akzeptanz des
Kindes mit Behinderung bei seinen El-
tern forderlich zu sein.

Einstellung zur Entwicklung und An-
wendung prinataldiagnostischer Un-
tersuchungen

Insgesamt lehnten 52,6 % aller befrag-
ten Eltern grundsétzlich die Forderung
von Forschung ab, die darauf abzielt,
die Anzahl an lebend geborenen Kin-
dern mit Behinderung zu verringern.
34,8 % der Befragten plddierten sogar
dafiir, diese Art von Forschung zu ver-
bieten. Die Mehrheit (62,8 %) war der
Meinung, dass stattdessen die Forschung
iiber Therapien bestehender Behinde-
rungen verstiarkt geférdert werden soll-
te.

Andererseits wiirde die Mehrheit der
Eltern neue, nicht-invasive Untersu-
chungen in der Schwangerschaft selbst
in Anspruch nehmen bzw. ihrer Partne-
rin zu solchen Untersuchungen raten.
76,9 % gaben an, einen Aneuploidie-
Bluttest, falls er verfiighar ware, in An-
spruch nehmen zu wollen. Fiir die ,,Rou-
tine“-PID waren es 60,4 %. Die Mehrheit
der Eltern (50,8 %) war dafiir, den
Aneuploidie-Bluttest als eine Standard-
untersuchung der Schwangerschafts-
vorsorge zu implementieren, und ein
iiberraschend hoher Anteil von 39,1 %
sprach sich ebenfalls fiir die routine-
méfige Durchfithrung von PID aus. Ob-
wohl die Zustimmung der Eltern von
Kindern mit Down-Syndrom zu den ge-
nannten neuen Untersuchungsformen
ebenfalls stark ausgepréagt war, nahmen
sie im Gegensatz zu den anderen beiden
Elterngruppen eine skeptischere Hal-
tung ein. Thre Zustimmung lag generell
etwa 10 % niedriger, verglichen mit El-
tern von Kindern ohne Behinderung.
Nichtsdestotrotz stimmten auch unter
ihnen 89,9 % dafiir, dass der nicht inva-
sive Bluttest allen Schwangeren auf
Wunsch zur Verfligung stehen sollte.
69 % wiirden selbst eine solche Unter-
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suchung in Anspruch nehmen, vergli-
chen mit 87 % unter den Eltern nicht be-
hinderter Kinder.

Gleichermaflen war die Angst vor
moglichen negativen sozialen Nebenef-
fekten neuer pranatal diagnostischer Un-
tersuchungen unter den Eltern von Kin-
dern mit Down-Syndrom am stdrksten
ausgepragt. Wahrend weniger als 20 %
der Eltern nicht behinderter Kinder die
Entwicklung dieser Untersuchungsins-
trumente als Angriff auf das Lebens-
recht von Menschen mit Behinderung
empfanden, betrug dieser Anteil unter
den Eltern von Kindern mit Down-Syn-
drom 38,0 % (Bluttest) bzw. 45,3 %
(PID). Eine Verschlechterung der gesell-
schaftlichen Stellung behinderter Men-
schen aufgrund der Pranataldiagnostik
befiirchteten 47,7 % (Aneuploidie-Blut-
test) bzw. 50,5 % (PID) der Eltern von
Kindern mit Down-Syndrom. Unter El-
tern nicht behinderter Kinder liegen die-
se Anteile mit 23,0 % (Aneuploidie-Blut-
test) bzw. 26,5 % (PID) etwa halb so
hoch. Eltern von Kindern mit einer geis-
tigen Behinderung unklarer Ursache
nahmen eine Zwischenposition ein. Ei-
nerseits entsprach ihre Zustimmung zur
Prianataldiagnostik in etwa derjenigen
von Eltern von Kindern ohne Behinde-
rung. Andererseits teilten sie die Be-
firchtung der Eltern von Kindern mit
Down-Syndrom beziiglich moglicher ne-
gativer Nebeneffekte.

Diskussion

I Psycho-emotionale Nachteile

fiir Miitter mit einem Kind mit einer
geistigen Behinderung unklarer
Ursache

Die Resultate zeigen ausgedehnte psy-
cho-emotionale Nachteile fiir Miitter mit
einem Kind mit einer geistigen Behin-
derung unklarer Ursache verglichen mit
Miittern von Kindern mit Down-Syn-
drom mit einem vergleichbaren Schwe-
regrad der geistigen Behinderung und
einem insgesamt schlechteren Gesund-
heitszustand.

Eltern von Kindern mit Down-Syn-
drom unterscheiden sich hingegen kaum
von Eltern nicht behinderter Kinder. Es
gab nur ein Maf3 (,Bedauern, mehr Pro-
bleme zu haben als andere Eltern®), bei
dem Eltern von Kindern mit Down-Syn-

drom erheblich hohere Werte hatten als
Eltern von Kindern ohne Behinderung.
Aus diesem Grund gehen wir davon aus,
dass die Spezifitdt der Diagnose eine
wichtige Determinante fiir die langfristi-
ge emotionale Belastung bei Eltern von
Kindern mit Behinderung darstellt.

Andererseits ermoglicht die konkre-
te Diagnose einer zumeist sporadisch
auftretenden genetischen Anomalie —
wie dem Down-Syndrom - mit einer
normalerweise guten Prognose und ei-
nem intakten und gut ausgebauten Sys-
tem von Selbsthilfegruppen den Eltern,
ein Leben zu fiihren, das sich in emotio-
naler Hinsicht nicht wesentlich von El-
tern von nicht behinderten Kindern un-
terscheidet.

I Schulische Integration hat einen
positiven Effekt auf die gesamte
Familie

Die integrierte Beschulung des Kindes
stellte eine wirksame Mafnahme zur
Verbesserung der psychosozialen Situa-
tion von Eltern mit Kindern mit Behin-
derung dar. Die Ausgestaltung des Schul-
systems und die Gesetzgebung im Bil-
dungsbereich sollten deshalb nicht nur
die Vor- und Nachteile einer integrier-
ten Beschulung von Kindern mit einer
geistigen Behinderung im Blick behal-
ten, sondern dariiber hinaus auch die
Auswirkungen auf die Gesamtsituation
der betroffenen Familien beriicksichti-
gen. Die positiven Effekte einer inte-
grierten Beschulung auf die gesamte Fa-
milie sprechen fiir eine Ausweitung in-
tegrativer schulischer Malnahmen fiir
Kinder mit Down-Syndrom und vermut-
lich auch fiir Kinder mit einer geistigen
Behinderung anderer Ursache.

I Ist eine Arbeitsdiagnose hilfreich?

Angesichts der positiven psychosozialen
Effekte diagnostischer Sicherheit sollte
verstirkt dariiber nachgedacht werden,
ob in Ermangelung einer definitiven Dia-
gnose die Vermittlung einer plausiblen
und angemessenen, wenn auch unsi-
cheren ,Arbeitsdiagnose“ emotional
hilfreich sein kénnte. Mit einer solchen
Arbeitsdiagnose konnten Eltern unter
Umsténden besser leben als mit gar kei-
ner Ursachenzuschreibung fiir die Be-
hinderung des Kindes. Es muss aller-
dings auch bedacht werden, dass dies
zu einer Fehleinschétzung der Behinde-
rung und der Inanspruchnahme unge-
eigneter Therapien flihren kénnte und
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eine einmal gegebene Diagnose nur re-
lativ schwer wieder zuriickgezogen wer-
den kann.

I Konkrete Diagnose erleichtert
Kontakte zu anderen Eltern und
begiinstigt Coping-Strategien

Eine weitere Hauptimplikation betrifft
die Rolle von Selbsthilfegruppen. Unge-
achtet des enormen Unterschieds im
Schweregrad der Behinderung fallt es
Eltern mit einer spezifischen Diagnose
ungleich leichter, Interessengruppen zu
bilden. Es ist nicht verwunderlich, dass
ein wesentlich grof3erer Anteil an Eltern
von Kindern mit Down-Syndrom Mit-
glied einer Selbsthilfegruppe ist, als dies
bei den anderen Elterngruppen der Fall
ist.

Zusétzlich zum medizinischen und
psychischen Aspekt beglinstigt eine
konkrete Diagnose die Verwendung pro-
blemfokussierter Coping-Strategien, in-
dem Eltern die Hilfe anderer Eltern su-
chen, deren Kind gleichermafen betrof-
fen ist. Es ist nicht verwunderlich, dass
eine Reihe an Netzwerken fiir Eltern von
Kindern mit Down-Syndrom, Rett-Syn-
drom, Neuralrohrdefekten etc. existie-
ren.

Fiir Eltern ohne exakte Diagnose ist
es viel schwerer, sich in Selbsthilfe-
gruppen zu engagieren, da sie oftmals
einfach nicht wissen, an wen sie sich
wenden konnen. Es dauert hédufig eine
lange Zeit, bevor es {iberhaupt feststeht,
dass es sich bei einer Entwicklungsver-
zogerung nicht nur um ein voriiberge-
hendes Problem handelt. Der bzw. die
Beratende sollte die Eltern deshalb ge-
zielt auf Selbsthilfegruppen hinweisen,
sobald es Anzeichen einer Behinderung
gibt, selbst wenn es sich zu diesem Zeit-
punkt nur um eine Arbeitsdiagnose han-
delt.

1 ,Das hatte nicht sein miissen!"
Viele Elten werden mit Vorwiirfen
konfrontiert

Die Daten zur Thematik ,Schuldvor-
wiirfe bei einer Entscheidung fiir das
Kind“ belegen deutliche Ausgrenzungs-
tendenzen der Gesellschaft. Auch wenn
die Mehrheit der Eltern von Kindern mit
Down-Syndrom nicht mit Vorwiirfen
konfrontiert wurde, so ist ein Anteil von
26,0 % inakzeptabel hoch. Im Falle ei-
ner bewussten Entscheidung fiir das
Kind bei vorgeburtlich bekanntem
Down-Syndrom sind deutlich mehr El-

tern betroffen. Zahlreiche Eltern stoen
in diesem Fall offensichtlich auf Unver-
stindnis, weswegen in der gesellschaft-
lichen Realitdt von einer unbeeinfluss-
ten Entscheidungsmaéglichkeit fiir oder
gegen ein Kind mit Down-Syndrom
nicht ausgegangen werden kann.

I Breite gesellschaftliche Akzeptanz
fir prinataldiagnostische Untersu-
chungen

Die Ergebnisse beziiglich Praimplantati-
ons- und Prénataldiagnostik zeigen,
dass das Wissen iiber diese Art von Un-
tersuchungen in der Gesellschaft bes-
tenfalls fragmentarisch ist. Anders ldsst
es sich nicht erkliren, dass die Mehrheit
der Eltern selbst eine PID ohne famili-
enspezifische Fragestellung in Anspruch
nehmen wiirde, obwohl schon die mit
einer kiinstlichen Befruchtung verbun-
denen korperlichen Belastungen und
auch die Kosten immens hoch sind. An-
dererseits machen die Ergebnisse die
breite gesellschaftliche Akzeptanz prana-
taldiagnostischer Untersuchungen deut-
lich.

Zwar bewerten Eltern von Kindern
mit Down-Syndrom solche potenziellen
neuen Verfahren insgesamt skeptischer
und sehen in starkerem Ausmaf Risiken
fiir Menschen mit Behinderung, jedoch
findet sich auch in dieser Gruppe eine
deutliche Mehrheit fiir den Einsatz neu-
er, nicht invasiver Schwangerschaftsun-
tersuchungen. Die verschiedentlich pos-
tulierte geschlossene Ablehnungsfront
der Familien von Menschen mit Behin-
derungen gegen Prénataldiagnostik be-
steht jedenfalls eindeutig nicht.

Das Meinungsbild ist allerdings nicht
kohérent, da ein nicht unerheblicher
Anteil der Befragten selbst einen Aneu-
ploidie-Bluttest in Anspruch nédhme,
gleichzeitig aber fiir das Verbot ent-
sprechender Forschung plddiert. Die
meisten Personen dieser Subgruppe
(67,5 %) waren der Meinung, dass man
sich mit Hilfe prédnataldiagnostischer
Untersuchungen besser auf die Geburt
des Kindes mit Behinderung vorberei-
ten konne. 70,5 % dieser Eltern gaben
an, vorgeburtliche Untersuchungen tri-
gen dazu bei, dass Frauen wihrend der
Schwangerschaft viel unbesorgter sein
konnten. Sie fokussierten folglich auf
den potenziellen, personlichen Sicher-
heitsgewinn und den erhofften thera-
peutischen Nutzen diagnostischer Infor-
mationen.

1 Blindes Vertrauen in medizinische
Untersuchungen

Ein groBer Anteil der befragten Eltern
scheint medizinischen Untersuchungen
in der Schwangerschaft ein geradezu
blindes Vertrauen entgegenzubringen,
ohne sich dariiber im Klaren zu sein,
welche Handlungsoptionen ein eventu-
eller auffilliger Befund nach sich zieht.
Zu Indikationen, Durchfithrung und
Aussagemoglichkeiten von PID herr-
schen offensichtlich nur véllig diffuse
Vorstellungen.

Angesichts dieses geringen Wissens
iiber die Moglichkeiten und Grenzen
pranataldiagnostischer Untersuchungen
und der gleichzeitig gegebenen Gefahr
der Ausgrenzung von Eltern von Kin-
dern mit Behinderung ist zu folgern,
dass eine sinnvolle Implementierung
neuer pranataldiagnostischer Optionen
nur im Zusammenhang mit einer sie
begleitenden Offentlichkeitsaufklirung
erfolgen kann. Auch ist vor einer even-
tuellen Inanspruchnahme solcher Un-
tersuchungen individuelle genetische
Beratung unabdingbar, um eine kom-
petente Entscheidungsfindung der El-
tern zu ermoglichen (HENN et al. 2001).
Gleichzeitig muss die Entscheidungs-
autonomie der Eltern — auch im Falle
der Entscheidung fiir das Kind - in je-
dem Fall respektiert werden.

Die Autoren Lenhard, Ebert und Brei-
tenbach sind am Institut fiir Sonder-
padagogik der Universitdt Wiirzburg,
Henn und Schindelhauer-Deutscher
beim Institut fiir Humangenetik, Uni-
versitit des Saarlandes, Homburg/
Saar tétig.

Korrespondenzadresse

Wolfgang Lenhard

Institut fiir Sonderpadagogik
Universitdt Wiirzburg

97074 Wiirzburg

Tel.: 0049 /931 888 4865

Fax: 0049 /931 888 4891

E-Mail: wolfgang.lenhard@mail.uni-
wuerzburg.de

Projekthomepage mit weiteren Infor-
mationen:
www.uniwuerzburg.de/sopaed1/pra-
enatal/
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Siegfried Scherneck und Burkhard Jandrig

Das Tumorspektrum bei Menschen mit Down-Syndrom
erscheint duperst spezifisch. Unter anderem ist es
gekennzeichnet durch ein erhohtes Risiko, vor allem
im Kindesalter, an Leukdmien zu erkranken.

Dagegen ist das Risiko fiir das Auftreten von soliden
Tumoren (Karzinomen) im Erwachsenenalter stark

verringert.

In diesem Artikel geht es um die Tatsache, dass Frauen
mit Down-Syndrom ein im Vergleich zur Allgemein-
bevilkerung vielfach geringeres Risiko (~ zehnfach)
haben, an Brustkrebs zu erkranken.

n Deutschland erkranken laut Dach-

dokumentation Krebs des Robert-
Koch-Instituts jahrlich schitzungsweise
47500 Frauen an Brustkrebs. Es han-
delt sich damit um die h&aufigste
Krebserkrankung der Frau in der Bun-
desrepublik Deutschland. Das Erkran-
kungsrisiko steigt ab dem 40. Lebens-
jahr stetig an, und im Laufe ihres Le-
bens wird bei fast jeder zehnten Frau
Brustkrebs diagnostiziert. Ahnliche
Zahlen werden auch von anderen Indus-
trieldandern berichtet.

Wie entsteht Brustkrebs?

Fir die tiberwiegende Zahl der Brust-
krebserkrankungen lasst sich keine al-
leinige Ursache fiir die Entstehung ver-
antwortlich machen. Vielmehr wird da-
von ausgegangen, dass unterschiedliche
Faktoren die Umwandlung einer nor-
malen Zelle in eine Tumorzelle begiins-
tigen konnen. Zu diesen so genannten
Risikofaktoren zdhlen u.a. hoheres Le-
bensalter, Hormoneinfluss sowie Um-
welt- und Erndhrungsfaktoren.

Obwohl iiber die genauen Ursachen
der Entstehung von Brustkrebs noch
wenig bekannt ist, gibt es kaum noch
Zweifel daran, dass Brustkrebs im
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Grunde eine genetische Erkrankung
darstellt. Etwa fiinf bis zehn Prozent der
Brustkrebsneuerkrankungen sind erb-
lich und lassen sich auf Mutationen in
den bisher bekannten Brustkrebsgenen
BRCA1 und BRCA2 zuriickfithren. Das
Lebenszeitrisiko fiir BRCA1-Mutati-
onstrager, an Brustkrebs zu erkranken,
ist gravierend hoher und betrdgt nach
gegenwirtigen Berechnungen 65 Pro-
zent (BRCA1) bzw. 45 Prozent (BRCA2).
Frauen, die aufgrund familidrer Hau-
fung und Mutationen in diesen Genen
ein erhohtes Brustkrebsrisiko haben,
wird ein engmaschiges Fritherken-
nungsprogramm in speziellen und kom-
petenten Zentren angeboten.

Brustkrebs bei Frauen mit Down-
Syndrom ist selten

Das Tumorspektrum bei Menschen mit
Down-Syndrom erscheint d&uflerst spe-
zifisch. Unter anderem ist es gekenn-
zeichnet durch ein gegeniiber der Allge-
meinbevélkerung um zehn- bis 20-fach
erhohtes Risiko, vor allem im Kindesal-
ter, an Leukdmien zu erkranken.
Dagegen ist das Risiko fiir das Auf-
treten von soliden Tumoren (Karzino-
men) im Erwachsenenalter stark ver-

ringert (vgl. auch den Beitrag Leben mit
Down-Syndrom, Nr. 49, Mai 2005, S.
20-21). Besonders auffillig ist, dass
Frauen mit Down-Syndrom ein im Ver-
gleich zur Allgemeinbevolkerung viel-
fach geringeres Risiko (~ zehnfach) ha-
ben, an Brustkrebs zu erkranken. So
war keine von 1278 untersuchten déni-
schen Down-Syndrom-Patientinnen an
Brustkrebs erkrankt, obwohl statistisch
sieben erwartet wurden. Ebenfalls er-
krankte keine von 1012 Down-Syn-
drom-Patientinnen in Finnland (von er-
warteten vier). In einer Studie in den
USA erkrankte eine Down-Syndrom-Pa-
tientin an Brustkrebs bei erwarteten
zwolf.

Unter Arzten und Experten wird die-
se Beobachtung sehr vielschichtig dis-
kutiert. So wird u.a. darauf hingewie-
sen, dass Menschen mit Down-Syndrom
sowohl beruflich als auch privat weitaus
weniger mit Krebs auslosenden Sub-
stanzen in Beriihrung kommen als an-
dere Menschen. Es bleibt schwierig, mit
diesem Argument speziell das reduzier-
te Brustkrebs-Risiko zu begriinden.

Auch der Hinweis auf eine kiirzere
Lebenserwartung von Personen mit
Down-Syndrom erscheint nicht schwer-
wiegend genug. Aktuelle Analysen ha-
ben gezeigt, dass die Lebenserwartung
von Europdern mit Down-Syndrom von
durchschnittlich neun Jahren (1929) auf
60 Jahre (2004) gestiegen ist. Damit
steigt auch das Risiko fiir Brustkrebs.

Eine weitere Ursache wird in einer
verdnderten hormonellen Konstitution
der Frauen mit Down-Syndrom gese-
hen. Sie werden in der Regel selten
schwanger, was nach Analysen von
Frauen ohne Down-Syndrom das Brust-
krebs-Risiko erhoht. Sie erreichen aber
auch frither die Menopause, was wie-
derum einhergeht mit einem geringeren
Brustkrebs-Risiko.

Insgesamt erkldren diese Argumen-
te nur unzureichend das stark reduzier-
te Brustkrebs-Risiko bei Frauen mit
Down-Syndrom. Deshalb wird gegen-
wartig davon ausgegangen, dass dafiir
genetische Faktoren, wie eingangs
schon fiir Frauen ohne Syndrom be-
schrieben, eine primére Rolle spielen.

Tumorsuppressor-Gene im
Chromosom 21 identifiziert

Wie allgemein bekannt ist, handelt es
sich beim Down-Syndrom um eine Ge-
nommutation, der eine Trisomie des
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Down-Syndrom: freie Trisomie 21
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kompletten oder Teilen des Chromo-
soms 21 zugrunde liegt. Das variable Er-
scheinungsbild des Syndroms wird vor
allem auf die unterschiedliche, in der
Regel hohere, Gendosis und damit Aus-
pragung der auf Chromosom 21 lokali-
sierten Gene in Zellen von Personen mit
Down-Syndrom zuriickgefiihrt. Es wird
vermutet, dass davon auch das Down-
Syndrom-spezifische Tumorspektrum
beeinflusst wird. Interessanterweise
wurden in verschiedenen Karzinomen,
einschlieflich Brustkrebs, noch keine
freien Trisomien 21 nachgewiesen, was
deren Bedeutung fiir die Unterdriickung
von Tumoren noch unterstreicht. Trotz-
dem treten hin und wieder Brust-
krebserkrankungen auch bei Frauen
mit Down-Syndrom auf. Hier wird ver-
mutet, dass Teile des Chromosoms 21 in
den Tumorzellen verloren gegangen
sind.

Das menschliche Chromosom 21
wurde in den letzten Jahren vollstindig
analysiert und mehrere hundert Gene
identifiziert. Darunter befinden sich
auch solche Gene, bei denen Eigen-
schaften nachgewiesen wurden, die zur
Unterdriickung von Tumoren fiithren
(Tumorsuppressor-Gene). Allerdings
stehen wir erst am Anfang, die Funkti-
on von spezifischen (Chromosom 21)
Genen zu erkennen, ihre Einbindung in
Gen-Netzwerke zu verfolgen und letzt-
lich ihre Rolle bei der Unterdriickung
von Tumoren bei Menschen mit Down-
Syndrom aufzukldren. Die methodisch-
technischen Voraussetzungen fiir der-
artige Untersuchungen sind vorhanden.

In der Arbeitsgruppe Tumorgenetik
des Max-Delbriick-Centrums fiir Mole-
kulare Medizin (MDC) in Berlin arbeiten

i

Karyogramm von Trisomie 21
(Foto von Simone Heide-
mann, Christian-Albrechts-
Universitdt Kiel)
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wir seit Jahren daran, die genetischen
Grundlagen von Brustkrebs besser ver-
stehen zu lernen. Im Verlaufe unserer
Forschungen haben wir eine Reihe von
Kandidatengenen identifiziert, deren
Rolle bei der Entstehung von Brustkrebs
umfassend gepriift wird. Als methodi-
sche Grundlage fiir das Auffinden sol-
cher Gene diente uns u.a. die Ein-
fithrung von zusétzlichen menschlichen
Chromosomen in Brustkrebszellen, die
danach viele Eigenschaften einer nor-
malen Zelle zuriickgewinnen. Aus die-
ser Situation heraus sind wir sehr dar-
an interessiert, mehr tiber die Unter-
driickung von Brustkrebs bei Frauen
mit Down-Syndrom zu erfahren.

Wir erhoffen uns von der Aufklarung
der molekularen Grundlagen des Auf-
tretens von Brustkrebs bei Down-Syn-

drom-Patientinnen ein tieferes Ver-
stindnis der zelluldren Vorgénge in ei-
nem Tumor. Hier muss der einzigartige
Schutzmechanismus, der sonst die Ent-
stehung von Brustkrebs verhindert, ver-
loren gegangen sein. Natiirlich kénnten
diese Erkenntnisse aber auch Aus-
gangspunkt sein z.B. fiir die Entwick-
lung von therapeutischen Strategien fiir
sowohl Patienten mit Down-Syndrom
(insbesondere bei erhohter Lebenser-
wartung) als auch fiir Patienten ohne
Syndrom.

Prof. Dr. Siegfried Scherneck
Dr. Burkhard Jandrig

PS: Beim Lesen von Abhandlungen zum
Down-Syndrom fiel uns folgender Satz
von Thomas J. Weihs (1914-1983) in
die Héinde, der in unsere Problematik
hineinreicht:

Zitat: ,Hat vielleicht der mongoloide
Mensch (Original — anders vielleicht
Mensch mit Down-Syndrom) auf ge-
heimnisvolle Weise die Aufgabe iiber-
nommen, weniger eine Krankheit als
ein Heilmittel unserer Zeit zu sein.“

Down-Syndrom

Die beiden Autoren, Prof. Dr. Sieg-
fried Scherneck und Dr. Burkhard
Jandrig, interessieren sich vor allem
- da es diese Angaben fiir Deutsch-
land noch nicht gibt —, wo Brustkrebs
bei Frauen mit Down-Syndrom fest-
gestellt wurde. Sie mochten die be-
treffenden Personen, Betreuer oder
Familienangehorige bitten, diesbe-
ziigliche Angaben an die folgende

Studie: Brustkrebs bei Frauen mit

Adresse zu senden:

Prof. Dr. Siegfried Scherneck
Max-Delbriick-Centrum fiir Moleku-
lare Medizin (MDC) Berlin-Buch
Arbeitsgruppe Tumorgenetik
Robert-Rossle-Straf3e 10

13125 Berlin

Leben mit Down-Syndrom Nr. 50, Sept. 2005 39



FORDERUNG

Anwendungsmoglichkeiten von Tisch- und Brettspielen
in der taglichen Erziehung

Monique Randel-Timperman

Spiele sind eine hervorragende Maglichkeit, wertvolle Zeit miteinander zu verbringen,
Spaf3 zu haben, sich ndher zu kommen, soziale Fertigkeiten zu tiben und Herausfor-
derungen anzunehmen. AufSerdem werden iiber das Spiel die grauen Zellen in der
Hirnrinde angeregt, viele Netzwerke zu kniipfen, die immer komplexere Funktionen

ermoglichen.

