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EDITORIAL

Liebe Leserinnen, liebe Leser,

ehrlich gesagt bin ich selbst erstaunt, dass es nie
an Beitrdagen zu fehlen scheint, mit denen ich
wieder ein Leben mit Down-Syndrom fiillen kann.
Im Gegenteil, es fallt mir manchmal schwer, aus
der Vielfalt an Themen auszuwdhlen und zu ent-
scheiden, was in der aktuellen Ausgabe erscheinen
und was bis zum néchsten Heft warten soll.

Zwei Artikel mochte ich besonders hervorheben: einmal den Vortrag
von Dave Hingsburger iiber den Umgang mit Hinseleien. Hingsburger
ist ein begnadeter Redner — deshalb kann ein geschriebener Text nur
ein Abglanz seines eindrucksvollen Vortrages sein. Trotzdem hoffe ich,
dass es gelungen ist, seine Botschaft riiberzubringen, ndmlich uns zu
sensibilisieren fiir das Unrecht, das Menschen mit Down-Syndrom,
wenn sie — ganz im Sinne der Integration — ,,da draufSen in der Welt*
allein unterwegs sind, hdufig widerfihrt, und uns zu befihigen, ihnen
Strategien beizubringen, wie sie mit Spott und Hohn umgehen kénnen.

Es gibt kein Gen fiir geistige Behinderung! Sabine Stengel-Rutkowski
und Lore Anderlik gehen davon aus, dass geistige Behinderung ein
Prozess ist, der sowohl entstehen als auch verhindert werden kann.
Die Annahme, dass Kinder mit Down-Syndrom eine geistige Behinde-
rung haben, hat automatisch eine negative Erwartungshaltung zur
Folge. Wichtige Kommunikationsversuche von Seiten des Kindes wer-
den nicht wahrgenommen, Erziehungsbediirfnisse iibersehen, alters-
entsprechende Spielerfahrungen vorenthalten. Das Umfeld behindert
die kognitive Entwicklung! Mittels einer Videoanalyse zeigen die Au-
torinnen, was uns das kleine Mdadchen Fanny schon alles mitteilen
kann — wenn wir dafiir offen sind —, und wie wir darauf mit einem
passenden Spielangebot reagieren konnen.

In der vorherigen Ausgabe dieser Zeitschrift konnten Sie einen Bericht
tiber das APP-Gen lesen. Dieses Gen, das bestimmte Hirnfunktionen
und so die kognitive Entwicklung bei Menschen mit Down-Syndrom
negativ beeinflusst, wird von einigen Wissenschaftlern als die eigent-
liche Ursache der Lernprobleme ausgemacht und, wie sie annehmen,
konnte in der Zukunft ein Medikament Verbesserung bringen. Bis da-
hin kann es nicht schaden, den Empfehlungen von Stengel-Rutkowski
und Anderlik zu folgen: Eine gednderte Erwartungshaltung Kindern,
Jugendlichen und Erwachsenen mit Trisomie 21 gegeniiber trigt mit
Sicherheit zu ihrer positiveren Entwicklung bei.

Herzlich Ihre

raHfaddes
f
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So schon kann Integration
sein! Bilder aus einem
integrativen Montessori-
kindergarten. Jonas und
sein Freund beim gemein-
samen Arbeiten.

(Fotos: Frank Boxler)

Titelbild: Jesko Wéchter, 16 Jahre,
segelte mit der Friedensflotte Mirno
More September 2005 in der Adria
(Foto: Jasmin Wéchter)

Foto Riickseite:
Der Knstler Christoph Eder
(Foto: Klaus Hadler)
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Besondere Projekte aus dem Jahr 2006

Die Down-Syndrom-Sprechstunde
fir die Kleinen

Besonders glticklich sind wir mit unserer DS-
Sprechstunde, die am 21. Marz 2006 in der
Nirnberger Cnopfschen Kinderklinik zum ers-
ten Male stattfand und danach regelmaRig
jeden letzten Dienstag im Monat. Schon 40
Babys und Kleinkinder wurden dort unserem

Die Do-it-yourself-Poster-Aktion
zum Welt-Down-Syndrom-Tag

Die Do-it-yourself-Poster-Aktion 2006 hat

. . . DS-Team vorgestellt.
uns viel Spall gemacht, die Poster schmick- ) ) )
) ) o Die spezielle Sprechstunde — ein lang geheg-

ten auch eine Zeit lang die Wande des Info- >
) ter Wunsch — macht uns allen sehr viel Freu-
Centers. Diese Werbekampagne der beson- L .
; . de. Sie ist eine wunderbare Ergdnzung zum
deren Art mit dem Slogan:, Lass mich mal )
B ) Informationsangebot des DS-InfoCenters.
machen!" war so erfolgreich und wurde so ) ) . ]
Ein Informationsflyer Giber die DS-Sprech-

begeistert aufgenommen, dass wir sie 2007
& o stunde ist in Vorbereitung (siehe Seite 6).

zum Welt-Down-Syndrom-Tag wiederholen
wollen. Diesmal unter dem Motto: ,,Down-
Syndrom in Bewegung!*“ Mehr Informatio-

nen dazu finden Sie auf Seite 4.

Menschen
A Dnﬂﬂ-!pﬁdmm S L

[ | s

Broschiire iiber dltere Menschen
mit Down-Syndrom

Stolz sind wir auf unsere neue Broschiire, die
im Herbst 2006 fertig wurde und tber ge-
sundheitliche Aspekte bei erwachsenen
Menschen mit Down-Syndrom informiert —
sowohl physische wie psychische Probleme
werden angesprochen. Viele Menschen, die
die Broschiire erst einmal bestellten, forder-
ten anschlieRend mehrere Exemplare an, um
sie weiterzureichen. Es kamen auch schon
Sammelbestellungen von Wohnheimen und
Werkstéitten, die die Broschure an ihr Perso-
nal verteilten: Pflichtlekttre!
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deutsches
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Nachrichten aus dem
Deutschen Down-Syndrom
InfoCenter

Jesko Waéchter ist dauernd
in Bewegung, wie hier beim
Skifahren

4 Leben mit Down-Syndrom Nr. 54, Jan. 2007

Mit zwei grofien Aktionen, bei denen jeder mitmachen
kann, mochte das Deutsche Down-Syndrom InfoCenter
in diesem Jahr wieder einen Beitrag zum Gelingen des

Welt-DS-Tages leisten.

Auch 2007 soll wieder eine Do-it-yourself-Posterkam-
pagne stattfinden, auflerdem bieten wir ein Lesezeichen
an, das tiber Buchldden und Bibliotheken verbreitet wer-
den kann. Wir hoffen auf viele begeisterte Mitmacher!

S eit Monaten bereiten wir unsere Ak-
tion fiir den Welt-Down-Syndrom-
Tag 2007 vor. Jetzt méchten wir unse-
ren Lesern zwei Mitmachaktionen vor-
stellen. Erstens die Do-it-yourself-Pos-
teraktion, zweitens die Verbreitung
eines Lesezeichens.

Do-it-yourself-Posteraktion!

Wie stellt man eine Kampagne fiir den
Welt-Down-Syndrom-Tag auf die Beine,
innerhalb kiirzester Zeit, effektiv, doch
ohne Budget, die aber von vielen unter-
stiitzt werden kann?

Die geniale Antwort darauf kam
schon letztes Jahr aus den Niederlanden
und wir haben sie gleich fiir Deutsch-
land iibernommen. Damals konnten wir
die Idee leider nicht mehr {iber die Zeit-
schrift verbreiten. Es war nur moglich,
die Aktion tiber die DS-Liste und iiber
unsere Homepage anzukiindigen. Im-
merhin wurden weit iiber 200 Bilder
eingeschickt, die wir dann alle in Poster
verwandelten und zuriickschickten.

Die Aktion war ein Riesenerfolg, in
einer Postershow auf unserer Webpage
kann man die vielen Poster noch be-
wundern.

~Down-Syndrom
in Bewegung!”

Etwas bewegen mit der Posteraktion:
Action-Fotos gefragt!

In diesem Jahr werden wir die Poster-
kampagne wiederholen. Einige andere
européische Lander bereiten ebenfalls
eine dhnliche Aktion vor. Der Slogan auf
unserem Poster lautet: Down-Syndrom

in Bewegung! (Down Syndrome on the
move!) Und dazu passen am besten rich-
tige Action-Fotos!

Wie funktioniert es?

Wir im InfoCenter haben ein Layout fiir
ein Poster entwerfen lassen, in dem Text
und Farben festgelegt sind. Es fehlt nur
noch das Bild! Das schicken Sie uns per
E-Mail zu, wir bauen es in das Layout
ein und schicken Thnen das fertige Pos-
ter einige Tage spéater als PDF-Datei
wieder zuriick. Mit dem Acrobat Reader
offnen Sie dieses PDF und schon kénnen
Sie Thr Poster im A4-Format ausdru-
cken. Natiirlich konnen Sie damit auch,
fiir eine bessere Qualitdt oder ein ande-
res Format (A3 oder A5) in einen Copy-
shop gehen und das Poster dort beliebig
oft ausdrucken lassen, um es dann in Th-
rer eigenen Umgebung zu verteilen.

Was miissen Sie beachten?

1 Das Foto soll nur im jpg-Format zuge-
schickt werden.

I Es soll eine geniigend hohe Auflosung
haben (Dateigréf3e mindestens 500 kB).
I Es soll hochformatig sein.

I Das Foto soll von guter Qualitit sein,
wir konnen aus Zeit- und Kostengriin-
den keine Bildbearbeitung machen.

I Die Datei soll gemailt werden an:
ds.infocenter@t-online.de.

Zum Schluss noch ein paar Hinweise:

I Auf dem Poster links oben steht der
Slogan, dort sollte also nicht gerade das
Gesicht des Kindes sein.

I Unten stehen die Adresse und das Lo-
go des DS-InfoCenters und das WDSD-
Logo, falls rechtzeitig ein offizielles Lo-
go vom DSI (Down Syndrome Interna-
tional) bekanntgegeben wird.
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Ausgestattet mit diesem individuellen
Poster macht es noch mehr SpaB, loszu-
ziehen, um es irgendwo aufzuhdngen,
am Fenster zu Hause oder am Auto, bei
Freunden, im Kindergarten, beim
Bécker um die Ecke, in Arztpraxen, Ge-
sundheitsamt, Bibliotheken usw.

Eine Anzahl gut gelungener Beispie-
le méchten wir in der nidchsten Ausga-
be von Leben mit Down-Syndrom zei-
gen.

Preisverleihung und Ausstellung
Wir feiern vor Ort am 21. Médrz den
Welt-Down-Syndrom-Tag mit einer fest-
lichen Veranstaltung in Niirnberg.

Dort wird u.a. die Verleihung unse-
rer beiden Down-Syndrom-Preise statt-
finden. Eigentlich mdchten wir die Preis-
trager nicht vorab bekanntgeben, aber
in Zusammenhang mit unserer zweiten
Mitmachaktion miissen wir ,die Katze
aus dem Sack lassen®.

2007 geht der Moritz, die Anerken-
nung fiir eine Personlichkeit, die sich in
besonderer Weise fiir Menschen mit
Down-Syndrom engagiert, an Professor
Wolfram Henn, Leiter der Genetischen
Beratungsstelle am Institut fiir Human-
genetik der Universitdt des Saarlandes.

Das Goldene Chromosom bekommt
in diesem Jahr der osterreichische
Kiinstler Christoph Eder. Deshalb wird
am Welt-Down-Syndrom-Tag, dem 21.
Mirz 2007, die Ausstellung ,KUNSTer-
LEBEN® im Gemeinschaftshaus Lang-
wasser in Niirnberg erdffnet, in der die
Bilder von Christoph Eder im Mittel-
punkt stehen und zwei weitere Kiinstler
mit Down-Syndrom, Willi Lassenberger
und Peter Smoley, mit ausstellen wer-
den. Die Bilder werden bis 24. April dort
zu sehen sein.

Lesezeichen zum
Welt-DS-Tag

Klein, aber wirkungsvoll!
Unsere Lesezeichen-Aktion

Speziell zum Welt-Down-Syndrom-Tag
2007 und in Verbindung mit dem dies-
jéhrigen Trager des Goldenen Chromo-
soms haben wir folgende Aktion vorbe-
reitet — eine Aktion, mit der wir mit ei-
nem kleinen Lesezeichen ohne viel Auf-
wand doch ein groBes Publikum zu

Die Sonnenblumen in der Warme,
eines der Bilder von Christoph
Eder, das in der Ausstellung
+KUNSTerLEBEN" in Niirnberg zu
sehen sein wird

erreichen hoffen. In diesem Jahr moch-
ten wir unsere Down-Syndrom-Bot-
schaft einmal nicht auf einem groBen
Poster, sondern auf einem kleinen Lese-
zeichen kundtun.

So kam uns der Gedanke, mit einem
Motiv des Kiinstlers Christoph Eder ein
Lesezeichen zu gestalten. Wer sich aus-
kennt, wei3, Lesezeichen sind heute
héufig richtig kleine Kunstwerke. Sie
konnen einen iiber lingere Zeit beglei-
ten, man nimmt sie immer wieder in die
Hand und schaut sie an. Schone Lese-
zeichen wirft man selten achtlos weg.
Entweder wandern sie von einem Buch
zum nachsten oder sie bleiben in einem
speziellen Buch, weil Buch und Lesezei-
chen irgendwie zusammengehoren.

Und unser Lesezeichen soll eben-
falls ein kleines Kunstwerk werden.
Deshalb wird auf der Vorderseite ein
Bild bzw. Ausschnitt eines Bildes des
Kiinstlers Christoph Eder zu sehen sein.
Auf der Riickseite steht eine kleine In-
formation zum Kiinstler, zum Goldenen
Chromosom und natiirlich zum Welt-
Down-Syndrom-Tag.

Das Lesezeichen verbreiten

Wie kommt das Lesezeichen unters
Volk? Einmal haben wir verschiedene
grof3e, bundesweit agierende Buchhan-

delsketten mit der Bitte angeschrieben,
uns bei der Aktion zu unterstiitzen.

Das Lesezeichen sollam 21. Mérz je-
dem, der ein Buch kauft, mit eingepackt
werden. Wir meinten, dies wire fiir die
Buchldden ein Leichtes. (Sie bekommen
die gewlinschte Anzahl Lesezeichen
kostenlos von uns geliefert und der Ver-
kdufer bzw. die Verkduferin muss das
Lesezeichen nur noch beim Kauf eines
Buches mit in die T{ite packen.)

Bald stellten wir fest, dass dies alles
nicht so selbstverstidndlich sei (Begriin-
dung der Ablehnung u.a.: ,Da kénnte ja
jeder kommen® oder ,So etwas sei grund-
sdtzlich nicht moglich!“). Und bei Ama-
zon wiirde dieser Service richtig viel
Geld kosten.

Aber immerhin hat der Verlag 2001
sich schon bereit erkldrt, uns bei der
Aktion zu unterstiitzen, und mochte
10000 Exemplare verteilen (und mit ei-
nigen anderen Buchhédusern verhandeln
wir noch. Das ist der Stand jetzt, Weih-
nachten 2006).

Was konnen Sie tun?

Informieren Sie sich, ob Ihre Buch-
handlung oder auch die Bibliothek am
Ort bereit ist, am 21. Mérz unsere Lese-
zeichen zu verteilen. Es sollte ganz ein-
fach bei jedem Buchkauf (oder bei jeder
Buch-Ausleihe) ein Exemplar verschenkt
werden.

Obwohl z.B. Hugendubel uns fiir ei-
ne bundesweite Verteilung in allen ihren
Filialen eine Absage erteilte, ist es gut
moglich, dass sich die eine oder andere
Filiale durchaus dazu bereit erkldrt. Da
heift es: Einfach mal probieren!

Mit dem Bestellschein, der dieser
Zeitschrift beiliegt, schreiben Sie uns,
wie viele Lesezeichen Sie auf diese Art
und Weise verteilen konnen. Wir
schicken Thnen die Lesezeichen fiir ei-
nen Pauschalbetrag zwischen 5 und 10
Euro zu. Nahere Informationen finden
Sie auf dem Bestellschein.

Damit wir in etwa wissen, wie viele
Buchzeichen wir drucken lassen miis-
sen, brauchen wir Ihre Bestellung bis
zum 20. Februar 2007. Ab dem 8. Méarz
werden wir voraussichtlich die Lesezei-
chen verschicken. Und wenn am Welt-
Down-Syndrom-Tag nicht alle Buchzei-
chen verteilt worden sind, geht das
selbstverstindlich auch noch nach dem
21. Mirz.
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,So wie du bist”
nun als DVD!

nser Videofilm So wie du bist ist im-

mer noch gefragt, allerdings nicht
mehr so sehr in der Video-Version, son-
dern wir bekommen immer haufiger die
Frage gestellt, ob man den Film auch als
DVD bekommen kann. Kann man. Seit
Anfang dieses Jahres liegt er nun als
DVD vor, Kostenpunkt 17 Euro.

So lange es noch keinen neuen Film
iiber das Down-Syndrom gibt, bieten
wir So wie du bist weiterhin an.

Ein neuer Informationsfilm iiber
Menschen mit Down-Syndrom gehort zu
einem unserer GroB3projekte, der, wenn
wir iiber ausreichende Finanzmittel ver-
fiigen konnen, hoffentlich 2008, zum
20-jahrigen Bestehen unseres Vereins
verwirklicht werden kann.

Neuer Flyer:
DS-Sprechstunde

m auf unsere DS-Sprechstunde in

der Cnopfschen Kinderklinik in
Nirnberg aufmerksam zu machen, er-
scheint in diesem Frithjahr ein Informa-
tionsflyer. Verteilt wird der Flyer an Kin-
derarztpraxen, Kliniken, Friihforder-
stellen, Kindergédrten sowie an thera-
peutische Praxen nicht nur in Niirnberg
und Umgebung, sondern wir werden
diese Information auch bayernweit
streuen. Familien aus anderen Bundes-
landern sind aber genauso willkommen.
Grundsétzlich kann jeder diesen Servi-
ce in Anspruch nehmen.

Wenn Sie Flyer bendtigen, um diese
an interessierte Stellen weiterzureichen,
setzen Sie sich bitte mit dem DS-Info-
Center in Verbindung.
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Charity-Aktion bei e-bay zu Gunsten
des Deutschen Down-Syndrom

InfoCenters!

Is gliickliche Eltern eines zweijahri-

gen Sohnes mit Down-Syndrom
sind wir im Sommer dieses Jahres auf
die Idee gekommen, eine Spendenakti-
on fiir das Deutsche Down-Syndrom In-
foCenter durchzufiihren. Wir, das sind
Papa Christian, Mama Sandra und un-
ser Sonnenschein Jan Malte aus Wall-
dorfin der Ndhe von Heidelberg.

Die hervorragende Arbeit, die Publi-
kationen wie die Zeitschrift Leben mit
Down-Syndrom sowie die positive Of-
fentlichkeitsarbeit des DS-InfoCenters
schéitzen wir sehr. Bereits wenige Tage
nach der Geburt unseres Sohnes kam
ein Erstkontakt in Form der aufschluss-
reichen Erstinformationsmappe fiir El-
tern und Angehorige zustande.

Daher die Idee der Spendenaktion,
um diese Arbeit zu unterstiitzen: Wir
haben unzéhlige 4- und 5-Sterne-Ho-
tels, tolle Restaurants, Prominente aus
den Bereichen Sport, Musik, TV und Po-
litik angeschrieben und um eine Sach-
spende gebeten.

Die Resonanz, die wir erfahren durf-
ten, war einfach iiberwaltigend. Wir er-
hielten viele tolle Gutscheine von Hotels
und Restaurants aus ganz Deutschland.
Darunter so namhafte Hiuser wie das
Vierjahreszeiten in Miinchen, das Hilton
in KoIn, das Maritim Hotel in Frankfurt,
das Dorint Sofitel in Baden-Baden, die
Stromburg von Johann Lafer. Restau-
rants wie das VAU in Berlin, das Vitrum
im Ritz-Carlton in Berlin, das Tantris in
Miinchen schickten uns Gutscheine tiber
exklusive Gourmetmentis.

Des Weiteren bekamen wir sehr vie-
le signierte Trikots von diversen Fuf3-
ballvereinen, viele ehemalige Profi-
sportler haben in ihrer Aservatenkam-
mer gekramt und uns auBergewohnli-
che Rarititen zur Verfiigung gestellt.
Signierte Biicher erhielten wir von ver-
schiedenen Autoren und Politikern.
Ebenfalls sehr wertvolle Artikel haben
uns Firmen wie die dba Fluggesellschaft
in Miinchen oder der Lautsprecher-Her-
steller Nubert zur Verfligung gestellt.

Diese Artikel verschiedenster Art
werden seit dem 26. Oktober 2006 bei e-
bay unter dem Mitgliedsnamen cape_fe-

Jan Malte, der seine Eltern zu
der groRartigen Spendenaktion
inspirierte

ar versteigert. Es werden immer don-
nerstags zwischen 18 und 20 Uhr zehn
bis flinfzehn Artikel angeboten. Die
Laufzeit der einzelnen Auktionen be-
tragt zehn Tage. Da wir mittlerweile
dankenswerterweise iiber 250 Artikel
zugeschickt bekommen haben, wird die
gesamte Aktion noch bis mindestens
April laufen.

Der gesamte Erlos geht zu 100 Pro-
zent an das Deutsche Down-Syndrom
InfoCenter.

Auf der Startseite des InfoCenters,
www.ds-infocenter.de, steht ein kleiner
Bericht iiber unsere Aktion mit direktem
Link zu den Auktionen. Uber ein mun-
teres Mitsteigern freuen wir uns im Na-
men aller Menschen mit Down-Syn-
drom.

Herzlichen Dank.
Christian, Sandra & Jan Malte Guld



WELTKONGRESS

Down-Syndrom-Weltkongress

Vancouver

Cora Halder

n dieser Ausgabe von Leben mit Down-

Syndrom bringen wir den Inhalt ver-
schiedener Vortriage vom 9. DS-Welt-
kongress in Vancouver.

Besonders beeindruckt hat mich
Dave Hingsburger, ein kanadischer Psy-
chotherapeut. Sowohl seinen Vortrag
itber Hénseleien, denen Menschen mit
Down-Syndrom ,da drauflen in der
Welt“ oft ausgesetzt sind, wie sein zwei-
ter Beitrag, in dem es um sexuelle Uber-
griffe und Missbrauch geht, konnen Sie
auf den folgenden Seiten lesen.

Weiter habe ich Themen ausgesucht,
die mich deshalb interessieren, weil wir
in dem jeweiligen Bereich noch wenig
Konkretes vorliegen haben, beispiels-
weise die Erwachsenenbildung: Wie
kann man erwachsene Menschen mit
Down-Syndrom férdern, nachdem sie
die Schule verlassen haben? Die besten
praktischen Anregungen kommen wie
immer aus Australien.

Jennifer Wishart und auch Leonard
Abbeduto gingen auf das soziale Ver-
stindnis von Menschen mit Down-Syn-
drom ein und machten deutlich, dass
soziale Fahigkeiten nicht verwechselt
werden diirfen mit sozialem Verstiand-
nis — hdufig verstehen Menschen mit
Down-Syndrom das Sozialgeflecht in
unserer Gesellschaft nicht richtig.

Den Vortrag von Latash tiber moto-
rische Synergien hatte ich schon einmal
gehort und fand das Thema damals
schon sehr fesselnd, jetzt mit Hilfe des
Audiomitschnitts war es maoglich, sei-
nen Beitrag zu iibersetzen.

Wenn Menschen mit Down-Syn-
drom und ihre Geschwister dlter wer-
den, wird die meistens positive Ge-
schwisterbeziehung weniger gut. Diese
Studie (Bob Hodapp) hat mich etwas er-
schreckt, so etwas mochte man nicht
gerne horen. Als Ursache wurden die
vielen psychischen Probleme, die bei &l-
ter werdenden Menschen mit Down-
Syndrom auftreten konnen, ausge-
macht. Ein Grund mehr, dafiir zu sor-
gen, dass Erwachsene die Gelegenheit
bekommen, ein interessantes, erfiilltes
Leben zu fithren, damit das psychische
Wohlbefinden so lange wie moglich er-

halten bleibt. In diesem Zusammenhang
diirfte auch die Studie tiber Life-Events
interessant sein.

Harte, deutliche Worte

Das Thema Unterstiitztes Arbeiten ist in
Deutschland zwar bekannt, aber die Art
und Weise, wie Christy Lynch aus Irland
dies riiberbringt, ist einmalig. Mit seiner
Uberzeugungsarbeit hat er u.a. erreicht,
dass in seinem Land (als Erstem in der
EU) ein von der Regierung finanziertes
Programm fiir unterstiitztes Arbeiten
entwickelt wurde.

Uber Werkstitten fiir Menschen mit
Behinderungen sagt er u.a.: Kein Mana-
ger wiirde jahrein, jahraus Gelder in ein
Betriebszweig buttern, der nie einen Ge-
winn abwirft, der, im Gegenteil, auf
Dauer ein Verlustgeschift bleibt. Frither
hat man noch im Zusammenhang mit
beschiitzten Werkstédtten auf eine bes-
sere, menschlichere Umgebung hinge-
wiesen, heute sieht man es als ein ver-
logenes Argument der Nicht-Behinder-
ten, um Menschen mit Behinderungen
vom normalen Leben in der Gesellschaft
auszugrenzen.