Is Eltern und Erzieher sind wir im-

mer bemiiht, iiber unsere Erzie-
hungsmethoden nachzudenken, um un-
sere Kinder zu gut wie mdglich zu for-
dern, inshesondere wenn sie grofere
Lernprobleme haben. Denn instinktiv
spiliren wir, dass nicht nur das Kind mit
seinen Stirken und Schwéchen den Lern-
erfolg bestimmt, sondern dass es im
Entwicklungsprozess mehrere Parteien
gibt: Auch der Erzieher mit seinen
Féahigkeiten, seiner Personlichkeit und
seinem Erziehungsstil spielt eine ent-
scheidende Rolle.

Lernerfahrungen, Erfolg und
Kompetenzgefiihl

Wenn wir unser Kind fordern méchten,
miissen wir deshalb auch immer tiber
unsere eigene Haltung nachdenken.

Ich mochte Sie deshalb einladen, be-
vor ich verschiedene Fertigkeiten eines
erfolgreichen Lehrers bespreche, einige
Augenblicke tiber Thre eigenen Lerner-
fahrungen nachzudenken.

Stellen Sie sich etwas vor, was Sie
besonders gut konnen: vielleicht Mathe-
matik, ein Musikinstrument spielen, Ski
laufen, backen oder auch zuhoren.

Erinnern Sie sich, wie Sie das ge-
lernt haben? Wie waren die Umstdnde?
Hat Thnen jemand den Weg gewiesen?
Wurden Sie ermutigt oder gelobt? Hat
Sie das befliigelt?

Denken Sie auch einmal an Dinge,
die Thnen nicht so gut gelingen, oder an
eine Situation, in der Sie sich entmutigt
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fithlten, falsch verstanden oder unfair
behandelt wurden.

Denken Sie dann einmal dariiber
nach, was Sie von Ihrem Kind mit
Down-Syndrom erwarten und was Sie
sich fiir seine Zukunft wiinschen:

I Wie vermitteln Sie Ihrem Kind Ihre

Werte und Ziele?

I Sind diese Ziele auch fiir Thr Kind

wichtig?

I Kann es dabei Erfolg erleben?

I Kann es diese Ziele iberhaupt er-

reichen?

I Wie helfen Sie ihm, diese zu errei-

chen?

Erfolgreich unterrichten oder erzie-
hen bedeutet nicht nur, sein Kind zu
kennen, sondern auch genau zu analy-
sieren, was Sie ihm beibringen wollen,
wie Sie das machen wollen und welcher
Augenblick dafiir giinstig ist. Meistens
aber begniigen wir uns damit, Erzie-
hungsmethoden aus unserer eigenen
Kindheit zu wiederholen, und wir iiber-
legen nicht, ob diese uns damals genutzt
haben. Noch weniger sind wir uns dar-
iber im Klaren, wie negative und ent-
mutigende Erfahrungen unser Kind mit
Down-Syndrom beeinflussen werden.

Das Gehirn lernt immer und passt
sich stidndig an

Welche Erkenntnisse der Hirnforschung
kénnen wir fiir die Erziehung und den
Lernerfolg unserer Kinder nutzen? Was
sagen sie liber die Eigenschaften des

kindlichen Gehirns und was bedeuten
sie fiir unser Verhalten als Erzieher?
Ein Kind mit oder ohne Behinderung
ist ein geborener Entdeckungsreisen-
der. Infolge der Erfahrungen, die es da-
bei macht, entwickelt sich sein Gehirn
fortlaufend. Standig kniipft es neue Ner-
venverbindungen, in denen Erfahrun-
gen integriert werden, die es auf kiinfti-
ge Ereignisse vorbereiten sollen. Ei-
gentlich ist das Gehirn eines Kindes vom
Lernen ,besessen®, aber entmutigende
Erfahrungen rauben ihm diesen Elan.
Fiir die kindliche Entwicklung be-
deuten Erziehen und Lernen:
I Wachstum und Entwicklung ent-
sprechend bestimmter Stadien, wie
sie etwa von Piaget beschrieben
wurden
I eine Umgebung, die sinnvolle Er-
fahrungen ermoglicht und vermit-
telt, wobei jeder Schritt zur richti-
gen Zeit eingefiihrt wird, wie Wy-
gotski festgestellt hat
I die erforderliche geistige Wachheit
zu besitzen und seine Aufmerksam-
keit richten zu konnen
I einen personlichen Sinn in der
Lernerfahrung zu entdecken und
emotionale Zufriedenheit aus der
Erfahrung zu schopfen (Feuerstein)
I ein Ziel ermitteln zu konnen und
es erfolgreich zu bewiltigen (Feuer-
stein)
I einen geschickten Vermittler oder
Mediator zu haben, der richtig do-
sierte Impulse gibt (Feuerstein)
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Auf Seiten des Lernenden:

Personliche Wichtigkeit
Kompetenzgefiihl
Emotionaler Bezug
Belohnung

Sich angenommen fiihlen
Gegenseitige Passung
Wahrnehmung

Erregung und Aktivierung
Aufmerksamkeit
Emotionale Kontrolle
Soziales Bewusstsein

Lernen: Voraussetzungen und Fertigkeiten

Auf Seiten des Lehrers/Erziehers:

Achtung und Akzeptanz
Zuneigungsfahigkeit
Gegenseitige Passung

Sich selbst in Frage stellen
Auswahl der Lerneinheit
Ubungsdurchfiihrung und
Uberpriifung

(fachliche Kompetenz)

I erziehen und lernen erfordert vor
allem eine warme, zuverldssige Be-
ziehung des Erziehers zum Kind,
die auf gegenseitiger Offenheit und
Achtung beruht.

Und weil Neugier, Aufmerksamkeit, ge-
genseitige Akzeptanz und positive Ge-
fithle vom Kind am ehesten im Spiel er-
fahren werden, méchte ich Thnen nach
einer kurzen theoretischen Einfiihrung
in einige Eigenschaften unseres Ge-
hirns, jenes Organs, das unser Tun und
Empfinden steuert, anhand einiger Bei-
spiele erkldren, wie Spielsituationen oh-
ne Aufwand in erfolgreiche Lernerfah-
rungen umgesetzt werden konnen.

Periphere (zur Informations-
aufnahme) und zentrale (zur
Informationsverarbeitung)
Schwierigkeiten beeintrdchti-
gen insbesondere die Fahigkei-
ten der Menschen mit Down-
Syndrom, sich angemessen
mit ihrer Umwelt auseinander
zu setzen.

Dies gilt sowohl auf der Wahr-
nehmungs- als auch auf der
Verhaltensebene.

Hirnfunktionen und Lernmechanis-
men aus evolutionarer Sicht

Aus evolutiondrer Sicht miissen alle Le-
bewesen lernen, damit sie iiberleben
und in ihrer jeweiligen Umgebung zu-
rechtkommen konnen. Der Mensch geht
als einziger einen Schritt weiter, er lernt
dariiber hinaus, sich die beste Umwelt
auszusuchen oder die Umwelt seinen
Bediirfnissen anzupassen. Dies alles
nicht ausreichend zu konnen, heif3t be-
hindert sein.

Wahrend der Evolution entstand aus
einem urspringlich sehr primitiven
Nervensystem ein immer komplexeres
Gebilde, das die Lebewesen angesichts
steigender Anforderungen der Umwelt
zu immer komplexerem Verhalten be-
fahigte. Am Ende dieses Prozesses ent-
stand das menschliche Hirn. Was wir
auch erleben oder lernen, immer sind
die dlteren Lernmotive (iiberleben, der
Stiarkere sein, belohnt werden, sich
wohl fithlen) zunédchst bestimmend. Sie
sind fast immer entscheidend fiir Moti-
vation, Antrieb, Aktivititsniveau und
entscheiden deshalb mit {iber den Lern-
erfolg.

Unser Lernangebot muss deshalb
diese Urmechanismen ansprechen,
wenn wir einen Lernerfolg erzielen wol-
len.

Das zentrale Nervensystem

Das zentrale Nervensystem besteht,
stark vereinfacht, aus dem Hirnstamm,
dem Zwischenhirn und der GroBhirn-
rinde (unsere ,grauen Zellen®).

I Der Hirnstamm ist fiir Uberleben und
reflexartige Reaktionen zustdndig. Er
reagiert wie eine Art von Frithwarnsys-

tem und kann dabei so dominieren, dass
unser ,freier Wille* nicht mehr vorhan-
den scheint. Verhaltensweisen, die aus
dem Hirnstamm gesteuert werden, sind
angeboren.

1 Das Zwischenhirn wacht dariiber, ob
Ereignisse unser Wohlbefinden férdern,
und versucht ein Gleichgewicht zwi-
schen unserer inneren Befindlichkeit
und der Welt drau3en herzustellen.

In der populdrwissenschaftlichen Li-
teratur werden Zentren des Zwi-
schenhirns heute auch gern als ,emo-
tionales Hirn“ bezeichnet. Viele Funk-
tionen, die dem Zwischenhirn zuge-
schrieben werden, sind zwar angebo-
ren, der Ausloser muss jedoch gelernt
werden. So zum Beispiel, wann wir la-
chen oder weinen.

Das Zwischenhirn spielt eine ent-
scheidende Rolle bei der Festigung des
Langzeitgeddchtnisses. Lernen erfolgt
auf dieser Ebene nach dem Prinzip Be-
lohnung oder Strafe. Erscheint mir et-
was attraktiv genug, so werde ich es ger-
ne lernen. Mein Organismus bekommt
dazu die notige Aktivierung. Hier liegt
deshalb auch die Basis fiir Motivation
und Aufmerksamkeit.

1 Die Hirnrinde kontrolliert die Verar-
beitung der Wahrnehmung (sehen,
horen, riechen, fiihlen, Zeit- und Raum-
orientierung usw.) ebenso wie hohere
Féhigkeiten wie Planen, Schlussfolgern,
Gedéchtnis, Entscheiden, Handeln usw.

Lohnt es iiberhaupt, mitzumachen?
Mehr Motivation, wenn das Lernen
»Spiel" ist
Die Vorgdnge innerhalb der alten Hirn-
anteile erfolgen automatisch und sind
uns nicht bewusst. Bevor wir in der La-
ge sind, Zusammenhinge zu erkennen
und bewusst eine Entscheidung zu fal-
len, haben die unteren Hirnebenen
meist ldngst entschieden, ob es sich
lohnt, sich der Situation zu stellen.
Erwachsene und éltere Kinder kon-
nen dann ihre Hirnrinde, das Frontal-
hirn, einschalten und sich selbst {iber-
zeugen, dass die Lernaufgabe Sinn
macht. Kleine Kinder und Kinder mit
Down-Syndrom, deren Gehirn sich
langsamer entwickelt, konnen sich nur
schwer selbst motivieren, wenn ,,die Be-
lohnung” fiir sie nicht offensichtlich ist.
Deshalb miissen unsere Erziehungs-
bemiihungen den verschiedenen Verar-
beitungsebenen im Gehirn Rechnung
tragen. Und deshalb ist auch das Spiel
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so wichtig: Es verspricht kurzfristig das
notwendige angenehme Gefiihl oder ei-
ne Belohnung, die zu Motivation und
Antrieb fiihren.

Unsere Aufgabe besteht also darin,
dem Kind die richtigen Anreize zu bie-
ten, die seinen Organismus in Lernbe-
reitschaft versetzen.

Einschrankungen des Kindes mit
Down-Syndrom

Das Nervensystem des Kindes mit
Down-Syndrom ist insgesamt unreif; es
entwickelt sich langsamer und zeigt viel-
faltige strukturelle und funktionelle Ab-
weichungen.

Wenn wir mochten, dass das Kind
die von uns gesetzten Erwartungen und
Ziele erreicht, miissen wir seine Proble-
me erkennen und Mittel finden, diese
auszugleichen. Wir wissen alle, dass
Kinder mit Down-Syndrom hé&ufig hy-
poaktiv, manchmal aber auch hyperak-
tiv sind.

Kinder mit Down-Syndrom haben
hdufig Probleme, das richtige
Aktivierungsniveau fiir eine geistige
Tatigkeit oder korperliche Handlung
zu erzeugen.

Gestorte Aktivierung fithrt zur gestérten
Aufmerksamkeit und somit zu einem ge-
storten Lernvermogen. Neben Abwei-
chungen im Hirnstamm und Zwischen-
hirn kann hier auch die hohere Verhal-
tenskontrolle im vorderen Hirnbereich —
er gelangt meist nicht zur vollen Ent-
wicklung — versagen.

Die Aktivitdt im Frontalhirn nimmt
ab, wenn wir unsere Aufmerksamkeit
teilen miissen, weil verschiedene Anfor-
derungen gleichzeitig gestellt werden
(z.B. zuhoren und sich gleichzeitig mer-
ken, was bereits gesagt wurde).

Es wundert daher nicht, dass Kinder
mit Down-Syndrom Schwierigkeiten ha-
ben, sich verschiedenen Aufgaben hin-
zuwenden (,Wasche deine Hénde, aber
bring vorher noch deine Jacke in dein
Zimmer und ruf deinen Bruder zum Es-
sen.“).

Kinder mit Down-Syndrom brau-
chen deshalb Situationen und Aufga-
benstellungen, die einfach, klar und vor-
hersehbar sind. Wenn ihnen die Regeln
bekannt sind, wenn sie die Anforderun-
gen iiberschauen konnen oder geni-
gend Zeit erhalten, die einzelnen Infor-
mationen zu verarbeiten und zueinan-
der in Beziehung zu setzen, werden sie
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Frontalhirn:

Zuweisung der Aufmerksamkeit
und der Ressourcen entsprechend
den Anforderungen

— Das Frontalhirn gelangt als Letztes
zur vollen Entwicklungsreife.

— Bei Menschen mit Down-Syndrom
verlauft die Entwicklung des Fron-
talhirns langsam und bleibt unter
dem durchschnittlichen Erwach-
senenniveau.

— Die Aktivitdt im Frontalhirn nimmt
ab, wenn die Aufmerksamkeit ge-
teilt werden muss.

— Funktionen des Frontalhirns wer-
den durch emotionalen und kor-

perlichen Stress beeintrachtigt.

sich in aller Regel so verhalten, wie es
von ihnen erwartet wird. Threr so ge-
nannten Verweigerung und ,Sturheit®
kann so haufig vorgebeugt werden.
Gerade vertraute Spiele und Brett-
spiele konnen das Einiiben und Einhal-
ten von Regeln erleichtern und so die
Aufmerksamkeit unterstiitzen.

Verschiedene weitere Faktoren kon-
nen unser Vermogen, aufmerksam zu
sein, beeintrichtigen, so zum Beispiel
unsere korperliche Verfassung, eine De-
pression oder Angst und unsere Féihig-
keiten, soziale Signale zu deuten.

Faktoren, die Aufmerksamkeit
sowie Lern- und Leistungsfihigkeit
beeinflussen

— Korperliches Befinden (Krankheit,
Erschopfung usw.)

— Psychische Verfassung, Stimmung

— Soziale Beziehungen (Einfluss auf
Physiologie und Verhalten)

- Fihigkeit, die eigenen emotionalen
Zusténde zu kontrollieren (z.B. Kon-
flikte bewéltigen)

Auch Probleme im sozialen Bereich!

Kinder mit Down-Syndrom haben, im
Gegensatz zu einem hdufigen pauscha-
len Vorurteil, vielfaltige Probleme im so-
zialen Bereich: Es fallt ihnen nicht im-
mer leicht, die Absichten und Gedanken
ihres Gegeniibers einzuschitzen. Sie
konnen auch nicht immer vorausahnen,
was ihr eigenes Verhalten bei ihren
Partnern bewirken wird. Sie haben
aullerdem gréBere Probleme, ihre eige-
nen Emotionen einzuschétzen und zu
steuern. All dies sind soziale Funktio-
nen, die von vorderen Hirnbereichen
gesteuert werden.

Dies sind gleichzeitig aber Fertigkei-
ten, die wesentlich zum Lernerfolg bei-
tragen und deshalb den Kindern sorg-
faltig beigebracht werden miissen. Der
Pausenhof wird meines Erachtens von
Erziehern und Lehrern zu wenig genutzt,
um soziale Kontakte zu unterstiitzen.

Erzieher haben eine wichtige
Vermittlerrolle

Spielsituationen bieten eine entspannte
Atmosphére, in der Selbstregulierung
und soziale Fertigkeiten getlibt werden
konnen.

Wie entscheidend die vermittelnde
Rolle des Erziehers bei sozialen Anfor-
derungen ist, zeigen misslungene Inte-
grationssituationen.

Dabei féillt mir das Beispiel einer
jungen Mutter ein, die mit trdnener-
stickter Stimme von ihrer vierjihrigen
Tochter Silvia mit Down-Syndrom er-
zédhlte. Silvia besuchte den normalen
Kindergarten in ihrer N&he. Sehr
schnell aber zeigte sie ein sehr unange-
passtes Verhalten mit aggressiven Zii-
gen, die sich mit Desinteresse und Riick-
zug in einen Winkel der Gruppe ab-
wechselten. Die Mutter erklérte, sie sei
da einer Meinung mit den Erzieherin-
nen, man konne dieses Verhalten nicht
durchgehen lassen und sie werde auch
zu Hause fiir entsprechende Konse-
quenzen sorgen. Ich fragte die Mutter,
ob sie den Eindruck habe, dass ihre
Tochter von sich aus immer schon ag-
gressiv gewesen sei oder ob sich die un-
angenehmen Verhaltensweisen viel-
leicht erst im Kindergarten gezeigt hét-
ten. Natiirlich war Letzteres der Fall.

Wenn wir noch einmal an die ver-
schiedenen Aspekte, die unsere Reak-
tionen bestimmen, zuriickdenken, wird
klar, dass nur eine genaue Analyse der
Gesamtsituation Silvia weiterhelfen
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konnte. Dann wiirden nicht nur die ver-
schiedenen Faktoren, die sie im Kinder-
garten ,behindern®, deutlich, sondern
auch, welche Anderungen seitens der
Erzieherinnen eingefiihrt werden miiss-
ten, damit Silvia die Kindergartensitua-
tion bewdltigen kann.

Gleichzeitig wiirde auch deutlich,
dass die Forderung nach vermeintlicher
Konsequenz seitens der Erzieherinnen
eher von uralten Mechanismen der Un-
macht als von pddagogischer Einsicht
zeugen. Dabei geht es wirklich nicht
darum, die Unarten eines verwohnten
Médchens zu dulden oder gar zu ver-
stirken, sondern das Ziel der Anpas-
sung und Konsequenz im Auge zu be-
halten, lediglich den Weg dorthin so zu
gestalten, dass das Ziel auch erreichbar
wird.

Wichtige Merkmale eines positiven
Erziehungs- und Unterrichtsstils
LZuneigung®“, so meint der ukrainisch-
franzosische Psychiater Boris Cyrulnik,
»ist der Motor seiner Existenz. Ohne Zu-
neigung erlischt das Leben eines Kin-
des.”

Aber wie oft wird gerade einem
~schwierigen“ Kind mit Down-Syndrom
die Zuneigung versagt?

Ein Kind mit Problemverhalten ist
zundchst ein Kind mit Schwierigkeiten
und Fragen an seine Umgebung, so sagt
ein weiterer pddagogischer Grundsatz,
der von der Hirnforschung bestatigt
wird. Fehlte bei einem Kind wie Silvia
das Vermogen, ihr trotz allem Zunei-
gung zu zeigen (,Wen wundert das, bei
dem Verhalten®)? Oder fehlte etwa die
Offenheit, ihre Schwierigkeiten, ihre
Fragen zu entdecken?

Zuneigung und Interesse zeigen
Wenn Sie bei dem Kind eine angemes-
sene Reaktion bewirken wollen, miissen
Sie eine positive Atmosphére erzeugen,
indem Sie ihm Ihr Interesse zeigen. Dies
fordert bei jedem Menschen die Motiva-
tion.

Denken Sie im Gegensatz dazu an
den Vater, der sauer wird, wenn sein
Sohn nicht mit ihm spazieren gehen will
(,Kinder mit Down-Syndrom sind geh-
faul®), aber nie auf die Idee kommt, ihn
zu fragen: ,Welche Musik horst du ge-
rade? Ja, das ist ein toller Sanger. Weil3t
du, als ich ein Jugendlicher war, da ha-
be ich immer XY gehort. Willst du sie
auch einmal horen?“

Responsivitit und Gegenseitigkeit

Dieses Interesse schafft Vertrauen, es
zeigt dem Kind, dass es ernst genom-
men wird, es stiarkt sein Selbstwertge-
fithl, weil es vom Erwachsenen in des-
sen Welt einbezogen wird.

Spazieren gehen ist fiir viele Kinder
duBerst langweilig. Nur die Aussicht,
dass auf dem Spaziergang etwas ,Auf-
regendes“ geschehen kann, weil nicht
nur die Wiinsche des Erwachsenen
beriicksichtigt werden, kann den Jun-
gen motivieren mitzulaufen.

Wenn Sie Lernerfolg erwarten, miis-
sen Sie die Aufmerksamkeit des Kindes
wecken und festhalten, indem Sie mit
dem Lernanreiz eine besondere emotio-
nale Bedeutung verkniipfen.

Als mein Sohn zur Musiktherapie
ging, fiihrte dies gelegentlich zu einer
gehorigen Portion Stress. Die Therapeu-
tin bereitete den Raum und die Stunde
genau vor. Nur hatte mein Sohn schon
einmal andere Vorstellungen vom Ab-
lauf. Vielleicht erinnerte er sich an die
letzte Stunde, die ihm so gut gefallen
hatte, und wollte das gerne noch einmal
machen oder er wurde durch das eine
oder andere Instrument angeregt und
war fiir nichts anderes mehr offen. Im
Alter von vielleicht sieben, acht Jahren
war er noch nicht in der Lage, dies der
Therapeutin mitzuteilen. Das wire er
wahrscheinlich auch zehn Jahre spéter
noch nicht, wobei dies kein sprachli-
ches, sondern ein emotional-kommuni-
katives Problem ist. Jedenfalls zeigte er
nicht die Flexibilitét, die erforderlich ge-
wesen ware, eine fiir ihn unerwartete
oder unerwiinschte Situation anzuneh-
men (im Ubrigen ein Entwicklungspro-
blem, das mit der Zeit sehr viel besser
wurde).

Wenn Nico sich nun aber nicht auf
ihr Angebot einlie3, zog sie es vor, ihn
in der Ecke schmoren zu lassen, oder
gab ihm Gelegenheit, seine schlechten
Seiten zu demonstrieren. Das fiihrte
natiirlich dazu, dass sie sich &drgerte,
was die Situation bzw. die Flexibilitéit
meines Sohnes in keiner Weise verbes-
serte. Meine Vorschlidge, vielleicht zu-
néchst auf ihn einzugehen, um ihn dann
unbemerkt dorthin zu locken, wo sie ihn
haben wollte, lehnte sie ab. Schlielich
war das eine Frage der Konsequenz.

Dieses Beharren auf Konsequenz ge-
koppelt mit einer Forderung nach unbe-
dingtem Gehorsam, wie das ja auch bei
Silvia der Fall war, habe ich in Bezug auf

Kinder mit Down-Syndrom schon so oft
gehort. Sicher spricht einiges dafiir,
aber was nutzt eine verlorene Stunde, in
der negative Verhaltensweisen gerade-
zu gefestigt werden?

Der Therapeutin war nicht klar, dass
jeder Lerner nur motiviert ist und Auf-
merksamkeit zeigen kann, wenn ihn das
Thema interessiert, wenn es seinen Be-
diirfnissen und eigenen Zielen ent-
spricht. Die Fahigkeit, flexibel auch we-
niger attraktive Lernangebote anzuneh-
men, entwickelt sich erst im Laufe der
Kindheit. Bei Kindern mit Down-Syn-
drom oder mit Aufmerksamkeitsstorun-
gen kann diese Entwicklung schon ein-
mal auf sich warten lassen.

Die Therapeutin hétte stattdessen
die Blickrichtung meines Sohnes auf-
nehmen und Interesse zeigen konnen
(matching), um dann mit einer span-
nenden Geschichte, einem Hinweis auf
Bezugspunkte aus seinem Leben (per-
sonliche Bedeutsamkeit) oder was ihr
ihr erzieherisches Geschick sonst noch
eingab, seine Blickrichtung zu dndern.
Das hitte sicher zu einer erfolgreichen
Therapiestunde gefiihrt.

Pnina Klein, eine Mitarbeiterin von
Feuerstein, spricht in diesem Zusam-
menhang von matching und reciprocity
(Gegenseitigkeit). Dem Kind miisse man
vermitteln, dass man es mag, seine Neu-
gier teilt und ihm auf seine Fragen Ant-
worten gibt. Uber diesen Weg lieBe sich
auch die zur spéteren Autonomie erfor-
derliche Selbstregulierung vermitteln
(Ich muss mich zurtckhalten, meine
Winsche zuriickstellen und das tun,
was jetzt von mir erwartet wird.).

Emotionale Bedeutsamkeit
fordert das Lernen. Das Ma/3
der emotionalen Response
auf eine Information oder
Erfahrung sagt voraus, ob
ein Ereignis im deklarativen
Geddichtnis (dies speichert
Fakten und Ereignisse)

gespeichert wird.
Quelle: OECD Studie
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Geeignete Anreize im richtigen Au-
genblick (entwicklungsnahe Zone)
anbieten

Ein Problem fertiger Forderprogramme
besteht manchmal darin, dass die El-
tern (oder Lehrer) nicht abschitzen kon-
nen, ob das Kind einen bestimmten
Schritt verarbeiten kann.

Erwarten Sie nicht, dass ein Kind
lernen kann, wie viel 2 mal 5 sind, wenn
es noch nicht bis 20 zdhlen kann oder
sich unter der Menge 5 nichts vorstellen
kann. Ebenso ist es sinnlos und kontra-
produktiv, einem Kind beibringen zu
wollen, seine Schuhe zu binden, wenn
es groflere Probleme hat, die Jacke zu-
zuknépfen.

Gelingt es Thnen jedoch, Thre Ziele
auf die Fahigkeiten und Bediirfnisse des
Kindes abzustimmen, und dabei inner-
halb jener entwicklungsnahen Zone zu
bleiben, die das ndtige Mal} an Vertrau-
tem mit einem geringen Mal3 an Neuem
verbindet, entsteht eine gewisse Span-
nung, die die Aufmerksamkeit des Kin-
des aufrechterhalt. Es wird Erfolg erle-
ben und dennoch die Herausforderung
spliren, die Langeweile und Desinteres-
se vorbeugt.

Haufige sorgfiltig gewihlte Wieder-
holungen und Ubungseinheiten
anbieten

Ein letztes wichtiges Erziehungsmittel,
das ich hier hervorheben mdochte, sind
héufige, sorgfiltig ausgewahlte Wieder-
holungen. Wie die Korpermuskeln
durch Gymnastikiibungen muss auch
das Gehirn trainiert werden. Nicht lan-
ge und erschopfende Ubungen, die le-
diglich einen Muskelkater verursachen
und/oder die geistigen Fahigkeiten er-
schopfen, fithren zum Ziel, sondern klei-
ne, regelméBige Ubungseinheiten.
Haufige Wiederholungen einzelner
Lernschritte unterstiitzen unser Ge-
wohnheitsgedédchtnis (prozedurales Ge-
ddchtnis). Bald braucht das Kind keinen
Anreiz seitens des Erziehers mehr, um
das erwiinschte Verhalten zu zeigen.
RegelméBige Ubung fiithrt zur Automa-
tisierung und laut Feuerstein entsteht
daraus bald ein Bediirfnis. Dies kann
man z.B. beim Zimmeraufraumen oder
Zahneputzen beobachten. Wem war
dies als Kind nicht ein Grauel? Dennoch
entwickelt jeder Mensch so feste Ge-
wohnheiten, auch wenn er einer Sache
anfianglich wenig zugénglich war.
Gleiches kann sich auch fiir Lernge-
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Erziehungserfolg ergibt sich
aus der Passung zwischen
Interventionsstil des Erzie-
hers und den Fdahigkeiten des
Kindes.

wohnheiten einstellen. Nehmen Sie sich
aber fir die Ubungseinheiten (viel) Zeit
und erwarten Sie nicht, dass [hr Kind ei-
ne Aufgabe meistern kann, wenn Sie die
Schritte und Inhalte nicht sorgfiltig
iiberlegt haben. Beim Zimmer-Aufrau-
men (sofern IThnen dies natiirlich wich-
tig erscheint und der Autonomie Ihres
Kindes dient) konnten Sie z.B. tdglich
mit dem Wegrdumen der abgelegten
Wische anfangen — oder mit einer an-
deren Teilaufgabe, die Thr Kind schaffen
kann (Janssens). Nehmen Sie sich jeden
Abend die Zeit, Ihrem Kind dabei zu hel-
fen, bis es dies alleine kann, ohne Un-
terstiitzung. Uberwachen Sie es tiglich
weiter — und wenn es Monate oder Jah-
re dauert —, bis es zur Routine geworden
ist.

Routine hilft besonders dem Kind
mit Einschrdnkungen, selbstdndiger zu
werden, Situationen richtig zu beurtei-
len und richtig zu reagieren. In stressi-
gen Situationen, wenn das Kind unter
Druck gerdt oder Angst hat, wird das

Schach mit Harry
Potter: Es lohnt
sich, auf einen kurz-
fristigen Erfolg (eine
gegnerische Figur
hinauszuwerfen) zu
verzichten, und den
Endsieg zu planen.

Gewohnheitsgeddchtnis die Kontrolle
iibernehmen.

Feuerstein beschreibt in diesem Zu-
sammenhang, wie das Erleben regel-
méabiger kleiner Erfolge in einem be-
stimmten Bereich das gesamte Lernver-
halten des Kindes verdndern kann, ge-
rade auch im kognitiven Bereich. Auch
wenn Lernstrukturen zunédchst kaum
vorhanden scheinen, konnen systemati-
sche, kleinschrittige Wiederholungen
sehr weit fiihren.

Dazu mochte ich das folgende Bei-
spiel erzdhlen:

Als mein Sohn sich fiir eine Freizeit
anmelden wollte, wurde mir bewusst,
dass er unsere Adresse nur teilweise
kannte (wir haben einen langen, kom-
plizierten StrafSennamen und auch der
Ortsteil ist etwas ldnger). Wir sprachen
deshalb dariiber, wie wichtig es ist, dass
Briefe ankommen, und wie schon es ist,
auch dem Bruder schreiben zu kénnen.
Ich fragte ihn dann, ob er wiisste, wo er
unsere Adresse finden konnte, und
schon brachte er mir die Tagespost. Wir
vereinbarten, dass er nun tdglich seine
Adresse einmal abschreiben wiirde, bis
er es ganz auswendig schaffte.

Solche klaren Vereinbarungen sind
fiir ihn sehr hilfreich. Dann gibt es nie
Probleme oder ,Diskussionen® und

schon gar keine ,Verweigerung®. Ubri-
gens stellt man bei vielen Kindern mit
Down-Syndrom fest, dass sie Routine-
aufgaben lieben, wihrend sie anderen
Kindern bald langweilig werden.
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Zu seiner Aufgabe gehorte es auch,
selbst zu priifen, ob er alles richtig ge-
schrieben hatte. Diese Selbstpriifung
enthdlt fiir ihn eine gewisse Spannung
und eine ungeheure Zufriedenheit,
wenn es keine Fehler gibt. Fehler bieten
allerdings die Moglichkeit, das eine oder
andere Element hervorzuheben und in
den nachsten Tagen zu festigen, und es
ist ein Anlass, darauf hinzuweisen, wie
viel doch schon richtig war. Dieses Lob
tut gut.

Die Adresse fehlerfrei schreiben zu
lernen war das offensichtliche Ziel, aber
er iibte gleichzeitig auch einige andere
Fertigkeiten, z.B. Konzentration und
Gedédchtnis, aber auch Selbstregulie-
rung durch die Analyse, Sequenzierung
(einzelne Elemente in die richtige Rei-
henfolge bringen - eine wichtige Vor-
aussetzung fiir Grammatik oder schluss-
folgerndes Denken) und Korrektur. Ein
wenig hat sich auch die Handschrift, oft
eine kaum leserliche Klaue, verbessert.

Hitte ich mit dieser Ubung einige
Jahre frither angefangen, hétte dies viel-
leicht nur zu Frust gefiihrt, weil das Ziel
fiir meinen Sohn noch unattraktiv oder
unerreichbar war.

Gezielt fordern
liber Spiel

Wie lassen sich Spiel und gezielte
Forderung vereinbaren?

Wie lassen sich jetzt Spiel und derart ge-
zieltes Fordern vereinbaren? Spielen
entspringt der natiirlichen Neugier ei-
nes jeden Kindes. Es entsteht aus dem
Drang, die Umwelt kennen zu lernen,
Gefahren abzuwenden, sich starker zu
behaupten und letztlich seine Umwelt
auch zumindest teilweise beherrschen
zu lernen. Fiir das Gehirn des Kindes ist
Spiel ein ernstes Stiick Arbeit. Wahrend
der Drang zu lernen noch dem élteren
Hirn entstammt, werden dabei aber
Fertigkeiten erworben, die den grauen
Zellen in der Hirnrinde helfen, unendlich
viele Netzwerke zu kniipfen, die immer
komplexere Funktionen ermoglichen.
Spielen ist ein attraktives, emotiona-
les Ereignis fiir jedes Kind, und wenn es
mit etwas verdeckter Hilfe hin und wie-
der gewinnen kann, steigert dies sein
Gefiihl der Kompetenz und seine Moti-

vation. Spiele bieten alle wichtigen Be-
standteile, Lernen effektiv zu gestalten.

Das Spiel sollte aber immer Spaf
machen, sonst ist es verschwendete
Zeit. Es muss deshalb den Fahigkeiten
des Kindes angepasst sein. Fast jedes
Spiel kann mit ein wenig Fantasie so ab-
gewandelt werden, dass auch ein geistig
weniger entwickeltes Kind als vollwerti-
ger Spieler teilnehmen kann.

Wenn Sie ein Spiel aussuchen, muss
dies deshalb auch sorgfiltig vorbereitet
werden, damit Sie das Element, das Sie
Ihrem Kind zurzeit ndher bringen wol-
len, auch besonders hervorheben kon-
nen.

Wenn Sie es zum Beispiel wichtig
finden, dass Ihr Kind lernt, abzuwarten,
bis es an der Reihe ist, konnen Sie dies
mit einem Wiirfel- oder Brettspiel iben.
Dies konnen Sie auch sprachlich oder
mit Gebédrden begleiten (,Jetzt bin ich
dran® - ,Jetzt bist du an der Reihe®).

Zunéchst miissen Sie die Aufmerk-
samkeit des Kindes auf den Rollen-
wechsel lenken. Spéter konnen Sie auch
erkldren, wo es Sinn macht abzuwarten,
wann man an der Reihe ist, z.B. wenn
Mama spricht oder beim Metzger usw.
Spielen Sie das Spiel regelmafig. Ir-
gendwann kann es durch andere, dhnli-
che Spiele ergidnzt werden. Auch die

Abalone ist ein pfiffiges Gllcks- und Strategiespiel.

Dabei lernt man, Schritte vorauszuplanen und
Ergebnisse vorwegzunehmen. Eine besondere
Herausforderung fuir Kinder mit Down-Syndrom.

Komplexitdt des Spiels kann nach und
nach gesteigert werden.

Kann sich das Kind nicht oder nicht
mehr auf das Spiel konzentrieren, ist es
moglicherweise durch die Schwierigkeit
des Spiels oder durch die Situation tiber-
fordert. Es macht dann wenig Sinn, das
Spiel fortzusetzen. Wenn es Ihnen nicht
gelingt, das Kind wieder in das Spiel ein-
zubeziehen, sollten Sie vielleicht auf das
Spielende hinsteuern, ohne dass das
Kind das Gefiihl hat, einfach authéren
zu konnen oder ,,schuld® zu sein.

Jedes Spiel bietet die Maglich-
keit, soziale und kognitive Fihig-
keiten zu iiben:

I Rollenwechsel
Selbstregulierung

Sich in den Mitspieler hinein-
versetzen

Sich auf den Mitspieler einstellen
Belohnungen aufschieben
Sprache

Gedéchtnis

Aufmerksamkeit und Konzentra-
tion

I Strategien entwickeln

I Planen
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Mensch drgere dich nicht

Dies ist ein weltweit beliebtes Spiel. Es
ist preiswert, kann tiberall und auf sehr
unterschiedlichen Niveaus mit zwei
oder mehr Teilnehmern gespielt wer-
den. Die Regeln konnen angepasst wer-
den, aber die wichtigsten, ,Als Erster
ankommen und den Gegner rauswer-
fen“, konnen auch sehr kleine Kinder
schon nachvollziehen.

Neben dem Uben von sozialen Re-
geln konnen Sie mit diesem Spiel zum
Beispiel auch das Rechnen in Angriff
nehmen:

— Wann muss ich meine Spielfigur ein-
setzen?

— Die Augen des Wiirfels zdhlen oder
die Augen mehrerer Wiirfel addieren.

— Den Abstand zur nédchsten Position
entsprechend der Anzahl der Augen ab-
schétzen.

- Einschatzen, welche Zahl man werfen
muss, um den Gegner rauszuwerfen
oder einzuholen und umgekehrt.

Auch die Sprache (Lautsprache oder
Gebirde) kann geférdert werden:

- einzelne Worte wie Rot, Wiirfel, Auge,
Spielfigur, Spielbrett usw.

—kurze Sétze: ,Ich bin dran/an der Rei-
he*, ,Wie viel hast du gewtirfelt?*)

— komplexere Sétze: Die Spielregeln er-
kliren lassen

Set

Hierbei handelt es sich um ein Karten-
spiel, das zurzeit wieder an Beliebtheit
gewinnt.

Set besteht aus 81 Karten, die sich in
Bezug auf Menge, Farbe, Muster und
Fiillung des Musters unterscheiden. Ein
Set besteht aus drei Karten, die sich ent-
weder in jedem Merkmal gleichen oder
aber unterscheiden. So muss z.B. die
Menge auf jeder Karte gleich oder vollig
verschieden sein. Da jedes Merkmal ein-
zeln betrachtet wird, d.h. jedes Merkmal
kann fiir sich genommen gleich oder
verschieden sein, ergibt sich eine Fiille
von moglichen Kombinationen.

Hier werden neben den bereits oben
erwahnten folgende Fertigkeiten beson-
ders geschult:

- die Aufmerksamkeit: Was ist gleich?
Was ist verschieden?

—das Arbeitsgeddchtnis: Welche Karten
habe ich bereits ausgewdhlt? Was wa-
ren die Merkmale?

—das strategische Denken: Mit welchem
Merkmal fange ich an? Was muss ich
bei den néchsten Karten beachten, um
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ein Set zu bekommen?

Set kann zunichst mit wenigen Kar-
ten als einfaches Memory gespielt wer-
den. Die Zahl der Karten, der Merkma-
le oder der Kriterien kann begrenzt wer-
den.

Auch hier macht es Freude, die Kri-
terien schrittweise zu verandern und die
Schwierigkeit zu erhohen und daran die
Fortschritte des Kindes festzumachen.

Mikado

Ebenfalls ein altbekanntes Spiel, das ei-
ne Fiille von Lernimpulsen bietet.

Neben der Geschicklichkeit und der
Feinmotorik — die Anforderungen kén-
nen durch GroBe und Querschnitt der
Stabe variiert werden — konnen hier be-
sonders Selbstkritik und Ehrlichkeit un-
ter Beweis gestellt werden. Mehr noch
als bei vielen anderen Spielen besteht
bei Mikado die Neigung zu mogeln oder
aber zu lernen, wie man darin ge-
schickter wird bzw. doch lieber ehrlich
spielt.

Niitzlich sind bei Mikado auch die
vielfdltigen Moglichkeiten, Rechenope-
rationen zu iiben, vom einfachen Zdhlen
bis hin zur komplexen Verbindung von
Addition und Multiplikation. Die Lust zu
rechnen erwéchst aus der Neugier: ,Bin
ich Sieger geworden?“

Vielfalt der Spieleangebote niitzen
Wenn das Kind die grundlegenden so-
zialen und kognitiven Fertigkeiten erst
einmal beherrscht, bietet der Spiel-
markt viele Moglichkeiten, Wissen zu
vermitteln: nicht nur Rechen- oder
Sprachspiele  (Fremdsprachenspiel),
auch Geographisches und Geschichtli-
ches kann angesprochen oder vertieft
werden. Dies sind ebenso viele Anlésse,
mit einem eher wortkargen Kind tber
Inhalte zu sprechen, die sonst nie zur
Sprache kdmen, weil sie in der Schule
nicht oder nur unzureichend angeboten
werden.

Zusammenfassung

Eltern und Erzieher machen vieles in-
stinktiv richtig. Auch ihre Erfahrung
lehrt, wie sie ein Kind am besten for-
dern, deshalb sind (neue) Erziehungs-
theorien hédufig nur verwirrend, wenig
alltagstauglich oder erhéhen ihre Unsi-
cherheit. Was die Gehirnforschung iiber
unser Denken und Erleben herausfin-
det, bleibt dennoch ungeheuer span-
nend: Daraus ergibt sich, ob alte Ver-

haltensrezepte und Erziehungskonzepte
bestétigt werden oder aber neue Hand-
lungsweisen empfohlen werden sollten.

Vielleicht sind Sie der Meinung, dass
spielerisch und positiv erziehen sich ge-
rade nicht im Alltag der Schule oder zu
Hause realisieren lisst, weil dann ganz
andere Zwénge im Vordergrund stehen.
In diesem Fall kann ich nur empfehlen,
fangen Sie mit einem kleinen Schritt an.
Wahrscheinlich werden Sie feststellen,
dass bereits eine kleine bewusste Ande-
rung der eigenen Haltung oder unserer
iiblichen Interaktions- oder Erziehungs-
muster zu wirklichen Verdnderungen
beim Kind fiihrt.

Fangen Sie vielleicht damit an, Thr
Kind 6fter zu loben, auch fiir Dinge, die
Ihnen selbstverstdndlich erscheinen,
und ihm zu zeigen, was es schon alles
kann (Janssens). Erzédhlen Sie Ihrem
Kind, warum Sie es loben (,Du hast dei-
ne Kleider wirklich schon gefaltet oder
»,Du hast den Tisch toll gedeckt, genau
vier Teller hast du hingestellt, , Die grii-
ne Farbe am Baum ist dir toll gelungen,
du hast nur einmal {iber den Strich ge-
malt®, ,Du kannst ja schon bis zehn
zdhlen oder deinen eigenen Namen
schreiben® usw.).

Zeigen Sie Interesse fiir seine Le-
benswelt: ,Das ist aber ein schicker
FuBball, eine feine Kette * Oder
bertihren Sie es kurz, wenn das Kind mit
einer schwierigen Auf(An)forderung
kampft.

Die Forschung im Bereich des hirn-
gerechten Lernens steckt erstin den An-
fingen. Es Bedarf noch vieler Studien,
um neurowissenschaftliche Befunde in
passende Erziehungskonzepte umzuset-
zen. Dennoch braucht nicht alles neu er-
funden zu werden, denn bereits vor lan-
ger Zeit wurden viele Basiskonzepte der
Lerner-/Lehrer-Interaktion erkannt und
angewandt. Ich mochte deshalb mit ei-
ner Empfehlung schlief3en, die Benja-
min Franklin zugeschrieben wird:

»5ag es mir, und ich vergesse.
Lehre es mir, und ich behalte.
Beteilige mich, und ich lerne.”
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Neue Publikation: Entwicklung férdern

Entwicklung férdern
Ein Arbeitsbuch fiir Eltern und
Erzieher

Autor: Albert Janssens
Verlag Modernes Leben, 2005
ISBN 3-938187-04-2

Preis: 15,30

Der Autor Albert Janssens ist Dozent an
der Universitdt Leuven in Belgien und
lehrt dort die Prinzipien der Entwick-
lungsforderung, wie sie in diesem Buch
vorgestellt werden.

Dr. Dieter Krowatschek in seinem
Vorwort: ,Selten haben ich ein Fach-
buch in den Handen gehabt, das sich so
gut liest. Es ist kein abstraktes Buch: un-
terhaltsam, humorvoll und anschaulich,
verstandlich geschrieben, ohne dabei
grob zu vereinfachen - ein Text fiir
Praktiker. Immer wieder erkennt man
den eigenen Berufsalltag und mitunter
sich selbst ... Mir hat an diesem Buch
besonders gut gefallen, dass es so viele
Beispiele aus der Praxis und konkrete
Ubungen enthélt. Es ist kein Rundum-
schlag durch die Pddagogische Psycho-
logie, referiert wenig Theoretisches und
verunsichert auch nicht den Leser durch
standigen Gebrauch von Fachtermini.

Monique Randel-Timperman, die
Autorin des vorangegangenen Arti-
kels, hat das Buch ,Entwicklung for-
dern® ins Deutsche tibersetzt. Hier
einige ihrer Gedanken zu diesem
Buch.

Feuerstein und das Buch
nEntwicklung fordern"

In den 60-er bis 70-er Jahren wurde
Piaget von der Pddagogik entdeckt. Seit-
dem gehoren Forderprogramme, die
sich auf die von ihm ermittelten Ent-
wicklungsstufen beziehen, zum Alltag
des Therapeuten, des Sonderpddagogen
und auch der Eltern von Kindern mit
Entwicklungsstérungen. Wie so oft riick-
te man auch hier bald von einer eng ge-
fassten Theorie ab, so dass heute weni-
ger die Abfolgen der verschiedenen Ent-
wicklungsschritte im Vordergrund ste-
hen. Vielmehr steht nun das individuelle
Kind mit seinen Moglichkeiten, seinem
Lernwillen und den Moglichkeiten sei-
ner Erzieher im Zentrum der Aufmerk-
samkeit.

Zu den grofen Entwicklungspsycho-
logen der Post-Piaget-Ara muss sicher-
lich Reuven Feuerstein gerechnet wer-
den. Er stiitzte seine Sicht der Forde-
rung auf drei Sdulen: das Kind und sei-
ne Potenziale, den Mediator oder
Vermittler und seine Fihigkeiten und
ein zwolfteiliges Ubungsprogramm, das
allgemeine Lernfertigkeiten fordern soll.

Fir Eltern mit Kindern mit Down-
Syndrom ist Feuerstein ldngst kein Un-
bekannter. Jedoch schienen bislang in
Deutschland die Moglichkeiten, seine
Fordertheorie und seine Programme
kennen zu lernen, begrenzt.

Feuerstein lernte ich zum ersten Mal
1990 auf einer internationalen Tagung
kennen. Er galt damals als &ullerst um-
stritten: Seine Gedanken seien zu an-
spruchsvoll, iiberforderten Eltern und
(behinderte) Kinder gleichermaf3en und
die von ihm angebotenen Workshops
und Programme seien zu teuer. So
konnte er nicht wahrend des offiziellen
Tagungsprogramms sprechen, sondern
musste mit der verbliebenen Zeit in der
Mittagspause vorlieb nehmen.

Das grofe Auditorium war gerammelt
voll. Feuerstein sprach tiber zwei Stun-
den, linger als die zugemessene Zeit,
und beeindruckte alle mit seiner impo-
santen Statur, aber vor allem mit dem,
was er engagiert zu erzéhlen hatte.

Leider mochte er — aus vielleicht
nachvollziehbaren Griinden - meiner
Einladung, in Deutschland auf der ers-
ten Deutschen Down-Syndrom-Tagung
in Miinchen zu sprechen, nicht folgen.

Die Forderung nach Feuerstein fass-
te hier zu Lande allméhlich, wenn auch
eher mithsam, Fuf3.

Ganz anders sind die Verhéltnisse in
manchen anderen europdischen Lan-
dern. So konnte ich immer wieder fest-
stellen, dass es im niederlindischen
Sprachraum eine Vielzahl von Biichern
und Kursen zur ,Feuerstein-Methode®
gibt und dass in vielen Schulen, Schul-
biichern und auch im Unterricht nach
Feuerstein gearbeitet wird. Vielleicht
auch ein Grund, weshalb Flandern laut
OECD in der Pisa-Studie Sieger der Re-
gionen war. Dieses Beispiel zeigt, dass
die Verwirklichung der Feuerstein-
prinzipien in der Erziehung und Bildung
allen zu Gute kommt: den Eltern und
den Lehrern, den Schiilern mit und oh-
ne Behinderung.

Es hat mir deshalb grof3e Freude ge-
macht, das Buch ,, Entwicklung fordern®
von Albert Janssens, das uns Feuer-
stein, Pnina Klein (eine Mitarbeiterin)
und einige weitere Autoren, die Feuer-
steins Gedankengut weiterentwickelt
haben, néher bringt, zu ibersetzen.

Wer fertige Ubungen und schnelle
Unterrichtslosungen sucht, wird hier al-
lerdings auf den ersten Blick wenig fin-
den. Das Buch von Janssens lehrt uns
vielmehr, die innere Haltung zu erwer-
ben, die jedem Menschen, auch uns
selbst, zu besseren geistigen und sozia-
len Leistungen verhelfen kann. Man
muss es immer wieder zur Hand neh-
men und, wie Janssens es formuliert,
erst in den Spiegel schauen, um dann
den Weg zur besseren Forderung dieses
einen Kindes zu finden.
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Gezielt fordern mit Musik

Ein Ansatz zur Verbesserung des
auditiven Kurzzeitgedachtnisses bei
Kindern mit Down-Syndrom

Martina Zilske

1. Verzogerte Sprachentwicklung
und deren Ursachen

Wenn eines bei Kindern mit Down-Syn-
drom extrem auffillt, so ist es ihre ver-
zogerte Sprachentwicklung. So ist ihre
Sprache nicht nur im Vergleich zu re-
gelentwickelten Kindern beeintrédchtigt,
sondern auch im Vergleich mit Kindern,
deren geistige Entwicklung dhnlich verzo-
gert ist. Gleichzeitig fallt ein recht gutes
situatives Sprachverstandnis auf.

Die immer mit dem Down-Syndrom
assoziierte Muskelhypotonie ist an die-
ser Sprachentwicklungsverzogerung al-
lerdings nur méBig beteiligt: Sie beein-
trachtigt lediglich die Fahigkeit zum ge-
nauen Artikulieren von Wortern.