Uberhaupt das Thema Integration.
Dieser Begriff ist bei manchen Fachleu-
ten schon ldngst out. Vor allem in Kana-
da, da dreht sich alles um Inklusion! In
verschiedenen Lindern hat man sich
endgiiltig vom Sonderschulsystem ver-
abschiedet. Alles Geld, das fiir Schiiler
mit speziellen Bediirfnissen bereitge-
stellt wird, fliet heute in Integrations-
malBnahmen. Ein teures Sonderschulsys-
tem mochte man nicht mehr am Leben
halten, denn das, so hort man u.a. aus
Australien, Kanada und den USA, hat
sich nicht bewéhrt. Viel zu viel finanzi-
eller und personeller Input und kaum
bis gar kein Output! Am Ende der Schul-
zeit bleiben unproduktive, wenig selbst-
stindige Erwachsene, die bei einem ho-
hen Personalschliissel auf Lebenszeit in
segregierten MafBnahmen beschéftigt
werden miissen! Nicht nur aus mensch-
licher, sondern auch aus wirtschaftli-
cher Sicht betrachtet man heute dort
das Sonderschulsystem als eine grof3e
Fehlentwicklung!

Down Syndrome Research
Foundation in Kanada

Zum Schluss mochte ich die Down Syn-
drome Research Foundation (DSRF), Or-
ganisator des Kongresses, vorstellen.
Die DSRF wurde 1995 gegriindet. Eltern
und Fachleute wiinschten sich einen
mehr wissenschaftlich fundierten Zu-
gang zum Down-Syndrom.

In ihrem Forschungsrapport werden
Ziele und Aufgaben der DSRF beschrie-
ben, aktuelle Forschungsprojekte und ei-
ne beeindruckende Anzahl verschiedens-
ter Studien und Publikationen aus den
letzten Jahren vorgestellt.

Die Foundation arbeitet zurzeit mit
30 Wissenschaftlern aus allen Dizipli-
nen zusammen. Sie bietet u.a. ein spe-
zielles College-Age-Programm fiir junge
Erwachsene, die sich weiterbilden
mochten. Gesundheit, kognitive und
motorische Entwicklung, Verhalten,
Alzheimer oder Hirnforschung — alles
Themen, mit denen sich die DSRF be-
fasst. Sie verfiigt iiber ein eigenes Ma-
gnetoenzephalographie-Labor. Mit dem
so genannten MEG kann die magneti-
sche Aktivitit des Gehirns gemessen
werden.

Die DS Research Foundation war Or-
ganisatorin des DS-Weltkongresses und
ist Herausgeberin der Zeitschrift DS-
Quarterly mit aktuellen DS-Informatio-
nen und ist gleichzeitig das offizielle Or-
gan von DSI (Down-Syndrom Interna-
tional).

Josephine Mills ist Direktorin der
DSRF und hat den DSI-Vorsitz von Bal-
bir Singh aus Singapore ibernommen.
Informationen: www.dsrf.org.

Junge Dame mit Down-Syndrom

wahrend einer MEG-Messung
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Leben mit Down-Syndrom -

Da draufen in der wirklichen Welt

Dave Hingsburger

Ubersetzung: Cora Halder

Menschen mit Behinderungen im Allgemeinen und Menschen mit Down-Syndrom
besonders sind, wenn sie sich frei in der Gesellschaft bewegen, hdufig Opfer von
Hdnseleien. In seinem Vortrag stellt Hingsburger eine Strategie vor, mit der Menschen
mit Down-Syndrom lernen konnen, Spott und Hohn einzuordnen und damit umzuge-
hen. Eltern und Begleiter fordert er auf, nie mehr den Rat ,,Das musst du einfach
ignorieren!“ zu geben. Dieser vielleicht gut gemeinte Hinweis ist nicht nur wenig hilf-
reich, sondern driickt Gleichgiiltigkeit und Respektlosigkeit aus. Der Mensch mit
Behinderung wird so im Stich gelassen mit einer Last, die er allein nicht tragen kann.

Ein kleiner Junge warf einen Stein
nach einem anderen Kind. Die
Tatsache, dass der Junge, der den
Stein warf, eine geistige Behinderung
hatte, verursachte eine Menge Aufre-
gung. ,Siehst du, die kénnen ganz
schon gewalttétig sein!®

Nachdem man der Sache nachge-
gangen war, fand man heraus, dass
einige andere Kinder ihn wéhrend
der Pausen hénselten und ihm Wér-
ter zuriefen wie: ,Mongo! Behindert!*

Eines Tages konnte er das nicht
langer ertragen. Er hatte aber nicht
die sprachliche Kompetenz, sich mit
seinen Plagegeistern auseinanderzu-
setzen. Die einzige Moglichkeit, sich
zu wehren, war, einen Stein zu wer-
fen. Niemand tiberlegte sich, weshalb
er eigentlich so etwas tat. Niemand
sah die Ursache, den Grund seines
Verhaltens. Ich schon. Denn ich ken-
ne das.

Schon als Kind war ich dick, fett.
Mein Leben lang werde ich deshalb
ausgelacht und verspottet. Die Leute
schauen und gaffen, werfen sich
heimlich Blicke zu. Teenager in vor-
beifahrenden Autos rufen ,Fettsack®
oder ,fettes Schwein“ aus den Auto-
fenstern. Ja, ich kannte dieses Gefiihl
genau.

Und trotzdem, trotzdem machte
ich Folgendes:
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Einfach ignorieren!

Ich brachte ihm bei, solches Verhal-
ten einfach zu ignorieren. Als ich ei-
nige Wochen spéter die Schule wie-
der besuchte, war gerade Pause. Da
stand er im Pausenhof, seine Arme
vor die Brust gepresst, seine Hande
vor dem Gesicht. Kopf nach vorn ge-
beugt. Ein Pulk von Jungs, besser ge-
sagt eine richtige Bande — denn so
kam mir das vor — um ihn herum, die
ihm Worter wie ,behindert” an den
Kopf warfen. Lehrer standen herum,
hatten Aufsicht. Ich bin mir nicht si-
cher, was sie beobachteten, aber sie
sahen aufjeden Fall keine Gewalt. Es
gab fiir sie keine Notwendigkeit, ein-
zugreifen.

Da ging die Pausenglocke. Er riss
sich los und rannte ins Schulhaus,
durch die Aula und ins Klassenzim-
mer. Ich drehte mich vom Fenster
weg, wo ich die Szene beobachtet
hatte, und sah, wie er die Tiir hinter
sich zuschlug. Der Lehrer, der neben
mir stand, drehte sich nach ihm um
und beschimpfte ihn, weil er die Tiir
so zugeschlagen hatte. Er bekam fiinf
Minuten time out. Ich sah ihn im Ti-
me-out-Zimmer sitzen und wusste
genau, dass er sich dort zum ersten
Mal an diesem Tag sicher fiihlte vor
diesem schrecklichen Wort. Mongo!

,Einfach ignorieren.” Tja, das ist ein
hilfreicher Rat. Was bedeutet das ei-
gentlich: ,Einfach ignorieren“? Es be-
deutet: ,Hor auf. Geh weg. Ist mir egal.*
Aber es bedeutet noch mehr. Es bedeu-
tet, dass Worter wie ,behindert” oder
~Mongo“ nicht eigentlich wichtig sind.
Es bedeutet, dass verbale Gewalt ge-
geniiber Menschen mit Behinderungen
kein Thema von Bedeutung ist. Es be-
deutet, dass wir erwarten, dass Men-
schen mit Behinderungen sich damit ab-
finden. Dass sie die Last, anders zu sein,
allein tragen, ohne Verbiindete. Wir ver-
langen von jemandem mit Down-Syn-
drom, das Schimpfwort ,Mongo“ ein-
fach zu ignorieren.

Gezielte Gewalt gegen die Art, wie
sie sind, ignorieren? Einfach diejenigen
zuignorieren, die ihn und die Gruppe, zu
der er gehort, beschimpfen, verleum-
den? Wiirden wir heute einem schwar-
zen Kind, das Opfer von rassistischer Ge-
walt ist, sagen, sich damit abzufinden?
Wiirden wir einem homosexuell veran-
lagten Teenager, der von irgendwelchen
Ignoranten drangsaliert wird, heute sa-
gen, nicht hinzuhdéren? Nein, nein! Wir
sind zum Gliick etwas sensibler gewor-
den, wenn es um Rassismus, Sexismus
oder Homophobie geht. Auch wenn wir
noch meilenweit davon entfernt sind,
diese sozialen Ungerechtigkeiten ausge-
rottet zu haben, empfinden wir sie heut-
zutage wenigstens als eine soziale Un-
gerechtigkeit.
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Disphobie:
Hochste Zeit fiir einen neuen Begriff!
Die Dinge beim Namen nennen.

Rassismus. Sexismus. Homophobie.
Diese Begriffe sind uns heute bekannt.
Aber was ist das richtige Wort fiir Vor-
urteile gegeniiber Menschen mit Handi-
caps? Da kommt einem nicht direkt et-
was in den Sinn. Aber Tatsache ist, dass
Menschen mit Lernschwierigkeiten dis-
kriminiert werden, z.B. wenn es um
Wohnungen oder um Arbeitsplitze
geht. Sind dies nicht genau die gleichen
Schwierigkeiten, mit denen Menschen
mit einer anderen Hautfarbe, Homose-
xuelle oder Frauen zu kdmpfen haben?

Nun, es gibt ein Wort flir Diskrimi-
nierung aufgrund einer Behinderung:
Disphobie! Wenn also jemand mit Do-
wn-Syndrom uns erzdhlt: Man hat ihm
.Mongo*“, ,Behinderter oder Ahnliches
nachgerufen, sagt er damit auch: ,Ich
bin Opfer eines disphobischen Uber-
griffs.“ Wenn wir dann mit einem ,, Ach,
das sollst du einfach ignorieren” reagie-
ren, ist dies duBerst respektlos.

Das Thema lie3 mich nicht mehr los.
Ich organisierte einen Workshop fiir
Teenager mit einem Handicap iiber
Hénseln, Schikanieren, Mobbing. Ich
freute mich so richtig, als sie hereinka-
men, solch coole junge Leute sind das
heute! Ich kann mich noch gut daran er-
innern, wie Menschen mit Behinderun-
gen frither aussahen, sie waren schlecht
gekleidet, nach der so genannten ,Be-
hinderten-Mode“, und hatten einen
schrecklichen Institutionshaarschnitt.
Aber diese Jugendlichen sahen nicht
mehr so aus, sie waren modisch geklei-
det, es waren flotte Jugendliche, die mit-
ten in der Gesellschaft lebten. Wir fingen
mit einigen Spielen und Ubungen an,
um ein Gruppengefiihl, eine Zugehorig-
keit zu entwickeln.

Danach wollte ich Rollenspiele mit
ihnen machen, ich hatte verschiedene
Dinge vorbereitet. Wir kamen aber nicht
weit. Wir machten nur ein einziges Rol-
lenspiel. Das dauerte so lange wie der
ganze Workshop. Was es war? Eigent-
lich etwas ganz Einfaches. Ein
Médchen, das gern Schauspielerin wer-
den wollte, lief durch den Saal, wéhrend
einige andere ihr Worter wie ,behin-
dert” nach- riefen, sich iiber sie lustig
machten. Dann wandte ich mich an die
Gruppe und fragte: Was soll sie nun tun?
Wie soll sie reagieren? Ich wollte ihre
Strategien horen, wie sie mit dieser Art

Dis(ability)phobia:

Disphobia ist ein relativ
neuer Begriff und stammt
aus Kanada. Es ist ein dhn-
licher Begriff wie Rassis-
mus, Sexismus oder Homo-
phobie und wurde entwickelt,
um eine feindselige Haltung
gegeniiber Menschen mit ei-
nem Handicap (people with

disabilities) zu beschreiben.

Spott, dem sie jeden Tag ausgesetzt
sind, umgehen. Denn irgendjemand hat-
te ihnen doch bestimmt beigebracht,
wie man da reagiert. Sie hatten keine
Idee! Sie werden rausgeschickt in eine
Welt, die ihnen hdufig extrem feindselig
gesonnen ist, und sie haben keine Ah-
nung, wie sie damit umgehen sollen.
Oder davon, was da eigentlich genau
vorgeht.

Ich war geschockt. Wir machten die-
ses eine Rollenspiel noch einmal, und
immer wieder. Wenn ich mit Menschen
mit Handicaps arbeite, gebe ich ihnen
keine Antworten, sie miissen selbst dar-
auf kommen, das dauert, aber es
kommt. Mir ist es egal, wie lange das
dauert. Ich warte.

Aber sie kamen auf keine Losung,
also musste ich mir etwas anderes ein-
fallen lassen. Ich stellte nun eine ande-
re Frage, nachdem das Mddchen durch
den Saal gegangen war und die anderen
sie verspotteten. Wer ist schuld daran,
dass sie beschimpft wird? 100 % aller
40 Teenager antworteten: ,Es ist ihre ei-
gene Schuld. Denn sie ist nun mal an-
ders. Und das ist, was du bekommst,
wenn du anders bist.“

Mein Herz zerbrach. Endlich melde-
te sich ein kleiner Junge, vielleicht elf
Jahre, ganz aufgeregt. ,Jetzt weil} ich
wieder, was man machen sollte.“ Also
spielten wir das Spiel noch einmal und
auf die Frage: ,Nun, was sollte sie jetzt
machen?“, antwortete er triumphierend:
»Sie muss die Jungs einfach ignorieren!*
Das war alles.

Bei einem Elternseminar fragte ich eine
sehr alerte Mutter, von welchem Alter
an sie ihre Kinder iiber Rassismus in-
formierte. Sie starrte mich an und dach-
te wahrscheinlich: ,Eine typisch stupide
Frage von so einem weifen Kerl.“ ,Von
Anfang an natiirlich, von Geburt an, was
héttest du sonst gedacht?“ ,Moment®,
sagte ich, ,diese Antwort habe ich er-
wartet, aber die echte Frage kommt
noch. Von welchem Alter an haben Sie
angefangen, Thr Kind mit Down-Syn-
drom dariiber zu informieren, dass ...“,
die Trénen sprangen ihr in die Augen.
,Es ist mir noch nie in den Sinn gekom-
men, dass mein Kind je tyrannisiert
werden konnte wegen der anderen Au-
genform!* Dann aber drehte sie den
Spief3 um: ,Seit Geburt kommt ihr Fach-
leute zu uns ins Haus. Wieso hat das bis
jetzt keiner von euch erzahlt? Wieso hat
man mir nicht sofort erzahlt, dass ich
dieses Kind lehren muss, wie es damit
umgehen soll, wenn andere es schika-
nieren?

Ja, wieso reden wir nicht ofter iiber die-
se Tatsache? Wir sind allméhlich blind
geworden fiir das, was in der Welt da
drauBlen vor sich geht. In unserem
Kampf fiir Integration und Inklusion ha-
ben wir ganz vergessen, wer dann ei-
gentlich durch die Génge der Schulen,
iiber die Strafen in unseren Gemeinden
gehen muss, wer selbststdndig mit dem
offentlichen Verkehr unterwegs ist. Wir
setzen eine rosarote Brille auf und tun
so als ob unsere Arbeit getan ist, wenn
ein Schiiler mit einem Handicap in eine
Regelschule aufgenommen worden ist,
wenn ein Erwachsener mit einem Han-
dicap seinen Arbeitsplatz hat, wenn ei-
ne Person mit einer Behinderung eine
Wohnung mitten in der Gemeinde hat.
Unser Job wurde zu einer Aufgabe des
Platzierens. Wir tbersehen, dass die
Aufgabe, mit Feindseligkeiten von an-
deren Mitgliedern unserer Gesellschft
fertig zu werden, unseren Schutzbefoh-
lenen zuféllt. Wir verlangen von einem
kleinen siebenjdhrigen Maddchen mit
Down-Syndrom, eine ,Rosa Parks“ zu
sein (Rosa Parks, amerikanische Biir-
gerrechtlerin). Das ist aber eine schwe-
re Last — in unserer Gesellschaft fiir In-
tegration zu werben.

Wenn ich bei Konferenzen iiber die-
ses Thema spreche, verstehen Eltern so-
fort, was ich meine, Organisationen
werden aber leicht nervés. ,,Es hort sich
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so an, als seist du gegen Integration.”

Verdammt nein. Natiirlich glaube
ich, dass Menschen mit einem Handicap
ihren Platz in der Gesellschaft, auf den
sie ein Recht haben, einnehmen miis-
sen. Selbstverstdndlich bin ich der Mei-
nung, dass alle Institutionen zumachen
sollten. Natiirlich wiinsche ich allen
Menschen mit einem Handicap ein rich-
tiges Zuhause. Wie konnte iberhaupt je-
mand wollen, dass Menschen mit einem
Handicap weiterhin am Rande der Ge-
sellschaft leben?

Was ich aber will, ist, dass wir Men-
schen mit einer Behinderung unterstiit-
zen bei ihrer Aufgabe, ihre Gemeinden,
ihre Schulen, ihre Arbeitsplidtze zu ver-
dandern. Ich mochte, dass wir Menschen
mit einem Handicap beibringen, wie sie
mit Disphobie und mit disphobischen
Bemerkungen umgehen konnen. Ich
maochte, dass Eltern ihren Kindern bei-
bringen, wie sie in einer Welt existieren
konnen, die nicht immer ihr Anderssein
schéatzt. Mit anderen Worten: Ich moch-
te, dass wir die Arbeit honorieren, die
von Menschen mit Handicaps getan
wird, wenn sie den Vorurteilen der an-
deren die Stirn bieten. Ich will, dass wir
ihnen beistehen und hinter ihnen ste-
hen. Ich méchte, dass sie wissen, dass
wir sie lieben und schéitzen fiir das, wie
und was sie sind.

Was aber sollen wir ihnen dann
beibringen?

Wenn wir also nicht sagen: ,, Ignorier die
anderen!”, was sagen wir dann? Hier
mochte ich einfiigen, dass ich nicht den-
ke, dass irgendjemand, der diese schid-
lichen Worter gegeniiber einer Person
mit einem Handicap benutzt, dies tut,
um sie zu verletzen oder sie bewusst
versucht abzuschieben. Ich glaube eher,
dass viele einfach nicht wissen, was
man sonst raten konnte.

Aber wie sollen wir dann mit solchen
unangenehmen Leuten umgehen?

... Hier warnt Dave Hingsburger sei-
ne Zuhorer, dass er im weiteren Verlauf
seiner Rede einige unflitige, unanstin-
dige Ausdriicke verwenden muss. Dieje-
nigen, die das nicht ertragen, sollen ein-
fach nicht hinhéren ...

Jedem von uns ist es bestimmt
schon mal passiert, dass er in einem La-
den von einem Verkdufer oder einer
Verkauferin so richtig patzig behandelt
wurde. So ein Arschloch oder so eine
blode Kuh, denken wir, wenn wir raus-
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gehen. Komischerweise tut uns so et-
was richtig gut und wir fithlen uns schon
ein Stiick besser. Weshalb? Ich glaube,
weil wir da etwas Wesentliches sagen.
Wir sagen uns ndmlich, dass wir selbst
tiberhaupt keine Schuld haben an dem,
was gerade vorgefallen ist, sondern dass
dies nur mit dem Verhalten des Verkdu-
fers zu tun hat. Wir nehmen die Verant-
wortung fiir das Geschehen von unseren
Schultern und legen sie auf die Schulter
desjenigen, der uns gedrgert hat. Das
gibt uns ein gutes Gefiihl. Das vermittelt
uns: ,Ich bin der Verniinftigere.“ So
wird unser Selbstwert nicht angetastet.
Wir sind o.k. und schenken irgendwel-
chen Bemerkungen so eines Arschlochs
einfach keine weitere Aufmerksamkeit.

Ich nahm mir vor, Erwachsenen mit
Lernschwierigkeiten, die oft verbaler
Gewalt ausgesetzt sind, diese Strategie
zu vermitteln. Wir hatten viel Spal3 bei
diesem Workshop. Und ich lernte auch
was dazu. Es ist etwas riskant, diesen
Menschen beizubringen, sie sollen
LArschloch“ denken. Man muss namlich
davon ausgehen, dass sie es nicht nur
denken, sondern auch sagen!

Aber bevor ich ihnen erzihle, wie
ich die Sache jetzt angehe, mochte ich
noch erzdhlen, was bei dieser Konfe-
renz passierte. Ich hatte verschiedene
Workshops fiir junge Erwachsene ge-
halten, u.a. diesen {iber Schikane.
AuBerdem einige Vortrége fiir Fachleu-
te zum Thema ,Problematische Verhal-
tensweisen“. Am letzten Kongresstag
wollte ich das Ganze miteinander ver-
kniipfen und einen richtig schénen Vor-
trag im Plenum halten. Mittendrin wur-
de ich unterbrochen, denn ein junger
Mann stand auf und rief mir zu: ,Hey
Dave!*“ Ich erschrak, stoppte und fragte
ihn, was er wollte. ,Ich habe dich nicht
mehr gesehen seit dem Workshop, ich
will dir etwas erzédhlen.* Ich fithlte mei-
nen schonen Vortrag den Bach runter-
gehen und ldchelte vage. ,Weillt du noch,
wie du uns das von wegen Arschloch
und so gesagt hast?“ Das Publikum
schnappte nach Luft. Ich sagte: ,Warte
schnell, lass mich das erst hier er-
kldren!” Und so erkldrte ich den Zuho-
rern diesen Workshop zum Thema Hén-
seln, iiber ,einfach ignorieren® und iiber
,blode Kuh und Arschloch®. Die meisten
kapierten schnell, aber einige waren
sichtlich geschockt tiber die Terminolo-
gie. Dann wandte ich mich wieder dem
jungen Mann zu. ,Was wolltest du mir

erzdhlen?” Er bebte vor Aufregung und
erzdhlte seine Geschichte in einem
Atemzug. ,Gestern als ich nach dem
Workshop mit dem Bus nach Hause
fuhr, war dort wieder so eine Gruppe
Kinder, die mich auslachten und blode
Bemerkungen machten: Der ist ja be-
hindert und doof und so, und ich saf3 nur
da und dachte bei mir, das sind ja rich-
tig dumme Arschlocher, mehr nicht,
und als ich ausstieg und der Bus weiter-
fuhr, habe ich aus aller Macht Arsch-
Iocher hinterhergerufen. Und als ich
heimkam, schaute ich in den Spiegel
und sagte mir, du bist ganz in Ordnung,
es sind die anderen, die Arschlocher
sind. Er horte auf, mit einem breiten
Grinsen tiibers ganze Gesicht. Jemand
im Publikum begann zu klatschen und
dann brach eine richtige Ovation fiir ihn
aus. Es war, glaube ich, das erste Mal,
dass er von jemandem beleidigt worden
war und er sich nicht dadurch verletzt
gefiihlt hatte. Es war, nahm ich an, auch
das erste Mal, dass er so eine Wiarme
und Unterstiitzung von den Menschen
um ihn herum gespiirt hat.

Steine und Stocke: die grofBe Liige
Sticks and stones will break my bones,
but names will never hurt me! So lautet
ein englisches Sprichwort (Steine und
Stocke konnen mir die Knochen bre-
chen, aber Worter konnen mir nichts
anhaben). Welch eine unglaubliche Lii-
ge. Uberlegen Sie mal. Ich wette, dass
sich jeder an Situationen erinnert, in de-
nen Worter gesagt wurden, die so weh-
taten, dass man hundert Mal lieber eine
Tracht Priigel bekommen hitte. Und ich
wette, dass Sie diese Worter nicht ver-
gessen haben, verdridngt ja, aber ir-
gendwo im Unterbewustsein gibt es sie
noch. Worter konnen wehtun. Richtig
wehtun.

Wenn ich jetzt Menschen mit einer
Behinderung unterrichte, spreche ich
nicht mehr von Arschléchern. Aber das
Konzept ist das gleiche. Ich mache im-
mer noch das Rollenspiel, wobei eine
Gruppe Jugendlicher z.B. ein Mddchen
mit einem Handicap hédnselt. Dann fra-
ge ich die Teilnehmer: ,Glaubt ihr, die-
se da sind gemein?“, und zeige auf die
Jugendlichen. Alle bejahen das. Also
miissen wir dem Méddchen helfen. Wenn
sie wieder durch den Saal geht und die
Bande fangt mit den Beleidigungen an,
dann rufen wir: ,Ich bin o.k. ... die sind
gemein, ich bin o.k. ... die sind gemein!*
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Richtig laut, und noch einmal und wir
stampfen dabei mit den FiiBen und klat-
schen in die Hande. Ich bin o.k. ... die
sind gemein, ich bin o.k. ... die sind ge-
mein!

Wenn das vorbei ist, herrscht eine
richtige Power-Stimmung im Saal. Ge-
meinsam haben sie die Gemeinheiten
iibertént, mit ihren Stimmen haben sie
einem anderen geholfen und halfen sich
selbst dadurch auch. Sie spiiren, dass
sie nicht alleine sind.

Empowerment -

Wie ich das Wort hasse!

Wir empowern Menschen mit Handi-
caps, wir empowern die Eltern von
Menschen mit Handicaps. Es gibt heut-
zutage eine Menge Empowerment. Ich
hasse dieses Wort! Es bedeutet ndmlich,
dass wir, die die Macht haben, denjeni-
gen, die machtlos sind, gnédigst Macht
schenken! Wie grof3ziigig von uns! Kein
Unterdriicker schenkt den Unterdriick-
ten Macht. Mdnner schenkten Frauen
keine Macht. Die Weilen schenkten den
Schwarzen keine Macht. Und die He-
teros schenkten den Homosexuellen
auch nie Macht. So lauft das nicht.

Tatsache ist, dass niemand einen an-
deren mit Macht ausstatten kann. Wenn
ich zu IThnen sagen wiirde, nachdem Sie
eine Aufgabe gemeistert haben: Ich ha-
be Sie empowert, damit Sie das tun
konnten. Wiirden Sie sich nicht bevor-
mundet fiihlen? Wiirde das Sie nicht wii-
tend machen? Wiirden Sie nicht das Ge-
fithl haben, dass ich Sie erniedrige und
mich selbst wichtig mache?

Was tatsdchlich passiert, ist, dass je-
de unterdriickte Minderheit selbst ihre
Macht entdeckte, die sie eigentlich
schon immer hatte, aber erst dann zu
nutzen begann. Die Macht, die sie hat-
ten, war die, die sie von Anfang an, von
Geburt an, hatten. Es ist die Macht, die
sie von Gott bekamen, nicht von ande-
ren Menschen, nicht vom Staat.

Ich bin 0.k. Du bist gemein! In diesen
Wortern ist Power. Sie sagen aus: ,Ich
habe die Macht zu bestimmen, wer
schuld ist an dieser Interaktion. Es liegt
in meiner Macht, dich als Angreifer zu
benennen. Ich lasse mich nicht verlet-
zen oder erniedrigen durch deine Belei-
digung. Ich bin dankbar, dass ich bin, so
wie ich bin, und bin dankbar dafiir, dass
ich nicht du bin!“

Das ist so wichtig, weil Worter — und
Entschuldigung, jetzt muss ich schon

wieder beleidigende Ausdriicke benut-
zen wie Neger, Schwuchtel, Mongo - ei-
nen Ubergriff darstellen darauf wie du
bist. Sie sind ein Ubergriff auf die Grup-
pe, zu der du gehorst. Es ist ein Uber-
griff auf dich und deine Gemeinschalft.
Es ist Kritik daran, wer du bist! Und da-
zu gibt es keinen Grund, es ist besché-
mend und schéidlich.

Wie kann man helfen?

1. Wiirdige den Vertrauensbeweis

Eine leise Stimme sagt: ,,Sie haben mir
wieder Mongo hinterhergerufen!“ Dies
ist ein Moment des Vertrauens. Immer
wenn jemand mir etwas erzdhlt iiber
Héanseleien, fithle ich mich geehrt. Die-
ser Mensch hat dich ausgesucht, um
iiber seinen Kummer, seinen Schmerz
zu reden. Dass er sich dir anvertraut, ist
ein Zeichen, dass er an dich glaubt, an
deinen Charakter, an deine Integritét.
Er hat in seinem Umfeld nach jeman-
dem gesucht, um sich anzuvertrauen,
von dem er glaubt, dass er zuhdren
wird, und er hat dich ausgewaihlt. Un-
terschétze das nicht!

Sie hat es mir erzdhlt, weil ich ihre
Mutter bin! Nein, Ihr Kind hat es Thnen
erzdhlt, weil es Thnen vertraut. Viele
Kinder erzédhlen ihren Eltern nie etwas!
Er hat es mir erzihlt, weil ich sein Be-
treuer bin. Nein, er hat viele Betreuer
und er hat dich ausgewahlt! Und nun
muss man behutsam vorgehen, denn es
geht nicht nur darum, ihm bei einem
ernsthaften Problem zu helfen, hier geht
es auch um Vertrauen-Konnen und Ver-
trauen-Schenken.

2. Nimm Gefiihle ernst

Es verletzt, wenn man von jemandem
beleidigt, verspottet wird. Damit sollte
man anfangen. Sie sollten bestétigen,
dass es tatsidchlich wehtut, wenn man
beschimpft wird. Menschen haben Ge-
fiihle, die man verletzen kann. Wir wis-
sen nicht viel iber die Gefiihle von Men-
schen mit einem Handicap. Ich arbeite
mit so vielen von ihnen, die nicht zuge-
ben konnen oder wollen, dass sie trau-
rig, wiitend oder verdngstigt sind. Sie
haben gelernt, dass sie gliicklich sein
sollen.

Beispiele:
Wieso weinst du? Ich habe 50 Cent ver-
loren. Stell dich nicht an. Wieso sollst du

wegen einer solchen Kleinigkeit wei-
nen?

Erstens, wenn einer nur zehn Euro
in der Woche verdient, sind 50 Cent viel.
Zweitens, wer sind Sie, dass Sie jeman-
dem sagen konnen, dass seine Gefiihle
dumm sind, dass seine Trédnen unange-
bracht, falsch seien?

Was ist denn los? Ich bin traurig. Ach,
komm, vergiss es. Mach ein lustiges Ge-
sicht und dann hat sich’s!

Sollte man nicht mal héflicherweise
nachfragen, weshalb die Person traurig
ist?

Wieso norgelst du in deinem Zimmer
herum? Ich bin wiitend. Wieso? Der Be-
treuer hat gesagt, ich kann heute Abend
nicht weggehen, weil zu wenig Personal
da ist. Niemand kann mich begleiten.

Na, da kann das Personal nichts
dafiir. Das musst du verstehen. Deshalb
brauchst du nicht wiitend zu sein.

Moment mal, sind Sie nicht verér-
gert, wenn aus lhren Plinen nichts wird,
auch wenn es einen triftigen Grund dafiir
gibt? Wieso sollte dieser Mensch nicht
auch veréargert sein.

Dies hier sind noch harmlose Beispiele
von der Art und Weise, wie wir mit Ge-
fiihlen von Menschen mit Behinderung
umgehen. Haufig genug ndmlich wer-
den sie streng bestraft oder bekommen
Medikamente, wenn sie zu starke Ge-
fiihle zeigen.

Dadurch, dass Sie die Gefiihle ernst
nehmen, kann eine Diskussion, gepragt
von Akzeptanz und nicht von Korrektur,
entstehen. Es bedeutet, dass Sie bereit
sind, die Welt durch ihre Augen zu se-
hen. Dass Sie bereit sind, anzuhéren,
was in der Welt, in der sie leben, ge-
schieht, dass Sie bereit sind, sie dort zu
unterstiitzen.

3. Vermittle, dass man selbst auch
schon mal in dieser Situation war
Geben Sie zu, dass Sie dieses Gefiihl von
Verletztsein auch kennen. Jeder wurde
mal beleidigt, beschimpft, gehinselt.
Wer kennt dieses Gefiihl nicht? Jeder
wurde mal verletzt. Auch wenn wir
dann selbst kein Handicap haben, kon-
nen wir zugeben, dass uns dies auch
passiert sei, dass wir dieses Gefiihl ken-
nen. Manchmal meinen ndmlich Men-
schen mit einer Behinderung, dass sie
die Einzigen auf der Welt sind, die ge-
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plagt, gehénselt werden. Sie geben ihrer
Behinderung dafiir die Schuld. Es muss
ihnen jedoch klargemacht werden, dass
diejenigen ohne Behinderung auch ge-
plagt werden kénnen. Denn Hiénseln hat
nichts damit zu tun, dass man anders
ist, sondern einfach damit, dass es ge-
meine, bosartige Leute gibt.

Dies bedeutet nicht, dass Sie der Per-
son mit Behinderung Ihre eigene Pro-
blemlast aufbiirden. Es reicht zu signa-
lisieren, dass man die Situation genau
so selbst auch erlebt hat.

4. Biete Strategien und

Perspektiven an

Jetzt kommen wir zum Eigentlichen.
Helfen Sie der Person jetzt, herauszu-
finden, wer plagt, wer hiinselt. Und stel-
len sie gemeinsam fest, dass diejenigen,
die andere Menschen hénseln, bosartig
und gemein sind.

Hier muss ich schnell etwas einfii-
gen. Immer wenn ich dieses vor einem
Publikum behaupte, gibt es jemanden,
der die Hand hochstreckt und sagt: Viel-
leicht sind solche Bésewichter nicht ei-
gentlich gemein, sie sind nur ignorant,
sie haben vielleicht ein geringes Selbst-
wertgefiihl, sie wurden wahrscheinlich
in ihrer Kindheit schlecht behandelt ...
So etwas kann ich nicht aushalten. Kon-
nen wir nicht damit aufhoren, feindseli-
ges Verhalten zu entschuldigen? Jeder,
der Alter ist als fiinf Jahre, weil3, dass
solche Feindseligkeiten nicht in Ord-
nung sind. Jeder weil3, dass es wehtut,
dass man damit jemanden trifft. Des-
halb tun die Leute es. Und kommen Sie
mir auch nicht damit, dass diese Perso-
nen nur etwas mehr Bildung bréuchten.
Das ist es nicht. Einige der brutalsten,
gemeinsten Menschen, die ich je traf,
hatten einen Universitdtsabschluss!

Ich bleibe also dabei, es geht hier um
reine Feindseligkeit, um Bosartigkeit.
Erzahl ihnen, dass man auf solch ge-
meine Menschen gar nicht hort, weil sie
einen nur verletzen wollen. Und dann
sag ihnen: Dreh dich um, gehe und den-
ke: ,Ich bin o.k., die sind gemein!*

Einige fragen mich, ob das dann
nicht das Gleiche sei wie einfach igno-
rieren. Nein, das ist es nicht. Jetzt sagen
Sie ihnen ja, etwas zu tun: etwas Kraft
Spendendes zu denken, sich selbst zu
stirken, indem man feststellt, dass der
andere das Problem ist und dass man
selbst in Ordnung ist. Ignorieren ist pas-
siv. Dies ist aktiv.

12 Leben mit Down-Syndrom Nr. 54, Jan. 2007

David Hingsburger, M.Ed

Montreal, Quebec, Canada

David Hingsburger has worked his
whole career with people with disa-
bilities. He has written many books
dealing with sexuality and people
with developmental disabilities. He
acts as a private consultant in Mon-
treal, Quebec, and provides support
to individuals with developmental
disabilities.

Und, ehrlich gesagt, ich wiisste keinen
anderen Rat. In einigen Biichern wird
empfohlen, der behinderte Mensch soll-
te sich wehren. Dieser Gedanke macht
mir Angst. Erstens glaube ich nicht,
dass Menschen mit einer Behinderung
die verbalen Fiahigkeiten oder die Ge-
wandtheit haben, dies zu tun. Zweitens
befiirchte ich, dass unsere behinderten
Menschen zusammengeschlagen wer-
den kénnten, wenn sie versuchten, sich
irgendwie zu wehren, weil viele dieser
feindseligen Personen schnell gewalt-
tdtig werden konnen, vor allem dann,
wenn sie in Gruppen auftreten. Ich
mochte nicht noch mehr Leid verursa-
chen.

Und iiberlegen Sie mal, was Sie bis
jetzt schon gemacht haben:
I Sie haben ihre Gefiihle als echt und
wichtig anerkannt.
I Sie haben wissen lassen, dass viele
Menschen Opfer von Hénseleien sind
und dass Menschen damit umgehen ler-
nen konnen.
I Sie haben zugegeben, dass Thre Ge-
fiihle auch schon verletzt wurden, dass
Sie die Situation gut verstehen.
I Jetzt vermitteln Sie, dass das Problem
beim Angreifer liegt. Dass sie selbst
ganz in Ordnung sind und keine Schuld
haben.

Das ist schon eine ganze Menge.
Aber wir sind noch nicht fertig.

5. Offne deine Tiir

Bevor Sie das Gespridch abschlieen,
lassen Sie ihm wissen, dass er immer
mit Thnen {iber diese Dinge sprechen
kann. ,Wenn dies wieder passiert, wenn
wieder jemand deine Gefiihle verletzt,
mochte ich, dass du zu mir kommst und
mir das erzdhlst.“ Machen Sie deutlich,
dass Sie sich kiimmern und ihn unter-

stiitzen werden. Und bedanken Sie sich
fiir das geschenkte Vertrauen. Fragen
Sie, ob es etwas gibt, was Sie fiir ihn ma-
chen kénnen.

6. Mache niemals die Arbeit

Wenn Sie Hilfe anbieten, kann es sein,
dass Sie gefragt werden, selbst die
Schlacht zu schlagen. Aber machen Sie
nie die Arbeit fiir Thren Schiitzling, die
muss er selbst kliren. Wir haben hiufig
den Wunsch, ihn zu begleiten und ihm
vor Ort zu helfen, sich zu verteidigen.
Das hilft aber nicht weiter. Mehr noch,
das ist eine andere, professionelle Art zu
sagen, dass jemand selbst nicht kompe-
tent genug ist, behindert eben!

Folgende Geschichte dazu: Ein jun-
ger Mann hatte immer Schwierigkeiten
in einem bestimmten Laden. Der Inha-
ber ignorierte ihn, lie3 ihn lange warten,
nahm keine Notiz von ihm. Schlimmer
noch, obwohl er nie ein Wort zu dem
jungen Mann sprach, redete er hinter
seinem Riicken iiber ihn und so, dass er
das auch horen konnte. Die Betreuer
waren schon einige Male dort gewesen
und hatten sich mit dem Verkaufer un-
terhalten, der aber stets behauptete,
dass er den Kunden richtig behandelte
und dass keine Diskriminierung statt-
fand.

Ich schlug vor, dass der junge Mann
einfach selbst den Mund aufmachen
sollte. Er hatte bis jetzt einfach akzep-
tiert, dass er fiir den Verkdufer nichts
wert war. Ich schlug vor, dass man ihn
in einem Rollenspiel darauf vorbereiten
sollte, dann mit ihm mitgehen wiirde,
aber ihn selbst sprechen lassen wiirde.
Nach einiger Zeit bekam ich folgende
Rickmeldung: ,Ich ging mit Randy in
den Laden und Randy erzdhlte dem Ge-
schiftsinhaber, dass er sich verletzt
fithlte, wenn er so schlecht behandelt
wurde. Er machte klar, dass er ein Kun-
de sei und sein Geld genauso viel wert
war wie das von einem anderen. Es war
erstaunlich. Ich glaube, dass war das
erste Mal, dass der Mann im Laden sich
vergegenwartigte, dass Randy Gefiihle
hatte! Er entschuldigte sich. Und Randy
erzdhlt uns, dass seitdem alles in Ord-
nung sei. Er scheint um Zentimeter ge-
wachsen!*

Ich sehe schon, was Sie jetzt denken. Ich
wiirde mir widersprechen. Zuerst sage
ich, dass Menschen mit Handicaps es
nicht auf eine Konfrontation mit ihren
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Angreifern ankommen lassen sollen.
Und jetzt erzdhle ich gerade das Umge-
kehrte.

Es gibt ja unterschiedliche Mobbing-
situationen. Angriffe auf Spielplédtzen,
auf der Stralle oder wenn es mehrere
sind, die angreifen — das kann gefahrlich
sein. Aber ein Mobber, der in einem La-
den oder Biiro arbeitet, ist etwas ande-
res. Sie bei einer Konfrontation mit ei-
ner Bande gewalttitiger Jugendlicher zu
unterstiitzen, ist keine gute Idee. Aber
die Person vorzubereiten, sich zu Wort
zu melden, fiir seine Rechte einzustehen
in einem Restaurant, bei einem Schal-
terbeamten oder beim Sozialarbeiter in
der Schule — das ist absolut in Ordnung.
Wenn Sie glauben, dass diese Vorge-
hensweise Erfolg versprechend ist,
dann machen Sie es so. Aber denken Sie
stets daran, es ist nicht Thr Job, die An-
gelegenheit fiir sie zu klaren.

7. Follow up

Lass die Sache nicht in Vergessenheit
geraten. Fragen Sie bald wieder bei der
Person nach. Wie geht es? Wurde die Si-
tuation besser oder schlechter? Beob-
achten Sie genau, ob sie klarkommt mit
den Schwierigkeiten. Menschen mit Be-
hinderung mdchten, wie die meisten
von uns, andere nicht dauernd mit ihren
Problemen beldstigen. Depressionen
sind eine ganz normale Reaktion auf
Hénseln oder Mobbing. Wenn Sie von
sich aus wieder auf die Person zugehen,
um nachzufragen, signalisieren Sie
gleichzeitig, dass es auch freundliche
Menschen gibt, die sich um andere kiim-
mern, die mochten, dass es ihnen gut
geht. Manchmal ist es — das gilt fiir jeden
von uns — einfach schon, sich nicht allein
gelassen zu fiihlen.

Jennifer Wishart

Es wird im Allgemeinen davon ausgegangen, dass das
soziale Verstdndnis bei Kindern mit Down-Syndrom
relativ in Takt ist und in Zusammenhang steht mit
ihrem offenen und freundlichen Wesen — eine , typische
Eigenart von Menschen mit Down-Syndrom.

In ihrem Vortrag zeigte Jennifer Wishart die Ergebnisse
einer Reihe von Studien. Untersucht wurde unter
anderem, ob und wie Kinder mit Down-Syndrom einen
Gesichtsausdruck wahrnehmen und verstehen oder wie
sie sich in der Interaktion mit Gleichaltrigen beim ge-
meinsamen Losen von Aufgaben verhalten. Ziel war es,
Stdrken und Schwdchen zu identifizieren, um daraus
Schliisse fiir addquate Lernangebote zu ziehen.

ennifer Wishart, Psychologin und

Forscherin an der Universitit von
Edinburgh in Schottland, die sich seit
vielen Jahren mit der kognitiven Ent-
wicklung von Kindern mit Down-Syn-
drom beschiftigt, wollte mit ihren Stu-
dien herausfinden, wie diese Kinder in
Lernsituationen ihre sozialen Fahigkei-
ten nutzen und dabei eventuelle Stirken
und Schwichen identifizieren.

Wishart wies auf eine Schwierigkeit
hin, der sie neuerdings bei ihrer For-
schungsarbeit hdufig begegnet. War
und ist es relativ einfach und selbstver-
stindlich, mit kleineren Kindern mit
Down-Syndrom zu arbeiten, wird es zu-
nehmend schwieriger, wenn die Kinder
in die Schule gehen. Der Grund ist nicht,
dass die Schulen grundsétzlich gegen
Forschungsprojekte sind, sondern dass
es nicht gern gesehen wird, dass diese
Gruppe Kinder als speziell oder beson-
ders herausgehoben wird. Threr Mei-
nung nach ist es jedoch notwendig und
niitzlich, auch nach den ersten Jahren
weiterhin die typischen Verhaltenswei-
sen und Lernprozesse bei Down-Syn-
drom zu beobachten und zu untersu-
chen, weil man nur so Kenntnisse sam-
meln und daraus wieder geeignete Me-

thoden und Lernstrategien entwickeln
kann.

Dass uns dabei die heutigen techni-
schen Moglichkeiten zu Hilfe kommen
und dass die Erkenntnisse, die wir allein
schon durch die trisomen Mause gewin-
nen, enorm sind, streitet sie nicht ab.
Wishart hebt jedoch mit Nachdruck her-
vor, dass sie, als Psychologin, es als
duBerst wichtig erachtet, den Fokus auf
das ,richtige” Leben zu richten, auf die
zwischenmenschliche Interaktion.

Psychologen haben relativ wenig
Interesse an Down-Syndrom

Wishart beklagt, dass vonseiten von
Kinderpsychologen immer noch relativ
wenig Interesse an Kindern mit Down-
Syndrom besteht und wenig Forschung
betrieben wird. Das kann damit zusam-
menhéngen, dass viele annehmen, dass
iiber das Syndrom schon genug ge-
forscht sei, weil es schon so lange be-
kanntist. Man glaubt auch, dass weil bei
Down-Syndrom alle Aspekte der psy-
chologischen Entwicklung gleichméfig
betroffen sind, es deswegen nicht so in-
formativ sein kann wie andere Syndro-
me, wenn es z.B. darum geht, spezielle
Theorien aufzustellen tiber das, was ty-
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pisch oder atypisch in der Entwicklung
ist.

AuBlerdem wird im Allgemeinen
noch davon ausgegangen, dass man we-
nig an dem gleichméfBig negativen Ein-
fluss, den die Trisomie auf die Entwick-
lung hat, dndern kann, weil es eine so
umfassende genetische Storung betrifft.
Und das, so Wishart, obwohl wir heute
eigentlich schon ldngst wissen, dass die
Variabilitit bei Down-Syndrom enorm
ist, was es zu einem solch interessanten
Thema macht.

Ein trauriger Aspekt, der vielleicht
im Hintergrund auch noch eine Rolle
spielt, ist, dass viele annehmen, bald gé-
be es wohl keine Menschen mit Down-
Syndrom mehr, also mache Forschung
wenig Sinn.

Jennifer Wishart ist aber optimis-
tisch. Sie glaubt, dass in einer Zeit, in
der es immer mehr positive Bilder von
Down-Syndrom gibt, in der immer mehr
gut entwickelte, selbststindige Kinder
und junge Erwachsene mitreden und fiir
ihre Rechte eintreten, sich dieser Trend
nicht durchsetzen wird.

Klischees
Nach wie vor existieren, auch unter Psy-
chologen, eine Reihe Klischees dartiber,
wie Kinder mit Down-Syndrom sich ent-
wickeln und welches kognitive Niveau
sie erreichen konnen. Dabei kennen wir
heute immer mehr Kinder, die sich
deutlich besser entwickeln und ein viel
hoheres kognitives Niveau erreichen,
als man immer fiir méglich hielt. Dabei
sollten wir nicht auler Achtlassen, dass
es weiterhin auch eine Anzahl Kinder
gibt, die sich schwer tun und viele Ent-
wicklungsziele nicht erreichen und wei-
terhin auf viel Hilfe angewiesen sind.
Dann gibt es eine Reihe Charakterei-
genschaften, die als typisch fiir das Syn-
drom angesehen werden. Alle, die je-
doch mit Kindern mit Down-Syndrom
leben und arbeiten, wissen, dass sie
nicht immer gliicklich und zufrieden
oder liebenswert sind, aber wie andere
manchmal bockig, schwierig oder un-
angenehm, und dass die Kinder sehr
verschieden sind. Zu behaupten, sie sei-
en immer nett zu anderen, immerzu
mitfithlend, kontaktfreudig und liebe-
voll, gehdrt genauso zu den Stereotypen
wie der Glaube, alle seien geistig behin-
dert. Was die Intelligenz betrifft, gibt es
genauso viel Variabilitdt wie bei ande-
ren, nur ist sie verlagert. Und wenn die
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sozialen Fahigkeiten der Kinder relativ
gut entwickelt sind, bedeutet dies nicht
automatisch, dass dies ebenso fiir ihr
soziales Verstdndnis gilt.

Mehr Forschung

Trotzdem stellen wir in den letzten Jah-
ren fest, dass das Interesse an Down-
Syndrom zunimmt, nicht unbedingt sei-
tens der Psychologie, sondern von einer
anderen Seite. Es beschéftigen sich nun
Wissenschaftler aus den Fachbereichen
Genetik und Neurobiologie vermehrt
mit dem Down-Syndrom. Auflerdem
gibt es immer mehr Studien, die ver-
schiedene Syndrome miteinander ver-
gleichen und sich dadurch ebenso mit
Menschen mit der Trisomie 21 beschéf-
tigen.

Soziales Verstindnis

Das eigentliche Thema des Vortrags war
das soziale Verstindnis. Professor Wis-
hart erklérte, dass die wichtigste Aufga-
be im Leben fiir jeden Mensch ist, die
Welt, in der er lebt, zu verstehen, sein
soziales und physisches Umfeld richtig
zu deuten. Ob und wie wir in der Welt
zurechtkommen, hingt damit zusam-
men, wie gut wir dies schaffen. Einige
werden das nie so richtig lernen. Wie
geht dieser Prozess vonstatten? Welche
Voraussetzungen sind wichtig? Profes-
sor Wishart stellte dazu drei Studien
vor.

1. Objektpermanenz

Hier greift Wishart zuriick auf eine An-
zahl Studien aus den 80-er und 90-er
Jahren (u.a. Leben mit Down-Syndrom
Nr 21, Januar 1996), wobei die Objekt-
permanenz getestet wurde. Dabei wur-
de untersucht:

I welche Strategien das Kind hat, um
Neues zu lernen,

1 wie es bei Misserfolgen und Irrtiimern

Professor Jennifer
Wishart wéahrend
ihres Vortrags in
Vancouver

reagiert,
I wie seine Motivation ist.

Wishart zeigte verschiedene Video-
aufnahmen von kleinen Kindern mit
Down-Syndrom (im Alter zwischen sie-
ben und 14 Monaten) in herausfordern-
den Situationen. Es ging hierbei u.a. um
das Finden eines versteckten Gegen-
standes unter einer Tasse. Auffallend
war, dass
I die Kinder Fihigkeiten und Techni-
ken, die sie schon beherrschen, nicht ef-
fektiv in neuen Lernsituationen einsetz-
ten,

I sie kaum Initiative ergriffen, um ein
Problem zu losen,

I sie beim Nicht-Gelingen héufig sofort
aufgaben,

I sie, auch bei guten Ergebnissen, nach
zwei Aufgaben nicht mehr bereit waren,
weiterzumachen.

Diese insgesamt mangelnde Motiva-
tion beeintrachtigt wesentlich den Lern-
prozess.

2. Emotionen erkennen

Wishart stellte eine zweite Studie vor,
wobei es einerseits darum ging, eine
Person (auf einem Schwarzweil3-Foto)
in einer Reihe von drei wieder zu finden,
und andererseits, der wichtigere Teil
des Tests, Stimmungen oder Emotionen
auf Schwarzweif3-Fotos von Gesichtern
zu deuten. Das richtige Einordnen von
Emotionen ist eine notwendige Féhig-
keit, um andere Menschen und Situatio-
nen zu verstehen.