Bei Kindern mit Down-Syndrom
sind allerdings immer auch Dysgram-
matismus (Da ist die Baby / Ich habe ge-
lauft), Telegrammstil (,Brot“ statt: da ist
Brot/ich mochte Brot essen) und Silben-
verdrehung (Heso statt Hose) zu beob-
achten.

Inzwischen haben Untersuchungen
(z.B. Hulme und Mackenzie 1992) erge-
ben, dass das auditive Kurzzeitgedacht-
nis bei Menschen mit Down-Syndrom
erheblich verkiirzt ist. Wir nutzen die-
sen Speicher, um uns Wérter zu mer-
ken, zu verarbeiten, zu verstehen und
dann addquat zu reagieren. Wir nennen
ihn auch ,phonologisches Arbeitsge-
déchtnis®.

Normalerweise nimmt die Kapazitit
des auditiven Kurzzeitgeddchtnisses mit
der Entwicklung des Kindes zu. Bei re-
gelentwickelten Vierjahrigen betrédgt sie
zwei bis drei Einheiten, bei Vierzehn-
jéhrigen dann durchschnittlich sieben
Einheiten. In diesem Alter ist dieser
Speicher dann auch ausgereift.

Teenager mit Down-Syndrom errei-
chen aber durchschnittlich nur drei bis
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vier Speichereinheiten.

Die Folgen dieser verminderten
Speicherkapazitit sind:
I Schwierigkeiten beim Erlernen der
Muttersprache alleine {iber das Zuhéren,
I Schwierigkeiten, mehrteilige Anwei-
sungen zu befolgen (weil der Anfang
vergessen ist, wenn der zweite oder drit-
te Teil der Anweisung kommt),
I Schwierigkeiten beim Verfolgen von
Geschichten,
I Schwierigkeiten beim Verstehen neu-
er Themen,
1 Schwierigkeiten beim ,Sich-Merken®
von neuen Wortern, Wortlisten, Erleb-
tem und Gehortem.

2. Moglichkeiten zur Kompensation
des verminderten auditiven Kurz-
zeitgedichtnisses

2.1. Nutzung des visuellen Gedécht-
nisses

Die inzwischen anerkannteste Methode
zur Kompensation des verminderten
phonologischen Arbeitsspeichers liegt
in der Nutzung des visuellen Gedéacht-
nisses. Dieses ist bei Kindern mit Down-
Syndrom weitaus besser als ihr akusti-
sches Gedéchtnis.

Es gibt hier zwei Richtungen: zum ei-
nen die Methode der Gebdrden-unter-
stiitzten Kommunikation (GuK) nach Et-
ta Wilken, zum anderen das Friihe Le-
senlernen, bei dem bereits im Alter von
zwei Jahren Worter als ,,Ganzes® erle-
sen werden.

Sue Buckley hat in ihren Untersu-
chungen nachweisen konnen, dass sich
das frithe Lesen sehr giinstig auf die
Sprachentwicklung bei Kindern mit
Down-Syndrom auswirkt. Kinder mit
guter Lesekompetenz kénnen deutlich

langere Sdtze grammatikalisch richtig
sprechen.

Die GuK-Methode eignet sich meiner
Meinung nach vor allem fiir die frithe
Kindheit des Kindes mit Down-Syndrom
oder fiir starker sprachverzogerte Kin-
der (kaum Sprache nach dem siebten
Lebensjahr).

2.2. Forderung der akustischen
Merkfihigkeit

Um es klar zu sagen: Dieser Bereich der
Forderung liegt weitgehend brach, da
allgemein noch davon ausgegangen
wird, dass dieser Bereich kaum zu for-
dern sei. Folgende Argumentation wird
dabei verwendet:

Die Leistung des auditiven Kurzzeit-
geddchtnisses nimmt bei regelent-
wickelten Kindern im Alter von sieben
Jahren zu, weil es ihnen gelingt, zwei
Strategien einzusetzen: Organisation
und Auffrischung.

LAuffrischung” meint die Wiederho-
lung von Information durch innere Re-
de. ,Organisation“ meint Einteilen von
Informationen durch Kategorienbil-
dung. Da Kinder mit Down-Syndrom
dieses Entwicklungsalter aber oft nicht
erreichen, wird bislang davon ausge-
gangen, dass ihr auditives Kurzzeitge-
déchtnis eben schlecht bleibt. Es gibt al-
lerdings bislang kaum Studien zu dieser
Problematik.

Aufgrund meiner langjahrigen Er-
fahrungen mit Menschen mit Down-
Syndrom und Musik bin ich allerdings
davon tiberzeugt, dass das akustische
Gedachtnis ebenfalls ,férderbar® ist —
und zwar durch den gezielten Einsatz
von Liedern, Sprechversen, Rhythmen
und rhythmischen Ubungen. Diese hier
vorgestellten Methoden konnen die Wir-
kung des friihen Lesens oder der Ge-
béarden-unterstiitzten Kommunikation
immens unterstiitzen.

3. Gezielte

musikalische Forderung

Zunédchst mochte ich vorausschicken,
dass ,gezielt“ nicht bedeutet, sich jeden
Tag zur selben Zeit an einen Tisch zu
setzen und Musik zu ,iiben®.

Musik bedeutet fiir das Kind Spal3 zu
vielen Gelegenheiten: bei langen Auto-
fahrten, am Abendbrottisch, im Warte-
zimmer und und und ...

,Gezielt” muss allerdings immer das
sein, was im Kopf des Anleitenden vor-
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geht. Denn ,irgendwie“ ein bisschen
Singen und Klatschen wird in der Regel
nicht so viele positive Auswirkungen auf
akustisches Gedachtnis und die Sprach-
entwicklung haben, wie das mit plan-
vollem Vorgehen moglich wére.

Um einen ,Plan®“ zu bekommen, was
genau man als Elternteil wann machen
kann, gebe ich hier einen Uberblick auf
die einzelnen Elemente musikalischer
Forderung in Hinblick auf die Entwick-
lung beim Kind mit Down-Syndrom.

3.1. Neurobiologische Grundlagen
fiir effektives musikalisches Lernen
Durch bildgebende Verfahren, die die
Aktivitdt im Gehirn sichtbar machen
konnen (MRT), und durch interessante
Versuche in der frithen Kindheit kann
man heute mit Sicherheit sagen, dass
Kinder umso effektiver lernen, je mehr
Sinneskanéle jeweils gleichzeitig ange-
sprochen werden. So lernen Kleinkinder
einen Rhythmus deutlich schneller,
wenn sie die Hand, die ihn schlégt, sich
bewegen sehen (vgl. Spitzer, 2004) oder
wenn sie sich selbst zu diesem Rhyth-
mus bewegen konnen.

Diese Erkenntnisse kénnen wir uns
in der musikalischen Forderung von
Kindern mit Down-Syndrom zunutze
machen. Auf diesem Denkansatz basiert
auch die hier vorgestellte Einteilung der
Forderbereiche in Hinblick auf die
sprachlichen Entwicklungsphasen beim
Down-Syndrom.

3.2. Musikalische Forderbereiche
und sprachliche Entwicklungsphasen
Die Bereiche der musikalischen Forde-
rung werden hier mit Gro3buchstaben
versehen, die Bereiche der sprachlichen
Entwicklung mit Zahlen:

A Lieder

Sprechverse und Kniereiter
Rhythmen

rhythmische Ubungen
Hortibungen

moOw

. vorsprachliche Phase

. Einwort-Satz-Phase

. Zwei- bis Dreiwortsatz-Phase
. Mehrwort-Satz-Phase

W N -

Al meint, welche Lieder in der vor-
sprachlichen Phase eingesetzt werden
konnen.

E4 beschreibt Hoértibungen fiir die
Mehrwort-Satz-Phase

A. Lieder

Lieder verbinden eine immer tber-
schaubare und gleich bleibende Menge
an Wortern mit einer charakteristischen
Tonfolge (= Melodie). Damit unterschei-
den sie sich erheblich von spontan ge-
sprochener Sprache, die vielfaltiger und
uniiberschaubarer ist. Gerade fiir Kin-
der mit reduziertem akustischem Ge-
déchtnis sind Lieder somit ein einfacher
Weg zur Sprache. Hinzu kommt, dass es
Lieder auf ganz unterschiedlichen
Sprachniveaus gibt und natiirlich auch
Lieder, die ganz gezielt sprachliche Phé-
nomene angehen.

Extrem wichtig ist in jeder Phase des
Singens, dass hoch gesungen wird. Die
Kinderstimme ist in der Regel bei F-Dur
angesiedelt. Es ist leider Tradition ge-
worden, mit Kindern zu tief zu singen.
Gerade bei Kindern mit Down-Syndrom
ist das fatal, da sie oft dazu neigen,
selbst tief zu sprechen. Die Ursache
hierfiir ist nach wie vor unklar (Etta Wil-
ken, Sprachforderung).

A1 Lieder fiir die vorsprachliche
Phase

.. sind Lieder, deren Strophen immer
gleich sind und nur bei einem Wort va-
riieren. Gleichzeitig sollten diese Lieder
immer Gebdrden enthalten, so dass das
Kind auch ohne zu sprechen beim Lied
aktiv sein kann. Gleichzeitig wird damit
erreicht, dass wieder mehrere Sinnes-
kanéle genutzt werden konnen. Darii-
ber hinaus haben viele Musikpddagogen
beobachten konnen, dass Kinder, die
noch nicht sprechen kénnen, sich selbst
Lieder ,vorsingen®, indem sie bestimm-
te Gebarden ausfithren (innere Rede!).
Als Moglichkeit zur Verbesserung der
akustischen Merkfahigkeit.

Beispiele:
Komm mit mir ins Klatscheland
Wir singen ,,Guten Tag*
Wir spielen
Die Radder am Bus
Eine lange Schlange

A2 Lieder fiir die Ein-Wort-Satz-
Phase
... unterscheiden sich nur insofern von
Al, als dass sie mehr Eigeninitiative
vom Kind erwarten. In dieser Phase eig-
nen sich besonders gut Lieder, in die
Tierstimmen eingefiigt werden kénnen.
Beispiele:

Frosche in der Nacht

Das Krokodil

Das Schiittellied

Klatsch mit mir

Ein kleines graues Eselchen

A3 Lieder fiir die Zwei- bis Drei-
Wort-Satz-Phase

Je mehr die Kinder in der Lage sind,
selbst zu sprechen, umso mehr kénnen
sie aktiv mitsingen. Gebdrden sind nach
wie vor gilinstig, um mehr Sinnesmoda-
lititen anzusprechen.

Fiir diese Phase eignen sich hervor-
ragend gdngige Kanons, da diese in der
Regel nur aus acht Takten bestehen und
nur eine ,Strophe“ haben.

Besonders gut eignet sich Bruder Ja-
kob, und zwar aufgrund der Textdopp-
lung.

In dieser Phase sind Kinder mit
Down-Syndrom in der Regel in der La-
ge, sich selbst auf klingenden Stidben zu
begleiten. Diese Stidbe in Tenorlage er-
halt man bei SONOR. Sie kosten pro Stab
ca. 25 Euro und man benotigt F und ¢,
um sich gut zu begleiten. Wieder folgt
diese erneute Erweiterung dem Prinzip
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verschiedener Sinnesmodalitidten.
Beispiele:
A ram sam sam
Briiderchen, komm tanz mit mir
Der Hahn ist tot
Bruder Jakob
Heja, spann den Wagen an

A4 Lieder fiir die Mehrwort-Satz-
Phase

Wenn Kinder mit Down-Syndrom tiber
eine so differenzierte Sprache verfiigen,
dass sie in ganzen Sétzen sprechen, sind
sie in der Regel schon im schulpflichti-
gen Alter. Jetzt konnen Lieder gezielt da-
zu verwendet werden, Sprachbewusst-
sein zu entwickeln. Lieder, die mit Sil-
ben spielen, Lieder, die Silben verdop-
peln, und Lieder, zu denen Klatschspie-
le gemacht werden kénnen, sind jetzt
genau richtig, um den Schriftspracher-
werb zu unterstiitzen.

Erwéhnt sei hier schon einmal, dass
alle anderen Forderbereiche der Musik
in die gleiche Richtung weisen.

Beispiele:

M M macht der kleine Frosch

Alle Kinder lernen lesen

Morgens frith um sechs

B Sprechverse und Kniereiter

Sprechverse charakterisieren sich durch
Sprache in rhythmisch-metrisch gebun-
dener Form ohne Melodie. Je nachdem,
welche Korperebene noch gezielt
wiahrend des Sprechens angesprochen
wird, unterscheidet man Kniereiter, Ab-
zéhlreime und Fingerspiele. Interessant
ist, dass wir instinktiv wieder mehrere
Ebenen der Wahrnehmung ansprechen.
Etta Wilken weist in ihrem Standard-
werk ,,Sprachférderung bei Kindern mit
Down-Syndrom*® darauf hin, dass Kin-
der, die zusétzlich zur gesprochenen
Sprache sinnvolle handmotorische
Ubungen machen, deutlich schneller Er-
folge erzielten als die Vergleichsgruppe,
die nur Sprachiibungen machte.

B1 Sprechverse und Kniereiter in
der vorsprachlichen Phase

Dort, wo noch keine aktive Sprache vor-
handen ist, ist es Ziel der Sprechverse,
dem Kind ein Gefiihl fiir Metrum und
Rhythmus der Sprache zu vermitteln.
Metrum bedeutet in der Musik das
gleichméfBige Pulsen ohne Gliederung,
so wie es beim Schaukeln und Wippen
auf den Knien, beim gleichméfBigen Ge-
hen und Klatschen vorkommt.
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Rhythmus bedeutet in der Musik, dass
dieses Metrum gegliedert wird in lange
und kurze Einheiten (Ta Ta Titi ta).

Im Zentrum dieser frithen Forder-
phase, in der das Kind oft auch noch
nicht lauft, stehen die Kniereiter -
~Hoppe hoppe Reiter® ist wohl einer der
bekanntesten.

Wenn das Kind bereits angefangen
hat zu gebédrden, eignen sich natiirlich
Sprechverse mit Gebadrdenunterstiit-
zung und Fingerspiele (z.B. zehn kleine
Zappelfinger).

Beispiele:

Da kommt die Maus

So fahren die Damen

Unter der Briicke

B2 Sprechverse und Kniereiter in
der Einwort-Satz-Phase
Es ist methodisch geschickt, nicht sofort
ein ganz neues Repertoire an Sprech-
versen einzufithren, wenn das Kind die
ersten Worte zu sprechen beginnt. Ge-
schickter ist es, bekannte Verse durch
Auslassungen dazu zu benutzen, dem
Kind Eigeninitiative zu ermoglichen und
das jeweilige Wort selbst zu sprechen.
Beispiele:

Himpelchen und Pimpelchen

Zehn kleine Zappelmédnner

Steigt ein Biiblein

B3 Sprechverse und Kniereiter in
der Zwei- bis Dreiwort-Satz-Phase
Sobald sich die Sprache des Kindes er-
weitert, verdndert sich bei den Sprech-
versen die Zielrichtung. Ging es bisher
darum, Sprachgefiihl zu vermitteln, so
richtet sich der Focus jetzt auf die Eigen-
initiative. Fiir ein Kind mit noch maBig

entwickelter Sprache bedeutet das, die
Sprechverse jetzt extrem kurz zu halten,
damit es dem Kind gelingen kann, sie
moglichst als Ganzes mitzusprechen.

B4 Sprechverse in der Mehrwort-Satz
Phase
Wenn Kinder mit Down-Syndrom ver-
ldasslich in Mehrwortsdtzen sprechen,
sind sie eindeutig iiber das Stadium der
Kniereiter hinausgewachsen. Diese wer-
den nun als albern erlebt. Nun kann
man beginnen, wieder neue Sinnesmo-
dalitdten einzufiihren: Die Hinde kom-
men koordiniert dazu in Form von
Klatschspielsprechversen (als bekann-
testes Beispiel darf hier wohl gelten:
,Bei Miillers hat’s gebrannt®). Bei diesen
Klatschspielen gibt es unterschiedlichs-
te Schwierigkeitsstufen. Es empfiehlt
sich, beide Ebenen (klatschen und spre-
chen) immer wieder auch mal zu tren-
nen, da diese Phase zu Beginn vom
Kind eine hohe Konzentrations- und Ko-
ordinationsfahigkeit erfordert.
Beispiele fiir B3 und B4:

Ene mene miste

Eine kleine Mickey Maus

Ich und du

Eins zwei drei vier fiinf sechs sieben
Sétze zur phonologischen Bewusstheit:

Alle alten Affen arbeiten

Meine Mama macht mir miide

Tausend tolle Tédnzer tanzen Tango

C Rhythmen

Rhythmus ist im Gegensatz zu Metrum
immer gegliedert. Rhythmen kénnen ge-
klatscht, gepatscht und auf Instrumen-
ten gespielt werden.

Hier in unserem Zusammenhang
(Sprache) geht es immer auch um das
Rhythmische in der Sprache, sowohl in-
tuitiv als auch bewusst.

Um Spiele (Ubungen) zum Thema
Rhythmus machen zu konnen, braucht
man eine Trommel und dazugehorige
Schldgel. Je weicher ein Schlédgel ist,
umso leiser erklingt der getrommelte
Ton. Gute Trommeln haben moglichst
Schrauben, damit sie stimmbar sind
und bei Bedarf das Fell gewechselt wer-
den kann. Zu Beginn der kindlichen Mu-
sikentwicklung sollte das Kind nie allei-
ne mit der Trommel spielen diirfen. Es
ist ndmlich noch nicht in der Lage, die
Trommel differenziert zu benutzen. Da-
mit verkommt das Instrument zum
,Krach- und Hauspielzeug® und verliert
sehr schnell seinen Reiz. Um das Kind



FORDERUNG

zu einem wirklich differenzierten Um-
gang mit der Trommel zu erziehen,
braucht man in der Tat Geduld und Zeit.
Somit ist dieser Teil der musikalischen
Forderung (gemeinsam mit D) auch der
w~akademischste“ Teil, bei dem man sich
tatsdchlich gezielt hinsetzen und , iiben®
muss.

Zusitzlich erfordern diese Forder-
bereiche auch Grundfertigkeiten von
Seiten des Erwachsenen.

C1 Rhythmen in der vorsprachlichen
Phase

Schon beim Sidugling konnen erste Er-
fahrungen mit Rhythmen iiber das
Fiihlen ermdoglicht werden. Wahrend
des Wickelns kann man gezielt Lieder
mit deutlichen Pausen singen und in die-
sen Pausen dem Baby leicht auf den
Bauch, den Po oder die Fiile klopfen.
Meine erste Tochter hatte Sichelfii3e,
deren Behandlung ich einfach rhyth-
misch gestaltete.

Auch ist es moglich, durch Klatschen
in die Hand des Babys eine Art echtes
Klatschen nachzuahmen.

Sobald das Kind sich selbst hinsetzt
und stabil sitzen kann, sind erste Spiele
mit der Trommel moglich. Zu Beginn
geht es lediglich um das ,Aufhéren” auf
ein Signalwort hin (ich verwende per-
sonlich das Wort ,STOP*, weil es kurz
und prégnant ist — einigen Menschen ist
dies aber vielleicht zu diktatorisch). Um
dem Kind ohne Vorerfahrung klar zu
machen, was genau man will, wird man
das Aufhéren zunichst ,bahnen® miis-
sen, indem man die Hand des Kindes
sanft zuriickhalt und nochmals ,Stop®
sagt. Nach und nach ist dem Kind dann
klar, was genau erwartet wir. Dann

kann auch mit dem Abwechseln begon-
nen werden: , Erst® ich, dann du.

C2 Rhythmen in der Einwort-Satz-
Phase

Sobald das Kind seine ersten Worte
spricht, wird die Trommel gezielt einge-
setzt, um die Sprachentwicklung voran-
zutreiben. Alle Worter, die das Kind zu
sprechen vermag, werden nun getrom-
melt. Dabei ist extrem wichtig, die Wor-
te richtig zu trommeln, also bei Ma-Ma
auch zweimal zu schlagen.

Zielin dieser Phase ist es, die Anzahl
der Worter pro Satz zu erhohen, also
das Kind von Phase zwei in Phase drei
zu trommeln.

Dariiber hinaus soll hier die Fédhig-
keit, gezielt zu trommeln, weiter ausge-
baut werden. Lieder mit Pausen liegen
nun ,voll im Trend“ und gelernt werden
soll, genau in die Pause zu trommeln. In
dieser Phase beginnen wir also, die Auf-
merksamkeit des Kindes gezielt auf ei-
nen antizipierbaren Punkt zu richten.
Dieses konzentrierte ,,Zur Sache kom-
men*® fallt Kindern mit Down-Syndrom
oft unwahrscheinlich schwer. Es kann
aber erstaunlich gut geiibt werden.

C3 Rhythmen in der Zwei- bis Drei-
wort-Satz-Phase
Neben dem Weiterfiihren der Worter
und des Pausentrommelns kommt eine
zentrale Ubung fiir das akustische Ge-
déchtnis dazu: das Trommeln echter
vierschlidgiger Rhythmen.

Dazu bediene ich mich der Kodaly
Rhythmussprache.

Die Verbindung von Silbe und Schlag
ermoglicht wieder ein effektiveres Er-
lernen der Rhythmen.

Kodaly Rhythmussprache
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Liedbeispiel:
If you're happy and you know it

C4 Rhythmen in der Mehrwort-Satz-
Phase

Im Prinzip &ndert sich von C3 zu C4 nur
quantitativ etwas. In dieser Phase ver-
suche ich, je nach Fahigkeiten der ein-
zelnen Kinder, die Rhythmen zu verlin-
gern — und damit eben auch die Merk-
fahigkeit zu verbessern.

D Rhythmische Ubungen

Die traditionelle Rhythmik wurde von
dem Schweizer Jacque Dalcroze fiir sei-
ne Musikstudenten entwickelt. Sie
rhythmisierten ihre mehrstimmigen
Vorspielstiicke in verschiedenen Kor-
perteilen (Arme, Beine, Hande), um sie
so besser zu durchschauen. Spéter wur-
de diese Richtung der Musikerziehung
auch fiir Kinder nutzbar gemacht (Mimi
Scheiblauer). Rhythmik spielt heute in
der Heilpddagogik und in der elementa-
ren Musikschularbeit eine entscheiden-
de Rolle. Hier geht es neben der Arbeit
mit bestimmten rhythmischen Geréten
(Reifen, Bander, Balle Keulen, Tiicher)
auch um die groBkorperliche Umset-
zung von Musik.
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D1 Rhythmische Ubungen in der
vorsprachlichen Phase

Das ganz junge Kind muss zunichst das
Grundprinzip der Umsetzung von Musik
in Bewegung kennen lernen:

Musik = Bewegung

Musikstopp = Stehen bleiben, innehal-
ten.

Der Anleitende kann ,Musik® am
einfachsten mit der Trommel anleiten.
Wenn der Anleitende trommelt, lduft
das Kind. Wenn er stoppt, bleibt das
Kind stehen.

Ab D2
Nun geht es darum, dieses Prinzip im-
mer weiter zu differenzieren.

Zundchst werden die unterschiedli-
chen Bewegungsmoglichkeiten einge-
fiihrt:

Gehen = Viertelschlidge (etwas schneller
im Gehtempo des Kindes)

Rennen = Achtelschlidge

Galopp = punktierte Schldge
Schleichen = halbe Schlige

Um rhythmische Ubungen anleiten
zu konnen, muss man tatsichlich etwas
iiben. Die Genauigkeit und die Eindeu-
tigkeit des Anleitenden ermoglichen erst
ein addquates Reagieren des Kindes.

Diese Ubungen sind deshalb so ef-
fektiv fiir die kognitive Entwicklung des
Kindes, da sie Konzentration und Auf-
merksamkeit schulen, zwei Fahigkeiten,
die Lernen erst ermoglichen (vergleiche
Spitzer: Lernen).

Wenn dieses Prinzip vom Kind um-
gesetzt werden kann, bieten sich fast
unzidhlige Moglichkeiten, in den Musik-
stopps Lernaufgaben spielerisch umzu-
setzen. Zum Beispiel kénnen die Kin-
der, wenn die Musik stoppt, bis ...
zéhlen, sich alle auf den Boden legen, ei-
nen Vers aufsagen, einen Buchstaben in
die Luft malen und und und.

Einen weiteren Qualitdtssprung er-
reichen rhythmische Ubungen, wenn
zwei Korperebenen kombiniert werden,
und zwar Hdande und Fiif3e.

Das kann z.B. mit einem Klavier
oder zwei in der Tonhohe ganz unter-
schiedlichen Trommeln erreicht wer-
den. Der Rhythmus der tiefen Téne wird
dann in den Fiilen umgesetzt, der
Rhythmus der hohen Tone in den Hén-
den.

Neben den klassischen rhythmi-
schen Ubungen deckt dieser Bereich
aber auch Lieder ab, die im Raum ge-
staltet oder getanzt werden.
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E Horiibungen

Horiibungen zielen vor allem auf eine
der Basisfahigkeiten des Lernens, das
bewusste Zuhoren. Es wird vom Kind
ein willentlicher Akt der gerichteten
Aufmerksamkeit erwartet, bei dem alle
Stérungen von aullen ausgeblendet wer-
den miissen.

E1 Horiibungen in der vorsprach-
lichen Phase

Schon beim S&dugling mit Down-Syn-
drom konnen Horiibungen angeboten
werden.

Das Klingeln eines Glockchens
aullerhalb des Gesichtsfeldes des Kin-
des ist eine der ersten Horiitbungen (Ab-
stand von den Ohren ca. 50 cm). Es wird
vom Kind erwartet, den Kopf zur
Geréduschquelle zu drehen.

Die Gerduschquelle kann mit zuneh-
menden Fahigkeiten immer weiter von
den Ohren entfernt werden. Je dlter das
Kind wird, umso vielfaltiger konnen die
Gerdusche werden.

Eine weitere ,Horiibung® beim sehr
jungen Kind ist das Aufmerksam-Ma-
chen auf Gerdusche des Alltags.

E2 Horiibungen in der Einwort-
Satz-Phase

Ab ca. zwei Jahren kann man bei vielen
Kindern mit den ,Listening skills“ von
Color cards beginnen. Sie sind zu bezie-
hen bei Winslow Press Ltd, Telford road,
Bicester Oxon 0X 26 4LQ United King-

dom, sowie bei einigen pddagogischen
Verlagen. Hier werden Gerdusche Bild-
karten zugeordnet. Auch Tierstimmen-
CDs oder die Lehrer-CD 1 des Hohner
Musikgartens liefern ordentliche Hor-
beispiele.

Als ideales Spiel ist Papperlapapp zu
nennen, das bei Haba zu beziehen ist.

E3 und 4 Erweiterung

Um das akustische Gedachtnis weiter zu
fordern, konnen jetzt Merkspiele fiir
Gerausche eingefiihrt werden. Zunéachst
beschriankt sich die Merkfdhigkeit auf
zwei Gerdusche. Erweiterungen sollten
immer wieder angeboten werden, um
zu schauen, ob sich ,etwas tut®.

Im Bereich ,Gesteuerte Aufmerk-
samkeit® bietet sich jetzt das Spiel ,,Ratz
Fatz“ von Haba an. Hier werden Ge-
schichten mit Schliisselwortern vorgele-
sen. Sobald ein Schliisselwort in der Ge-
schichte auftaucht, muss das Kind den
dazu gehorenden Gegenstand aus der
Mitte ,weggrapschen®.

4. Musik ,,geht fremd":

Mathe lernen mit Musik

Musik und Mathematik sind nicht sehr
weit voneinander entfernt (siehe z.B.
der Quintenzirkel). Gerade im basalen
Bereich des ersten Zahlens leistet die
Rhythmik gute Dienste.

Kinder im Alter von ca. sechs Jahren
kénnen mit den FiiBen stampfen und je-
weils 4, 3 oder 2 Schldage klatschen.
Oder sie klatschen immer auf die 1,
zdhlen aber mal bis 3, bis 2, bis 4.
(Natiirlich kann das Prinzip erweitert
werden.)

Frithe Rechenspiele konnen mit
Trommeliibungen verkniipft werden:
indem z.B. Zahlen auf Kédrtchen gelesen
werden und anschlieend die gelesene
Zahl als Trommelschlidge erklingt.

5. Handling im Alltag

Weiter oben habe ich bereits erwéhnt,
dass es zum Singen und Klatschen zahl-
reiche Gelegenheiten ,einfach zwi-
schendurch® gibt.

Fiir Rhythmusspiele, Trommeliibun-
gen und Mathespiele gilt das jedoch
nicht. Dazu muss man sich zusammen
hinsetzen und gemeinsam planvoll spie-
len. Aufgrund meiner Erfahrung klappt
das als ,Ritual® am besten.

Ein nettes BegriiBungslied zu Be-
ginn, das moglichst phasengerecht ist,
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stimmt die Kinder aufs Singen ein.
Wenn die Konzentration noch ganz
frisch ist, sind Rhythmen zum Sich-Mer-
ken oder Hortibungen am sinnvollsten.
Um den Kindern danach eine Bewe-
gungseinheit zu ermoglichen, eignen
sich rhythmische Ubungen im Raum.
Danach kann eventuell etwas Neues ein-
gefiihrt werden. Zum Abschluss hat sich
die ,Wunschstunde“ bewéhrt, bei der
das Kind vorgibt, was es singen oder
spielen mochte. Eine ,Musikeinheit®
dauert in der Regel so lange, wie alle
Spall und Konzentration mitbringen.
Das ist natiirlich beim sehr jungen Kind
recht begrenzt. Hier reicht auch eine
ganz gezielte Ubung, z.B. zum Thema
Trommelstopp, wenn Konzentration
das wesentliche Thema ist.
Abschlieend kann ich sagen, dass
~gezielte“ Forderung mit Musik da statt-
findet, wo ich als Anleitender genau be-
obachtet habe, welchen Schritt mein
Kind als Nédchstes gehen muss, um sich
weiterzuentwickeln. Dann kann ich aus
der Vielfalt des musikalischen Materials
genau das aussuchen, was dazu passt.

Literatur:

Manfred Spitzer: Lernen — Gehirnforschung
und die Schule des Lebens

Spektrum Akademischer Verlag Heidelberg,
Berlin

Etta Wilken: Sprachforderung bei Kindern mit
Down-Syndrom, 8. Auflage 2000
Edition Marhold ISBN 3-89166-991-7

Und unzdhlige Liederbiicher,
Friiherziehungskonzepte und Artikel zum
Thema Down-Syndrom.

Empfehlenswert

Folgende CDs bilden eine gute
Grundlage und werden von Frau
Zilske empfohlen:

1. Aus der Musikgarten-Reihe:

,Zu Hause®, MH 809 94 58

,Beim Spiel“, MH 809 94 59
,Tierwelt, MH 809 94 60

2. Ich und du ,Kinderreime*

ISBN 3-491-88780-1

3. Fingerbewegungen nach Musik
ISBN 3-980-4316-3-0

Und als weiteres Material:

1. Kid’s floor tom von Reno

2. Klingende Stdbe von Sonor in Me-
tall-Tenorlage

NS

Die Kinderbodentrommel ist extrem
robust. Kleine Kinder konnen auch
ruhig einmal darauf stehen, ohne
dass die Trommel dabei kaputt geht.
Die Trommel hat einen Durchmesser
von 25,5 Zentimetern.

Kann unser Kind mit Down-Syndrom
zwei Sprachen lernen?

m Juni fand bei der Lebenshilfe in

Marburg wieder ein Seminar fiir El-
tern statt, die ein Baby oder Kleinkind
mit Down-Syndrom haben.

Ein Thema war auch die Zweispra-
chigkeit. Fiir diesen speziellen Themen-
block hatte ich die anwesenden Eltern
gebeten, mir die zwei Sprachen zu nen-
nen, die in der Familie gesprochen wer-
den. Uber die Vielfalt, die sich zeigte,
war ich sehr iiberrascht: Finnisch, Pol-
nisch, Ungarisch, Arabisch, Spanisch,
Franzosisch, Englisch und Italienisch!
Und viele Eltern berichteten wieder,
dass man ihnen in der Frithférderung
geraten hétte, ihrem Kind mit Down-
Syndrom nur eine Sprache zuzumuten.
Es wére mit zwei Sprachen sicherlich
iberfordert, weil viele Kinder schon
grof3e Probleme mit dem Erlernen einer
Sprache hétten.

Da jedoch in zweisprachigen Famili-
en beide Sprachen fiir die Kinder Be-
deutung haben, halte ich es fiir wichtig,
nicht die Zweisprachigkeit bei Kindern
mit Down-Syndrom von vornherein ab-

zulehnen, sondern dafiir Sorge zu tra-
gen, dass glinstige Bedingungen fiir das
Lernen beider Sprachen gestaltet wer-
den!

Auch bei Kindern ohne Behinderung
sollte man nicht naiv davon ausgehen,
dass die Zweisprachigkeit schon irgend-
wie gelernt wird, sondern forderliche
Bedingungen schaffen.

Deshalb ist vom Staatsinstitut fiir
Frithpddagogik in Miinchen ein Eltern-
brief entwickelt worden, der in 15 Spra-
chen vorliegt! Die dort gegebenen Infor-
mationen vermitteln Grundlagen und
kénnen auch fiir Eltern von Kindern mit
Down-Syndrom Anregung und Hilfe bie-
ten.

Der dreiseitige Brief kann direkt aus
dem Internet kopiert werden:
Elternbrief ,Wie lernt mein Kind zwei
Sprachen — Deutsch und die Familien-
sprache?
http://www.ifp-bayern.de/cmain/a_IN-
DEX/s_265

Etta Wilken
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Eine neue Publikation der EDSA:

Orientierung fiir Familien

Ubersetzung: Ingrid Fréhlich (Down-Syndrom Osterreich)

Familien spielen bei der Erziehung aller Kinder eine
Schliisselrolle, besonders aber bei Kindern mit Down-
Syndrom.

Dieses Dokument, das von der EDSA (Europdische Down-
Syndrom-Vereinigung) veroffentlicht wurde, will Orien-
tierung und Hilfe bieten fiir Eltern und Familien, die mit
einem Kind mit Down-Syndrom leben.

Es wurde von Eltern und Spezialisten aus verschiedenen
Ldndern, die eine Fiille an Erfahrungen in der
Erziehung von und im Umgang mit Menschen mit Down-
Syndrom haben, besprochen und entworfen. Es mochte
einen Weg vorschlagen, der sich als wirksam erwiesen
hat: das totale Engagement der Familien fiir die Erzie-
hung des Kindes, die sich auf moralische Werte stiitzen

sollte, auf personliche Selbstbestimmung und darauf,
das Beste aus den Qualitdten jedes Individuums zu

machen.

Einfiihrung

Menschen mit Down-Syndrom sind an
erster Stelle Menschen wie alle ande-
ren. Aber wenn wir ein neugeborenes
Baby mit Down-Syndrom in unseren Ar-
men halten, ist es vielleicht unser Blick,
voller Angst und Zweifel, der es zum ers-
ten Mal spiiren lasst, dass es anders ist.

Ein Kind mit Down-Syndrom zu be-
kommen bedeutet anfangs, dass die El-
tern sich in einer Welt der Angst und
Fragen ohne Antworten wieder finden.

Die Absicht dieser Zeilen ist es, dazu
beizutragen, dass Familien eine Person
mit Down-Syndrom - ihren Sohn oder
ihre Tochter — einfach als ein weiteres
Familienmitglied betrachten, mit den
gleichen Moglichkeiten und den glei-
chen Rechten, das alle notwendige Un-
terstiitzung bekommt, sein Potenzial zu
entwickeln.
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Prof. J. Perera
EDSA-Prdsident

1. Der Mensch im
Mittelpunkt

Schon ganz friih sollte die Person mit
Down-Syndrom Unterstiitzung erhalten,
die auf ihre Bediirfnisse abgestimmt ist,
in einem Kontext der Chancengleichheit
und einer klaren Betonung der person-
lichen Selbstbestimmung. Das bedeutet:
I Normale Behandlung, &hnlich wie wir
unsere anderen Kinder behandeln, we-
der diskriminierend noch iiberbeschiit-
zend.

I Unterstiitzung, abgestimmt auf ihre
Bediirfnisse, besonders in Bezug auf Ge-
sundheit und Entwicklung, wobei man
nach Moglichkeit spezialisierte Frithfor-
derdienste in Anspruch nehmen sollte.
I Eine angepasste und integrierte For-
derung, die die Person mit Down-Syn-

drom in jenen Bereichen, wo am meis-
ten Bedarf besteht, unterstiitzt, ohne
dass dabei das Kind von anderen Kin-
dern seines Alters getrennt wird.

I Die Moglichkeit, ein normales Sozial-
leben in der Umgebung der Familie, der
Nachbarschaft, der Gemeinde und der
Schule zu fithren. Wir werden unseren
Kindern nicht helfen, wenn wir ihnen
ein Leben bieten, das anders ist, zu-
sammen mit anderen Personen mit
Down-Syndrom und getrennt vom Rest
der Menschen.

I Einstellungen, die ihre Selbststédndig-
keit begiinstigen. Unsere Angste sind
groBer als jene unseres Sohnes/unserer
Tochter. Wir miissen es zulassen, dass
er/sie mit seinen/ihren eigenen Angs-
ten konfrontiert wird und seine/ihre ei-
genen Fehler macht; wenn wir das nicht
tun, behindern wir sie dabei, unabhén-
gig zu werden.

I Eine Zukunft mit Lebensqualitit, vol-
ler Ziele und Trdume. In anderen Wor-
ten: ein Projekt fiir die Zukunft, das die
Person mit Down-Syndrom selbst kon-
trolliert und dessen Mittelpunkt sie ist.

Menschen mit Down-Syndrom werden
groffere Chancen fiir ein gliickliches Le-
ben haben, je besser wir die Unterstiit-
zung an ihre Bediirfnisse anpassen; da-
durch lernen sie, selbststindiger zu
sein, ihre eigenen Erfahrungen zu ma-
chen und die Kontrolle tiber ihr eigenes
Leben zu tibernehmen.
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Die beste Einstellung, die Eltern mit ei-
nem Kind mit Down-Syndrom ent-
wickeln konnen, bedeutet nicht, die Si-
tuation herunterzuspielen oder sich vor
der Welt zu verstecken oder sich eine
Schuld zuzuschieben oder sich vor einer
ungewissen Zukunft zu fiirchten. Die bes-
te Einstellung bedeutet, sich der Situati-
on mit Gelassenheit und Normalitit zu
stellen, gestiitzt auf die Gewissheit, dass
viele Menschen mit Down-Syndrom und
ihre Familien ein Leben genieBen, das
genauso gliicklich oder gliicklicher ist
als jenes der anderen Menschen.

2. Das Leben zu
Hause

Die Familie ist der erste und wichtigste
Bezugspunkt des Menschen mit Down-
Syndrom wihrend seiner frithen Kind-
heit und eines groB3en Teils seiner Zu-
kunft.

Das bedeutet unter anderem, dass
die Haltung der Familie, die Qualitit des
Zusammenlebens und die Art des Um-
gangs mit der Person mit Down-Syn-
drom ihre Autonomie und Selbstbestim-
mung im Erwachsenenleben fordert
oder eben nicht.

Es ist logisch, dass wir zuerst den-
ken, dass die Person mit Down-Syn-
drom besondere Bediirfnisse hat und
deshalb mehr Schutz braucht. Mit die-
ser Einstellung beschrinken wir jedoch
die Gelegenheiten, die das Kind mit
Down-Syndrom haben wird, um fiir sich
selbst zu lernen, Fehler zu machen, Ent-
scheidungen zu treffen. Ist ein Leben oh-
ne Irrtiimer, ohne Entscheidungen zu
treffen oder ohne Risiken vorstellbar?
Unsere Interessen als Eltern bringen
uns oft in Konflikt mit den Interessen
unseres Sohnes oder unserer Tochter
mit Down-Syndrom und wenn immer
moglich miissen wir sicherstellen, dass
er oder sie mit denselben Moglichkeiten
lebt wie die Geschwister und die ande-
ren Kinder und Jugendlichen ihres Al-
ters.

Das heifit aber nicht, dass man die
Bediirfnisse der Person vernachlissigt,
sondern dass man ihnen Unterstiitzung
gibt, damit sie in ihrem zukiinftigen Le-
ben so autonom wie moglich werden.

Die Forderung der Autonomie und
Selbstbestimmung der Person mit Down-
Syndrom verhilft nicht nur zu einer bes-

seren Lebensqualitit fiir die Person mit
Down-Syndrom, sondern auch fiir die
Familie (grof3ere Unabhéngigkeit fiir die
Eltern, besseres Klima fiir Beziehungen
und bessere Vorbereitung fiir die Zu-
kunft).

In diesem Sinne miissen wir die Art
des Umgangs mit unserem Kind mit
Down-Syndrom im Vergleich zu seinen
Geschwistern genau abwédgen, und
zwar ist fiir beide Teile wichtig, dass es
so dhnlich wie moglich sein sollte. Wenn
das Kind mit Down-Syndrom zu sehr
iiberbehiitet wird, so kann das leicht ein
Gefiihl von Ungerechtigkeit bei den Ge-
schwistern hervorrufen (besonders
wenn sie noch jung sind), was fiir sie wie
auch fiir die Familien schadlich sein
kann.

Wenn es gewlinscht wird, konnen
sowohl Organisationen fiir Menschen
mit Down-Syndrom und ihre Familien
wie auch Zentren fiir Orientierung und
Familientherapie den Eltern Orientie-
rung bieten und ihnen eine Einschét-
zung geben iiber die Art, wie sie ihre
Einstellungen, die Erziehung und die
Behandlung der Person mit Down-Syn-
drom und deren Geschwister regeln, und
wie sie sich auBlerdem Konflikten zu
Hause stellen und sie 16sen.

SchlieBlich sind hier einige Schliis-
selaspekte fiir die Erziehung von Men-
schen mit Down-Syndrom, die zu Hau-
se leben:

IKorperpflege, Hygiene, Anziehen etc.
lehren

ITeilnahme an wesentlichen hduslichen
Pflichten (das Zimmer putzen, das Bett
machen, aufraumen, die Garderobe auf-
rdumen, Kleider zusammenlegen, einfa-
che Mahlzeiten machen, etc.)

ISexuelle und affektive Erziehung (Um-
gang mit Gefithlen, Beratung und Orien-
tierungshilfe fiir angemessenes sexuel-
les Verhalten, etc.)

IStimulierung von Berufs- und Arbeits-
interessen

IF6rderung des Interesses fiir Freizeit-
aktivitdten und Hobbys

IGelegenheiten fiir soziale Interaktion
mit anderen Personen innerhalb und
auBerhalb der Familieneinheit ermogli-
chen

IFdhigkeiten zur Problemlosung lehren
(Situationen beschreiben, Alternativen
entwickeln, Konsequenzen beurteilen
und Entscheidungen treffen)
IMoralische Werte lehren (Ehrlichkeit,
Verantwortung, etc.)

edsa

EUROPEAN
DOWN SYNDROME
ASSOCIATION

Was ist EDSA?

EDSA ist eine gemeinniitzige inter-
nationale Organisation, die folgende
Ziele hat:

Die Unterstiitzung aller Aktionen
und Bemithungen, die zum Wohle
der Menschen mit Down-Syndrom
beitragen, geméal jener Rechte, die
ihnen durch ihre jeweilige Verfas-
sung, durch die Menschenrechtser-
klarung und die Rechte fiir Men-
schen mit Behinderung der Verein-
ten Nationen verliehen wurden,
ebenso durch das Europédische Ab-
kommen, das sich auf den Schutz
von grundlegenden Rechten und
Freiheiten bezieht.

Die Forderung des Wohlerge-
hens von Menschen mit Down-Syn-
drom auf jede mogliche Art und
Weise und in jedem Bereich und in
jedem Aspekt des Lebens: Gesund-
heit, Bildung, Personlichkeit, Auto-
nomie und Integration in die Gesell-
schaft, entsprechend den Vorstellun-
gen und Fihigkeiten des Einzelnen.

Die Ermutigung aller wissen-
schaftlichen Bemithungen in Rich-
tung Weiterentwicklung und Ver-
besserung der medizinischen Ver-
sorgung, Bildung, Rehabilitation,
Berufsausbildung, Arbeitsplatz,
Freizeit und unabhéngiges Wohnen.

Die Forderung der Interessen
von Personen mit Down-Syndrom
durch das Sicherstellen aller notwen-
digen Ressourcen, Unterstiitzungen
und Dienste, die diesem Ziel dienen.

Die Schaffung einer Verbindung
zwischen allen Menschen mit Down-
Syndrom, ihren Familien, Freunden
und Organisationen bzw. Vereinen.

Artikel 3/ EDSA-Satzung

Website:
www.edsa.down-syndrome.org
E-Mail des Generalsekretirs:
edsa.secretary@gmail.com
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In jedem der erwdhnten Aspekte kann
die Person eine hohere Ebene der
Selbststdndigkeit erreichen, wenn ihm
Gelegenheiten zum Lernen und die not-
wendige Unterstiitzung geboten wer-
den; diese positiven Entwicklungen fin-
det man sogar bei Menschen mit einer
starkeren Beeintrachtigung.

3. Gesundheit

Die Sorge um die Gesundheit der Person
mit Down-Syndrom sollte ein Leben
lang eine Selbstverstdndlichkeit sein
und nicht nur wihrend einer bestimm-
ten Periode oder eines Moments.

Es ist bekannt, dass sich wihrend
der letzten Jahrzehnte die Gesundheit
und die Lebenserwartung von Men-
schen mit Down-Syndrom betrédchtlich
verbessert haben. Das bedeutet nicht,
dass wir aufhéren sollten, ihnen jene
Aufmerksamkeit zu geben, die sie brau-
chen. Tatsache ist, dass mit dem Down-
Syndrom eine ganze Reihe von Faktoren
in Verbindung gebracht werden, die ei-
ne spezielle Wachsamkeit und Auf-
merksamkeit schon von Geburt an ver-
langen.

Derzeit sind vorbeugende Gesund-
heitsprogramme fiir Personen mit Down-
Syndrom die beste Strategie, um ein an-
gemessenes gesundheitliches Niveau
bzw. physisches Wohlbefinden fiir die
Person sicherzustellen und damit ihre
Lebensqualitit an den Rest der Beviolke-
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Die Familie ist der
erste und wichtigste
Bezugspunkt des
Menschen mit Down-
Syndrom wahrend
seiner frithen Kind-
heit.

Annika Schulze ist
gut aufgehoben in
ihrer Familie.

rung anzugleichen.

Fiir die Familie ist es am ratsamsten,
schon ganz von Anfang an spezialisier-
te Gesundheitsdienste in Anspruch zu
nehmen. Diese werden den Eltern an-
gemessene Richtlinien in Bezug auf die
Wachsamkeit und Sorge fiir die Ge-
sundheit des Kindes mit Down-Syndrom
anbieten.

Zusétzlich zu den spezialisierten
Diensten ist es wiinschenswert, dass die
Person mit Down-Syndrom auch die Ge-
sundheitsdienste der Gemeinde in An-
spruch nimmt, um den hochstmoglichen
Grad an Normalisierung zu erreichen.

4. Die ersten Jahre

Im Allgemeinen sind die Bediirfnisse
des Babys mit Down-Syndrom genauso
unterschiedlich wie bei jedem anderen
Kind. Aber einige Faktoren, die mit dem
Down-Syndrom in Verbindung gebracht
werden (intellektuelle Beeintridchtigung
und andere mit dem Down-Syndrom
verbundene Probleme) verlangen eine
Behandlung der Person durch Spezialis-
ten und Experten, die die angemessene
Unterstiitzung sowohl fiir die Gesund-
heit wie auch fiir die Entwicklung bie-
ten.

Das bedeutet, dass die Familie so
bald wie moglich ihre wichtigste medi-
zinische Anlaufstelle oder die Sozial-
dienste um Orientierung iiber die vor-
handenen Angebote und Dienste befra-

gen sollte: Gesundheitsprogramme,
Friihforderdienste, Selbsthilfegruppen
bzw. Vereine fiir betroffene Familien,
spezielle Zentren etc.

Der Kontakt zu einer Organisation
fiir Personen mit Down-Syndrom und
ihre Familien bedeutet nicht nur, dass
man eine ausgezeichnete Einfithrung
iiber die vorhandenen Ressourcen be-
kommt, sondern auch Unterstiitzung,
Verstdndnis, jemanden zum Zuhdoren
und die Erfahrung anderer Familien so-
wie jener Spezialisten, die sich der Ver-
besserung der Lebensqualitdt von Men-
schen mit Down-Syndrom widmen
(heute gibt es zahlreiche gemeinniitzige
Institutionen oder Vereinigungen in der
Mehrzahl der europdischen Lander
[NGO]I, die sich mit dem Down-Syndrom
befassen).

Frithférderdienste sind fiir Kinder
mit Down-Syndrom in ihren ersten Jah-
ren am besten geeignet (0-3 Jahre). Die-
ses frithe Stadium ist entscheidend fiir
die psychomotorische Entwicklung,
emotionale Erfahrung, Verstiandnis fiir
die Umwelt, Sprache und soziale Bezie-
hungen. Wahrend dieser Periode wird
die Friithférderung dem Kind mit Down-
Syndrom eine spezielle Unterstiitzung
bieten, die die Entwicklung wahrend
der Zeit der groleren Gehirnplastizitat
positiv unterstiitzt und folglich ein
groleres Lernpotenzial begiinstigt.

Auflerdem ist es in dieser Anfangs-
phase von grof3ter Bedeutung, dass El-
tern, Geschwister und andere Familien-
mitglieder des Babys mit Down-Syn-
drom miteinander lernen, wie jede an-
dere Familie zu leben, mit einem
gesunden Beziehungsstil, so stressfrei
wie moglich und mit vielen Moglichkei-
ten fiir eine angenehme Umgebung, mit
Zuneigung und offen fiir Erfahrungen in
der Gemeinde (Spaziergédnge, Ausfliige,
Restaurantbesuche, Kinos etc.). Allge-
mein gilt, je mehr wir wie jede andere
Familie leben, desto besser ist es fiir die
Person mit Down-Syndrom, fiir das Fa-
milienleben und die eheliche Gemein-
schaft.

5. Familie und
Schule

Wenn das Kind mit Down-Syndrom die
Schule anfangt, ist die Familie oft mit
der folgenden Entscheidung konfron-
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tiert: Integration oder Sonderschule?

Die Erfahrung hat uns gelehrt, dass
— trotz beschriankter Moglichkeiten,
Fehlern, Mangel an Ressourcen, etc. —
die Bildung an einer Integrationsschule
(mit anderen Schiilern ohne Down-Syn-
drom) die beste und wiinschenswerteste
Wahl ist, obwohl dies noch nicht in al-
len européischen Lindern moglich ist.