Getestet wurden Kinder zwischen
sechs und 17 Jahren. Dabei wurden
Kinder mit Down-Syndrom, Kinder mit
einer anderen geistigen Behinderung
und Kinder, die sich regulidr entwickel-
ten, miteinander verglichen. Das kogini-
tive Alter der Kinder reichte von drei bis
sechs Jahren.

Es wurde dem Kind ein Foto von z.B.
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James gezeigt, und dann drei weitere
Fotos, wobei das Kind aus diesen drei
Fotos James wieder finden musste (IWo
ist noch ein Foto von James?). Die Auf-
gabe bestand also darin, die jeweils glei-
che Person, trotz eines anderen Ge-
sichtsausdrucks, wieder zu erkennen.

Kinder mit Down-Syndrom konnten
diese Aufgaben beim ersten Mal oft 16-
sen, wurde ihnen die Aufgabe noch ein-
mal vorgelegt, waren die Ergebnisse
meistens schlechter. Wishart fragt sich
weshalb. Vielleicht weil die Kinder das
beim zweiten Mal schon langweilig fan-
den?

An diesen Tests nahmen keine Kin-
der teil, die auBer Down-Syndrom zu-
sdtzlich Autismus, ADS oder grof3e ko-
gnitive Beeintrdchtigungen hatten, weil
sie das Ergebnis verfdalschen wiirden.

Bei einer weiteren Aufgabe mussten
die Kinder unterschiedliche Gesichts-
ausdriicke interpretieren - frohlich,
traurig, dngstlich, tiberrascht und Ekel.
Es wurde z.B. ein Bild gezeigt mit dem
Hinweis: ,Diese Frau ist frohlich.“ Dann
folgten drei weitere Gesichter mit unter-
schiedlichen Emotionen und die Frage:
~Wer ist auch frohlich?®

Kinder mit Down-Syndrom machten
Fehler bei allen Emotionen und schnit-
ten im Vergleich zu den Kindern aus den
Kontollgruppen schlechter ab. Die meis-
ten Fehler wurden bei dem Ausdruck
Angst gemacht. Wenn sich regulédr ent-
wickelnde Kinder einen Fehler mach-
ten, verwechselten sie hdufig Angst und
Uberraschung.

Aus der Studie ging hervor, dass
Kinder mit Down-Syndrom Schwierig-
keiten haben, Emotionen in Gesichtern
von anderen richtig zu deuten, was fiir
das soziale Verstindnis erschwerend
ist.

3. Gemeinsames Lernen

In einer dritten Studie ging es um das
gemeinsame Lernen mit einem anderen
Kind. Wishart stellte fest, dass

I wenn zwei Kinder mit einem leicht un-
terschiedlichen kognitiven Niveau zu-
sammenarbeiten, das schwéchere Kind
in der Regel mehr profitierte.

I Sortieriibungen, die dem Kind mit
Down-Syndrom zunéchst schwer fielen
und die es nicht l6sen konnte, ihm bes-
ser gelangen, nachdem es eine dhnliche
Aufgabe gemeinsam mit einem anderen
Kind ausgefiihrt hat.

I Das gemeinsame Arbeiten mit einem

Jennifer Wishart, MA, PhD,
CPsychology

Professor of Special Education, Uni-
versity of Edinburgh, Scotland

Dr. Wishart is a developmental psy-
chologist who is currently looking at
cognitive and social development in
children with Down’s syndrome.
She is a research advisor to the
Scottish, UK and European Down
syndrome associations, and sits on
the editorial boards of the Journal
of Applied Research in Intellectual
Disabilities.

anderen Kind hatte am meisten Effekt,
wenn dieses Kind ein geringfiigig h6he-
res kognitives Niveau hat.

I Am effektivsten war es, wenn in der
Lernsituation gesprochen wurde, wenn
gemeinsam iiberlegt und die Dinge be-
sprochen wurden.

In einem Videofilm zeigte die Refe-
rentin, wie eine Zusammenarbeit aus-
sehen kann, und es war erschreckend
festzustellen, wie sehr das Kind mit
Down-Syndrom dazu neigt, eine passive
Rolle einzunehmen, nur als Handlanger,
und sich schon bald mit nur zuschauen
zufrieden gibt. Wishart wies darauf hin,
dass wir nicht annehmen sollten, dass
das Kind vom bloBen Zuschauen viel

Das Kind mit Down-Syndrom kann von
einer Zusammenarbeit mit einem anderen

Kind profitieren (Foto: Frank Boxler)

lernt. Es muss auch etwas tun, etwas
einiiben, handelnd einiiben und darii-
ber sprechen.

Weil das Kind mit Down-Syndrom
hédufig Schwierigkeiten beim Sprechen
hat und deshalb nicht gerne spricht (es
hat schon oft erlebt, nicht oder falsch
verstanden zu werden, also schweigt es
lieber), war es wichtig, dem anderen
Kind Anweisungen zu geben, die Aktion
mit Sprache zu begleiten und vom Kind
mit Down-Syndrom auch Antworten zu
erwarten und zu verlangen.

Wurde dies nicht beriicksichtigt, war
der Lernzuwachs fiir das Kind mit
Down-Syndrom sehr gering!

Wenn aber die Lernsituation durch
die Lehrperson gut vorbereitet und
strukturiert wird, kann das Kind mit
Down-Syndrom von einer Zusammen-
arbeit mit einem anderen Kind, das ihm
kognitiv ein wenig iiberlegen ist, profi-
tieren.

Resiimee

Professor Wishart schloss ihren Vortrag
mit der Bemerkung: ,Das psychologi-
sche Umfeld, in dem Kinder mit Down-
Syndrom heute aufwachsen, ist so viel
positiver als zuvor. Wir miissen jetzt
versuchen, Wege zu finden, ihr soziales
Verstdndnis von der Welt, in der sie le-
ben, weiterzuentwickeln, sodass sie da-
von profitieren konnen und sie die glei-
che Lebensqualitit, soziale Beziehun-
gen, Freundschaften haben kénnen wie
andere Kinder.“
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Die erwachsenen Geschwister von
Menschen mit Down-Syndrom

Bob Hodapp

Ubersetzung: Patricia Gifford

Insgesamt erwartet man in den USA, dass die Anzahl
der Senioren mit einer Behinderung sich bis 2030 ver-
dreifachen wird. Heute leben 60 Prozent der dlteren
behinderten Menschen in ihrer Familie. Auch Menschen
mit Down-Syndrom werden heute immer dlter.

Wie entwickelt sich die Beziehung zwischen den dlter
werdenden Geschwistern? Was sind die Bediirfnisse der
Geschwister, die sich um ihre behinderten Briider und
Schwestern kiimmern, und wie konnen sie unterstiitzt

werden?

Bob Hodapp stellte die Ergebnisse einer grof3 angelegten
Studie vor, an der sich auch mehr als 200 Geschwister
von erwachsenen Menschen mit Down-Syndrom betei-

ligten.

rofessor Bob Hodapp von der Van-

derbilt University hielt auf der Kon-
ferenz einen Vortrag iiber seine Studie
iiber Geschwister von Menschen mit
Down-Syndrom und ihre Beziehung
zum Bruder oder zur Schwester mit
Down-Syndrom besonders im Hinblick
darauf, dass die Menschen in den meis-
ten industrialisierten Lidndern immer &l-
ter werden und auch Menschen mit
Down-Syndrom eine steigende Lebens-
erwartung haben. Laut seinen Untersu-
chungen steigt die Lebenserwartung im
Verhiltnis zu Menschen ohne Behinde-
rung sogar schneller an. 1929/1949 hat-
ten Kinder mit Down-Syndrom eine Le-
benserwartung von neun bis zwdlf Jah-
ren. In den 70-er Jahren war ihre Le-
benserwartung schon auf ca. 30 Jahre
angestiegen. Heutzutage liegt die Lebens-
erwartung von Menschen mit Down-
Syndrom bei 60 Jahren.

Daraus resultieren neue Situationen
und verschiedene Probleme, die es zu
meistern gilt. Das ist zum einen die Tat-
sache, dass Menschen mit Down-Syn-
drom noch recht jung, d.h. zwischen 45
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und 60 Jahre, verschiedene medizini-
sche Probleme entwickeln, wie z.B.
Schilddriisen- und Herzprobleme. Zu-
dem haben viele ein erhohtes Schlagan-
fallrisiko. Zum anderen stellt sich auf-
grund der steigenden Lebenserwartung
die Frage, wer sich um diese Menschen
kiimmert und sie unterstiitzt, wenn die
Eltern das nicht mehr tun konnen und
sie nicht selbststdndig leben konnen. Dr.
Hodapp lieferte auch gleich die Antwort:
die Geschwister.

Der Down-Syndrom-Vorteil

Bisher gibt es wenige Studien iiber Ge-
schwister von Menschen mit Down-Syn-
drom, da es die Gruppe der Geschwister
von dlteren Menschen mit Down-Syn-
drom zuvor schlicht und einfach nicht
gab. In den Studien, die bisher durch-
gefithrt wurden, stellte man fest, dass
Geschwister von Menschen mit Down-
Syndrom sich ihren Geschwistern ins-
gesamt ndher fiihlten, mehr Kontakt mit
ihnen und insgesamt ein positiveres
Verhiltnis zu ihnen hatten, als das bei
Geschwistern von Menschen mit ande-

ren Behinderungen und Syndromen der
Fall war. Auch wurde festgestellt, dass
die Familien, in denen es ein Familien-
mitglied mit Down-Syndrom gab, besser
mit der Situation eines kranken Famili-
enmitglieds zurechtkamen als andere
Familien, in denen andere Behinderun-
gen oder Krankheiten vorkamen. Dr.
Hodapp nannte dies den ,Down-Syn-
drom-Vorteil“.

In den letzten Jahren wurde festgestellt,
dass es den Geschwistern von Men-
schen mit Behinderungen besser geht,
als man zuvor gedacht hatte. Die meis-
ten haben weder emotionelle noch an-
dere Probleme, sie kommen gut im Le-
ben zurecht. Man fand ebenfalls heraus,
dass es meistens die Schwestern sind,
die eine engere Beziehung zu den Ge-
schwistern mit Behinderungen haben.
Eine weitere Feststellung war, dass die
Geschwisterbeziehung besser ist, wenn
der Bruder oder die Schwester mit Be-
hinderung ,nur® geistig entwicklungs-
verzogert sind. Bei Geschwistern mit
psychischen Krankheiten war die Ge-
schwisterbeziehung schlechter oder we-
niger intensiv.

Studie mit 1100 Teilnehmern

Die Studie, die Dr. Hodapp durchgefiihrt
hat, war eine Internet-basierte Studie,
an der insgesamt tiber 1100 Menschen
in den USA teilnahmen. Alle Teilnehmer
an Dr. Hodapps Studie waren Geschwis-
ter von Menschen mit Behinderungen,
viele davon Geschwister von Menschen
mit Down-Syndrom. Da die Teilnehmer-
zahl so hoch war, war es Dr. Hodapp
moglich, sie in eine Gruppe mit Ge-
schwistern mit Down-Syndrom und eine
Vergleichsgruppe mit Geschwistern mit
anderen Behinderungen und Syndro-
men zu unterteilen. Alle Teilnehmer wa-
ren iiber 18, drei Viertel der Teilnehmer
waren Frauen. Das Durchschnittsalter
war 36, die meisten Teilnehmer hatten
einen hoheren Bildungsabschluss und
waren dlter als ihre Geschwister mit
Down-Syndrom.

Die Schwerpunkte dieser Studie la-
gen zum einen auf der Untersuchung
und Analyse des ,Down-Syndrom-Vor-
teils“ und zum anderen auf dem Altern
von Menschen mit Down-Syndrom und
der Geschwisterbeziehung im Alter.

Ein GrofBteil der Fragen bezog sich
auf die Kontakthdufigkeit bei den Ge-
schwistern, d.h. wie viele Stunden im
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Monat verbringen sie zusammen, wie
oft rufen sie an, wie nah stehen sie sich,
welche Art von Unterstiitzung bendtigt
der Bruder oder die Schwester mit Be-
hinderung, wie wiirden sie ihre Gefiihle
gegeniiber ihrem Bruder oder ihrer
Schwester beschreiben, wie dullern sie
sich gegeniiber anderen Menschen tiber
ihren Bruder oder ihre Schwester mit
Behinderung, usw.

Ein Teil der Fragen bezog sich auf
den Gesundheitszustand der Geschwis-
ter selbst. Hier ging es darum heraus-
zufinden, ob die Geschwister zu emotio-
nalen und anderen Problemen oder zu
Depressionen neigen oder ob sie frither
gesundheitliche Probleme bekommen
als Menschen, die keine behinderten
Geschwister haben.

Positive Beziehung zwischen
jlingeren Geschwistern

In der Studie zeigte sich auch wieder
der von Dr. Hodapp erwidhnte ,Down-
Syndrom-Vorteil“. Die Geschwister ver-
brachten mehr Zeit miteinander, durch-
schnittlich fiinf und mehr Stunden im
Monat. Die Geschwister hatten eine po-
sitivere Beziehung zueinander und die
Schwestern (und wenige Briider) ohne
Behinderung brachten ihren Geschwis-
tern mit Down-Syndrom mehr Zunei-
gung entgegen, als dies in der Ver-
gleichsgruppe der Geschwister von
Menschen mit anderen Behinderungen
der Fall war. Die Geschwister waren
meist gesiinder als die aus der Ver-
gleichsgruppe und es gab weniger Fille
von Depressionen. Allerdings bezogen

GERD BREDERLOW

Bobby,

Herr Bredh wni
Migter Hasr Bendel

Bl LAROTH TR
EErfld Wl

sich die positiven Ergebnisse eher auf
die noch jiingeren Geschwister.

Die Geschwisterbeziehung veridndert
sich bei zunehmendem Alter

Bei der Studie wurde namlich festge-
stellt, dass wenn die Person mit Down-
Syndrom zwischen 20 und 30 Jahre alt
ist, die Geschwisterbeziehung meist
noch sehr gut ist. Je dlter die Person mit
Down-Syndrom jedoch wird, desto
mehr zeigt sich eine schleichende Ver-
schlechterung in der Beziehung. Ab 30
nimmt auch die Zuneigung ab und die
Geschwisterbeziehung ist weniger posi-
tiv. (Dies konnte nicht festgestellt wer-
den, wenn die Geschwister eine andere
Behinderung als Down-Syndrom hat-
ten.) Bei den Geschwistern, deren Bru-
der oder Schwester mit Down-Syndrom
zwischen 40 und 50 Jahre alt war, tra-
ten mehr Fille von Depression auf.

Die Frage stellte sich nun, ob diese
sich mit dem Alter verschlechternde
Entwicklung an den zunehmenden ge-
sundheitlichen Problemen der Men-
schen mit Down-Syndrom lag. Dies
scheint jedoch nicht die Ursache zu sein.
Auch eingreifende Lebensereignisse,
wie der Tod nahe stehender Personen,
Scheidungen etc., konnten nicht als Ur-
sachen ausgemacht werden.

Am ehesten werden die psychischen
Probleme, die bei dlteren Menschen mit
Down-Syndrom auftreten kénnen, wie
Depressionen, schwierige Verhaltens-
weisen etc., dafiir verantwortlich ge-
macht. Sie belasten die Beziehung zwi-
schen den  Geschwistern  sehr.

Bobby, Herr Bredi und Mister Herr
Bendel

Die Geschichte seines Bruders hat Gerd Breder-
low voller Warme und mit unwiderstehlichem
Witz in dem Buch ,,Bobby, Herr Bredi und Mis-
ter Herr Bendel" beschrieben. Es ist ein sehr
personliches Buch tber eine auBergewohnliche
Familie und eine herzliche Geschwisterbezie-
hung. Und es zeigt, dass die Beziehung zwi-
schen Geschwistern durchaus noch positiv sein
kann, auch wenn sie schon 40 oder 50 Jahre alt
sind. Dass Bobby ein erfulltes und abwechs-
lungsreiches Leben fihrt, Anerkennung und
Respekt widerfahrt, ist mit Sicherheit férdernd
fur dieses Verhdltnis.

Das Buch kann beim DS-InfoCenter bestellt
werden.

Bob Hodapp, PhD

Professor, Department of Special
Education, Vanderbilt University,
Nashville, Tennessee, USA

Bob Hodapp is a Professor in the
Department of Special Education
and the Assistant Director of Van-
derbilt Kennedy Center Families
Research Program.

His current research interests in-
clude the developmental approach
to mental retardation, mother-
child interactions with children
with disabilities, and development
in children with genetic disorders
or mental retardation.

Unterstiitzung fiir die Geschwister
Dr. Hodapp betonte zum Abschluss,
dass man sich um diese Geschwister
kiimmern miisse, da sie eine immer
grofiere Rolle bei Menschen mit Down-
Syndrom im Alter spielen und in Zu-
kunft auch spielen werden. Sie benoti-
gen Unterstiitzung in vielerlei Hinsicht.
Sie brauchen z.B. Informationen, was
den Gesundheitszustand des Menschen
mit Down-Syndrom angeht, eventuell
auch Unterstiitzung bei der Pflege ihres
Bruders oder ihrer Schwester mit Down-
Syndrom. Sie brauchen ein Dienstleis-
tungssystem, das sie in ihren Aufgaben
unterstiitzt, sowie weitere Forschungen
und Studien in diesem Bereich.

Briider, die gut miteinander

auskommen: Bobby und Gerd
Brederlow (Foto: Gerd Tratz)
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Unterstiitztes Arbeiten

Christy Lynch

Ubersetzung: Patricia Gifford

LIch werde versuchen, in einer halben Stunde Sie alle
davon zu liberzeugen, dass es nicht nur méglich, son-
dern absolut wesentlich und wiinschenswert ist, dass
alle Menschen mit einer Lernbeeintrdchtigung als
Erwachsene einen richtigen Job haben und dafiir richtig

bezahlt werden!”

hristy Lynch von der irischen Kare

Association stellte auf der Konferenz
das Modell ,Supported Employment®
(Unterstiitztes Arbeiten) vor, das dazu
dient, Menschen mit verminderten in-
tellektuellen Fahigkeiten sinnvoll in den
Arbeitsmarkt zu integrieren, anstatt sie
ausgegrenzt in Werkstétten zu beschéf-
tigen. Das Modell sieht vor, Werkstétten
abzuschaffen und stattdessen tatsich-
lich existierende und angemessen ver-
glitete Arbeitsplidtze zu besetzen und
kontinuierliche Weiterbildungsméglich-
keiten anzubieten.

Lynch setzt sich dazu mit dem Ar-
beitssuchenden und seiner Familie zu-
sammen, bespricht seine Berufswiin-
sche und Vorstellungen mit ihm und
iiberlegt gemeinsam mit ihm, welcher
Arbeitsplatz oder Beruf fiir ihn geeignet
ist. Der nédchste und schwierigere
Schritt ist, den gewlinschten Arbeits-
platz fiir den Arbeitssuchenden zu be-
kommen. Hierzu nimmt Lynch Kontakt
mit dem jeweiligen Unternehmen auf
und versucht, es von dem Modell zu
iiberzeugen und es iberhaupt dazu zu
bringen, sich darauf einzulassen.

Fiir die meisten Unternehmen sind
das grof3te Hindernis nicht die Produk-
tivitidt des Angestellten oder die Kosten
des Arbeitsplatzes, sondern das grofite
Hindernis ist die Angst vor dem, was
das Unternehmen erwartet, wenn es ei-
nen Menschen mit einer entsprechen-
den Behinderung einstellt. Hier leistet
Lynch die entsprechende Uberzeu-
gungsarbeit. Der Arbeitssuchende wird
nicht vorher geschult, sondern es findet
ein , Training-on-the-Job“ statt. Das be-
deutet, dass ein Job Coach zusammen
mit dem Angestellten an den Arbeits-
platz geht, ihn griindlich einarbeitet und
ihm so lange wie noétig unterstiitzend
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zur Seite steht, damit er seinen Job be-
halten kann und auch fiir das Unter-
nehmen eine rentable Arbeitskraft dar-
stellt.

Es geht eben nicht darum, billige Ar-
beitskrifte zu vermitteln, sondern dort,
wo es moglich ist, Menschen mit ver-
schiedenen Behinderungen produktiv in
den realen Arbeitsmarkt zu integrieren,
anstatt zum Teil unrentable Werkstatt-
plédtze teuer zu finanzieren. Auch ist es
durchaus moglich, dass diese Unterstiit-
zung im Job nicht endet, sondern fort-
laufend ist, je nachdem, wie viel Unter-
stiitzung notwendig ist. Dies setzt im-
mer eine Eins-zu-eins-Betreuung vor-
aus, was sich auf den ersten Blick sehr
kostspielig anhort. Lynch hat jedoch er-
rechnet, dass sein Modell genauso viel,
wenn nicht sogar weniger kostet als ein
Werkstattplatz und der Angestellte zu-

Christy Lynch

Chief Executive Officer of KARE
County Kildare Association of Pa-
rents & Friends of Handicapped
People, Newbridge Co. Kildare, Ire-
land

Mr. Lynch has significant experien-
ce in the development of Inclusive
Employment Options, specifically
Supported Employment for people
with disabilities. He has worked ex-
tensively throughout the EU Mem-
ber States, North & South American
and South Africa. He founded the
TASE - Irish Association for Suppor-
ted Employment and was a foun-
ding member and first president of
the EUSE — European Union of Sup-
ported Employment.

dem in die Gesellschaft und ins soziale
Leben integriert ist, d.h. Arbeitskollegen
und somit soziale Kontakte hat. Das
letztendliche Ziel ist die soziale Integra-
tion.

Uberzeugungsarbeit

Zu Anfang waren mehrere Jahre harter
Uberzeugungsarbeit zu leisten, da viele
Eltern seiner Idee, die Werkstétten ab-
zuschaffen und die dort betreuten Men-
schen ins Arbeitsleben einzugliedern,
nicht die erwartete Begeisterung entge-
genbrachten, zumal sie die Werkstitten
zum Teil mit aufgebaut hatten und ihre
Kinder dort ein gliickliches Leben fiihr-
ten.

Lynch war jedoch der Meinung, dass
sie woanders durchaus gliicklicher sein
wiirden und man ihnen die Chance ge-
ben sollte, dieses Leben iiberhaupt ken-
nenzulernen. Die SchlieBung der Werk-
stitten bedeutete auch, dass die Betreu-
er aus den Werkstatten umgeschult wer-
den und anstatt der Werkstattbetreuung
nun die Eins-zu-eins-Betreuung am Ar-
beitsplatz iibernehmen sollten, die auch
die Kommunikation mit dem Arbeitge-
ber einschlief3t.

Mittlerweile sind sowohl die Eltern
iiberzeugt, die urspriinglich am skep-
tischsten waren, als auch die Betreuer,
die zu Anfang gegen diese Malinahme
waren.

Als Néichstes mussten Gewerkschaf-
ten, Arbeitgeberorgansiationen und
Wohlfahrtsverbédnde iiberzeugt und ein-
gebunden werden. SchlieBlich akzep-
tierte auch die irische Regierung dieses
Programm und setzte es als Regierungs-
programm um. Irland war das erste
Land in der EU, in dem es ein von der
Regierung finanziertes Programm fiir
unterstiitztes Arbeiten gibt.

Laut Lynch gibt es noch zwei oder
drei weitere Linder in der EU, die ein
dhnliches Programm haben.

Unterstiitztes Arbeiten in Peru und
Siidafrika

Lynchs Arbeit fithrte ihn vor einigen
Jahren nach Peru, wo er im Aunt Sulli-
van Zentrum auf duBerst motivierte
Menschen traf, die von der sozialen Ein-
gliederung iiberzeugt waren und dieses
Konzept gerne moglichst bald umsetzen
wollten. Leider hatten sie iiberhaupt
keine finanzielle Unterstiitzung, weder
von staatlicher Seite noch von irgend-
welchen Wohlfahrtsorganisationen. Aus
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diesem Grunde waren auch keine finan-
ziellen Mittel fiir die Job Coaches vor-
handen. Die Armut unter den Menschen
war unvorstellbar grof, sodass alles,
was sie geben konnten, ihre Zeit war.

Also wurden die Eltern als Job
Coaches geschult, und zwei Jahre spiter
hatten 26 Personen einen Job. Lynch
fiihrte das Beispiel von Aladio an, einem
40-jahrigen Mann mit Down-Syndrom,
der als Einziger von seinen Briidern nun
einen Arbeitsplatz hat und damit seine
ganze Familie erndhrt. Ein anderer jun-
ger Mann konnte an eine Recyclingfirma
vermittelt werden, in der er nun Papier
nach Farben sortiert.

Ein dhnliches Beispiel brachte Lynch
aus Johannesburg in Stidafrika mit, wo
ein junger Mann, der an den Special
Olympics teilgenommen hatte, aus einer
Behindertenwerkstatt an eine Schule
vermittelt werden konnte, in der er nun
erfolgreich als Sports Coach mit Kindern
arbeitet.

Menschen mit Behinderungen sind
exzellente Arbeitnehmer!

Laut Lynch sind Menschen mit Behin-
derungen in den meisten Fillen exzel-
lente Arbeitnehmer. Sie sind extrem
motiviert, piinktlich und unglaublich
bemiiht, in ihrem Job die erwartete
Leistung zu bringen. Leider assoziieren

Verschiedene junge
Menschen mit Down-
Syndrom finden einen
Arbeitsplatz in einem
Supermarkt

die meisten Arbeitgeber bei einem Men-
schen mit Behinderung jedoch nicht mit
einer exzellenten Arbeitskraft.

Besonders viel Uberzeugungsarbeit
sieht er in Lidndern, in denen feste
Strukturen aufgebaut sind bzw. in de-
nen die meisten Menschen mit Behinde-
rungen einen vorgefertigten Weg in eine
Werkstétte gehen.

Appell
Lynchs Schlusswort war ein Appell an
alle Eltern von Kindern mit Behinde-
rungen, an ihre Kinder die Erwartung
zu haben, dass sie nicht nur einen Job
haben werden, sondern eine Karriere.
Von den Eltern im Publikum
wiinschte er sich, dass sie dort, wo es
moglich ist, Unterstiitzung leisten, um
vielleicht einen weiteren Menschen mit
Behinderung ins normale Arbeitsleben
einzugliedern.

Einladung nach Dublin zum
10. Welt-Down-Syndrom-Kongress, 2009
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Life-Events

Belastende Lebensereignisse

Paul Patti, Karen Amble

Life-Events konnen sowohl direkt wie indirekt den
Gesundheitszustand eines Menschen beeinflussen und
sich auf seine Lebenstiichtigkeit auswirken. Die Autoren
untersuchten, welche belastenden Lebensereignisse im
Leben eines Menschen mit Down-Syndrom auftraten
und wie diese sein Leben beeinflussten.

Bis heute gibt es bei den Untersu-
chungen, wie so genannte Life-
Events das Leben eines Menschen be-
einflussen, nur wenige, die sich mit die-
sem Thema speziell im Zusammenhang
mit Personen mit Down-Syndrom befas-
sen.

Paul Patti und Karen Amble von der
George Jervis Clinic in Staten Island,
New York, USA stellten ihre Studie zu
diesem Thema in Vancouver beim 9.
Welt-Down-Syndrom-Kongress vor.

Patti und Amble untersuchten, wel-
che belastenden Ereignisse im Leben ei-
nes Menschen mit Down-Syndrom auf-
traten und wie diese sein Leben beein-
flussten. Die Daten wurden verglichen
mit denen aus der Vergleichsgruppe,
deren Teilnehmer eine andere geistige
Behinderung hatten. Insgesamt wurden
211 Personen mit und ohne Down-Syn-
drom im Alter von 50 bis 86 Jahren tiber
eine Periode von fiinf Jahren begleitet.

Life-Events konnen sowohl direkt
wie indirekt den Gesundheitszustand ei-
nes Menschen beeinflussen und sich auf
seine Lebenstiichtigkeit auswirken.

Es hat sich herausgestellt, dass ge-
sundheitliche Probleme und der Verlust
oder Tod eines geliebten Menschen die
wichtigsten Risikofaktoren sind und z.B.
eine Depression auslosen konnen. Aber
auch schon eine geringfiigige Anderung
im gewohnten Tagesablauf oder in der
sozialen Umgebung kann sich auf die
physische oder psychische Gesundheit
auswirken. Vor allem kann ein Umzug
einen negativen Effekt auf den korperli-
chen Gesundheitszustand und auf die
Lebensdauer bei manchen Patienten ha-
ben.
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Belastende Lebensereignisse

Mit der Life-Events-Checkliste (Patti &
Tsiouris) wurden Stressoren, Verdnde-
rungen und/oder Ereignisse identifi-
ziert, die im Leben dieser Menschen
wiahrend einer Periode von fiinf Jahren
auftraten. Diese Life-Events wurden in
vier Hauptkategorien eingeteilt:

1 Umziige, Wohnortwechsel, Unterbrin-
gung in einem Wohn-/Pflegeheim,

I Verdnderungen im Umfeld oder im so-
zialen Bereich, wie ein anderes Tages-
programm, andere Lebensumstidnde,
ein Wechsel der Bezugspersonen,

1 Verluste/Trennungen, wie der Tod ei-
nes Elternteiles oder eines anderen Fa-
milienmitgliedes, Trennung von den El-
tern, von Geschwistern, von Mitbewoh-
nern oder Bekannten,

I medizinische Probleme, Anderung
des Gesundheitszustandes, Aufnahme
in einer Klinik.

Ergebnisse

I Erwachsene mit Down-Syndrom ab 50
Jahren erleben mehr eingreifende Le-
bensereignisse als die Gruppe gleich-
altriger Erwachsener ohne Down-Syn-
drom.

I Es fand hiufiger ein Wohnortwechsel
statt und es gab bedeutend mehr ge-
sundheitliche Probleme.

1 Diese belastenden Erlebnisse, die bei
Menschen mit Down-Syndrom ab dem
sechsten Lebensjahrzehnt gehduft vor-
kommen, trafen zusammen mit den Be-
richten iiber einen kognitiven Abbau
und einen Abbau der Alltagsfahigkeiten.
I Menschen mit Down-Syndrom ab et-
wa 40 Jahren reagierten auch schon bei
geringfligigen Verdnderungen in ihrer
tdglichen Routine mit deutlich mehr

psychischen Problemen als die Teilneh-
mer in der Vergleichsgruppe.

I Der Tod eines Elternteils oder der
wichtigsten Betreuungsperson kann ei-
nen Wohnortwechsel — aus der Familie
in eine Wohngruppe — zur Folge haben,
wobei gleich zwei eingreifende Lebens-
ereignisse innerhalb einer kurzen Zeit
zusammentreffen.

Eine dhnliche Situation sehen wir,
wenn ein plotzlicher Abbau der Fihig-
keiten auftritt, wie es bei dlteren Men-
schen mit Down-Syndrom vorkommen
kann, weshalb die Person dann in einer
anderen Gruppe oder einem anderen
Heim untergebracht wird, weil sie mehr
Hilfe und Begleitung braucht.

I Altersbedingte medizinische Probleme
wie Pneumonia, Briiche, das Auftreten
epileptischer Anfille oder andere Er-
krankungen, wovon viele einen Kran-
kenhausaufenthalt zur Folge haben, tra-
ten in der Down-Syndrom-Gruppe sehr
héufig auf und trugen bei zu einem re-
lativ schnellen Abbau des allgemeinen
Gesundheitszustandes und des Funktio-
nierens im Alltag.

I Das Abnehmen der Funktionstiichtig-
keit, was bei Menschen mit Demenz
héufig auftritt, stand in einem direkten
Zusammenhang mit dem Vorkommen
und der Art der Lebensereignisse, die
der Erwachsene mit Down-Syndrom er-
lebt hat.

Resiimee

Das gehdufte Vorkommen einer Reihe
eingreifender Lebensereignisse und das
zuséatzliche Einsetzen verschiedener al-
tersbedingter medizinischer Komplika-
tionen konnen zu einer stressvollen Pe-
riode im Leben von Menschen mit
Down-Syndrom ab 50 Jahren fiihren.
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Leonard Abbeduto

Ubersetzung: Patricia Gifford

Was sind die Voraussetzungen fiir eine erfolgreiche
Kommunikation? Mit dieser Frage beschdftigte sich
Professor Abbeduto von der University of Illinois.
Dabei geht er unter anderem ein auf die verschiedenen
sprachlichen Aspekte wie Vokabular, Grammatik und

Artikulation.

Aber auch das soziale Verstandnis spielt eine wichtige
Rolle. Welche weiteren Probleme einen negativen Einfluss
auf die Kommunikation haben und mit welchen Heraus-
Jorderungen Menschen mit Down-Syndrom in der
Kommunikation mit anderen konfrontiert werden, das
wurde ebenfalls von ihm angesprochen.

Dr. Leonard Abbeduto von der Uni-
versity of Illinois stellte sein For-
schungsprojekt ,L.earning to use langu-
age for communication® vor, bei dem er
die kommunikativen Fédhigkeiten von
Jugendlichen mit Down-Syndrom und
die von Jugendlichen mit Fragile-X-Syn-
drom (das am zweithdufigsten auftre-
tende genetische Syndrom mit einer teil-
weise vergleichbaren geistigen Behin-
derung) untersuchte und zu dem Schluss
kam, dass Jugendliche mit Fragile-X-
Syndrom in ihren kommunikativen
Féhigkeiten weniger eingeschrinkt sind
als Jugendliche mit Down-Syndrom.

In der Studie wurden grof3e Gruppen
untersucht, eine Gruppe Jugendlicher
mit Down-Syndrom, eine Gruppe Ju-
gendlicher mit Fragile-X-Syndrom und
eine Vergleichsgruppe normal ent-
wickelter Jugendlicher. Da alle Jugend-
lichen in der Studie &hnliche geistige
Féahigkeiten besitzen mussten, waren
die Jugendlichen in den Gruppen mit
Down-Syndrom und Fragile-X-Syndrom
zwischen zehn und 18 Jahre alt und die
Jugendlichen in der Vergleichsgruppe
normal entwickelter Kinder zwischen
drei und acht.

Dr. Abbeduto betonte jedoch, dass
dies nicht bedeutet, dass ein 18-jahriger
Jugendlicher mit Down-Syndrom mit ei-

nem drei- bis achtjahrigen normal ent-
wickelten Menschen gleichzusetzen ist.
Er erlduterte, dass dies lediglich eine
Maéglichkeit sei, ungefdhr feststellen zu
koénnen, in welchen Bereichen grof3ere
Schwierigkeiten vorhanden sind und in
welchen Bereichen die Entwicklung den
kognitiven Féhigkeiten angemessen
verlauft. Hat zum Beispiel der Jugendli-
che mit Down-Syndrom in einem Be-
reich grof3ere Schwierigkeiten als der
Drei- bis Achtjahrige und fallt im Laufe
der Zeit weiter zuriick, kann man davon
ausgehen, dass dies ein Bereich ist, der
besonders forder- und unterstiitzungs-
bediirftig ist. Verlauft die Entwicklung
dhnlich wie die des drei- bis achtjahri-
gen Kindes mit dhnlichen kognitiven
Fahigkeiten, kann man davon ausge-
hen, dass die kommunikative Entwick-
lung im Vergleich zu der geistigen Ent-
wicklung angemessen verlauft.

Die kommunikativen Fahigkeiten
der Studienteilnehmer mit Down-Syn-
drom waren relativ gut entwickelt, die
Jugendlichen konnten sich in ganzen,
wenn auch teils kurzen Sdtzen mitteilen.

Problembereiche

Die in den Untersuchungen angewand-
te Strategie war, die Bereiche zu identi-
fizieren, in denen die groften Schwi-

chen auftreten, um zu bestimmen, wo
man mit therapeutischen Mafnahmen
ansetzen kann.

1 Artikulation, Verstidndlichkeit

Die Studienteilnehmer wurden aufge-
fordert, ein Sprachbeispiel abzugeben,
d.h. eine Geschichte zu zwei Situatio-
nen zu erzdhlen. Das Ergebnis war,
dass die Studienteilnehmer mit Down-
Syndrom viel schlechter und teilweise
gar nicht zu verstehen waren, und das,
obwohl der Transkribierer [Anm.: Die
Sprachbeispiele werden auf Band auf-
genommen und der Transkribierer er-
stellt ein Protokoll davon, das Trans-
kript. Hierzu kann er das Band so oft er
mochte zuriickspulen, um eine unklare
Stelle nochmals anzuhoren.] sehr erfah-
ren war und die Geschichte kannte, die
erzdhlt werden sollte. Die Studienteil-
nehmer mit Fragile-X-Syndrom und
auch die Vergleichsgruppe normal ent-
wickelter Kinder sprachen deutlicher
und waren insgesamt besser zu verste-
hen.

1 Horprobleme

Dr. Abbeduto fiihrte auch Hortests mit
allen Gruppen durch und fand heraus,
dass Jugendliche mit Down-Syndrom
meistens schlechter horen als Jugendli-
che aus den Vergleichsgruppen. Die
Schwerhorigkeit war meist im leichten
bis mittelschweren Bereich und verbes-
serte sich im Erwachsenenalter nicht.

1 Rezeptive Sprache

Beim Sprachverstdndnis im Bereich Vo-
kabular schnitten die Jugendlichen mit

Leonard Abbeduto, PhD

Associate  Director, Behavioral
Sciences, Waisman Center,
UW-Madison, University of Illinois,
Chicago, IL, USA

Dr. Abbeduto is interested in the be-
havioral development of individuals
with mental retardation and the
ways in which that development in-
fluences, and is influenced by, the
family context. Recently, his rese-
arch has focused primarily on the
development of language in indivi-
duals with mental retardation.
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Down-Syndrom genauso gut ab wie die
Jugendlichen bzw. Kinder aus den bei-
den Vergleichsgruppen.

Im Bereich Grammatik schnitten sie
jedoch wesentlich schlechter ab als die
Vergleichsgruppen. Die grof3ten Liicken
taten sich also bei der rezeptiven Gram-
matik, beim grammatikalischen Verste-
hen, auf (z.B. wurde der Unterschied
zwischen Sétzen wie: Der Junge schiebt
den Elefanten und Der Junge wird vom
Elefanten geschoben nicht verstanden).

Hier sah Dr. Abbeduto gro3en Hand-
lungsbedarf, da eine verminderte Fahig-
keit, Sprache korrekt zu verstehen, die
Kommunikation stark beeintrdchtigt.
Es wurde auBlerdem festgestellt, dass
die rezeptiven Féahigkeiten mit zuneh-
mendem Alter sogar abnahmen, sodass
man grof3en Bedarf an entsprechenden
FordermaBBnahmen sah.

1 Expressive Sprache

Im Bereich Ausdrucksfahigkeit gab es
kaum Unterschiede zwischen den Grup-
pen der Jugendlichen mit Fragile-X-
Syndrom und der Vergleichsgruppe
normal entwickelter Kinder. Allerdings
kann man deutliche Unterschiede zu
den Jugendlichen mit Down-Syndrom
feststellen, deren Ausdrucksfahigkeit
viel weniger ausgepréigt war.

Um sich in der Welt zu behaupten,
ist es wichtig, Gegensténde, Situationen,
Gefiihle beschreiben zu konnen. Auch
diese Fahigkeit wurde getestet und Ab-
bedutto musste feststellen, dass dies fiir
sowohl Jugendliche mit Fragile-X sowie
fiir diejenigen mit Down-Syndrom ex-
trem schwer war. Insgesamt ist die ex-
pressive Sprache sogar noch schlechter
entwickelt als die rezeptive. Auch dieser
Bereich bedarf besonderer Aufmerk-
samkeit und Forderung.

1 Nachfragen

Dr. Abbeduto testete auch, ob die Teil-
nehmer der Studie etwas unternahmen,
wenn sie etwas nicht verstanden oder
ihnen etwas unklar war. Wenn wir et-
was nicht verstehen, bringen wir das
meist mit Mimik zum Ausdruck, fragen
im glinstigsten Fall vielleicht sogar
nach. Er stellte fest, dass die Jugendli-
chen mit Down-Syndrom und Fragile-X-
Syndrom meist gar nichts unternah-
men, wiahrend die Kinder aus der Ver-
gleichsgruppe normal entwickelter Kin-
der deutlich zeigten, wenn sie etwas
nicht verstanden.
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I Soziales Verstidndnis
Der Bereich soziales Verstiandnis brach-
te einige nicht ganz so positive Uberra-
schungen zutage. Hier galt es, sich in ei-
ne andere Person hineinzuversetzen
bzw. deren Perspektive zu verstehen,
was eine der Grundlagen fiir Kommuni-
kation ist. Die Teilnehmer mit Down-
Syndrom zeigten meist ein schlechteres
soziales Verstidndnis als die Vergleichs-
gruppen, was fiir die Forscher durchaus
iiberraschend war, da Menschen mit
Down-Syndrom oft sehr gesellig und
kontaktfreudig sind. Laut Dr. Abbeduto
zeigten sich jedoch oft Defizite im Ver-
stdndnis einer Situation und im Ver-
stiandnis fiir die Sichtweise anderer, was
die Kommunikation hiufig erschwerte.
Dr. Abbeduto merkte an, dass wir,
weil die sozialen Féhigkeiten bei Men-
schen mit Down-Syndrom oft gut ent-
wickelt sind, falschlicherweise automa-
tisch ein gutes soziales Verstidndnis vor-
aussetzen. Leider wurde dieser Bereich
deshalb in der Forderung und Therapie
iibersehen und sollte in Zukunft mehr
beachtet werden.

1 Verhaltensschwierigkeiten

Ein positives Forschungsergebnis gab
es im Bereich der problematischen Ver-
haltensweisen, wie Hyperaktivitit, Angs-
te, Defizite in der sozialen Interaktion
oder Verhaltensweisen, die die Kommu-
nikation erschweren konnen. Hier
schnitten die Jugendlichen mit Down-
Syndrom deutlich besser ab als die Pro-
banden der Vergleichsgruppen.

Empfehlungen
Zum Abschluss bezog sich Dr. Abbedu-
to auf eine Studie seiner Kollegin Robin
Chapman. Sie stellte fest, dass Kinder
und Jugendliche mit Down-Syndrom
zwar durchaus Defizite bei ihrer Kom-
munikationsfahigkeit aufweisen, sich je-
doch kontinuierlich verbessern und da-
zulernen.

Dr. Abbeduto sprach folgende Emp-
fehlung fiir Eltern aus:
1 sich und seine Gefiihle und Sichtwei-
sen dem Kind so oft wie méglich mitzu-
teilen, um das soziale Verstindnis zu
fordern.
I das Lesen von Geschichten und das
Besprechen der einzelnen Charaktere
sowie Rollenspiele fiir die dlteren Kinder
und Jugendlichen.
I genau hinzusehen, um zu entdecken,
ob das Kind mit Down-Syndrom das Ge-

sagte tatsidchlich verstanden hat, da es
oft nicht reagiert, wenn es etwas nicht
verstanden hat.

Dr. Abbeduto unterstrich noch ein-
mal, wie wichtig die Sprachtherapie
auch noch im Teenageralter ist, da es
auch dann noch gilt, die kommunikati-
ven Fihigkeiten kontinuierlich zu ver-
bessern und zu fordern.
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K. Moni, A. Jobling, M. Morgan, R. Gilmore, J. Lloyd

Ubersetzung: Cora Halder

Erwachsene mit Down-Syndrom kénnen auch nach ihrer
Schulzeit an speziell fiir diesen Personenkreis entwickel-
ten, regelmafSig stattfindenden Fortbildungen teilnehmen.
An vielen Orten besuchen sie an zwei Tagen pro Woche
Kurse, an den iibrigen Wochentagen arbeiten sie — die
meisten haben einen Job auf dem ersten Arbeitsmarkt.
Das Latch-On-Programm wurde innerhalb dieser Fort-
bildungsmafinahmen an der Universitdt in Brisbane
entwickelt. Verschiedene Referentinnen stellten das
Projekt und die verschiedenen Studien, die in Zusam-
menhang mit diesem Projekt durchgefiihrt wurden, vor.

atch-On: Es steht fiir ,Literacy and

Technology Hands On Programm®.
Es ist ein zweijdhriger Kurs fiir junge
Erwachsene und Erwachsene mit
Down-Syndrom an der Universitit von
Brisbane. Mit dem Projekt wurde 1998
angefangen, seit 2004 finden diese Kur-
se iiberall im Staat Queensland statt.
Dort werden sie angeboten durch die
Endeavour Foundation, den groBten
Dienstleistungsanbieter fiir Menschen
mit einem Handicap. Das Programm
wird in enger Zusammenarbeit mit der
Universitdt durchgefiihrt. Es legt einer-
seits den Fokus auf das Unterrichten
von Lese- und Schreibfidhigkeiten, an-
dererseits auf Forschung mit dem Ziel,
u.a. effektive Lernmethoden zu ent-
wickeln.

Es ist weltweit die grof3tangelegte
und mit acht Jahren auch die Studie mit
der langsten Laufzeit, die sich mit Lese-
und Schreibfahigkeiten von jungen Er-
wachsenen und Erwachsenen befasst.

In fiinf Beitrdgen wurden die Ergeb-
nisse verschiedener Studien prasentiert.
Einige werden hier nur kurz erwéhnt,
andere etwas ausfiihrlicher dargestellt.

Ann Jobling: Das Latch-On-Projekt

Die erste, eine langfristig angelegte Stu-
die (von 1998 bis 2006) wurde inner-
halb das Latch-On-Projekts, das an der
Universitdt in Brisbane angesiedelt ist,
ausgefiihrt. Latch-On ist ein nachschuli-
sches Lese- und Schreibprogamm fiir
Menschen mit Lernproblemen.

Die jungen Erwachsenen mit Down-
Syndrom (17 bis 26 Jahre) wurden am
Anfang des zweijahrigen Kurses auf ih-
re Lesefahigkeiten getestet. Dabei ging
es um die Leseschnelligkeit, die Lesege-
nauigkeit und das Leseverstindnis.

Vor allem bei der Leseschnelligkeit
wurden durch das Training nach zwei
Jahren grofle Verbesserungen festge-
stellt. Im Durchschnitt hatten sie sich
um 34,2 Punkte gebessert. Dies ent-
sprach einer Zunahme des Lesealters,
was die Schnelligkeit betrifft, von vier
Monate bis 65 Monate, wobei die indivi-
duellen Unterschiede sehr grof3 waren.
Einige wenige Schiiler blieben auf dem
gleichen Stand, einige andere ver-
schlechterten sich sogar.

Bei der Lesegenauigkeit war der Ge-
winn 13,4 Punkte, also eine Zunahme
im Lesealter wahrend dieser beiden

Kursjahre von etwas mehr als einem
Jahr.

Am wenigsten Fortschritte machten
die Schiiler beim Leseverstindnis; ob-
wohl einige sich in diesem Bereich dra-
matisch verbesserten (bis zu 5,5 Jahre),
lag der Durchschnitt bei 12,7 Punkten,
dies entspricht einem Zuwachs von ca.
einem Jahr. Beim Leseverstdndnis wur-
den erwartungsgeméfl am wenigsten
Fortschritte festgestellt, da dies der
komplexere Bereich ist.

Eine Anzahl Schiiler verfiigte tiber
zu geringe Kenntnisse, sodass sie nicht
direkt an dieser Studie teilnehmen
konnten. Selbstverstdndlich wurde mit
ihnen wihrend des Kurses gearbeitet,
die allermeisten von ihnen machten
Fortschritte. Die Variabilitdt in dieser
Gruppe war noch viel grofer als in der
anderen Gruppe, wobei es einige Perso-
nen gab, die sich sehr schwer taten, nur
einige Flashwords lesen konnten oder
auf dem Niveau von Bilderlesen blieben.

Bei einer weiteren Studie wurden Daten
gesammelt bei jungen Erwachsenen
zwischen 18 und 23 Jahren, die in ihren
Tageszentren nach dem Latch-On-Pro-
gramm unterrichtet wurden.

Da das Latch-On-Programm seit
2003 in allen Einrichtungen fiir Men-
schen mit einem Handicap innerhalb
des Staates Queensland angeboten wird,
war es moglich, Daten zu sammeln iber
die Lesefdhigkeiten sowie iiber Stirken
und Schwéchen beim Lesen und Schrei-
ben bei jungen Erwachsenen zwischen
18 und 23 Jahren und in einer weiteren
Studie bei einer Gruppe dlterer Erwach-
sener (von 26 bis 56 Jahren), die alle
Kurse in Tageszentren in ihren Gemein-
den besuchten. Das Latch-On-Training
fand jeweils vor Ort statt. Hierbei ging es
auch darum, zu erforschen, welche
Méglichkeiten es gab, Lese- und Schreib-
fdhigkeiten sinnvoll einzusetzen.

Es wurde festgestellt, dass die aller-
meisten Teilnehmer tiber gewisse Lese-
fahigkeiten verfligten, wobei die Unter-
schiede grof waren. Bei den Untersu-
chungen wurde deutlich, dass:

I Erwachsene mit Down-Syndrom auch
in einem fortgeschrittenen Alter lern-
fahig sind,

I die meisten iiber Féahigkeiten verfi-
gen, die aber gepflegt werden miissen
und ausgebaut werden kénnen,

I sie in der Regel interessiert und moti-
viert sind, sich in diesen Bereichen wei-
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terzubilden.

Gleichzeitig konnte man fiir Pddago-
gen eine Reihe hilfreicher Methoden
entwickeln.

Karin Moni: Forderung des
Sprechens bei jungen Erwachsenen
Aus der Forschung ist bekannt, dass das
Sprechen Menschen mit Down-Syn-
drom héufig schwer féllt. Die Ursache
sind verschiedene syndromspezifische
Schwierigkeiten. Allerdings wird gleich-
zeitig von u.a. Chapman und Hesketh
betont, wie diese Menschen von einer
gezielten Forderung in diesem Bereich
profitieren konnen, vor allem wenn die
Forderung des Sprechens und Kommu-
nizierens in einem sinnvollen Kontext
stattfindet.

Gibt es heutzutage verschiedene Me-
thoden, wie die Sprachforderung bei
Kindern aussehen kann, suchen wir
vergebens nach systematischen Anre-
gungen, wie die Forderung des Spre-
chens und des Kommunizierens bei jun-
gen Erwachsenen, nachdem sie die
Schule verlassen haben, aussehen
konnte. Leider gibt es hierzu nur wenig
Modelle, auf die wir zuriickgreifen kon-
nen. Wir kennen die Bereiche, die ihnen
die meisten Schwierigkeiten bereiten,
wie z.B. Grammatik, flieBendes und
deutliches Sprechen usw. Aber auch ab-
zuschétzen, welche Sprache in einer be-
stimmten Situation am besten passt, ist
ihnen nicht immer klar.

Das Ziel unserer Studie war es, her-
auszufinden, wie die Entwicklung
sprachlicher Fahigkeiten bei Erwachse-
nen unterstiitzt werden kann, sodass
nach der Schule weiterhin Fortschritte
in diesem Bereich erzielt werden kon-
nen. Mit einer Gruppe von sieben jun-
gen Menschen, zwischen 18 und 21 Jah-
ren, wurde innerhalb des Latch-On-Pro-
gramms gezielt an der Sprechférderung
gearbeitet.