Die Prinzipien der Nicht-Diskrimi-
nierung, der Normalisierung und der
gleichen Chancen miissen in der Schule
angewendet werden, und falls notig,
muss die Schule umgestaltet werden,
um den Bediirfnissen aller Schiiler ge-
recht zu werden, ob sie nun behindert
sind oder nicht. Es ist eine Frage der
Zeit und der klaren Ideen.

Fir Eltern ist es am besten, Orien-
tierung bei den Schuldiensten und den
lokalen Down-Syndrom-Vereinen zu su-
chen, sich zu informieren, welches die
beste Schule, in jedem einzelnen Fall,
fiir ihr Kind ist, und dabei die Bediirf-
nisse des Kindes und die lokalen Res-
sourcen zu berticksichtigen.

Integrierte Bildung kann positiv oder
negativ sein, abhédngig vom Grad der
Anpassung des Schiilers an seine/ihre
Schulumgebung. Im Gegensatz dazu
kann der Schulbesuch an einer Sonder-
schule dank der vorhandenen Spezi-
alressourcen zu einem péddagogischen
Erfolg beitragen, kann aber auch die
Chancen einschridnken, sich in einer
normalisierenden Umgebung und unter
anderen Menschen ohne Down-Syn-
drom zu bewegen.

Auf der anderen Seite finden sich in
einigen Gegenden gemischte Systeme,
die die Vorteile beider Systeme kombi-
nieren und in der Regel beiden Syste-

Auch von einem
GroRvater kann
man einiges lernen,
zum Beispiel angeln.
Hier Margot Lisa
Brutschin mit ihrem
Opa.

men in Reinform vorzuziehen sind. Drei
Beispiele solcher Mischformen sind:

1. Schulbesuch an zwei Schulen: Der
Schiiler mit Down-Syndrom besucht die
Integrationsschule fiir eine bestimmte
Anzahl von Stunden oder Tagen und an
anderen Tagen geht er zu einer Sonder-
schule, wo spezieller Forderunterricht
angeboten wird (Sprache, psychomoto-
rische Entwicklung, Sozialisation etc.)

2. Integrativer Schulunterricht plus
Unterstiitzung durch mobile Integrati-
onsunterstiitzungs-Einheiten. Der Schii-
ler mit Down-Syndrom erhélt in der In-
tegrationsschule die Unterstiitzung ei-
nes spezialisierten Teams fiir Schiiler
mit Down-Syndrom, in Absprache mit
dem Lehrkorper der Schule.

3. Spezielle Klassenrdume in Inte-
grationsschulen. Das sind spezielle Son-
derschulklassen in Regelschulen, die ei-
nerseits einen Unterricht, der an die Be-
diirfnisse des Schiilers angepasst ist,

Geschwister gehoren
auch zur Familie. Es ist
schon ganz praktisch,
wenn man — wie Tobias —
gleich zwei Schwestern
und einen Bruder hat.

bieten und zusétzlich sicherstellen, dass
zu bestimmten Zeiten die Kinder mit
Down-Syndrom Situationen gemeinsam
mit anderen Kindern ohne Behinderung
teilen, und dadurch die soziale Integra-
tion erleichtern (z.B. Spielzeit, Mittags-
tisch, Turnen etc.)

Wenn einmal der Schultyp fiir das
Kind mit Down-Syndrom festgelegt wor-
den ist, dann muss fiir die Eltern und die
gesamte Familie ein Maximum an Zu-
sammenarbeit mit der Schule selbstver-
stindlich sein. Das bedeutet, dass ihre
Einstellung sich auf eine respektvolle
Haltung gegeniiber dem Lehrerberuf
stiitzt, aber auch auf die Verantwortung,
die eine dauernde Aufmerksamkeit ge-
geniiber der Entwicklung und dem
Wohlergehen des Kindes impliziert.

Wo immer es moglich ist, soll sich
die Mitarbeit der Eltern an der Schule
auf alle Ebenen der Schulgemeinschaft
ausdehnen (Lehrer, Nachhilfelehrer,
Stiitzlehrer, Sprachférderer, Teilnahme
an Veranstaltungen und Treffen, etc.).
Das wird sich positiv auswirken:

I bei der Teilnahme des Kindes mit
Down-Syndrom am Schulleben, seiner
sozialen Integration, etc.

1 bei der Erziehung zur Selbststindig-
keit, indem zu Hause angewendet wird,
was in der Schule gelernt wurde

I bei der Beziehung zu anderen Eltern
und Kindern

I beim Feststellen und Weitervermitteln
von Bediirfnissen, die auftauchen, so-
wohl in der Schule als auch zu Hause
durch eine bessere Koordination auf al-
len Handlungsebenen der Schule

Leben mit Down-Syndrom Nr. 50, Sept. 2005 57



FAMILIE

6. Der Ubergang
ins Erwachsenen-
leben

Wihrend der letzten Phase des Schul-
besuchs einer Person mit Down-Syn-
drom (16 — 20 Jahre) sollten wir unsere
Bemithungen in all jenen Bereichen in-
tensivieren, die eine groftmogliche
Selbststdndigkeit beglinstigen.

Wenn die Schullaufbahn beendet ist,
wird der Mensch mit Down-Syndrom,
abhédngig vom Ausmal3 seiner Bediirf-
nisse, etwa eine Tagesbetreuung brau-
chen (therapeutisch und funktionell)
oder entsprechende Dienste, die Orien-
tierung, Schulungen und Unterstiitzung
beim Eintritt ins Arbeitsleben bieten
(Arbeitsdienste, Berufsausbildung, als
Selbststdndiger arbeiten, unterstiitzte
Arbeitsverhiltnisse, etc.)

Was wir in jedem Fall vermeiden
sollten, ist, dass die Person mit Down-
Syndrom nach dem Schulbesuch zu
Hause bei der Familie bleibt und keine
Sozial- und Arbeitsdienstservicestellen
in Anspruch nimmt. Wir wiirden ihn/sie
dadurch auf seinem/ihrem Weg zum
Eintritt in das Arbeitsleben unterbre-
chen und den Ubergang ins Erwachse-
nenleben und die soziale Integration er-
schweren. Es ist in diesem Stadium von
groffter Wichtigkeit, die Erziehung zur
Selbststdndigkeit der Person mit Down-
Syndrom zu intensivieren (Gewohnhei-
ten zu Hause, hédusliche Pflichten, Ge-
wohnheiten bei der Kérperpflege, die
Beniitzung von o&ffentlichen Verkehrs-
mitteln, die Beniitzung von Gemeinde-
einrichtungen, etc.). Je mehr dieses Ler-
nen ermoglicht wird, desto mehr helfen
wir der Person, sich darauf vorzuberei-
ten, eine Wohnung oder einen Platz in
einem Wohnheim zu erwerben.

SchlieBlich muss man noch betonen,
dass in der Jugend soziale Beziehungen
und die Eingliederung in das Gesell-
schaftsleben die allergréf3te Bedeutung
haben. In Vereine oder Freizeitzentren
gehen, mit Freunden in den Urlaub fah-
ren, etc. kann fiir die junge Person eine
gute Gelegenheit darstellen, ein Sozial-
leben auflerhalb des Familienlebens zu
starken. Soziale Beziehungen au3erhalb
der Familie sind positiv und notwendig,
um die soziale Integration, die Entwick-
lung und das emotionale Wohlbefinden
sicherzustellen.
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7. Die Familie und
die erwachsene
Person

Wie bereits erwédhnt, sind die Haltung
und die Handlungen der Familie be-
stimmende Faktoren fiir Personen mit
Down-Syndrom, wenn sie das Erwach-
senenalter erreichen.

Entscheidungen, die in dieser Phase
getroffen werden miissen, betreffen un-
ter anderem den Zugang zum Arbeits-
marktservice (geschiitzt, mit Unterstiit-
zung), Arbeitsdienste, Tages- oder the-
rapeutische Betreuungseinrichtungen,
Wohnung, Wohnheim, etc.

Wenn wir der erwachsenen Person
mit Down-Syndrom eine Lebensqualitét
bieten wollen dhnlich der anderer Biir-
ger, missen wir unsere Unterstiitzung
an seine/ihre Bediirfnisse anpassen und
uns von folgenden Prinzipien, die dabei
eine Schliisselrolle spielen, leiten lassen:

Ein Leben mit der groBtmaoglichen
Unabhidngigkeit

Das impliziert, dass, wenn die Person
sich selbst durch Arbeit erhalten kann,
er/sie es auch tun sollte. Wenn er/sie
ein eigenes Heim haben kann, dann soll-
te er/sie es bekommen. Wenn er/sie ein
eigenes Familienleben fithren kann,
dann sollte er/sie es tun. All dies kann so
einfach von den anderen Mitbiirgern
abgeleitet und mit Grundrechten in Ver-
bindung gebracht werden (arbeiten, ein
Heim haben, eine Familie haben, etc.).
All dies kann aber oft nicht leicht von ei-
ner Familie mit einer Person mit Behin-
derung angenommen werden. Zu-
kunftsdngste, Risiken, der Mangel an
Schutz sind Hindernisse, die den Men-
schen mit Down-Syndrom mehr behin-
dern konnen als seine/ihre personlichen
Grenzen.

Den Menschen mit Down-Syndrom
als erwachsene Person betrachten
Es ist wichtig, den Menschen mit Down-
Syndrom als eine erwachsene Person zu
behandeln, die die eigenen Kleider
wihlt, sein/ihr Geld beniitzt und ver-
waltet, eine Beziehung zu Freunden auf-
baut und immer 6fter bei immer mehr
wichtigen Aspekten des gegenwértigen
und zukiinftigen Lebens selbst entschei-
det, damit er/sie ein eigenes Leben auf-
bauen kann.

Unterstiitzung bieten bei der
Arbeitssuche

In einigen Landern sind Wohlfahrtssys-
teme mit einem eigenen Gehalt unver-
einbar und das macht es fiir Personen
mit Down-Syndrom noch schwieriger,
auf dem Arbeitsmarkt FuB3 zu fassen.
Wenn sich eine Person in einer Einrich-
tung, die eine Arbeitsvorbereitung an-
bietet, beruflich weiterentwickeln kann
oder an einem Zentrum fiir Arbeitsver-
mittlung oder bei einer normalen Firma,
sollten wir uns dafiir einsetzen, dass
er/sie es auch tut, denn dadurch helfen
wir ihm/ihr, in die Rolle eines Erwach-
senen hineinzuwachsen, bei der Teil-
nahme am sozialen Leben, bei seiner/
ihrer Unabhéngigkeit.

Helfen, ein Heim zu schaffen

Ein eigenes Heim zu haben, auch ge-
meinsam mit anderen Personen mit Be-
hinderung, ist grundsétzlich etwas
Wiinschenswertes fiir die Person mit
Down-Syndrom, da sie dies genauso ge-
nieen wie jede andere Person auch. El-
tern widersetzen sich dem oft so lange,
bis sie durch die Umstinde gezwungen
werden, eine Losung zu finden. Es wé-
re viel besser, diese Moglichkeit der Per-
son dann anzubieten, wenn er/sie es
will, wenn er/sie sich gerade in einem
Lernprozess befindet, der zu einem Le-
ben mit gréBerer Selbststandigkeit ver-
hilft. Nur so kénnen Eltern vorsorgen,
dass sie ruhig alt werden konnen, weil
sie wissen, dass ihr Kind mit Down-Syn-
drom ohne ihre stindige Unterstiitzung
leben kann.

Familienbande aufrechterhalten

Die Unabhéngigkeit zu unterstiitzen be-
deutet nicht, dass man Verbindungen
abbricht. Der Mensch mit Down-Syn-
drom, der eine Tageswerkstétte besucht
oder eine Arbeitsstelle hat oder in einer
eigenen Wohnung wohnt, braucht auch
weiterhin seine/ihre Familie, genauso
wie auch er/sie selbst gebraucht wird,
und das bedeutet, den Kontakt mit jener
Haufigkeit aufrechtzuerhalten, die ge-
genseitig gewlinscht wird (Besuche, Mit-
tag- oder Abendessen, Ausgehen, Rei-
sen, etc.)

Vorsorgen fiir die Zukunft

Die erhohte Lebenserwartung von Men-
schen mit Down-Syndrom bedeutet,
dass es bereits hdufig vorkommt, dass
die Kinder ihre Eltern iiberleben. Das
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sollte uns dazu anspornen, dass wir, mit
seiner/ihrer Teilnahme — so weit mog-
lich - die Vormundschaft unseres Kin-
des beschliefen fiir die Zeit, wenn die
Eltern nicht mehr leben. Ein Geschwis-
ter oder ein anderes Familienmitglied
wire die wiinschenswerteste Option,
aber wenn das nicht moglich ist, kénnen
wir uns an soziale Einrichtungen wen-
den, die es unter verschiedenen Namen
in jedem Land gibt.

Zusammenfassend ldsst sich sagen,
dass es fiir Familien, die ihrem Sohn
oder ihrer Tochter ein Leben voller Qua-
litdt garantieren wollen, in jedem Fall
die beste Strategie ist:

I ihm/ihr zu helfen, jeden Tag etwas
selbststdndiger zu werden,

I ihm/ihr die Gelegenheit zu geben, im-
mer ofter Entscheidungen zu treffen,

I ihn/sie in allem zu unterstiitzen, was
darauf abzielt, das eigene ,Lebenspro-
jekt” zu gestalten und zu entwickeln.

Die EDSA-Broschiire wurde in Zusam-
menarbeit mit ASNIMO, der Baleari-
schen Down-Syndrom-Vereinigung, her-
ausgegeben.

Arbeitsteam:

Ingrid Frohlich (Osterreich), Richard
Bonjean und Jean A. Rondal (Belgien),
Jean P. Champeaux (Frankreich), Moni-
que Randel und Cora Halder (Deutsch-
land), Erik de Graaf und Cees Zuithoff
(Niederlande), Pat Clarke (Irland),
Anna Contardi (Italien), Mireille Hinkel
(Luxemburg), John Peel (Malta), Ewa
Danielewska (Polen), Maria Sustrova
(Slowakische Republik), Caty Trias und
Juan Perera (Spanien), Sue Buckley
(GB), Maria Vislan (Rumdnien), Natalia
Rigina (Russland).

Pearl nach der
Herzoperation,
zusammen mit
ihrer Familie,
dem Arzt und
einer Kranken-
schwester

Pearl, ,, unser Chinesen-
madchen”, ist tot

ach langer Zeit bekamen wir An-

fang Mai wieder eine E-Mail aus
China von Phoenix Zheng, dem Vater
von Pearl (wir berichteten {iber Pearl
schon in Leben mit Down-Syndrom,
Nr. 43).

Er schrieb, dass Pearl gerade an
ihrem komplexen Herzfehler operiert
worden war —ohne Operation hétte, laut
Auskunft der Arzte, Pearl nur noch ein
Jahr leben konnen. Aber die OP wire
mit vielen Risiken verbunden und wire
in China noch nie mit Erfolg durchge-
fithrt worden, sogar in den besten inter-
nationalen Herzkliniken wiirden nur 40
Prozent der Patienten diese spezielle OP
erfolgreich tiberstehen.

Wie grofl war die Freude, als es nach
der Operation so aussah, als ob Pearl
das Ganze gut tberstanden hat. Da
schickte Phoenix uns ganz gliicklich ei-
nige Fotos von Pearl.

Aber nach zwei weiteren Tagen kam
dann die traurige Nachricht: Pearl sei
plotzlich gestorben.

Uns hat diese Nachricht sehr betrof-
fen gemacht. Die Eltern von Pearl hatten
sich von Anfang an fiir ihr Kind ent-
schieden. Sie hatten Pearl nicht, wie das
bei Babys mit Down-Syndrom in China
noch immer {iiblich ist, in der Klinik ge-
lassen und sie in die Obhut des Staates
gegeben, sondern sie nahmen Pearl mit
nach Hause. Sie setzen sich durch gegen
die Empfehlungen der Arzte und auch
gegen den Willen der eigenen Verwand-
ten, bei denen sie anfangs auf viel Un-

verstindnis stieBen.

Der Vater informierte sich im Inter-
net ttber Down-Syndrom und suchte
moralische Unterstiitzung bei uns. Auch
war es uns moglich, ihm Informationen
auf Chinesisch zukommen zu lassen. Die
Eltern versuchten, Pearl so gut wie mog-
lich zu fordern.

Als sich herausstellte, dass Pearl ei-
nen Herzfehler hatte, gaben die Eltern
nicht auf, bis sie eine Klinik fanden, die
die Operation durchfiithren wiirde. Nicht
einfach in einem Land wie China, wo die
Lebensrechte von Menschen mit Down-
Syndrom kaum zdhlen. Und ist es umso
trauriger, dass Pearl nicht weiterleben
konnte.

Trotzdem hat die Familie Phoenix
Zheng ein Zeichen gesetzt. Innerhalb
der Verwandtschaft, bei den Freunden
und Bekannten im Dorf hat es ein Um-
denken gegeben, Pearl wurde akzeptiert
und man nahm Anteil an ihrem Leben.
Auch das Personal im Krankenhaus
ging liebevoll mit Pearl um. Vielleicht
hat Pearl so in ihrem kurzen Leben ei-
niges bewirken konnen.
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illie-Jo wurde 1999 geboren, sie hat

Down-Syndrom und ist die Tochter
von Fiona und Richard Bayley. Eine der
ersten Informationen, die die Bayleys
bekamen, war, dass Down-Syndrom re-
lativ haufig vorkommt - schon allein in
England kommen jeden Tag ein bis zwei
Kinder mit Down-Syndrom zur Welt. Da
kam bei Richard die Idee auf, diese Tat-
sache durch ein Fotoprojekt wiederzu-
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England: Projekt 365

Jeden Tag wird in England ein Kind mit Down-Syndrom
geboren. Der Fotograf Richard Bayley hat diese Tatsache
mit dem Projekt 365 im Rahmen einer Fotoausstellung

bildlich festgehalten.

geben. Mit sechs anderen Fotografen,
die ebenfalls Kinder mit Down-Syndrom
hatten, plante und verwirklichte er eine
Fotowand fiir die Ausstellung ,,Shifting
Perspectives®.

In der englischen DSA-Zeitschrift be-
schrieb Richard sein Projekt und bekam
von Uberall begeisterte Unterstiitzung
zugesagt. Fiona organisierte die Termi-
ne und die Locations und informierte
die Menschen, in welchen Stadten die
Fotografen wann unterwegs sein wiir-
den. So reisten Richard und seine Kolle-
gen in November 2003 einen ganzen
Monat lang im ganzen Land herum und
machten 200 Portrits. Im Sommer 2004
reiste er noch einmal herum und foto-
grafierte weitere 165 Kinder.

i
".
E
|
i
L

Ich baute mein , Fotostudio” auf in Rat-
hdusern, in Schulen, in Dorffestsdlen
oder bei den Leuten im Wohnzimmer.
Insgesamt benotigten wir ein Jahr, um
alle Kinder zu fotografieren, schreibt
Richard tiber sein Projekt.

Die Kinder sind alle zwischen fiinf
und zehn Jahre alt. Alle tragen das glei-
che schwarze T-Shirt und wurden vor
einer weilen Wand fotografiert. Diese
dullere Uniformitét lasst die Individua-
litdt jedes Einzelnen besser zur Geltung
kommen. Der Betrachter soll nicht
durch die Kleidung abgelenkt werden,
sondern sich auf die Gesichter konzen-
trieren.

Wir wollen zeigen, dass die Kinder
alle unterschiedlich sind, einige lacheln,
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andere sind eher nachdenklich. Sie sind
nicht immer alle fréhlich und gliicklich,
wie viele Menschen héufig glauben. Das
ist ein Klischee! Sie sind wie andere Kin-
der auch, mal lustig und fréhlich, mal
traurig oder wiitend.

Die Fotowand ist Teil einer Ausstel-
lung, die erstmals im Herbst 2004 in der
Londoner Metropolitan Universitit ge-
zeigt wurde. Finf weitere Kinder sind
ausfiihrlich portrétiert, die Bilder kom-
mentiert. Ergdnzt wird die Ausstellung
mit Fotografien von Menschen mit
Down-Syndrom aus der ersten Hailfte
des vorigen Jahrhunderts. Der Ver-
gleich mit diesen Bildern unterstreicht
noch einmal ganz deutlich das Motto der
Ausstellung ,shifting perspectives” —
Perspektivenwechsel.

Dies ist keine gefillige Ausstellung —
manchen Menschen féllt es schwer, die
vielen Bilder zu sehen, einige sind tief
bewegt, zu Trianen geriihrt. Aber viele
Menschen haben uns gesagt, dass es ihr
Bild von Down-Syndrom verdndert hat.
Das ist wichtig, denn genau das wollten
wir erreichen: alte Vorstellungen und
die hdufig damit verbundenen Vorurtei-
le sollen verschwinden. Ein zeitgeméf3es
Bild von Menschen mit Down-Syndrom
entstehen.

Mit den Bildern wurde 2005 auch ein
Kalender gestaltet. Durch den Verkauf
des Kalenders wurden bis jetzt zirka
15.000 Euro eingenommen. Der Erlos
geht an die DSA.

JOURNAL

Ein Spiel fiir Rumanien

Cora Halder

Dass effektive Hilfe nicht immer finanzieller Art sein
muss, beweist die Aktion ., Ein Spiel fiir Rumdnien” des
Deutschen Down-Syndrom InfoCenters. Mitglieder des
Vereins stellten aus ihren privaten Bestdnden jeweils
ein gut erhaltenes Lernspiel zur Verfiigung. Die Spiele
waren bestimmt fiir das Teodora Educational Center im

stidrumanischen Bailesti.

Wohin mit all den Puzzles, Lottos
und Memoryspielen?

Die Idee kam mir, als ich irgendwann
mit meinen beiden Téchtern wieder ein-
mal dartiber diskutierte, was wohl mit
all den schonen Spielsachen, die in un-
zahligen Kartons im Keller ein nutzloses
Dasein fristen, passieren sollte. Dieses
Spiellernmaterial hatten wir damals
sorgfiltig ausgewéhlt, um die Madchen
so gut wie moglich zu fordern. Gerade
auch weil Andrea, die das Down-Syn-
drom hat, vielfdltige Anregungen be-
kommen sollte. Auch Freunde und Ver-
wandte wahlten ihre Geschenke immer

in Absprache mit uns aus, damit die
Spiele genau die richtigen waren. Und
so sammelte sich qualitativ hochwerti-
ges Material an.

Aber das ist alles viele Jahre her. All-
méhlich verschwand alles in Schach-
teln. Und nun stehen die Kartons seit
Jahren im Keller. Kartons voller schoner
Puzzles, Lottos und Memorys, mit Spie-
len, um die Wahrnehmung zu trainie-
ren, oder mit denen man Farben, Wor-
ter und Zahlen lernen kann, Spielmate-
rial zum Uben der Feinmotorik, der Ge-
schicklichkeit, des Reaktionsvermogens
— genug, um eine ganze Kindergarten-

gruppe auszustaffieren.

,Dass du das ja nicht wegwirfst und
auch nicht irgendwohin verschenkst®,
war die Reaktion meiner beiden Damen,
die jetzt mit 21 und 19 Jahren nie mehr
einen Blick auf diese Spiele werfen! ,,Wir
wollen alles behalten. Alles!*

Ich iiberlegte mir, dass auch viele
andere Familien, die ein Kind mit
Down-Syndrom haben, wohl dhnliche
Spielzeuglager in ihren Kellern oder un-
ter dem Dach haben miissten, und da
kam mir plétzlich eine Idee.

Vielleicht kdnnen wir das Teodora
Educational Center unterstiitzen?
Seit einigen Jahren, eigentlich vom Mo-
ment an, als in Ruménien der Down-
Syndrom-Verein gegriindet wurde, hat-
te ich Kontakt mit der Vorsitzenden Li-
ana Vizlan. Ich war schon einige Male
dort auf Besuch gewesen, hatte mehre-
re Familien kennen gelernt und war
auch dabei, als der erste Down-Syn-
drom-Kongress mit Unterstiitzung von
EDSA 2003 dort stattfand.

Liana besuchte uns in Deutschland,
schaute sich hier Schulen, Friihforder-
stellen und Kindergérten an und mach-
te sich mit einer enormen Energie dar-
an, in Ruménien bessere Moglichkeiten
fiir Kinder mit Down-Syndrom zu schaf-
fen. So entstanden mit finanzieller Un-
terstlitzung von u.a. Unicef und World
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Visions eine Friihférderstelle und eine
erste Schule, das Teodora Educational
Center, die Kinder mit Down-Syndrom
aufnahm. Auch die Schulung des Perso-
nals wurde teilweise durch diese Orga-
nisationen iibernommen. Nach einer ge-
wissen Zeit aber zogen sich diese Orga-
nisationen zuriick und die weitere Fi-
nanzierung muss nun von Rumé&nien
selbst iibernommen werden. Das ist
nicht einfach. Das Geld reicht nur knapp
und als ich Fotos von den Klassenzim-
mern im Teodora Center sah, fiel mir
auf, wie leer die Regale waren.

Da unsere eigene Organisation gar
keine staatliche Forderung bekommt
und hauptsdchlich auf Spenden ange-
wiesen ist, konnten wir keine finanziel-
le Hilfe leisten. Aber vielleicht konnten
wir mit Material helfen, mit Spielen et-
wa? Wenn jedes unserer Vereinsmit-
glieder nur ein einzelnes schones, gut
erhaltenes Spiel abgeben konnte, ein
edukatives Spielzeug, das sich bei der
Forderung des eigenen Kindes bewéhrt
hat, dann konnte doch eine Menge zu-
sammenkommen ...