Als sehr wirkungsvoll stellte sich der
»Hot Seat” heraus. Der Schiiler, der auf
diesem Hot Seat sitzt, darf tiber ein The-
ma erzdhlen, in dem er ein Experte ist,
oder er spricht iiber etwas, das ihm
wichtig ist, erzdhlt iiber wichtige Ereig-
nisse in seinem Leben usw. Es ist eine
vollig freiwillige Ubung, die Sprechzeit
kann auch nur sehr kurz sein, das The-
ma bestimmt der Schiiler selbst und es
soll Spal3 machen. Einmal in der Woche
sitzt jeder einmal auf dem Hot Seat. Ei-
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nerseits muss derjenige versuchen, sein
Anliegen so gut wie moglich riiberzu-
bringen, wihrend die anderen konzen-
triert zuschauen und zuhoren und Fra-
gen stellen diirfen. Der Erzdhler soll
dann die Fragen so genau wie moglich
beantworten.

Richtig zuzuhoren, sich iber das Ge-
sagte Gedanken zu machen, Fragen zu
stellen und diese zu beantworten sind
alles Dinge, die Menschen mit Down-
Syndrom schwerfallen, die hdufig unbe-
obachtet bleiben und nicht geiibt wer-
den.

Wir arbeiten deshalb u.a. mit Frage-
karten, die der Zuhorer zeigen oder vor-
lesen kann, wenn er etwas wissen will.
So ldsst sich seine Hemmschwelle, et-
was zu fragen, iiberwinden. Allméhlich
lernten die Schiiler immer besser, selbst
Fragen zu stellen, vor allem offene Fra-
gen, damit der Erzdhler eine ausfiihrli-
chere Antwort geben muss und nicht
nur mit ja oder nein antworten kann.

Auf diese Weise wurde den Jugend-
lichen gezielt beigebracht, wie man ein
Gespriéch fithrt. Allméhlich konnten die
Schiiler eindeutig besser formulieren,
sprechen, zuhoren, Fragen stellen und
Fragen beantworten.

Die ,Hot Seat“-Ubungen wurden von
den Pddagogen auf Video aufgenommen
und analysiert. So konnten viele Daten
gesammelt werden, einerseits dariiber,
welche Themen den Jugendlichen be-
wegten, sowie iber ihre Grammatik, ih-
re Syntax, ihren Wortschatz und in wel-
cher Weise der Lehrer bei den Ge-
spriachen unterstiitzte. Es fiel auf, dass
die jungen Menschen am meisten
Schwierigkeiten hatten, Fragen zu stel-
len und Frageworter richtig anzuwen-
den.

Wir konnten eine Reihe Lerntechni-
ken und Strategien entwickeln, die fiir
den Lehrer in der Weiterbildung von Er-
wachsenen niitzlich sind. Durch geziel-
tes Arbeiten konnen die Kommunikati-
onsfahigkeiten Erwachsener mit Down-
Syndrom wesentlich verbessert werden,
dies ermdglicht ihnen eine bessere In-
teraktion mit anderen.

Rebecca Gilmore: Leseverstindnis

In einer weiteren Studie ging es
hauptsdchlich um das Leseverstdndnis.
Leider wird auch in diesem Bereich
nach der Schule nur noch wenig geiibt.
15 Wochen lang wurde zweimal wo-
chentlich eine Stunde gezielt am Lese-

verstindnis gearbeitet.

Bezeichnend war die Reaktion eines
jungen Mannes mit Down-Syndrom am
Anfang, als er gebeten wurde, einen ge-
lesenen Text mit eigenen Worten wie-
derzugeben: ,,Oh god, own words ...*
Das war alles. Am Ende des Kurses war
die Reaktion: ,No problem, itis all about
a dog, who ... “ etc. Anfangs waren die
meisten nicht in der Lage, eine gerade
selbst gelesene Kurzgeschichte nachzu-
erzdhlen, sie mussten den Text vor Au-
gen haben, um Fragen beantworten zu
kénnen oder ihn zusammenzufassen,
dabei lasen sie ihn dann oft wieder nur
vor!

Die meisten jungen Leute machten in
diesem Bereich grof3e Fortschritte. Wie
haben sie geiibt? Was war beim Unter-
richten wichtig?

1 Die richtige Methodik,

1 Kenntnisse tiber die Jugendlichen, iiber
ihre Interessen, Bediirfnisse, ihre Wiin-
sche etc.,

I das Unterrichten spezieller Strategien.

Als eine ganz besondere Schwierig-
keit stellten sich die Frageworter her-
aus. Wie und wann man Worter wie
wer, wo und wann anwenden sollte und
wie die Antworten darauf jeweils lauten
miissten, war keineswegs klar. Hier war
ein gezieltes Uben notwendig, um die
Konzepte dieser Fragewdrter (spiter
auch wie und was) zu verstehen.

R. Gilmore: Ein Grund zum Schreiben
Ein néchster Bereich im Latch-On-Pro-
gramm ist das Schreiben. Auch hier
wurden innerhalb einer Studie Schreib-
fahigkeiten und die Férderung dieser
Fahigkeiten untersucht. 18 junge Leute,
die an dem Latch-On-Projekt in ihrem
Wohnort teilnahmen, wurden am An-
fang des zweijdhrigen Kurses getestet,
danach wurden laufend Schreibproben
gesammelt und ausgewertet.

Die Schreibfertigkeiten waren sehr
unterschiedlich und die meisten Schiiler
hatten wenig Interesse am Schreiben,
auch gab es im Alltag kaum einen An-
lass zu schreiben.

Weshalb sollten sie {iiberhaupt
schreiben? Das Ziel des Programms ist
es, ihnen eine Méglichkeit zu geben, ih-
re Ideen miteinander zu teilen, ihre Mei-
nung kundzutun, mit anderen korre-
spondieren zu konnen und ihre Fantasie
anzuregen, indem sie zum Schreiben
von Geschichten oder Gedichten aufge-
fordert werden. Ihre vorhandenen
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Fahigkeiten sollten geiibt werden, neue
entwickelt, sodass sie im Alltag teilha-
ben konnen an Dingen, die zwar fiir al-
le anderen selbstverstidndlich sind, fiir
Menschen mit Down-Syndrom jedoch
nicht. Schreiben zu kénnen ist auch
wichtig fiir das Selbstvertrauen.

Die Fahigkeiten der einzelnen Schii-
ler waren sehr unterschiedlich. Einige
kannten nicht einmal alle Buchstaben,
andere konnten keine Worter abschrei-
ben. Auch diejenigen, die {iber bessere
Kenntnisse verfiigten, waren unsicher
bei der Rechtschreibung und der Inter-
punktion, die Sdtze waren hiufig gram-
matikalisch falsch, viele Worter wurden
ausgelassen. Auch waren sie kaum im-
stande, selbst Korrektur zu lesen.

Um den Bediirfnissen, Interessen
und Fahigkeiten aller Schiiler gerecht zu
werden, miissen verschiedene Schreib-
strategien untersucht werden.

Die Motivation war die erste Hiirde. Wie
kann man die Jugendlichen zum Schrei-
ben motivieren? Zum Beispiel sollten sie
iiber Themen schreiben, die sie interes-
sant finden. Das kann iiber sich selbst,
ihre Familie, ihr Haustier oder ihr Hob-
by sein. Das Produkt soll spédter auch
anderen gezeigt werden, vielleicht als
PowerPoint-Prdsentation, als eine Ge-
schichtensammlung oder als Text in der
selbst gemachten Zeitung.

Die Schiiler brauchen nicht einfach
drauflos zu schreiben, die meisten wé-
ren iiberfordert. Zur Vorbereitung kon-
nen Fotos eingesetzt werden, iiber die
man spricht: Wer ist das, was passiert
dort etc. Sehr bewéhrt hat sich, als Vor-
bereitung eine Art Gliederung zu ma-
chen oder eine Liste mit Stichwortern
und Begriffen zusammenzustellen, die
fiir die Geschichte wichtig sind. Mit die-
sen Wortern fiel es den Schiilern schon
wesentlich leichter, einen Text zu ver-
fassen. Bei den fahigeren Schiilern
reichte es aus, einige anregende Fragen
zu der geplanten Geschichte zu stellen,
damit sie einige Anhaltspunkte hatten
fiir die Gestaltung des Textes.

Schiilern, die nicht selbst schreiben
konnten, wurde vom Lehrer geholfen,
der aufschrieb, was der Schiiler ihm
sagte. So ist es trotzdem noch sein Text.
Einige konnten dann den Text selbst im
Computer abschreiben oder gewisse
Worter nachfahren.

Fiir einige Schiiler bot es sich an,
dass sie Briefe oder E-Mails schrieben,

andere wollten lieber freie Texte fiir die
hausinterne Zeitung verfassen. Wichtig
war es, die Texte fehlerfrei zu préasen-
tieren, vor allem wenn sie einem grof3e-
ren Publikum gezeigt wurden. Deshalb
wurde dem Korrigieren der Texte viel
Aufmerksamkeit geschenkt. Indem sie
ihre Texte laut vorlesen, versuchen die
Schiiler, moglichst viele Fehler selbst zu
entdecken. Lehrer waren behilflich, da-
mit der Text schlieBlich herausgegeben
werden konnte.

Insgesamt waren die Erfolge du3erst
positiv, viele Schiiler bekamen richtig

Anne Squire

Ubersetzung: Cora Halder

Lust zum Schreiben und verfassten z.B.
spontan Briefe oder E-Mails, auch
auBerhalb des Unterrichts.

J. Lloyd: Arbeiten am Computer

Der Umgang mit dem Computer ist
selbstverstdndlich auch Teil des Latch-
On-Programms. Durch gute Sprachver-
arbeitungssoftware, mit der die Schiiler
lernten umzugehen, konnten bei allen
Teilnehmern u.a. die Lesefdhigkeiten
verbessert werden.

Die Australier sind pragmatisch und iiberraschen bei
jedem Kongress mit neuen Lernmaterialien, speziell
entworfen fiir Kinder mit Down-Syndrom. In Vancouver
wurde unter anderem das Programm ,,Spell to write”
zur Forderung der Rechtschreibung vorgestellt.

Schreibt ihr Kind ungern, macht es
viele Fehler beim Schreiben, kann es
iiberhaupt selbststdndig Worter fehler-
los aufschreiben? Mit diesen Fragen be-
gann Anne Squire von der Down Syn-
drome Society of South Australia ihren
Vortrag.

Das Kind mit Down-Syndrom hat ein
besonderes Lernprofil. Wenn wir uns
der vielen Probleme bewusst sind, mit
dem es vielleicht zu kdmpfen hat, ist es
klar, dass dieses Kind sich schwer bei
der Rechtschreibung tut. Welche beson-
deren Lernaspekte sind das?

I Probleme beim Horen und Sehen,

I visuelle Agnosia (kann sich an einem
Tag an die visuelle Folge der Buchstaben
erinnern, aber am néchsten Tag nicht),
I Probleme mit dem Kurz- und dem
Langzeitgeddchtnis,

1 Probleme bei der auditiven Diskrimi-
nierung und Verarbeitung,

I feinmotorische Schwierigkeiten,

I Das Kind sieht zwar das ganze Wort,

den ganzen Satz, hat aber Schwierig-
keiten beim Organisieren und Aufteilen
der Buchstabengruppen, der Worter
und der Satzteile,

I geringes Durchhaltevermogen,

I undeutliche Sprache, Artikulation.

Das Beraterteam der DSA in Siid-Aus-
tralien entwickelte das ,,Spell to write“-
Programm, speziell fiir Kinder mit
Down-Syndrom. Folgende Prinzipien
wurden dabei beachtet:

1 fehlerfreies Lernen

I Alternativen zum Schreiben von Hand
I ein multi-sensorisches Verfahren

1 individueller Wortschatz, der Bedeu-
tung haben muss fiir das Kind (z.B. kei-
ne langweiligen, nichtssagenden Wort-
familienlisten)

1 viel iiben, viel wiederholen

I Schritt fiir Schritt, nicht weitergehen,
bis das Kind das Wort fehlerfrei schrei-
ben kann,

I die australienweit iibliche Methode,
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nach der die Rechtschreibung geiibt
wird, ndmlich ,schauen, sprechen, ab-
decken, aufschreiben, kontrollieren®
wurde als Basis genommen.

Um dies zu iiben, stellte Ann Squire,
sie gehort zu dem Beraterteam der DSA
und unterstiitzt, informiert und berét
Lehrer in Regelschulen beim Unterrich-
ten von Kindern mit Down-Syndrom,
ein so genanntes ,Spellingboard® vor.

Uben mit der Rechtschreibetafel
Diese Tafel wird von allen australischen
Erstkldssern benutzt, um die Recht-
schreibung zu iiben, und wurde fiir Kin-
der mit Down-Syndrom leicht verédn-
dert. Sie konnen sich jedoch in der Klas-
se mit genau der gleichen Tétigkeit be-
schiftigen wie die anderen, Worter
iiben mit dem Spellingboard, {iben je-
doch mit etwas anderen Wortern und
konnen ihre Buchstaben fixieren, so-
dass sie nicht hin und her rutschen.

Um mit der Arbeit an einem Spel-
lingboard anzufangen, braucht das Kind
nicht lesen oder sprechen zu konnen
und nicht iiber Buchstaben- oder Laut-
kenntnisse zu verfiigen.

Das Einzige, was notwendig ist, das
Kind sollte etwa 20 bis 30 Worter nach
der Friihlesemethode wieder erkennen
kénnen. Da in Australien schon mit den
dreijahrigen Down-Syndrom-Kindern
mit dem frithen Lesenlernen angefan-
gen wird, haben dann viele Vierjihrige
oft schon einen Lese-Wortschatz von 30
Wortern und konnen mit dem Pro-
gramm ,Spell to write“ beginnen. Die
ersten fiinf bis zehn Wérter, die ausge-
wiahlt werden, sollten aus nicht mehr
als drei oder hochstens vier Buchstaben
bestehen (mum, dad, dog, ball, swim,
eat).

Vor dem Kind liegt die Rechtschrei-
betafel: Mutter schreibt das Wort
~mum®“ auf das Blatt. Darunter ist ein
Klettband, darauf muss jetzt das Kind
die drei Buchstaben in der richtigen Rei-
hefolge aufkleben. Die Buchstaben sind
von der Mutter vorher aus einer Buch-
stabenkiste herausgenommen worden
und liegen durcheinandergemischt ne-
ben der Rechtschreibetafel.

Nun muss das Kind sorgfiltig kon-
trollieren, ob es richtig geschrieben hat,
jeder Buchstabe muss verglichen wer-
den mit dem Buchstaben des geschrie-
benen Wortes. Wenn alles korrekt ist,
darf es im Kéastchen darunter ein 0.K.
hinmalen (oder kleben). Ist es falsch, soll
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ein x eingetragen werden.

Dies wird drei bis fiinf Mal wieder-
holt.

Bei der etwas schwierigeren néchs-
ten Stufe liegen nicht nur die drei
bendtigten Buchstaben, sondern noch
zwei oder drei weitere. Das Kind muss
also jetzt auch die richtigen Buchstaben
auswéahlen. Wieder mit der Selbstkon-
trolle und einigen Wiederholungen, die
man mit dem Kind vorher abspricht,
oder auf dem Blatt sind vielleicht drei
oder fiinf Kdstchen aufgemalt, um ein
0.K. hineinzuschreiben.

Als nédchster Schritt wird das Ab-
deckblatt introduziert. Jetzt lautet die
Aufgabe: Schau das Wort genau an,
sprich das Wort (wenn das Kind es sa-
gen kann), lege das Abdeckblatt driiber,
schreibe bzw. klebe die richtigen Buch-
staben/das Wort und kontrolliere, ob es
richtig ist.

Schummeln ist erlaubt! Wenn wir
darauf bestehen, dass das Kind mit
Down-Syndrom sofort auswendig das
Wort legen, kleben oder schreiben soll,
ist die Gefahr zu grof}, dass es nicht
mehr mitmacht, weil es vor dieser Her-
ausforderung zuriickschreckt.

Bald kann man Worter wie ,ich®
und einige Verben introduzieren, zuerst
iiber das frithe Lesen, danach auf der
Rechtschreibetafel. Schon kann man
Sdtzchen schreiben: Ich sehe Mama,
Opa. Ich trinke Tee, Saft, Milch. So kann
man schon bald mit wenigen Wortern
viel erzédhlen.

Bei gréferen Kindern, die schon
schreiben konnen, jedoch in der Recht-
schreibung schwach sind, braucht man
nicht mehr mit Klettstreifen zu arbei-
ten. Sie sollen das Wort direkt nach-
schreiben. Wenn das gelingt, dann auch
abdecken und auswendig schreiben.
Dazu muss die Karte laminiert sein, so
kann die Mutter das zu lernende Wort
aufschreiben, das Kind es nachschrei-
ben und in einem Késtchen darunter ein
0.K. hinzuftigen. Spéter kann alles wie-
der weggewischt und ein néchstes Wort
gelibt werden.

Die ,look, say, cover, write, check“-
Methode wird in den Regelschulen in
Australien bei allen Kindern eingesetzt.
Auch deswegen eignet sie sich fiir den
integrativen Unterricht, denn so ma-
chen die Kinder mit Down-Syndrom ge-
nau das Gleiche wie die anderen.

Nur arbeiten sie in ihrem eigenen
Tempo, es geht erst weiter mit dem
nichsten Wort, wenn das erste ,,sitzt",
und es kommen nicht jede Woche auto-
matisch die ndchsten 20 oder 30 Worter
dran, weil es so auf dem allgemeinen
Lehrplan steht (class spelling list).

Auch werden die Worter angepasst.
Nicht alle Worter auf der Klasse-Wort-
Liste sind fiir Kinder mit Down-Syn-
drom so wichtig, dass sie damit belastet
werden miissen. Manche Worter wer-
den sie nie brauchen, weder in ihrer
Spontansprache noch wird die Notwen-
digkeit bestehen, sie zu schreiben. Es
soll also sorgfiltig ausgewéhlt werden,
was tatsdchlich eingeiibt werden soll.

Nie sollten Worter falsch stehen blei-
ben, denn Fehler schleifen sich ein! Und
das Kind mit Down-Syndrom wird dann
diese Fehler immer wiederholen.

Weil die Frustrationsgrenze bei
Down-Syndrom sehr niedrig ist — wenn
das Kind einen Fehler gemacht hat, ver-
weigert es danach oft die Mitarbeit —, ist
es besser, nach dem Prinzip des fehler-
freien Lernens vorzugehen, lieber dem
Kind ein wenig zu helfen und die Aufga-
be gemeinsam richtig zu l6sen.
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Motorische Synergie

Mark Latash

Ubersetzung: Cora Halder

Menschen mit Down-Syndrom werden, was ihre Motorik
betrifft, hdufig als etwas unbeholfen oder plump beschrie-
ben. Durch Untersuchungen in den letzten Jahren
versteht man heute besser, welche Mechanismen dieser
Ungeschicktheit zugrunde liegen. Professor Latash
betonte in seinem Vortrag, dass diese Ungeschicktheit
jedoch keine zwingende Konsequenz des Down-Syndroms
ist und dass durch gezieltes Uben viele Bewegungs-
abldufe verbessert werden konnen.

rofessor Latash vergleicht das Vor-

kommen von Parkinson und Down-
Syndrom und stellt fest, dass beide mit
einer Haufigkeit von 1:1000 vorkom-
men, dass es aber 5000 Arbeiten iiber
die Motorik (motor function) bei Parkin-
son gibt und nur 250 iiber dieses Thema
bei Down-Syndrom!

Warum? Down-Syndrom wird als
ein genetisch definierter Zustand gese-
hen, Parkinson als eine Storung. Eine
Storung kann man behandeln, bei einer
verdnderten genetischen Disposition
kann man das eben nicht! (Ein Vorur-
teil, gegen das wir immer wieder kimp-
fen miissen, so Latash.)

Latash, Professor der Kinesiologie,
behandelt syndromspezifische Beson-
derheiten nicht mit Medikamenten, son-
dern versucht durch Training Verbesse-
rung zu erreichen. Er ist der Meinung,
dass durch konsequentes Uben namlich
viel getan werden kann. Er versucht Me-
thoden zu entwickeln, um die motori-
sche Koordination zu verbessern.

Zwei Aspekte in der Motorik bei
Down-Syndrom fallen besonders auf:

I die verzogerte motorische Entwick-
lung - Kinder mit Down-Syndrom brau-
chen langer, um bestimmte Ziele wie sit-
zen, stehen, laufen etc. zu erreichen

1 und es gibt ein undefinierbares Gefiihl,
dass die Bewegungen von Menschen mit
Down-Syndrom irgendwie anders, ko-
misch sind. Latash nennt das ,,clumsin-
ess”, eine Art Unbeholfenheit, Plump-
heit, Ungeschicktheit.

Die Bewegungen sind nicht wirklich
grundsétzlich falsch, aber sie sind ir-
gendwie anders, sie sehen anders aus,
sie scheinen weniger effektiv zu sein
und sind deshalb die Ursache, dass be-
stimmte motorische Ziele spéter er-
reicht werden.

In einer Studie wurden die Bewe-
gungsabldufe bei Kindern mit Down-
Syndrom untersucht und Latash stellte
fest, dass
I die Reaktionszeit, bis die Kinder iiber-
haupt mit einer Bewegung anfangen,
langer ist,

I sie linger brauchen, um die Bewegung
zu Ende zu fithren,

I die Bewegungsabldufe unregelméafig
sind, mal sehen sie gut aus, mal unbe-
holfen,

I die Kinder Bewegungen auf viele ver-
schiedene Arten ausfiihren, also dass sie
die Abldufe immer wieder verdndern,

I es innerhalb der Gruppe Kinder mit
Down-Syndrom eine grof3e Variabilitét
gibt, die Bewegungen sehen nicht gleich
aus.

Aber Latash hebt auch hervor, dass
sclumsiness“ keine zwingende Konse-
quenz von Down-Syndrom ist, und zeigt
Filmausschnitte von Kindern, die sich
sehr flieBend und elegant bewegen.

In seinen Studien beschiftigt sich
Latash mit der Frage, wie Bewegungen
bei Menschen mit Down-Syndrom ge-
nau ablaufen, wie diese Muster von nor-
malen Bewegungsmustern abweichen
und wie man sie verbessern kann.

Also: Wie kann man die Synergie, die
durch das Zusammenspiel der Muskeln
entsteht und wesentlicher Bestandteil
von Bewegungen ist, durch motorische
Ubungen verbessern?

Die meisten Studien schauen nur
ganz allgemein nach der Schnelligkeit
und Genauigkeit, mit der Bewegungen
ausgefiihrt werden, oder wie viel Kraft
dazu aufgewendet wird.

Latash und seine Mitarbeiter sind
mehr interessiert an der Koordination
der Muskeln und vor allem an den mo-
torischen Synergie-Effekten — wie die
Muskeln miteinander koordinieren, um
ein bestimmtes Ziel zu erreichen.

Training bringt Verbesserung

Wenn man mit Jugendlichen mit Down-
Syndrom eine gewisse motorische Auf-
gabe (z.B. so schnell wie moglich von A
nach B zu laufen) einige Male pro Woche
iibte, konnten sie sich enorm verbes-
sern. Nicht nur wurden die Bewegungen
viel schneller und fliissiger ausgefiihrt,
vor allem die Muskelaktivierungsmuster
verbesserten sich enorm. Sie konnten
z.B. ihre Muskeln gezielter und effekti-
ver einsetzen, um die Bewegung zu be-
ginnen und zu stoppen.

Sie konnten die Schnelligkeit, mit
der die Aufgabe ausgefiihrt wurde, ver-
doppeln! Bei Menschen, die sich normal
entwickeln, konnte bei dem gleichen
Training nur eine Verbesserung von
zehn bis 15 Prozent festgestellt werden.
Obwohl die Personen mit Down-Syn-
drom am Anfang sehr viel schlechtere
Ergebnisse zeigten, konnten durch Uben
erstaunliche Verbesserungen in der Leis-
tung erreicht werden. Dies war ein er-
freuliches Ergebnis. Vor allem die Ver-
besserung in der Koordination war fiir
Latash interessant.

Koordination/Synergie

Was ist genau Koordination und wie
kann man Koordination messen? Wir
benutzen das Wort Synergie als ein Sy-
nonym fiir Koordination, es ist die neu-
rale Organisation, die die Bewegungen
miteinander koordiniert.

Wie wihlt das Gehirn genau diese
und nicht jene Muskeln aus, die fiir eine
bestimmte Bewegung notwendig sind,
wenn es doch viele verschiedene Mog-
lichkeiten gidbe, um das Ziel zu errei-
chen?

Latash erkldrt, was er mit dem Be-
griff Synergie meint. Er gibt hier das
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Beispiel vom himmernden Schmied, bei
dem die einzelnen Bewegungen zwar
oft etwas voneinander abweichen, das
Endergebnis, die Bewegung des Ham-
mers, schlieBlich immer gleich ist. Es
scheint, dass durch den synergischen
Effekt, durch das Zusammenspiel der
Bewegungen, kleine Fehler oder Abwei-
chungen ausgeglichen werden.