Sammeln

Und so fingen wir an, edukatives Spiel-/
Lernmaterial fiir das Teodora-Zentrum
in Ruménien zu sammeln. In einem
Brief an unsere Mitglieder informierten
wir liber unsere Aktion. Und in den fol-
genden sechs Monaten verwandelten
sich unsere Biirordume im ersten Stock
in ein Spielzeuglager. Nicht alle Mitglie-
der schickten etwas (zum Glick, wir
hétten dann ein Platzproblem bekom-
men), aber viele brachten Kartons vol-
ler schoner Sachen vorbei.

Unsere Mitarbeiterin Christa priifte
die Brauchbarkeit des Materials, kon-
trollierte z.B. Puzzles und Lottos auf
Vollstdndigkeit, und musste auch eini-
ges aussortieren. So konnten wir be-
nutzte Stofftiere nicht verschicken, weil
die nach den Zollbestimmungen nicht
iiber die Grenze gebracht werden diir-
fen. Auch Spiele zum Sprachtraining in
deutscher Sprache wurden aussortiert,
diese waren fiir die ruménischen Kinder
nutzlos. Schlielich wurde alles ver-
packt und beschriftet.

Und wie kommen die Spiele nach
Rumadnien?

Schon bevor wir mit der Aktion anfin-
gen, hatten wir uns um die Transport-
frage kiimmern miissen. Wie bekommen
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wir die Sachen iiber die Grenze? Das ist
nicht so einfach, denn Privatpersonen
konnen nicht so leicht mit Kartons vol-
ler Waren nach Ruménien einreisen.
Wir hatten Gliick. Am Ort gibt es einen
Johanniterverein, der regelméfig mit
Lastern nach Ruménien fahrt. Der Lei-
ter erkldarte sich sofort bereit, unsere
Kartons mitzunehmen. Einfach so, ohne
grof3e Biirokratie.

Als alles eingepackt war, riefen wir
die Johanniter an, die die Schachteln
abholten. Bei der nédchsten Fahrt ver-
stauten sie alles zwischen medizini-
schen Gerdten und Krankenhausaus-
rlistung und fuhren los. An der Grenze
gab es keinerlei Schwierigkeiten und sie
lieferten alles bei einer Kontaktadresse
in Brasov (Kronberg) ab, das noch etwa
300 Kilometer von Bailesti entfernt ist,
dem eigentlichen Bestimmungsort.

Natiirlich konnten wir nicht erwar-
ten, dass die Johaniter selbst bis nach
Bailesti fuhren, dies liegt abseits ihrer
eigenen Strecke. Mit Liana war verein-
bart, dass Eltern der Down-Syndrom-
Gruppe aus Bailesti die Kartons in Kron-
berg selbst abholen sollten.

In Bailesti beim
Auspacken der
Pakete

Rechtzeitig zur Weihnachtsfeier

Ein Zufall war, dass genau an dem Tag,
als die Pakete in Bailesti ankamen, die
Weihnachtsfeier des Down-Syndrom-
Vereins stattfand. Und so wurden die
Pakete gleich dort abgeladen und begeis-
tert empfangen.

Eine Lehrerin schrieb spéter: ,Ich
habe mich so gefreut, als ich all dieses
Material sah. Jetzt habe ich mehr Mog-
lichkeiten, mit den Kindern zu tiben, so-
dass wir unsere Ziele schneller errei-
chen. Mit diesem Material konnen wir
die Kinder testen und férdern. Die Viel-
falt der Spiele ist eine grof3e Hilfe beim
Unterrichten, denn die Kinder lernen
nun einmal besser iiber Spiele.“

Wir bleiben in Kontakt mit dem Teodora
Educational Center und hoffen, dass wir
auch in Zukunft das Projekt unterstiit-
zen konnen.

Sowohl der ruménische Verein AL-
DO-CET wie das Deutsche Down-Syn-
drom InfoCenter sind Mitglied bei
EDSA. Ich sehe es u.a. als Aufgabe der
EDSA-Mitglieder, sich gegenseitig anzu-
regen und zu helfen. Diese Hilfe kann
ein Wissens- und Erfahrungsaustauch
sein, aber eben auch in Form von mate-
rieller Unterstiitzung passieren. So pro-
fitieren alle von diesem Netzwerk.
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Versicherungsfragen — Worauf ist bei
Kindern mit Down-Syndrom zu achten?

Martin Vitt-Reber

Einleitung

Marius, unser Altester von drei Kindern,
wurde am 21. Juni 1997 in Tiibingen ge-
boren. Er hat das Down-Syndrom. Als
er auf die Welt kam, standen andere
Fragen im Vordergrund als jene, um die
es in folgendem Text geht. Und dennoch
wére ich froh gewesen, wenn uns da-
mals jemand auch in Versicherungsfra-
gen gut beraten hétte.

Meine Frau ist Lehrerin und privat
krankenversichert bei einer der grof3en
Versicherungsgesellschaften. Ich war
1997 in der IT-Branche tétig und selbst-
verstdndlich wollten wir noch weitere
Kinder. Aus praktischen und finanziel-
len Griinden haben wir Marius und die
anderen Kinder bei der gesetzlichen
Krankenkasse versichert.

Heute sehe ich das ganz anders. Ich
denke, es wire die Pflicht des Beraters
meiner Frau gewesen, uns nachdriickli-
cher darauf hinzuweisen, dass es den so
genannten ,Kontrahierungszwang®“ in
der privaten Krankenversicherung gibt
und welche Vorteile eine private Kran-
kenversicherung fiir ein behindertes
Kind hat.

,Kontrahierungszwang“ bedeutet,
dass im Allgemeinen eine zweimonatige
Frist besteht, in der die private Kran-
kenversicherung der Eltern oder eines
Elternteiles das Kind auf jeden Fall oh-
ne Beitragserhéhung aufnehmen muss.
Diese Information wurde nicht richtig
vermittelt. Erst spdter wurden uns die
Konsequenzen klar, aber da war es
dann zu spét.

Nun sind Jahre vergangen, ich habe
bei einem Finanzunternehmen eine
sehr gute Ausbildung erhalten und bin
heute selbststandiger, freier Finanzbe-
rater. Die oben genannte Erfahrung und
meine Ausbhildung veranlassen mich,
aufzuzeigen, wie wichtig gute Informa-
tionen in diesem Bereich sind.

Die Unfallversicherung

In einzelnen Beitrdgen mochte ich auf
drei Versicherungsbereiche eingehen,
die fiir unsere Kinder eine Rolle spielen:
I die Unfallversicherung,

I die Kranken-, Lebens- und Rentenver-
sicherung und

I Sachversicherungen (Rechtschutz, pri-
vate Haftpflicht und Hausrat).

Der erste Beitrag handelt von der
Unfallversicherung, einer so genannten
Risikoversicherung, die es heute auf
dem Markt in unterschiedlichen Versio-
nen gibt.

Was deckt die Unfallversicherung ab?
Die gesetzliche Unfallversicherung leis-
tet nur bei Unfallen im Kindergarten, in
der Schule und auf dem Weg dorthin
und zuriick. Zusétzlicher Schutz ist des-
halb sinnvoll.

In Deutschland sind mehr als
700.000 Kinder jedes Jahr von einem
Unfall betroffen. Ein GroBteil passiert in
der Freizeit oder im StrafSenverkehr.

Bei den Unfallversicherungen gibt es
grof3e Unterschiede. Diese sind in den
sogenannten AUB (Allgemeinen Unfall-
Bedingungen) geregelt. Sie variieren
von Anbieter zu Anbieter und ein Ver-
gleich zeigt schnell, was mit der Versi-
cherung abgedeckt ist und was nicht
(z.B. Bergungskosten, Kurkostenbeihilfe
oder Lebensmittelvergiftungen).

Neben den AUBs gibt es noch die so-
genannte (Korper-)Gliedertaxe und die
Progression. Dies bedeutet, dass je nach-
dem, welcher Teil des Kérpers vom Un-
fall betroffen ist, nach einem gewissen
»Schema* und mit Hilfe von Tabellen die
Auszahlungssumme im Leistungsfall
ausgerechnet werden kann.

Wenn ein Leistungsfall eintritt, stellt
der Arzt fest, wie viel Prozent Invaliditit
besteht (und in einem Jahr noch weiter
besteht). Dann wird die Gliedertaxe zu
Grunde gelegt und prozentual zur Ver-
sicherungssumme ausgezahlt.

Ein Beispiel:

Versicherungssumme 100.000 Euro
Progression 400 %

Leistungsfall: Verlust eines Ohres (30 %)
Gliedertaxe Beispiel: 30 %
Auszahlung: 30 % von 100.000 Euro
sind 30.000 Euro mal 4 (400er Progres-
sion) sind 120.000 Euro.

Gerade bei Kindern mit Down-Syndrom
hilft méglicherweise eine ,neue” Art von
Unfallversicherung, die mehr abdeckt
als nur den ,klassischen® Unfall. So kén-
nen Policen bei seriosen Versicherungs-
gesellschaften abgeschlossen werden,
die auch unter folgenden Bedingungen
zahlen:

I klassischer Unfallschutz

1 Unfall durch &rztlich verordnete Medi-
kamente

I Bandscheibenschdden durch Unfall

I Infektionen mit Tollwut, Wundstarr-
krampf und FSME

1 Zeckenbisse

I Impfschiaden

Unfallversicherung + Sparbaustein
Dariiber hinaus kénnen die Unfallversi-
cherungen mit einem Sparbaustein ver-
bunden werden, der es einem ermog-
licht, Geld in eine Versicherung einzu-
zahlen, und wenn dann kein Unfall pas-
siert, bekommt man einen Teil, manch-
mal sogar noch mehr als einbezahlt,
nach einer gewissen Laufzeit von der
Gesellschaft zuriick. Selbst bei einem
Unfall ist das investierte Geld nicht ver-
loren, sondern wird nicht angegriffen.
Dieses Investment macht Sinn. Zum ei-
nen hat das Kind eine Unfallversiche-
rung, zum anderen bekommt es mit 25
Jahren die angelegten Gelder der Un-
fallversicherung zuriick.

Gesundheitspriifungen

Ein wichtiger Punkt beim Abschluss ei-
ner Risikoversicherung ist die Thematik
,Gesundheitspriifungen®.

Bei allen Risikoversicherungen (Risi-
kolebensversicherungen,Berufsunfahig-
keits- und Unfallversicherungen) wird
von Versicherungsgesellschaften die Be-
antwortung von Gesundheitsfragen ver-
langt. Dies dient dazu, nur ,Risiken“ zu
versichern, die nicht von vornherein
(weil schon ein Gebrechen vorliegt) kei-
nen Versicherungsschutz bekdmen.

Kinder mit Down-Syndrom bekom-
men nach Beantwortung der Gesund-
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heitsfragen keine Lebensversicherun-
gen, keine Risikolebensversicherungen
und keine privaten Krankenversiche-
rungen (manche Ausnahmen sind durch-
setzbar).

Dies gilt nicht fiir die Unfallversiche-
rung! Die Gesundheitsfragen der Unfall-
versicherungen haben Down-Syndrom
nicht aufgefiihrt. Es handelt sich um ei-
ne beispielhafte Auflistung und die
Chance ist sehr grof3, bei den meisten
Gesellschaften einen Versicherungs-
schutz zu bekommen, da nicht explizit
nach Down-Syndrom gefragt wird.

Trotzdem (damit es nicht zu Mei-
nungsverschiedenheiten im Leistungs-
fall kommt) habe ich beim Antrag extra
das Down-Syndrom erwdhnt und die
Versicherung fiir Marius bekommen.
Hier wird das Down-Syndrom richtiger-
weise nicht als Krankheit gesehen. Es
wire insofern vielleicht lohnend nach-
zuhaken, ob dies den Gesellschaften
hinsichtlich der vorne genannten Ab-
lehnungen (z.B. bei den Lebensversi-
cherungen) klar gemacht werden kann.

Hartnackigkeit lohnt sich

Ein von mir betreutes Elternpaar be-
richtete mir, dass es bei ihrem Versuch,
ihr Kind mit Down-Syndrom zu versi-
chern, Schwierigkeiten gab. Dann ist es
moglich, mit den Gesellschaften Kontakt
aufzunehmen wund iiber Vergleiche
(warum hier moglich und hier nicht),
doch noch zum Versicherungsschutz zu
gelangen. Hartnéckigkeit lohnt sich hier
ausdriicklich. Aulerdem gewédhren man-
che Anbieter sogar dabei Rabatte fiir Fa-
milien mit Kindern.

Martin Vitt-Reber ist Inhaber der Firma
comvita in Tiibingen. Er ist freier Finanz-
makler und Dozent fiir Personlichkeits-
entwicklung. Schwerpunkte seiner Arbeit
sind familiengerechte Vermagenspla-
nung und Finanzierungen.
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Sexualitdt und Beziehungen
bei Menschen mit einer geistigen
Behinderung

Autor: Erik Bosch
Verlag: dgvt Verlag, 2005
ISBN 3-87159-031-2
Preis: 14,80

Aus dem Klappentext:

Ohne falsche Scham entfaltet dieses
Handbuch alle Facetten von Sexualitét
und Beziehungen bei Menschen mit ei-
ner geistigen Behinderung. Dieses The-
ma, das in der Praxis regelmaf3ig Ohn-
macht und Hilflosigkeit hervorruft, wird
hier aus emanzipatorischer Sicht be-
handelt: Menschen mit einer geistigen
Behinderung konnen und sollen sich
ihren eigenen Mdglichkeiten entspre-
chend sexuell entfalten. Anhand von
Beispielen aus der Praxis werden so-
wohl die Schwierigkeiten und Hinder-
nisse wie auch die Chancen und Mog-
lichkeiten ausfiihrlich und klar darge-
stellt sowie die Konsequenzen fiir die
Betreuung erlautert.

Dieses Buch richtet sich an alle, die
mit Menschen mit einer geistigen Be-
hinderung zu tun haben, insbesondere
an die in diesem Bereich professionell
Téatigen. Studierende der entsprechen-
den Fachrichtungen finden hier die Dis-
kussionsgrundlage zum Thema, die
auch Grundeinstellungen und Um-
gangsmodalitidten in Einrichtungen und
Organisationen kritisch unter die Lupe
nimmt.

Ein gut lesbares Buch auch fiir Eltern!

Cietn Speck

Mg lpr o |
E g B i ncher U g

Eim Lehrbuasch
pur Erpighang umd Bildung

12 Auflage

Menschen mit geistiger Behinderung
Ein Lehrbuch zur Erziehung und
Bildung

Autor: Otto Speck
Verlag: Reinhardt, 2005
ISBN 3-497-01739-6
Preis: 29,90 Euro

Aus dem Klappentext:

Das Standardwerk der Heilpddagogik
fiir den Bereich der geistigen Behinde-
rung ist jetzt in der 10. iiberarbeiteten
Auflage erschienen. Es bietet ein Kom-
pendium grundlegender und umfassen-
der Erkenntnisse und Erfahrungen. Die-
se beziehen sich nicht nur auf unmittel-
bar Pddagogisches, sondern auch auf
psychologische, medizinische, anthro-
pologische und ethische Implikationen,
die fiir padagogische Einstellungen und
Handlungsansétze wichtig sind.

Das Lehrbuch stellt eine richtungs-
weisende und zugleich praktisch dienli-
che Hilfe fiir alle Berufsgruppen dar, die
in den verschiedensten pddagogischen
und sozialen Einrichtungen fiir Men-
schen mit geistiger Behinderung arbei-
ten.

Aus Kindheit und Entwicklung:

,Das Speck’sche Lehrbuch ist langst
ein Standardwerk fiir Heil- und Sonder-
padagogen, das keiner Empfehlung be-
darf: Es spricht alle Fachleute an, die
sich um Menschen mit geistiger Behin-
derung bemiihen. Mit jeder Neubear-
beitung hat es an Klarheit, Aussage- und
Uberzeugungskraft gewonnen.*
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Mundtherapie bei Morbus Down

Ein Ratgeber fiir Eltern von
Kleinkindern

Autor: Alexandra Benardis-Schnek:
Verlag: Schulz-Kirchner, Idstein 2005
ISBN 3-8248-0380-1

Preis: 7,80 Euro

64 Seiten, kartoniert

orbus Down? Es wundert schon,

wenn eine Broschiire, die 2005
erscheint, im Titel die Bezeichnung
,Krankheit“ (Morbus) fithrt. Seit vielen
Jahren versuchen wir immer wieder
deutlich zu machen, dass das Down-
Syndrom eine genetische Besonderheit
darstellt, aber keine Krankheit. Kinder
mit Down-Syndrom kénnen zusétzliche
Beeintrachtigungen haben, die erkannt
und behandelt werden miissen, und sie
erkranken auch hiufiger aufgrund von
Syndrom-spezifischen Schwéchen; aber
die Trisomie selbst ist keine Krankheit!

Vielleicht ist diese an Krankheit ori-
entierte Sicht auch der Grund, dass
iiberwiegend sehr rigide Behandlungs-
mafBnahmen beschrieben werden, die
nach einem zeitlich genau vorgegebe-
nen Tagesplan (S. 20) durchgefiihrt wer-
den sollen. Eine solche stark struktu-
rierte Arbeitsform wird in der Friithfor-
derung seit tiber 20 Jahren als ungiins-
tig angesehen.

Nicht angemessen ist auch die Emp-
fehlung, das Kind von Geburt an nach
einem festen Zeitplan zu fiittern (S. 44)
und die ,H&ufigkeit des Schreiens nach
verhaltenstherapeutischen Prinzipien®

zu verstiarken, um ,das Kind allmé&hlich
an ein ldingeres Schreien hin(zu)fithren®
(S. 45).

Bedenklicher aber finde ich die
iiberwiegend technischen Hilfen, die an-
geboten werden. So wird zum Erlernen
des Saugens auf verschiedene ,Finger-
feeder” verwiesen und nur auf die An-
bahnung des Fldschchentrinkens. Heu-
te werden aber fast alle Kinder mit
Down-Syndrom erfolgreich gestillt und
falls es dabei am Anfang Schwierigkei-
ten gibt, sind verschiedene Hilfen mog-
lich. (Dazu gibt es spezielle Ratgeber
und auch Hinweise in entsprechender
Fachliteratur!)

Besonders ausfiihrlich wird in der
Broschiire auf die Behandlung mit Gau-
menplatten eingegangen. Dabei werden
fiir den Einsatz einer Platte keine Krite-
rien genannt, geschweige denn die
wichtigen Kontraindikationen, auf die
Castillo-Morales ausdriicklich hinweist!
In der Broschiire wird lediglich die Fra-
ge gestellt: ,Welche Platte braucht mein
Kind?“ Ein detaillierter Zeitplan mit ge-
nauen Angaben zum Tragen einer Ta-
gesplatte und einer ergéinzenden Nacht-
platte (!) wird beschrieben (S. 52). Aus-
fithrlich wird sogar auf Platten mit Dorn
eingegangen (die unter endoskopischer
Uberwachung eingesetzt werden miis-
sen), um dann abschlieBend festzustel-
len, dass Kinder mit Down-Syndrom
diese Platten nicht notig haben!

Auf die wichtigen mittlerweile fast
20 Jahre alten Erfahrungen mit Gau-
menplatten wird jedoch nicht eingegan-
gen. Wir kennen heute nicht nur kurz-
zeitige Ergebnisse, sondern konnen
auch vergleichen, ob und welche lang-
fristigen Unterschiede sich ergeben zwi-
schen Kindern, die eine Platte getragen
haben, und solchen, die keine Platte hat-
ten. Diese Erfahrungen sprechen nicht
fiir eine Gaumenplatte und haben des-
halb dazu gefiihrt, dass heute nur noch
selten eine Platte verordnet wird! (Uber-
legen sollte man auch, warum Gaumen-
platten in anderen Landern keine Rolle
spielen.)

Eine Anmerkung noch zum Trink-
und Esstraining: Ab dem siebten bis
achten Monat sollte danach fiir die An-
bahnung von Kaubewegungen mit ei-
nem speziellen Ubungsprogramm be-
gonnen werden. Auch hier fehlt mir der
Alltagsbezug! Altersgerechte Angebote
zum Erlernen des Kauens halte ich fiir
wichtig, mochte aber doch betonen,

dass Kinder mit Down-Syndrom weni-
ger spezielle Malnahmen bendétigen,
sondern im Alter von etwa neun bis
zehn Monaten durchaus lernen konnen,
wie andere Kleinkinder auch an Zwie-
back oder Dinkelstange zu lutschen und
zu kauen. Nach dem Fiittern mit dem
Loffelfiittern wird ohne iibliche Zwi-
schenschritte das selbststindige Essen
mit dem Loffel beschrieben. Aber vor
diesem Essen mit dem Loffel kommt das
Essen mit den Fingern. Dazu braucht
das Kind angemessene Angebote (z.B.
Brot-, Apfel-, Melonenstiickchen), um
dies zu lernen — und eventuell auch ei-
nige besondere Hilfen, jedoch sollte die
Orientierung zuerst daran erfolgen, wel-
che normale alltagsintegrierte Unter-
stiitzung moglich ist.

Orofaciale Hilfen fiir Kinder mit
Down-Syndrom sind wichtig. Schade ist
deshalb, dass in der Broschiire ein ver-
engter und veralteter Ansatz vertreten
wird.

Etta Wilken
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Angelika Fischer

Wer kennt nicht die beriihmte Geschichte ,,Welcome to
Holland " von Emily Perl Kingsley? Fiir die Familie
Fischer aus Frankfurt hat diese Geschichte eine ganz
wunderbare, ganz personliche Bedeutung bekommen.

illkommen in Holland! Der Titel

dieser sehr schonen Geschichte
hat flir unsere Familie eine ganz wun-
derbare, ganz personliche Bedeutung
bekommen. Und das auf dem Wege der
Musik. Die hat in unserer Familie schon
immer eine gro3e Rolle gespielt und ist
ein wichtiger Bestandteil unseres Le-
bens. Nun sind mein Mann und ich eher
Liebhaber der ,etwas hdrteren“ Musik-
richtung und das scheinen wir unserem
Sohn auch weitervererbt zu haben,
denn er bevorzugt die gleichen Bands
wie wir.

Metal mit Herz

Etwa Ende 2002 entdeckten wir dann
eine Band, deren Musik uns direkt ins
Herz getroffen und unsere Seelen
beriihrt hat. Within Temptation! Diese
in den Niederlanden beheimatete Band
ist nur schwer zu beschreiben, aber die
meisten sprechen bei dieser Musikrich-
tung von ,Gothic-Metal®, wobei ich es
eher fiir eine Art dtherisch/epischen Me-
tal halte ... Hm, am besten passt viel-
leicht noch die Bezeichnung Metal mit
Herz. Aber da ich Schubladen-Denken
sowieso nicht mag, werde ich auch die
Band in keine stecken. Wer neugierig
geworden ist, muss eben selber mal
reinhoren.

Jedenfalls habe ich mich sofort in
diese Stimme verliebt und binnen kiir-
zester Zeit meine zwei Médnner damit
angesteckt. Steven verpasste der Singe-
rin Sharon den Adel dann auch sofort
den Beinamen ,Engel” (sie singt nicht
nur wie einer, nein, sie sieht auch so
aus, und als wir sie personlich kennen
gelernt hatten, stellten wir dann fest,
dass sie auch einer ist!). Bei uns laufen
seitdem tédglich alle CDs dieser Band auf
und ab und Steven forderte dann auch
ganz schnell seine ,eigenen®, die er in
seinem Zimmer behalten durfte.
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Eintrittskarten gewonnen!

Dann wurden beim deutschen Fanclub
Eintrittskarten fiir ein einzigartiges
Open-Air-Konzert in den Niederlanden
verlost; man musste lediglich eine E-
Mail schreiben, warum ausgerechnet
wir diese Karten gewinnen wollen. Ich
schrieb, dass mein Sohn mit Down-Syn-
drom vermutlich der jiingste Fan (zu der
Zeit war er gerade neun Jahre alt) der
Band ist und so gerne die Band zu uns
nach Hause einladen mdochte; und da
das ja nicht geht, er Sharon gerne eines
seiner Pliischtiere schenken mochte und
dies ja bei diesem Auftritt tun konnte ...
Prompt haben wir gewonnen, und
prompt bekam ich kalte FiiBe, machte
mir Gedanken, wie wird Steven mit so
vielen Leuten auf einmal, mit der Laut-
stirke usw. zurechtkommen? Ich habe
dann mit ihm zusammen eine Live-DVD
der Band angeschaut und ihm gezeigt,
guck, so viele Leute werden da sein, und
es wird sehr sehr laut sein! Aber Steven
war einfach nur begeistert und voller
Vorfreude, gliicklich schauten wir uns
wieder und wieder die DVD an und er
freute sich einfach nur: ,,Wir fahren auf
ein Konzert zu Within Temptation® (mal
ganz nebenbei bemerkt, das kann er
perfekt aussprechen, genau so wie den
Titel eines seiner Lieblingssongs ,Mo-
ther Earth®).

Zu viele Leute? Zu laut? Hélt Steven
das aus?

Der groBe Tag kam, Tasche packen,
Pliischkatze nicht vergessen, und ab
nach Hestwijk in Holland. (Im Hinter-
kopf noch den Sicherheitsgedanken:
+Wenn es Steven zu laut und/oder zu
heftig wird mit den vielen Leuten - ca.
1.200 —, konnen wir ja weiter nach hin-
ten oder auch raus gehen, ist ja Open-
Air.“) Dort angekommen bezogen wir
unser Hotelzimmer, ruhten uns noch ein

wenig aus und machten uns dann auf
den Weg zum Kersouwe-Theater. Ab
diesem Moment trug Steven die Pliisch-
katze fiir Sharon im Arm. Geduldig war-
tete er mit uns, bis die Tore sich endlich
offneten; die Vorgruppe fand er dann al-
lerdings ziemlich uninteressant, was er
schon nach drei Liedern kommentierte:
»Die konnen jetzt gehen, ich will Within
Temptation horen!“ Wahrend der Um-
baupause suchte ich mir mit Steven ein
schones Platzchen ziemlich vorne, da-
mit er gut sehen kann, stopselte seine
Ohren mit Silikon-Hérschutz zu, breite-
te eine Rettungsdecke aus und setzte
mich mit ihm darauf, sein Papa ging wei-
ter nach rechts und wollte lieber stehen.

Dann fing es endlich an, die lang er-
sehnten ersten Tone von Within Temp-
tation erklangen ... und Steven, der zum
ersten Mal in seinem Leben den Bass im
gesamten Korper spiirte, bekam einen
Riesenschreck! ,Ich brauch sofort mei-
nen Papa!“ Ich packte die Decke wieder
ein, den Steven auf meinen Riicken und
machte mich auf die Suche nach mei-
nem Mann, den fand ich zwei Lieder
spiter, und Steven fiihlte sich inzwi-
schen auf meinem Riicken sauwohl, hat-
te iiberhaupt keine Angst mehr und
rockte kraftig mit! Und so ging es im
Prinzip wiahrend des gesamten Konzer-
tes. Ermiidungserscheinungen? Na, bei
Steven jedenfalls nicht, im Gegensatz zu
seinen Eltern, die ihn abwechselnd auf
dem Riicken trugen. Er hatte jedenfalls
durchgehend seinen Spaf}! Leider ist
auch das beste Konzert irgendwann zu
Ende, die letzte Zugabe gespielt, und die
Band verlésst die Biihne.

Jetzt geh ich Sharon die Katze
schenken!

Leider haben wir die Verantwortliche
vom Fanclub nicht mehr wieder gefun-
den, die eigentlich mit unserem Sohn in
den Backstage-Bereich gehen wollte,
damit er seine Pliischkatze iiberreichen
kann. Sollten wir ihm jetzt wirklich sa-
gen, dass das nicht geht? Nachdem er
sich wochenlang darauf gefreut hat?
Nachdem er den halben Tag und die
ganze Nacht diese Katze festgehalten
hat? Nein, da waren wir uns einig, das
geht nicht! Also sind wir auf eigene
Faust los Richtung Backstage und haben
es auch direkt gefunden. Aber an der
Eingangstiir stand eine resolute Dame,
die uns ohne Backstage-Ausweis nicht
reinlassen wollte.
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Ich erzédhlte ihr, dass hier der jiingste
Fan der Band ein Geschenk fiir Sharon
hat und er nun inzwischen sehr miide
ist und nicht mehr so lange warten
kann, bis die Band da rauskommt zur
After-Show-Party. Und gerade als sie
sagte, sie wolle jemand reinschicken,
der Sharon fragen geht, ob das in Ord-
nung ist, kam Ruud (einer der Gitarris-
ten der Band), und fragte mich freund-
lich, was los sei; ich erzdhlte ihm das
Ganze noch einmal, er ging kurz rein,
kam keine Minute spater mit einem der
Tour-Manager wieder und die beiden
brachten uns dann hinein. Steven fasste
vertrauensvoll die Hand des Tour-Ma-
nagers, der grinste kurz und ging Hand
in Hand mit unserem Sohn voraus.

Wie alte Freunde ...

So stand dann also unser Sohn andéch-
tig vor Sharon, war tatsidchlich sogar et-
was schiichtern und iiberreichte ihr die
Katze. Und was macht Sharon? Sie
kisst (1) ihn links und rechts auf die
Wange! Ich kann nicht beschreiben, wie
sehr er sich gefreut hat. Sie hat sich kurz
mit ihm unterhalten und das sogar auf
Deutsch! (Auf ihre Frage nach dem Na-
men der Katze antwortete er: ,Schmu-
sekatze natiirlich!“) Sie hat seine kleine
Kinderseele sehr, sehr gliicklich ge-
macht! (Von mir mochte ich jetzt gar
nicht erst reden, mir steht beim Schrei-
ben das Wasser in den Augen.) Aber das
ist ja noch nicht alles! Denn wir drehen
uns um und stehen vor Robert, Ruud,
Martijn und Jeroen (fast die gesamte
Band, nur Drummer Stephen hat ge-
fehlt). Mein Sohn hat dann mal gleich
Robert umarmt (fiir Steven war das ja
wie alte Freunde treffen, kannte er sie

doch durch diverse Videos in- und aus-
wendig, inklusive des dazugehorigen In-
struments) und auch dieser war sehr
lieb zu unserem Sohn, das lasst sich nur
schwer in Worte fassen. Die ganze
Band, es sind alles sehr freundliche,
sympathische und natiirliche Menschen
und sie waren wirklich sehr nett zu uns.

Leider waren wir von dem Kuss-Mo-
ment mit Sharon so ergriffen, dass wir
glatt vergessen haben, davon ein Foto
zu machen, aber dafiir gibt es ja ein
ganz tolles Foto von Ruud und Robert,
die sich fiir dieses Foto mit unserem
Sohn sogar hingekniet (!) haben.

Es war rundum ein fantastischer
Abend, fiir Steven war es das erste Kon-
zert iberhaupt und er fand es supertoll!
Die Band personlich kennen lernen zu
diirfen, hat ihn unglaublich stolz ge-
macht. (Und er erzéhlt heute noch je-
dem: ,Sharon hat mich gekisst, guck
hier und hier®, und er zeigt dabei auf
seine Wangen.)

Wann fahren wir wieder zu Within
Temptation?

Bis wir wieder in unserem Hotelzimmer
waren, war es mittlerweile halb zwei,
Steven ist buchstéblich ins Bett gefallen
und weg war er. Es war schon irre an-
strengend fiir ihn, aber eine schéne An-
strengung. Und am nédchsten Morgen
beim Friihstiick hat er direkt gefragt:
~Wann fahren wir wieder zu Within
Temptation?“ Alle Gedanken, die ich
mir im Vorfeld gemacht hatte, waren
vollig unnotig! Wir hatten alle drei einen
wunderschonen Abend, ein tolles Kon-
zert und dann noch die Band personlich
kennen gelernt, was will man mehr?
Und dabei sind wir normalerweise nicht
die Typen, die den Stars ,nachrennen®
bloB fiir ein Foto oder ein Autogramm,
dennoch haben wir es sehr genossen,
denn fiir unseren Sohn war es das ab-
solute Highlight, und so dann auch fiir
uns Eltern!

Einige Monate spiter waren wir El-
tern wieder auf einem Konzert in den
Niederlanden, diesmal in Zwolle, und
diesmal ohne unseren Sohn. Aber wir
hatten zwei Vergroferungen von dem
schonen Foto mit den beiden Gitarristen
anfertigen lassen und auf einem davon
unseren Sohn ,Danke, Euer Steven®
draufschreiben lassen, das haben wir
der Band geschenkt, die sich tatsdchlich
an uns erinnerten und fast ein wenig
enttduscht waren, dass Steven diesmal
nicht mit dabei war. Und sie haben auf
der zweiten Vergroferung mit einer
personlichen Widmung fiir Steven alle
unterschrieben. Ruud schenkte uns so-
gar noch ein original WT-Gitarrenplek-
tron fiir ihn. Steven hat sich wie ver-
riickt dartiber gefreut (nicht ohne auch
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dariiber gekichert zu haben, dass
Robert auf seine Glatze und Sharon auf
Stevens Bauch geschrieben hat ...). Je-
denfalls musste das Bild in einen scho-
nen Rahmen und héngt jetzt tiber sei-
nem Bett am Kopfende, und schon mehr
als einmal hat er die Band in sein Nacht-
gebet mit eingeschlossen!

Und dann entdeckte ich auf der Kon-
zertliste, dass WT an meinem Geburts-
tag in einem kleinen Club (fiir ca. 350 bis
400 Personen) in Leeuwarden auftreten,
und dachte, wie schon das doch wire,
meinen Geburtstag mit meiner Familie
dort zu feiern ... und so kam es dann
auch, im April waren wir wieder auf
dem Weg in die Niederlande, zu einem
tollen Konzert, mit einem ibergliickli-
chen Steven, der sich sehr darauf freu-
te!
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Die Vorgruppe gefiel ihm wieder nicht,
er fand sie zu laut (obwohl WT nachher
viel lauter waren und seine Ohren ja oh-
nehin wieder mit Silikonstopseln ge-
schiitzt waren) und konnte kaum ab-
warten, dass seine (unsere) Lieblinge
endlich anfangen! Und als es endlich so-
weit war, standen wir wieder fast ganz
vorne, Steven auf unserem Riicken, und
hatten wieder alle viel Freude (auch mit
den umstehenden Fans).

Das Allerschonste aber war wohl,
dass Ruud, Robert und Sharon uns von
der Biihne aus erkannt und gegriifit ha-
ben! Auch nach diesem Konzert ergab
sich wieder die Gelegenheit, mit den
einzelnen Bandmitgliedern zu spre-
chen. Steven hat Ruud zur Begriifung
gleich mal wieder kraftig umarmt und
ihm ein frohliches ,,Rudi Rudi Ralala®
gesungen (wir haben sehr gelacht), auch
von allen anderen Bandmitgliedern
wurde Steven sehr herzlich (und alle
wussten seinen Namen noch!) begriif3t,
und er fiihlte sich natiirlich ganz beson-
ders wohl und es sind einige sehr scho-
ne Fotos entstanden. Zur gro3en Freu-
de seiner Mutter bekam er dann auch
noch von der Crew eine Setliste (das sind
die Zettel, die sich die Bands mit dem ge-
planten Ablauf auf die Biihne legen) ge-
schenkt. Bei Fans sind diese Setlisten
heif3 begehrt, und unser Sohn bekommt
einfach eine geschenkt und diese dann
auch wieder mit einer personlichen
Widmung von Ruud (und natiirlich auch
wieder mit allen Unterschriften) verse-
hen. Wow!

Zu diesem Zeitpunkt war mir ldngst
klar, dass ich auf jeden Fall einen Be-
richt fiir ,Leben mit Down-Syndrom*
dariiber schreiben werde. Und so er-
zéhlte ich Ruud davon und fragte ihn, ob
es denn erlaubt sei, fiir diesen Zweck ei-
nige unserer Fotos mit der Band zu ver-
offentlichen. Er fand, dass das eine ganz
tolle Idee sei, und war sehr begeistert
dariiber, dass es so etwas wie das Deut-
sche Down-Syndrom InfoCenter und die
Zeitschrift ,Leben mit Down-Syndrom*
gibt! Sein Einverstdndnis, die Fotos fiir
diesen Zweck zu verdffentlichen, hitte
ich auf jeden Fall, aber ich miisste mir
noch das 0.K. des Managements dazu
holen, was ich natiirlich gemacht habe.
Und weil auch das Management damit
einverstanden war, ist dieser Bericht
mit tollen Fotos bereichert, auf denen
man sehen kann, wie gliicklich und wie
stolz Steven auf ,seine” Band ist!

Stevens Charme o6ffnet Tiire, an die
wir nicht einmal gewagt hitten an-
zuklopfen!

Das Konzert und die erneute personli-
che Begegnung mit den Musikern war
wieder ein tolles Erlebnis fiir uns drei.
(Und fiir mich personlich einer meiner
schonsten Geburtstage.) Es war mal
wieder interessant zu erleben, wie es
unser Sohn, mit seinem unvergleichli-
chen Charme und seiner direkten Art,
geschafft hat, eine Tiir zu 6ffnen, an die
wir im Normalfall noch nicht einmal ge-
wagt hitten anzuklopfen!

Durch Steven haben wir entdeckt,
wie schon es in den Niederlanden wirk-
lich ist, und wir werden sicher noch
ganz oft hinfahren (und ganz sicher
auch wieder das eine oder andere Kon-
zert besuchen), weil wir uns dort wirk-
lich sehr willkommen fiihlen! Und das
nicht zuletzt wegen der wunderbaren
Band Within Temptation.

Traut euch mit euren Kindern, auch
ungewodhnliche Dinge zu machen!
Abschliefend mochte ich allen Eltern
dringend raten, traut euch mit euren
Kindern, auch mal ungewohnliche Din-
ge zu machen, es lohnt sich in jedem
Fall! Wenn es etwas gibt, was Sie oder
Ihr Kind gerne mal tun wiirden, und Sie
es bisher nicht gewagt haben, wahr zu
machen; nur zu, auch wenn es vielleicht
noch so verriickt sein mag! Ich weif3,
dass es in unserer Gesellschaft NICHT
~normal® ist, mit einem Neunjahrigen
(noch dazu einem mit Down-Syndrom)
ein Metal-Konzert zu besuchen. Aber
was ist denn schon ,normal“? Wichtig
ist doch, dass aus so einer ,kleinen Ver-
riicktheit® etwas sehr Schones entste-
hen kann, so wie jetzt bei uns.

Wir haben jetzt wieder gelernt, dass
wir mit unserem aufergewdhnlichen
Sohn nicht nur ganz normal ins Restau-
rant zum Essen gehen konnen (wie wir
das seit Jahren schon tun), sondern
eben auch ganz normal auflergewohnli-
che Konzerte besuchen und dabei alle
unseren Spaf3 haben kénnen!
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3. Deutsches Down-Sportlerfestival

Unter dem Motto ,,Down-Syndrom — wir gehoren dazu!*“

engagiert sich die HEXAL Foundation fiir mehr Integration

und soziale Gleichstellung von Menschen mit Down-Syn-

drom. Dem 1. Deutschen Down-Sportlerfestival waren zwei

Aufklarungskampagnen in den Jahren 2001 und 2002 vor-

ausgegangen. Schon das erste Festival war sehr erfolgreich

und sorgte bundesweit fiir Aufsehen. So ist es kein Wunder,

dass aus der urspriinglichen Veranstaltung mittlerweile ein

richtiges Groflevent geworden ist.

Ein Tag wie Weihnachten - und das
im Juni

»Fir meine Tochter ist das Down-Sport-
lerfestival wie Weihnachten: Sie redet
das ganze Jahr dariiber und wartet
ebenso aufgeregt darauf wie auf das
Christkind.“ Mit diesen Worten be-
schrieb ein Vater die Bedeutung des
Deutschen Down-Sportlerfestivals fiir
sein Kind.

Kein Wunder, denn bei diesem Fa-
milienfest am 4. Juni in Frankfurt am
Main ging es so frohlich zu: Lachende
Kinder, iiber 300 gut gelaunte Sportler
und rund 1500 begeisterte Zuschauer
sorgten fiir eine einzigartige Atmospha-
re beim Deutschen Down-Sportlerfesti-
val, das in diesem Jahr bereits zum drit-
ten Mal stattfand.

Ein neuer Rekord fiir das von der ge-
meinniitzigen HEXAL Foundation ge-
sponserte Sportfest, das auch Anne
Schardey, die Leiterin der Unterneh-
menskommunikation, beeindruckte:

o

s

2]

»lch bin sprachlos iiber das enorme In-
teresse, das dieses Festival hervorruft.
Ich hoffe, dass alle einen wunderbaren
Tag erleben und viele positive Erlebnis-
se mit nach Hause nehmen.*

Eine Hoffnung, die sich erfiillte, das
zeigten die frohlichen Gesichter aller
Teilnehmer. SchlieBlich ging es bei die-
sem Festival wie immer ums Dabeisein
— sie alle waren Sieger, die am Ende ei-
nes Tages, an dem sie sich im Laufen,
Werfen, Springen und Tischtennis be-
weisen konnten, Medaillen und Urkun-
den bekamen.

Uberreicht wurden diese von den
prominenten Paten des Festivals, den
Schauspielern Henning Baum, bekannt
aus der Serie ,Mit Herz und Handschel-
len“, und Bobby Brederlow, der als
Schauspieler mit Down-Syndrom das
Festival seit Jahren als Schirmherr un-
terstiitzt und aktiv bei den Sportwettbe-
werben mitmacht.

Henning Baum war das erste Mal

dabei und kickte gleich beim beliebten
Elfmeterschieen mit den Kindern um
die Wette.

,Ich hatte bisher wenig Kontakt zu
Menschen mit Down-Syndrom und bin
jetzt ganz begeistert von der grof3en Hei-

terkeit und Lebendigkeit, die hier
herrscht®, sagte Henning Baum.

Den Hintergrund der Veranstaltung
fasste Hans-Dieter Biirger, Stadtrat der
Stadt Frankfurt, die dieses Festival or-
ganisatorisch unterstiitzt, am Abend zu-
sammen: , Es ist ein herausragendes Er-
eignis fiir Menschen, die wir nicht aus
der Gesellschaft ausschliefen diirfen®,
so Blrger.

Fir Kinder und Jugendliche mit
Down-Syndrom ist es ndmlich nicht ge-
rade alltdglich, dass sie einmal im Mit-
telpunkt stehen und sich alles um sie
dreht. Noch immer erleben viele von ih-
nen Situationen, in denen sie ausge-
grenzt und benachteiligt werden.

Deshalb engagiert sich die HEXAL
Foundation besonders fiir diese Kinder.

Fertig los, nach Magdeburg!

Und ganz genau wie Weihnachten

kommt auch das Deutsche Down-Sport-

lerfestival wieder — genau drei Monate

vor dem tatsdchlichen Fest, am 24. Sep-

tember in Magdeburg ab ca. 10.00 Uhr

in der Hermann-Gieseler-Halle.
Weitere Informationen erhalten Sie

bei: Katrin Heienbrock

medandmore communication GmbH

Tel.: 06172/966 122

oder unter www.down-info.de.
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Termin

Freitag, 7. Oktober bis Sonntag, 9. Ok-
tober 2005

Veranstaltungsort

Universitdt Augsburg, Horsaalzentrum
Universitdtsstrafie 10, 86159 Augsburg

Veranstalter/Organisation
Down-Syndrom-Netzwerk Deutschland
e.V. und die Universitdt Augsburg

Anmeldebiiro
Down-Syndrom-Netzwerk Deutschland
Fachtagung Augsburg

Postfach 31 31

97041 Wiirzburg

Tel. und Fax: 0721 /151 20 50 77
E-Mail: Anmeldung@Down-Syndrom-
Netzwerk.de
http://www.Tagung.Down-Syndrom-
Netzwerk.de

«Ich bin doch auch noch da."
Beratungsstelle Geschwisterkinder
Die Lebenshilfe Bremen hat die Bera-
tungsstelle Geschwisterkinder einge-
richtet. An die Beratungsstelle konnen
sich nicht behinderte wie behinderte
Kinder, Jugendliche und erwachsene
Geschwister sowie Eltern und Mitarbei-
ter/-innen in Institutionen wenden.

Leiterin der Beratungsstelle ist Marlies
Winkelheide, die schon iiber 25 Jahre
Angebote fiir Geschwister von Kindern
mit Behinderungen entwickelt und be-
gleitet hat. Sie ist u.a. Autorin verschie-
dener Publikationen zum Thema ,,Ge-
schwister von Kindern mit Behinderun-
gen”.

Kontakt:

Beratungsstelle Geschwisterkinder
Waller Heerstralie 55

28217 Bremen

Tel.: 04 21 / 387 77 O (dienstags und
donnerstags von 9 bis 13 Uhr)

Fax: 04 21 /387 77 99
geschwisterkinder@lebenshilfe-bre-
men.de
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WORLD

WDSC 2006 DOWN SYNDROME

MAKING WAVES CONGRESS

Vancouwver, British Columbia, Canada
22 - 26 Augu=st, 2006

*HELIMINARY PROGRAN
INWITA

Weltkongress Down-Syndrom

Der Termin fiir den 9. Weltkongress
Down-Syndrom riickt ndher. Viele be-
kannte Wissenschaftler aus der welt-
weiten Down-Syndrom-Szene haben ih-
re Teilnahme an dieser wichtigen Ver-
anstaltung schon zugesagt. Dabei sind
u.a.:

Siegfried Pueschel

Alan Baddeley

Bob Hodapp

Jennifer Wishart und viele andere.
Auch Andrea Friedmann, eine junge
Frau mit Down-Syndrom, in Deutsch-
land bekannt als Freundin von Corky in
der Serie ,Life goes on“, wird in Van-
couver sprechen.

Selbstverstidndlich gibt es eine Reihe
Aktivitdten flir Kinder zwischen drei
und zwolf Jahren, ein Extra-Programm
fir Teenager und Erwachsene mit
Down-Syndrom sowie fiir Geschwister-
kinder.

Unter www.wdsc2006.com finden Sie
die aktuellen Informationen zum Pro-
gramm. AufBlerdem kann man sich
schon online fiir den Kongress anmel-
den. Interessierte, die sich vor dem 10.
April anmelden, bezahlen weniger.

Ein interessantes Sightseeing-Pro-
gramm zu giinstigen Preisen bieten die
Kanadier ebenfalls an. So konnen z.B.
anschlieBend an den Kongress eine sie-
bentidgige Alaska Cruise auf der MS
Zaandam (wobei Familien mit Kindern
ein Extra-Rabatt eingerdumt wird) oder
eine zweitdgige Bahnfahrt mit der Rocky
Mountaineer gebucht werden.

So lasst sich vielleicht dieser Down-
Syndrom-Super-Event mit einer schon
lang geplanten Kanadareise kombinie-
ren!



Folgende Informationsmaterialien sind beim Deutschen
Down-Syndrom InfoCenter erhiltlich:

Euro
I Broschiire ., Down-Syndrom. Was bedeutet das?“ 7,--
I Neue Perspektiven fiir Menschen mit Down-Syndrom 20,--
I Videofilm ,,So wie Du bist“, 35 Min. 20,--
I Albin Jonathan - unser Bruder mit Down-Syndrom 17,--
I Medizinische Aspekte bei Down-Syndrom 5,--
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,--
| 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,--
| Erstinformationsmappe 28,--
| GuK - Gebdrdenkartensammlung (incl. Porto) 46,--
| GuK 2 - Gebdrdenkartensammlung (incl. Porto) 50,--
I Kleine Schritte Friihforderprogramm (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, dltere Ausgaben 5,--

+ Porto nach Gewicht und Bestimmungsland

Bestellungen bitte schriftlich an:
Deutsches Down-Syndrom InfoCenter
Hammerhohe 3

91207 Lauf / Pegnitz

Tel. 091 23 /98 21 21

Fax 091 23 /98 21 22

Sie konnen noch eine Reihe weiterer Informationsmaterialien und Fach-

biicher beim Deutschen Down-Syndrom InfoCenter bestellen. Bitte fordern
Sie unsere Bestellliste an.

Fiir die ndchste Ausgabe (Jan. 2006) von Leben mit Down-Syndrom sind geplant:
Rechnen mit Numicon
Leben als Erwachsene mit Down-Syndrom
DS-Wochen und Posteraktion — ein Riickblick

,Job-Coaching“— Wie funktioniert das?

Wer Artikel zu wichtigen und interessanten
Themen beitragen kann, wird von der Redaktion
dazu ermutigt, diese einzuschicken. Garantie zur
Verdffentlichung kann nicht gegeben werden.
Einsendeschluss fiir die ndchste Ausgabe von
Leben mit Down-Syndrom: 30. Okt. 2005.
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Dreimal jéihrlich erscheint die Zeitschrift Leben mit Down-Syndrom,
in der auf ca. 70 Seiten Informationen iiber 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. AufSerdem werden neue Biicher
vorgestellt, gute Spielsachen oder Kinderbiicher besprochen

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

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

Ja, ich mochte lhre Arbeit mit einer Spende von .......... Euro unterstitzen:
NAME (BIOCKSCITIIL) ..ot e e e e
Unser Kind mit DS ist @m .........cccceviiiiiiiiiiin, geboren und heillt ...
SELAIE et
PLZ/OTT/(StAAL) «. .ot e TeL/FAX .o

Leben mit

Bei einer Spende ab Euro 25,- erhalten Sie regelmiBig unsere Zeitschrift DOZUWS}M&[TO?%

Inland
Ich bin damit einverstanden, dass meine Spende jéhrlich von meinem Konto abgebucht wird.
(Diese Abbuchungsermachtigung konnen Sie jederzeit schriftlich widerrufen.)
Konto Nr. o BLZ
Bankverbindung .........coocooiiiiiiiii Konto-Inhaber ...

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

Ihre Spende ist selbstverstidndlich abzugsfihig. Die Selbsthilfegruppe ist als steuerbefreite Kérperschaft nach § 5 Abs. 1 Nr. 9 des Koérperschafts-
steuergesetzes beim FA Niirnberg anerkannt. Bei Spenden tiber Euro 50,- erhalten Sie automatisch eine Spendenbescheinigung.

Bitte ausgefiilltes Formular auch bei Uberweisung/Scheck unbedingt zuriickschicken an:
Deutsches Down-Syndrom InfoCenter, Hammerhohe 3, 91207 Lauf (Tel. 09123/98 21 21, Fax 09123/98 21 22)
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Ein Beispiel aus der Posterserie,

die speziell fur die Aktionswochen im
Oktober 2005 vom Deutschen Down-
Syndrom InfoCenter entwickelt wurde.
Prominente Kiinstler und Sportler werben
fur einen vorurteilsfreien Umgang mit
Menschen mit Down-Syndrom.

Hier die Schauspielerin Ulrike Folkerts
mit Ella Zoch.

edsa

deutsches
down-syndrom www.ds-infocenter.de DoV e e
infocenter ASSOCIATION