Ein anderes Beispiel fithrt Professor
Latash gleich auf dem Podium selbst
vor. Er hélt ein Glas in der rechten Hand
fest, dabei iiben die Finger eine be-
stimmte Kraft aus, um das Glas zu hal-
ten. Wenn jetzt die linke Hand zu Hilfe
kommt und z.B. unter dem Glas gehal-
ten wird, ldsst normalerweise die Kraft
in den Fingern der rechten Hand nach,
weil die zweite Hand unter dem Glas ja
mithilft. Das ist normal.

Es gibt hier einen interessanten Syn-
ergie-Effekt zwischen der Hand, die das
Glas hilt, und der stiitzenden Hand, der
zu einer Entlastung der Finger der ers-
ten Hand fiihrt. Der Griff der Finger
wird lockerer, je mehr unterstiitzt wird.

Dieser Test wurde mit Menschen mit
Down-Syndrom durchgefiihrt. Und man
stellte fest, dass bei ihnen in so einem
Fall der Griff ihrer Finger starker wird,
sie greifen noch fester zu! Sie haben
kein Vertrauen in ihre eigene zweite
Hand! Ganz in Gegenteil, sie scheinen
Angst zu haben, dass das Glas fallen
wird, und miissen noch fester zupacken.
Eigenartigerweise, wenn jemand an-
ders die Hand unter das Glas hélt, ldsst
die Kraft in ihren Fingern schon nach,
dann zeigen sie die normale Reaktion.

Es scheint also, dass einfache Syner-
gien bei Menschen mit Down-Syndrom
anders sind. Weshalb?

Bei den Moto-Synergien spielt das
Cerebellum eine wichtige Rolle. Wenn
jemand dort Schwierigkeiten hat, wie
das bei Menschen mit Down-Syndrom
der Fall ist — ihr Cerebellum ist kleiner
und wiegt weniger —, wird er dadurch
auch Probleme bei der Synergie-Organi-
sation (verschiedene Elemente zu einer
sicheren, stabilen Bewegung zusam-
menfiigen) haben.

Eigentlich will jeder sich im Alltag
ganz normal verhalten konnen, will ste-
hen, gehen, mit Objekten umgehen.
Aber es geschehen viele unerwartete
Dinge im Alltag. Man wird geschubst,
der Boden ist glatt, Gegenstinde sind
schwerer als erwartet oder ihre Ober-
flache ist anders etc. Diese hdufig uner-
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warteten Gegebenheiten zwingen uns,
Strategien zu entwickeln, um mit sol-
chen Herausforderungen fertig zu wer-
den, sie so gut wie moglich zu bewdlti-
gen. Fiir Menschen mit Down-Syndrom
stellen solche unerwarteten und unvor-
hersehbaren Gegebenheiten eine grof3e
Herausforderung dar.

Auf Nummer sicher gehen

Sie entwickeln also bestimmte Strategi-
en, andere Bewegungsmuster und ge-
hen dabei auf Nummer sicher. Es geht
ihnen nicht darum, dass die Bewegung
besonders schon oder effektiv ist, son-
dern dass sie sicher ist.

1 Also eine lange Reaktionszeit! Erst ein-
mal schauen, was ich mache, wie ich es
mache, ich nehme mir die Zeit.

1 Und die Bewegung wird langsam aus-
gefithrt. Ich bewege mich langsam,
dann kann nicht so viel schief gehen,
wenn ich dann falle, etwas umstofe etc.,
ist es weniger schlimm, als wenn das al-
les schnell ausgefiihrt wird.

1 Die intermuskuldre Koordination (z.B.
kontrahiert der Biceps, gibt der Triceps
nach und umgekehrt) ist bei Personen
mit Down-Syndrom gestort, die Muskeln
werden nicht nacheinander aktiviert
und deaktiviert. Deshalb sind ihre Ge-
lenke immer ein wenig steif. Dies gibt
zwar eine gewisse Stabilitét, ist aber we-
nig effektiv und verhindert schnelle Be-
wegungen.

Professor Latash erkldrte dann an
einem Beispiel, wie man die Kraft der
einzelnen Finger und die Synergie der
Fingerbewegungen messen kann. Es
ging dabei um die richtige Kraftdosie-
rung der einzelnen Finger, die gemein-
sam ein stabiles Endergebnis ergeben
mussten. (Tasten mussten unterschied-
lich fest gedriickt werden, um auf einem
Bildschirm bestimmte Effekte zu errei-
chen. Eine zundchst extrem schwierige
Aufgabe fiir Personen mit Down-Syn-
drom.)

Nach einem einwochigen Training,
wobei jeden Tag eine halbe Stunde mit
der Person gearbeitet wurde, konnten
enorme Fortschritte festgestellt werden.

Es zeigte sich, dass eine gemischte
Ubungseinheit, also zuerst gezieltes
Uben mit der Tastatur und danach
selbst Dinge mit der Tastatur auspro-
bieren, bessere Ergebnisse lieferte, als
wenn eine halbe Stunde nur geiibt wur-
de.

Nicht nur die Schnelligkeit und die Kraft

verbessern sich, auch die Koordination
der einzelnen Bewegungen zu einem ef-
fektiven Output konnte beeinflusst wer-
den.

Schlussbemerkung

Am Schluss stellte Latash nochmals die
Frage: Gibt es so etwas wie ,Unge-
schicktheit“? Er bejaht das und ist der
Meinung, dass dies ,absichtlich® vom
Gehirn so gesteuert wird, als Vorsichts-
maBnahme, als Schutz, um auf der si-
cheren Seite zu sein.

Kann man Menschen mit Down-Syn-
drom mehr Sicherheit vermitteln, so-
dass ihre Bewegungen effektiver wer-
den?

Hier ist Latash sehr optimistisch und
davon iberzeugt, dass durch gut vorbe-
reitete Ubungen und gezieltes Training
viel Verbesserung in Bewegungsabliu-
fen, in Schnelligkeit, Kraft und der Ko-
ordination der Bewegungen — in der
Synergie — moglich ist. Er fiigt jedoch
hinzu, dass wir auch in diesem Bereich
noch mehr Forschung brauchen, um
noch mehr und besser verstehen zu
konnen.

Mark L. Latash, PhD

Professor of Kinesiology, Penn Sta-
te University, Pennsylvania, USA
Dr. Latash’s research interests are
focused in the control and coordi-
nation of multi-element systems
participating in the production of
voluntary movements.

He is currently acting as the presi-
dent of the International Society of
Motor Control, and the Editor for
“Motor Control”.
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Sexuelle Ubergriffe und Misshandlungen
an Menschen mit geistiger Behinderung

— The Ring of Safety -

Dave Hingsburger

Ubersetzung: Gundula Meyer-Eppler

Die Zahlen sind erschiitternd: 80 Prozent der erwachsenen behinderten Frauen und
54 Prozent der erwachsenen behinderten Mdnner werden Opfer von sexuellen Uber-
griffen. 99 Prozent der Tdter sind Menschen aus dem ndheren Umfeld der Opfer; es
sind Menschen, die sie versorgen und ihnen helfen und die ihr Vertrauen besitzen.
Diese Zahlen beziehen sich auf die nordamerikanischen Verhdltnisse. Die deutschen
Statistiken sind leider nicht wesentlich anders.

ave Hingsburger hat in mehreren

Beitrdgen das schwierige Thema
.Sexuelle Ubergriffe und Misshandlun-
gen an Menschen mit geistiger Behinde-
rung“ auf dem 9. internationalen Down-
Syndrom-Kongress in Vancouver im Au-
gust 2006 angesprochen. Wenn man die
Zahlen anschaut und sieht, wie héiufig
Menschen mit Behinderungen Opfer von
sexuellen Ubergriffen werden, dann
versteht man die Dringlichkeit und die
Wichtigkeit dieses Themas:
I 80 % der erwachsenen behinderten
Frauen und 54 % der erwachsenen be-
hinderten Mdnner werden Opfer von se-
xuellen Ubergriffen.
1 50 % von diesen Menschen sind 6fter
als zehnmal Opfer geworden.
I Nur 3 % von diesen Ubergriffen wer-
den tiberhaupt gemeldet.
I 99 % der Titer sind Menschen aus
dem ndheren Umfeld der Opfer; es sind
Menschen, die sie versorgen und ihnen
helfen und die ihr Vertrauen besitzen.

Warum werden so wenige
Ubergriffe gemeldet?

Die Zahlen sind erschiitternd. Eine ganz
wichtige Frage drangt sich dabei auf:
Warum werden so wenige dieser Uber-
griffe tiberhaupt gemeldet?

Es gibt hierfiir einige Ursachen:

I Die Opfer haben fehlende oder man-
gelnde verbale Fahigkeiten.

I Die Pflegenden oder andere Vertrau-
enspersonen horen nicht zu, wollen
nicht horen, verstehen nicht oder wollen
nicht verstehen, was ihnen erzihlt wird,
oder kdnnen/wollen es nicht glauben.

I Die einzig moglichen Ansprechpart-
ner sind selber die Téter.

I Einsamkeit. Wenn ein Mensch sehr
einsam ist, ist er eher geneigt, jede Form
von Zuwendung zu akzeptieren, inklusi-
ve Ubergriffe und Misshandlungen.

I Den Opfern wird beigebracht, dass sie
Beleidigungen, Belistigungen und Uber-
griffe ,einfach ignorieren sollen®.

Wie schwer wiegend dieser letzte Punkt
sein kann, hat Dave an folgendem Bei-
spiel erldutert:

Ein Maddchen mit Down-Syndrom
wurde in der Schule von mehreren
Jungs vergewaltigt. Ein Lehrer hat es
nur per Zufall entdeckt. Wahrend der
darauf folgenden Untersuchungen stell-
te sich heraus, dass dies nicht zum ers-
ten Mal passiert ist, sondern schon das
gesamte Schuljahr tiber immer und im-
mer wiederholt worden war. Auf die
entsetzte Frage ,Warum hast du denn
nichts gesagt?“ hat das Maddchen geant-
wortet: ,Aber Mom, du hast doch immer
gesagt, wenn die Jungs mich drgern, soll
ich sie einfach ignorieren, und das habe
ich getan.”

Beschwerden ernst nehmen

Wenn Kinder oder Jugendliche iiber
ihren Kummer und Arger mit Gleich-
altrigen oder auch iiber Probleme im
Umgang mit Erwachsenen klagen, hort
man Sétze wie die folgenden leider viel
zu héufig:
slgnoriere es!”
,HOr einfach nicht hin!“
»,Die meinen es doch gar nicht bose!“
»Stell dich nicht so an!®
Diese Sétze haben eine verheerende
Wirkung. Sie vermitteln dem Kind:, Lass
mich in Ruhe, ich will nichts davon wis-
sen®, oder: ,,Da kann man sowieso nichts
machen. Es ist sinnlos, sich dariiber auf-
zuregen. Es gibt keine Hilfe.*

Dies kann nicht unsere Botschaft an
unsere Kinder sein!

Ubergriffe verhindern durch Uber-
behiitung funktioniert nicht!

Um solche Ubergriffe zu verhindern, hat
man frither geglaubt, dass man Men-
schen mit Behinderung besonders
behiiten und beschiitzen miisste, dass
nur eine geschlossene Einrichtung
geniigend Schutz gewdhren koénnte.
Weit gefehlt! Wie man an den Statistiken
heute sieht, werden die allermeisten
Ubergriffe von Betreuern, Helfern und
anderen vertrauten Menschen veriibt,
also genau dort, wo man am meisten
Schutz erhofft hat.
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Dazu kommt, dass man heute verstan-
den hat, dass eine Uberbehiitung und ei-
ne Uberversorgung eine Erziehung zur
Abhéngigkeit und Hilflosigkeit darstel-
len - dass diese Art des Schutzes Men-
schen noch anfilliger und noch wehrlo-
ser macht gegeniiber Angriffen und
Ubergriffen, also genau das Gegenteil
bewirkt von dem, was man eigentlich er-
zielen mochte. Ein abhédngiger Mensch
hat keine Selbstschutz-Fihigkeiten ge-
lernt, hat nicht gelernt, eine Bedrohung
rechtzeitig zu identifizieren, hat auch
nicht gelernt, sich effektiv Hilfe zu holen.

Dave Hingsburger geht so weit, die-
se Art von Uberbehiitung ein ,Gefiingnis
des Schutzes® zu nennen:

»Schutz“ vor sexueller Information und
Aufklarung,

LSchutz“ vor eigenen Entscheidungen,
~Schutz“ vor Beziehungen,

»Schutz” vor der Gesellschaft.

Dieses UbermaB an Schutz fiihrt zu
einer gefahrlichen Abhangigkeit und
Hilflosigkeit und es liegt an uns, dieses
,Gefdngnis des Schutzes“ abzubauen
und mit unseren Kindern einen ,Ring of
Safety” oder auf Deutsch einen ,Ring
der Sicherheit” aufzubauen.
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Dave Hingsburger ist
Mitautor des Buches
»Sexualitat. Ein Ratgeber
fur Eltern von Kindern
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Syndrom InfoCenter be-
stellt werden.

Gefahren identifizieren, diese
melden kénnen und gehort werden

Unsere Kinder miissen lernen, eine dro-
hende Gefahr rechtzeitig zu identifizie-
ren, sich selber zu schiitzen und sich zu
wehren, so gut sie nur kénnen, und vor
allem miissen sie sich melden, wenn ein
Ubergriff stattgefunden hat. Wenn sie
keine Worte haben, um sich mitzuteilen,
dann miissen wir ihnen andere Aus-
drucksmoglichkeiten verschaffen und
auch zuhoren und hinschauen. Unsere
Kinder miissen die grundlegende Si-
cherheit vermittelt bekommen: Egal was
ich erzdhle, egal was mir passiert, ich
kann es erzdhlen und man hort mir zu
und nimmt mich ernst!

Mehr Selbstbestimmung

Dieser Lernprozess wird erheblich er-
schwert, weil unsere Kinder aufgrund
ihrer Behinderung(en) in einem Alltag
von Fremdbestimmung leben (miis-
sen?). Das heif3t fiir uns, dass wir be-
wusst gegensteuern sollten, wir miissen
den Kindern so viele Moglichkeiten zur
Selbstbestimmung schaffen wie wir nur
konnen. Sie miissen ihre eigene Mei-
nung duBern diirfen und diese Meinung

muss gehort und respektiert werden. Sie
miissen eigene Entscheidungen treffen
diirfen, und zwar auch wichtige und tra-
gende Entscheidungen, die ernst ge-
nommen werden.

Um hier noch einmal ein Beispiel zu
geben: Nur weil unser Kind Hilfe und
Unterstiitzung braucht bei der Koérper-
hygiene und beim An- und Ausziehen,
heiflt das aber nicht, dass es erdulden
muss, wenn es dabei grob, nachlédssig
oder unsittlich angefasst wird. Wenn das
Kind dann mit Auffélligkeiten reagiert —
nicht gewaschen werden will, nicht ins
Bett will, bestimmte Kleidungsstiicke
nicht mehr anziehen will, dann miissen
wir hinhéren und uns fragen: ,Warum?
Was kann hinter diesem Verhalten
stecken?“ Natiirlich ist nicht jede Ver-
haltensauffilligkeit mit Ubergriffen zu
erkldren, aber leider sehr viele.

Hilfeleistungen oder Ubergriffe
Die Unterschiede zwischen Hilfeleistun-
gen oder Ubergriffen sind oft nur in der
Intention zu sehen. Ob ein Handgriff an
die Brust beim Abtrocknen als Hilfe
wahrgenommen wird oder als sexueller
Ubergriff gewertet wird, ist nur in einem
,Gefiihl“ zu unterscheiden, aber gerade
diese Schwingungen konnen unsere
Kinder lernen zu differenzieren. In dem
Moment, wo es dem Kind unangenehm
wird, hat es das Recht, es auch zu sagen.
Ein Kind hat immer das Recht, dass
wir ihm zuhoren, es ernst nehmen, und
gegebenenfalls die Situation dement-
sprechend dann auch verdndern. Es
gibt nicht nur kérperlichen Misshrauch
und Misshandlung, sondern auch emo-
tionalen. Auch das Bestrafen von nor-
malen sexuellen Aktivitdten wie (privat
stattfindende) Masturbation ist letztend-
lich eine Form von Misshandlung.

Grenzen und Grenzverletzungen
Unsere Kinder miissen viel intensiver
aufgeklart werden iiber Grenzen und
Grenzverletzungen, sie miissen lernen,
wer was machen oder sagen darf und
wer nicht. Und vor allem miissen wir
immer wieder ihre AuBerungen héren
und ernst nehmen. Ein Informationsde-
fizit erhoht das Risiko von Missbrauch
und Misshandlungen, aber erhéht auch
das Risiko von auffalligem und unange-
passtem sexuellem Verhalten.

Ein Kind oder Jugendlicher, der ers-
te sexuelle Erfahrungen macht und neu-
gierig seinen eigenen Korper und den
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Korper eines Partners erforscht, muss
wissen, wann und wo diese Aktivitdten
stattfinden konnen. Es muss lernen, sel-
ber ,Nein“ zu sagen und das ,Nein* ei-
nes anderen zu respektieren. Es muss
wissen, mit wem er diese Erfahrungen
machen kann und will, und mit welchen
Partnern ihm eventuell Gefahr drohen
konnte. Diese Aufklirung steht jedem
Kind zu, auch einem behinderten Kind!
Je mehr ein Kind weil und versteht
iiber seine eigene Sexualitit und iiber
die Sexualitdt vom anderen Geschlecht,
desto sicherer kann es sein eigenes se-
xuelles Leben gestalten. Es ist umso ge-
schiitzter vor Missbrauch, aber auch vor
unangenehmen Erfahrungen durch ei-
genes ,falsches“ sexuelles Verhalten.

Wer ist schuld?

Ein ganz wichtiger Punkt, den Dave
Hingsburger betont hat, ist, dass ein be-
hinderter Mensch nicht ,Schuld“ hat,
wenn er Opfer wird. Ein Kind ist nicht
,schuldig®, wenn es missbhraucht wird,
eine Frau ist nicht ,schuldig®, wenn sie
vergewaltigt wird, Menschen mit Behin-
derung sind nicht ,,schuld“, wenn sie
Opfer werden. Diese Verbrechen sind
ein Ergebnis des Verhaltens eines Té-
ters, und wir miissen dort hingucken,
um die Tat zu verstehen. Ein Kind ist nie
,schuld“ — behindert oder nicht.

Aufkldrung und Information
ermaoglichen Freiheit und
Kraft; Uberbehiitung und
Verbote machen abhdngig
und verletzbar und dffnen
Tiiren fiir Missbrauch und
Misshandlungen. Bauen wir
an einem starken , Ring of
Safety” fiir unsere Kinder!

Stark machen mit dem Ring of Safety

Wir konnen unsere Kinder stark ma-
chen und viele mogliche Ubergriffe ver-
hindern. Diesen Prozess des ,Stark-
Machens“ hat Dave Hingsburger zu-
sammengefasst als ,Ring of Safety”.
Dieser ,Ring of Safety” beinhaltet:
I ein Verstindnis der eigenen Rechte
I ein gesundes Selbstbild und Selbst-
wertgefiihl
I Informationen und Aufklarungen tiber
Sexualitdt, Freundschaften, Liebe, Be-
ziehungen, eigene und fremde Grenzen,
Privat- und Intimsphéaren, Gesundheit,
Wohnformen; iiber das gesamte Leben
mit all seinen Facetten

I Wahlméglichkeiten in der Gestaltung
des eigenen Lebens, auch des eigenen
sexuellen Lebens

I die Fdhigkeit, ,nein® zu sagen und ei-
ne eigene Meinung durchzusetzen. Im
Englischen heif3t es ,to noncomply*®, al-
so: nicht folgsam sein.

I jemanden, der zuhdrt und wenn notig
Hilfe leistet.

Es geht hier darum, die Rechte von an-
deren zu respektieren — aber gleichzei-
tig die eigenen Rechte durchzusetzen.
Dieses wird zum grofiten Teil gelernt
durch die Art, in der man behandelt
wird. Wenn ein Mensch mit Behinde-
rung tagtiglich Grenzverletzungen er-
lebt, dann wird er Grenzverletzungen
als ,normal” betrachten und sich dem-
entsprechend verhalten.

Aufklarung und Information ermogli-
chen Freiheit und Kraft; Uberbehiitung
und Verbote machen abhéngig und ver-
letzbar und offnen Tiren fiir Miss-
brauch und Misshandlungen. Bauen wir
an einem starken ,Ring of Safety® fiir
unsere Kinder!

Diarnds MeGuire. PH.D. & Brian Chicolme. MDY

Buchprojekt 2007

as Deutsche Down-Syndrom In-

foCenter hat sich zusammen mit
dem G&S-Verlag die Herausgabe des
hervorragenden Werkes ,Mental Well-
ness in Adults with Down Syndrome*
vorgenommen. In der Edition 21 des
G&S-Verlags sind schon eine ganze
Reihe Biicher rund um das Down-
Syndrom erschienen. Da darf dieses
wichtige Buch, in dem die mentale Ge-
sundheit von Erwachsenen im Mittel-
punkt steht, nicht fehlen. Denn genau
in diesem Bereich gibt es kaum
deutschsprachige Literatur. Zu glei-
cher Zeit ist es gerade dieses Thema,
das vielen unter den Négeln brennt.

Immer mehr Menschen mit Down-
Syndrom werden &lter, immer mehr
werden wir uns der Probleme be-
wusst, die bei zunehmendem Alter
diese Menschen belasten konnen. Es
gibt ein groBes Informationsbediirf-
nis bei Verwandten und Begleitern al-
terer Menschen mit Down-Syndrom.

Wir freuen uns, dass wir mit die-
ser groB3en, spannenden Aufgabe be-
ginnen konnen. Bis das umfangreiche
Werk (etwa 450 Seiten) iibersetzt, ge-
staltet und gedruckt ist, wird einige
Zeit vergehen, dennoch streben wir
ein Erscheinungsdatum noch im Jahr
2007 an!
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Ines Boban & Andreas Hinz

Der folgende Text setzt sich in den beiden ersten Abschnitten mit den Begriffen
Emanzipation und Inklusion auseinander, betrachtet im dritten Teil ihren
Zusammenhang, iiberpriift die Realisierung dieser Anspriiche im vierten Teil anhand
verschiedener Beispiele und zieht schlieflich im fiinften und letzten Teil ein Fazit.

Emanzipation

Mit dem Begriff Emanzipation verbindet
sich in der Regel im Alltagsverstdndnis
eine Vorstellung von Selbstbestimmung,
von Unabhingigkeit und von Freiheit.
So heifit es auch in Lexika: ,Befreiung
von Abhéngigkeit und Bevormundung,
Gleichstellung; ~ der Frauen, der Skla-
ven.“ Der Kern der Aussage {iberrascht
nicht, dagegen schon die Zusammen-
stellung der Gruppierungen: Schon im
Zusammenhang mit der Franzosischen
Revolution taucht die Emanzipation von
Frauen auf, aber dass dieser Begriff sich
auch auf Sklaven bezieht, mag iiberra-
schen.

Schaut man nach der Herkunft des
Begriffs, zeigt sich der Ursprung im La-
teinischen: ,Emancipatio” bedeutet die
~Entlassung eines Sohnes aus der véter-
lichen Gewalt® — vielleicht ist dies unter
dem Aspekt noch nachvollziehbar, dass
sMann“ und ,Mensch® in entsprechen-
den Zeiten synonym verwendet wurden;
dass aber ein Akt des Gewédhrens da-
hintersteckt, iiberrascht wiederum. Das
Verb ,emancipare“ bezeichnet dem-
nach den Vorgang ,durch dreimaligen
Scheinverkauf aus véterlicher Gewalt
entlassen, fiir selbststindig erkldren,
ein Kind aus der Gewalt entlassen, an-
deren tiberlassen, tibertragen, formlich
abtreten oder iiberlassen, iibergeben,
zu eigen geben®.

In der heutigen Zeit bezeichnet
Emanzipation dagegen den Prozess der
Selbstbefreiung, z.B. als Ziel der Frau-
enbewegung. Aber auch andere soziale
Bewegungen wie die von Homosexuel-
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len, von Schwarzen (in Nordamerika)
kommen hierzu in den Blick. Zuweilen
und zunehmend wird auch die fehlende
Emanzipation von Madnnern kritisiert
(vgl. RICHTER 2006). Merkwiirdiger-
weise ist im Zusammenhang mit Men-
schen mit Behinderung so gut wie nie
von Emanzipation die Rede, sondern
vielmehr von Integration. Warum ist das
so? Auch hier geht es doch um das The-
ma von Gleichstellung und Gleichbe-
rechtigung (vgl. BOBAN & HINZ 2000).

Eine der wenigen Literaturquellen,
in denen diese Frage behandelt wird, ist
ein Dialogbeitrag von Karsten EXNER
und Volker SCHONWIESE (2004), bei-
des Wissenschaftler und Menschen, die
aufgrund ihrer physischen Beeintréchti-
gung durch Vorurteile, unangemessene
Architektur und andere Barrieren be-
hindert werden. EXNER schreibt: ,Rhe-
torisch gefragt: Warum wurde fiir ,Be-
hinderte’ ... ,Integration’ und nicht auch
,Emanzipation’ als mafgebender Be-
griff gewdhlt? Daran schlief3t sich u.a.
die Frage an: Warum gilt bzw. galt ... die
Durchsetzung der Teilhabe von Frauen
an (Schul-)Bildung und an Erwerbsar-
beit als Akt der Emanzipation und bei
behinderten Menschen als Akt der Inte-
gration?” (44) Schon grammatikalisch
kann man von anderen ,integriert wer-
den®, aber nicht ,,emanzipiert werden®.
EXNER vermutet den Hintergrund dar-
in, dass die Integrationsbewegung vor
allem von Eltern behinderter Kinder ge-
tragen wird, und sie weisen ihren Kin-
dern eher eine passive Rolle zu - viel-
leicht auch um nicht sehen zu miissen,
dass ihre Kinder sich irgendwann von
ihnen emanzipieren kénnten (vgl. EX-

NER & SCHONWIESE 2004). Offenbar
ist es so, dass Menschen mit Behinde-
rung — mit Ausnahme derer, die sich im
Westen seit den 1980-er Jahren als
LKriippelgruppen® organisierten —mehr
als soziale Gruppe angesehen werden,
mit denen eher etwas gemacht wird,
z.B. Integration, als dass sie selbst etwas
machen wiirden.

Zwar wird in letzter Zeit vermehrt
davon gesprochen, dass bestimmte
Gruppen, besonders Menschen mit Mi-
grationshintergrund, aktiv ,sich inte-
grieren® sollen, doch diese Forderung
bezeichnet eher einen Anpassungspro-
zess und steht damit im Gegensatz zu
emanzipatorischen Tendenzen.

Inklusion

Der Begriff der Inklusion ist im deut-
schen Sprachraum noch wenig verbrei-
tet. Selbst in Handbiichern der Pddago-
gik taucht er erst langsam zunehmend
auf (vgl. ANTOR & BLEIDICK 2006). Im
englischen Sprachraum, vor allem in
Nordamerika, gibt es dagegen schon seit
den 1980-er Jahren eine kontroverse
Debatte, die sich um die beiden Begriffe
Integration und Inklusion dreht.

Dabei scheinen die folgenden Kern-
punkte wesentlich zu sein (vgl. HINZ
2004): Inklusion umfasst alle Dimensio-
nen von Heterogenitit, so Fahigkeiten,
Geschlechterrollen, ethnische Hinter-
griinde, Nationalititen, Erstsprachen,
Rassen (vor allem in den USA), soziale
Klassen oder Milieus, Religionen, sexu-
elle Orientierungen, korperliche Bedin-
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gungen und andere;

I versteht Menschen mit Behinderung
demzufolge als eine von vielen Minder-
heiten und nicht als ,funktionsgemin-
dert®;

I orientiert sich an der Biirgerrechtsbe-
wegung und wendet sich gegen jede
Marginalisierung, also gegen das ,An
den Rand der Gesellschaft Drangen® und
I vertritt die Vision einer inklusiven Ge-
sellschaft — wie es z.B. in der kanadi-
schen Verfassung steht.

Diese charakteristischen Punkte be-
schreiben dabei eine Zielrichtung, ver-
gleichbar mit einem Nordstern (vgl.
HINZ 2006), der Orientierung bietet, um
Kurs auf eine willkommen heilende Ge-
sellschaft nehmen und halten zu kon-
nen.

Dabei sind einige Schliisselkonzepte
von Bedeutung: Handlungsleitend sind
der Abbau von Barrieren fiir das Lernen
und die Teilhabe, die sich in vielen Be-
reichen eines Systems zeigen konnen,
im Fall der Schule in Lehrerinnen und
Lehrern, ihren Kompetenzen, ihrer Aus-
bildung, auch in den Schulrdumen, ge-
setzlichen Vorgaben, etwa in der Ver-

setzungsordnung, auch in Lehrplidnen,
die Spielrdume groBer oder geringer
werden lassen konnen — und unter Um-
stinden auch in den (Un-)Méglichkeiten
von Kindern und Jugendlichen. Es liegt
auf der Hand, dass die Rede vom ,,son-
derpddagogischen Forderbedarf” inklu-
siven Anspriichen nicht gerecht wird.
Im Gegenteil wird sie als ebenso diskri-
minierend wie sexistische und rassisti-
sche Sprache scharf kritisiert, da sie ei-
ne Gruppe konstruiert, deren Mdoglich-
keiten sogleich als geringer angesehen
und die somit gleichzeitig abgewertet
werden (vgl. etwa MITTLER 2000). Bar-
rieren fiir Lernen und Teilhabe abzu-
bauen ist Aufgabe aller an einem Sys-
tem Beteiligten.

Weiter wird die Unterstiitzung von
Vielfalt als wichtig angesehen, und hier-
bei ist die individuelle Unterstiitzung
nur eine von vielen Moglichkeiten (die
falsch verstanden zur sozialen Behinde-
rung werden kann). In Bezug auf Lern-
schwierigkeiten und Behinderungen
wird ein soziales Modell vertreten, bei
dem nicht die korperliche oder psychi-
sche Beeintrichtigung entscheidend ist,

sondern die Beziehung zwischen gesell-
schaftlichen Erwartungen und den Mog-
lichkeiten, ihnen zu entsprechen, ent-
scheidend behindert.

AuBlerdem werden Formen institu-
tioneller Diskriminierung aufgespiirt,
mit denen Institutionen systematisch —
wenn vielleicht auch nicht bewusst - be-
stimmte konstruierte Gruppen benach-
teiligen, die sich dadurch verstdrkt in
Sondereinrichtungen wieder finden, so
etwa Jungen mit Migrationshintergrund
in Schulen fiir Lernbehinderte west-
deutscher GroBstidte. Und schlieB3lich
geht es auch immer um den Abbau dik-
tatorischer und den Aufbau demokrati-
scher Strukturen und Prozesse, bei de-
nen Bildungsinstitutionen als gesell-
schaftliche Vorbilder wirken kénnten
(vgl. JUUL 2004, BOBAN & HINZ 2006).
Diese Schliisselkonzepte bilden u.a. die
Grundlage fiir den Index fiir Inklusion,
ein international genutztes Material zur
Selbsteinschétzung von Schulen, die al-
le Schiiler/-innen willkommen heiflen
wollen (vgl. BOBAN & HINZ 2003).

Zum Zusammenhang von Emanzipation und Inklusion

Der gemeinsame Nenner beider Anlie-
gen liegt in Prozessen der Anerkennung
als ihrer Grundbedingung. Emanzipati-
on bezeichnet dabei eher die personale,
Inklusion die soziale Seite eines Aner-
kennungsprozesses: Emanzipation be-
zieht sich vor allem darauf, dass eine
Person sich selbst anerkennt und von
anderen anerkannt fithlt, Inklusion dar-
auf, dass sie von anderen anerkannt
wird. Insofern stehen beide auch in ei-
nem engen wechselseitigen Verhéltnis,
je mehr das eine gelingt, umso besser
stehen die Chancen fiir das andere und
umgekehrt.

Der Frankfurter Sozialwissenschaft-
ler Axel HONNETH unterscheidet in sei-
nem fiir die Anerkennungstheorie
grundlegenden Buch (2003) drei unter-
schiedliche Formen von Anerkennung,
die er mit den Ebenen Liebe/Freund-
schaft, Rechte und Solidaritit bezeich-
net und denen jeweils unterschiedliche
Charakteristika eigen sind:

Liebe und Freundschaft sichern die
physische Integritdt durch positive emo-
tionale Zuwendung und tragen zu
Selbstvertrauen bei. Entscheidend ist

hier, dass eine Person von anderen, sei-
en es Eltern, Freunde oder Partner/-in-
nen, positiv wahrgenommen und wert-
geschitzt wird.

Rechte sichern die soziale Integritét
durch Gleichstellung und tragen zu
Selbstachtung bei. Hier wird einer Per-
son der gleiche Status zuerkannt wie an-
deren; hierfiir sorgen in der Regel so-
ziale Bewegungen durch ihren gesell-
schaftlichen ,,Kampf um Anerkennung®
(HONNETH 2003). Die Elternbewegung
fiir Integration in Deutschland kann als
ein Beispiel dafiir gelten.

Solidaritét sichert ,Ehre” und Wiir-
de durch symmetrische Wertschitzung
und trdgt zu Selbstschitzung bei. Zen-
tral ist, dass eine Person quasi auf glei-
cher Augenhohe mit anderen in Aus-
tausch treten kann und sich nicht immer
als hilfsbediirftige, zu unterstiitzende
wahrnehmen muss, sondern ebenso
auch als helfende und unterstiitzende
erleben kann.

Ebenso wie eine Person Anerken-
nung erfahren kann, kann sie natiirlich
auch Formen von Missachtung ausge-
setzt sein; auch hier unterscheidet

HONNETH (2003) drei Formen:

Misshandlung und Vergewaltigung
verletzen die physische Integritiat und
verhindern Selbstvertrauen. Muss eine
Person keine positive oder sogar negati-
ve Emotionalitdt bei wichtigen Personen
der Umgebung erfahren, wird sich dies
massiv auf ihr Selbstbild auswirken und
eine positive Wahrnehmung ihrer selbst
sehr erschweren.

Entrechtung und Ausschliefung ver-
letzen die soziale Integritdt und verhin-
dern Selbstachtung. Wird einer Person
immer wieder ein gleicher Status ver-
wehrt, sie in eine Gastrolle gedrdngt
oder nur geduldet, wird es ihr damit
massiv erschwert, sich selbst als gleich-
wertig achten zu konnen.

Entwiirdigung und Beleidigung ver-
letzen ,Ehre“ und Wiirde und verhin-
dern Selbstschitzung. Hierbei ist zen-
tral, dass Selbstakzeptanz massiv er-
schwert wird, wenn einer Person immer
wieder Auseinandersetzungen auf ,,glei-
cher Augenhohe“ verweigert werden
und sie in eine minderwertige Rolle ge-
dréangt wird.
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Zur Realisierung der Anspriiche -

Beispielgeschichten

Herausforderungen fiir Anerkennung
stellen sich also auf drei Ebenen: auf der
Ebene emotionaler Zuwendung, der
Ebene der Gleichstellung und der Ebene
der Solidaritdt. Wie es damit bezogen
auf Menschen mit Behinderungen steht,
sollen einige Beispiele im folgenden Ab-
schnitt zeigen. Wir schlieBen damit an
die Sammlung fritherer ,Nanu-Ge-
schichten“ an, Geschichten, denen wir
immer wieder begegneten und die uns
nachdenklich machten (vgl. BOBAN &
HINZ 1993).

Vom integrativen Kindergarten in
die Grundschule - oder: ,So machen
Sie Ihr Kind ungliicklich!"

Weit im Stiden Deutschlands besucht
Max einen integrativen Kindergarten.
Seine Mutter mochte, dass dies auch in
der Grundschule weitergehen soll, des-
halb wendet sie sich an die zukiinftige
Grundschule seiner Kindergartenfreun-
de, stofBt jedoch auf deutliche Schwie-
rigkeiten. Im Zuge der Auseinanderset-
zungen kommt es zu einem Artikel in
der Lokalzeitung, den die Journalistin
mit einem angeblichen Zitat betitelt:
,Ich mochte, dass mein Max ein frohli-
ches Kind bleibt.“ Dies ldsst die Ehefrau
des Schulleiters des ortlichen ,Heil-
pddagogischen Zentrums® nicht ruhen,
sondern die Mutter anrufen und fragen,
ob sie wisse, wie frohlich denn die Kin-
der im HPZ seien. Sie solle sich selbst
am Konzertabend davon iiberzeugen.
Dort stellt sie ihr in der Pause die Frage,
ob sie denn nun endlich gemerkt habe,
dass die Kinder dort gliicklich seien. ,Im
Gegenteil wird Thr Sohn in der Integra-
tion immer der Letzte sein! So machen
Sie Thr Kind ungliicklich!* Und Lesen
und Schreiben wiirden diese Kinder oh-
nehin nicht lernen, das brduchten sie
auch nicht, denn sie gingen ja spéter in
die Werkstatt.

Verwiesen auf die Begleitung der
Mutter, eine junge Frau, die wie Max
das Down-Syndrom hat, Absolventin ei-
ner integrativen Grund- und Haupt-
schulzeit ist, als ,,Grafic Facilitator” bei
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Personlicher Zukunftsplanung Aussa-
gen der Beteiligten sehr schnell in
Schrift-Symbole fassen kann (vgl. BO-
BAN & HINZ 2005) und mit Vorliebe ih-
re mitunter sehr grundsétzlichen Ge-
danken in Briefen zu Papier bringt,
wehrt sie mit abwérts weisender Hand-
bewegung ab und ruft: ,Ausnahmen!
Das sind Ausnahmen!*

Max befindet sich gemeinsam mit
seiner Mutter in einer Situation, in der
er (und auch sie) zwar positive emotio-
nale Zuwendung von Seiten Gleichaltri-
ger im Kindergarten und in der Familie
erfahrt, jedoch weder rechtlich gleich-
gestellt selbstverstdndlich Schiiler einer
Grundschule am Ort werden kann noch
auf die Solidaritdt der Umgebung trifft.
Sie sorgt hier als ,,Fachwelt” dafiir, dass
Ausnahmen wie die junge Frau auch
Ausnahmen bleiben. Weder die allge-
meine (?) Grundschule am Ort noch die
Spezialschule erkennen Max und seine
Mutter mit ihren Wiinschen solidarisch
an, im Gegenteil reagieren sie mit
schweren Vorwiirfen und Missachtun-
gen. Max und seiner Mutter bleibt die
Méglichkeit, an eine weiter entfernte
Montessori-Schule zu gehen, mit allen
organisatorischen Erschwernissen ein-
schlieBlich eines Rechtsstreits in Bezug
auf die anfallenden zusétzlichen Kosten.
Auf Anerkennung bauen kénnen Max
und seine Mutter auf der Ebene von
Freundschaft und Liebe, bei Rechten
und Solidaritdt sieht es dagegen
schlecht aus —und dies ist eine schmerz-
hafte Auseinandersetzung.

In der Grundschule -
oder: ,,100 Augen"

Marius besucht eine integrative jahr-
gangsiibergreifende Schulklasse einer
Montessori-Schule in freier Trager-
schaft im Osten Deutschlands. Da seine
Mutter eine willkommen heil3ende Hal-
tung ihrem Sohn gegentiber in der staat-
lichen Grundschule nicht antraf und ihn
dort nicht als schulgesetzlich bedingte
LKrote geschluckt” wissen wollte, begab
sie sich wie andere in den Wettbewerb
um die zu wenigen Plitze fiir Kinder mit
Beeintrdchtigungen an dieser Schule.
Dort wurde er als Kind dieser Schule
eingeschult und wird von einem per-
sonlichen Integrationshelfer unterstiitzt.

Im zweiten Schulbesuchsjahr ergibt
sich folgende Situation: Marius malt den
Umriss seiner Hand auf ein Papier und
beginnt die einzelnen Finger zu verzie-
ren. Der Daumen bekommt viele
schwarze Punkte und wird mit dem Na-
men des Integrationshelfers versehen.
Auf die Frage, ob die Punkte seine Bart-
stoppeln seien, sagt er: ,Nein, du hast
80 Augen.” Der Zeigefinger bekommt
noch viel mehr Punkte und den Namen
der Klassenlehrerin: ,Die hat 150 Au-
gen!“ Nach einem Moment des Schwei-
gens sagt er plotzlich zum Helfer:
LSStimmt’s — du passt auf mich auf,
nicht? — Warum?“ Der verdutzte Er-
wachsene muss schwer nachdenken,
was er antworten kénnte, und ist iber-
rascht von dieser reflektierten Riickmel-
dung.

Hier handelt es sich um eine andere
Situation als in der ersten Geschichte.
Zwar entscheidet sich die Mutter gegen
die wohnortnahe Grundschule, kann
aber Moritz auf der Basis geltenden
Schulrechts in eine Schule in freier Tra-
gerschaft einschulen. Dennoch nimmt
er wahr, dass er — auch er hat das
Down-Syndrom - irgendwie besonders
behandelt wird.

Er hat nicht wie die anderen Kinder
seiner Klasse die gleichen Freirdume,
sondern ist immer oder zumindest hau-
fig mit einem nicht selbst gewéhlten Ar-
beitspartner, zudem deutlich anderen
Alters, konfrontiert. Anerkennung er-
fahrt Moritz auf der Ebene von Liebe
und Freundschaft sowie auf der Ebene
von Rechten, wenngleich unter starker
Konkurrenz. Ob er Solidaritat bzw. Aus-
tausch auf gleicher Augenhéhe hat,
scheint ihn jedoch zu beschiftigen,
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sonst wiirde er die Zuordnung eines Er-
wachsenen zu ihm nicht so reflektieren.

In der Hauptschule - oder: ,Was
denkt man iiber Sonderschullehrer*

Besagte Patricia aus der ersten Ge-
schichte hat ihre Schulzeit also in einer
Klasse der Grundschule und spéter in
einer Hauptschule verbracht. In dieser
Zeit hat sie einerseits viel Bestédtigung
und Anerkennung von Mitschiilern/-in-
nen und der Klassenlehrerin erfahren.
Andererseits nimmt sie wahr, dass sie
immer wieder in , die kleine Gruppe® ge-
hen muss, was ihr gar nicht geféllt. Or-
ganisatorisch handelt es sich ndmlich
nicht um integrative Klassen, sondern
um eine ,ausgelagerte Klasse® (ein
merkwiirdiger Begriff) einer baden-
wiirttembergischen Schule fiir geistig
Behinderte, die mit ihrem zustdndigen
Sonderschullehrer in der Grund- bzw.
Hauptschule also ,eingelagert® wurde.
Die beteiligten Lehrkréfte sollen sich ei-
nigen, in welchem Mafe jeweils ge-
meinsamer und getrennter Unterricht
stattfindet.

Patricia macht sich Gedanken iiber
diese Situation, festgemacht an der Per-
son des Sonderschullehrers, und stellt
dies auf einem Plakat dar:

1. Was finde ich dumm an den Son-
derschullehrern? Wenn die meinen, wir
sollen riitber und das Thema, was er
sagt, wiederholen — das finde ich bléd.

2. Wie finde ich es, was denke ich
iiber solche Lehrer? Aufsicht — die mit
Syndrom, die brauchen doch niemand,
oder?

3. Was kriege ich so mit von Sonder-
schullehrern? Au, Superfrage! Die trau-
en einem viel zu wenig zu und stindig
denken sie: Ich darfnicht weg, die brau-
chen noch Aufsicht — und die Denkwei-
se finde ich blsd.

Meine Ahnung: Auch wenn Tim sehr
gut verstehen kann, bleib ich ruhig da-
bei, wenn Herr Miiller das stdndig 100
Mal wiederholt.

Patricia befindet sich in einer Situa-
tion, in der sie positive Zuwendung von
Mitschiilern/-innen wie von ihrer Klas-
senlehrerin erfahren kann. Jedoch fin-
det sich weder eine rechtliche Gleich-
stellung, die sie vor der ,Auslagerung®
in die kleine Gruppe als Ausdruck ihrer
institutionellen Nicht-Zugehorigkeit zur

allgemeinen Schule schiitzen konnte,
noch findet sich in Bezug auf den Son-
derschullehrer eine Moglichkeit zur In-
teraktion auf gleicher Augenhdhe, viel-
mehr eine verkindlichende, verobjekti-
vierende und sonderpddagogisch-ent-
miindigende Wahrnehmung — so fiihlt
sie es jedenfalls. Es erscheint geradezu
denkwiirdig, dass die Hauptschullehre-
rin vom Unterrichtskonzept her quasi
die ,volle Aufenthalts- und Arbeitsge-
nehmigung® mit allen Rechten und
Pflichten erteilen will, wihrend der Son-
derschullehrer am ,Asylbewerbersta-
tus® festhalten mochte. Diese beiden
Ebenen von Missachtung, die rechtliche
wie die solidarische, lassen sich dauer-
haft auch nicht durch noch so grof3e
freundschaftliche Bemiihungen kom-
pensieren, es bleibt bei einer latenten
Krankung.

Im Berufsleben - oder: ,Und nun
bitte auffiillen”

Friederike Korner, eine junge Frau von
Ende 20, ist inzwischen im Novotel
Hamburg-Nord die dienstilteste Kolle-
gin. Zuvor verbrachte sie ihre Schulzeit
in der allgemeinen Schule, zunéchst in
der Grundschule, danach in der Ge-
samtschule, schlielich in der Berufs-
schule — eine Zeit, die nicht frei von Wi-
derspriichen und auch nicht von Krisen
war (vgl. BOBAN 1997). Nun arbeitet sie
auf dem allgemeinen Arbeitsmarkt, hat
ein sozialversicherungspflichtiges Ar-
beitsverhéltnis, erhélt Tariflohn und ist
Steuerzahlerin. Als geschéitzte Kollegin
ist sie ab und zu auch fiir die Anleitung
von Betriebspraktikanten/-innen aus
dem Gymnasium zustindig. In einem

ARD-Film ist eine Szene zu sehen, in
der Frau Koérner schmale, hohe Schiitt-
behélter fiir Miisli und Cornflakes fiir
das Friihstiicksbiifett mit einem Loffel
auffiillt. Unwillkiirlich stellt sich die As-
soziation von Langwierigkeit ein: Koénn-
te das nicht ein bisschen schneller ge-
hen? AnschlieBend wird der Praktikant
gezeigt, der von ihr den Auftrag zum
Auffiillen solcher Behilter bekommt. Er
wendet eine andere Strategie an: Der
grof3e Cornflakes-Karton wird gekippt,
vorsichtig wird der Inhalt geschiittet;
doch es lasst sich nicht vermeiden, dass
ein Teil des Inhalts am schmalen Behél-
ter vorbeirieselt. Daraufhin die Anleite-
rin - sie hat das Down-Syndrom: ,Hmm,
also, mit einem Loffel geht das besser.*
Diese Szene 1ost Heiterkeit aus: Die Um-
kehrung gewohnter Rollen — hier vor al-
lem unter dem Aspekt von Lernen und
Anleitung - ruft diese Reaktion des er-
freuten Lachens hervor.

Diese Situation ist von dreifacher
Anerkennung gekennzeichnet: Frau
Korner befindet sich in einem Umfeld,
das sie freundschaftlich anerkennt, sie
ist rechtlich den Kollegen/-innen gleich-
gestellt und hat soziale Beziehungen auf
gleicher Augenhohe, auch in anleiten-
der Rolle. Sie blickt auf eine Biographie
zuriick, die sich immer in den Kontexten
bewegte, in denen sie sich auch mit ei-
nem Chromosom weniger befunden
hétte. Als Steuerzahlerin ist sie inzwi-
schen auch Mieterin einer Wohnung
und damit auch in diesem Punkt gleich-
gestellte Biirgerin ihrer Stadt. Das Ent-
scheidende ist dabei, dass diese Grund-
struktur von Anerkennung geprégt ist.
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Fazit: Leben mit
Unterstutzung

Die Beispielgeschichten zeigen, wie Si-
tuationen auf den drei Ebenen in unter-
schiedlichen Anteilen von Anerkennung
oder von Missachtung geprégt sein kon-
nen. Es ist also moglich, dass Anerken-
nung als gemeinsame Basis fiir Emanzi-
pation wie fiir Inklusion eine positive
Dynamik entwickeln kann.

Hilfreich erscheint hier eine orien-
tierende Systematik {iber die Entwick-
lung des Unterstiitzungssystems fiir
Menschen mit Beeintrdchtigungen, das
von Valerie Bradley in ihrer Funktion
als Beraterin des fritheren US-Préasiden-
ten Clinton entwickelt wurde (vgl. aus-
fithrlich HINZ 2004).

Sie unterscheidet drei Phasen; die
beiden ersten, die Phase der Instituti-
onsreform und die der Deinstitutionali-
sierung, sind dadurch gekennzeichnet,
dass das zentrale Problem bei den Men-
schen gesehen wird, fiir die sie arbeiten.
Erst die dritte Phase, das Leben mit Un-
terstiitzung, definiert die Verdnderun-
gen des Umfeldes als zentrales Problem
und ist so in der Lage, den zu unterstiit-
zenden Personenkreis anzuerkennen
und nicht mehr fiir forder- und thera-
piebediirftig (oder auch im Problemfall
fiir -resistent) zu erklaren. Hier geht es
darum,

I die Person im Mittelpunkt als Biirger
oder Biirgerin zu sehen, deren Rechte es
zu sichern gilt,

I Dienstleistungen im iiblichen Umfeld —
Wohnung, Kindergarten, allgemeine
Schule und Klasse, Betrieb, Behorde etc.
- zu erbringen,

I das Modell individueller Unterstiitzung
zu verfolgen, ohne dass in bestimmte
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Gruppen kategorisiert werden miisste,
I die Dienstleistung als Assistenz anzu-
bieten, bei der der Assistenznehmer die
Regie hat,

I Planungen gemeinsam im Sinne indi-
vidueller Zukunftsplanung vorzuneh-
men (vgl. BOBAN & HINZ 2005),

I dem Betreffenden dabei selbst die
Kontrolle in die Hand zu geben,

I ihm gleichzeitig soweit notwendig ei-
nen Unterstiitzerkreis an die Seite zu
geben,

I bei allen Entscheidungen die Prioritét
auf die Selbstbestimmung in sozialer
Kohésion zu legen — man konnte auch
sagen: Emanzipation und Inklusion zur
Basis zu machen, und schlielich

I als Problemdefinition Umwelthinder-
nisse fiir das Lernen und die Teilhabe zu
sehen und dementsprechend

I als Problemlosung die Neugestaltung
der Umwelt als inklusive Gesellschaft
voranzutreiben.

Erst wenn alle Menschen als Biirger und
Biirgerinnen willkommen geheien und
anerkannt werden, haben wir eine De-
mokratie — und deren Basis besteht in
Emanzipation und Inklusion. Einzelne
Beispiele zeigen, dass dies bereits heu-
te moglich ist, auch in einem insgesamt
wenig inklusiven und auf Emanzipation
angelegten System. Es ist also noch viel

zu tun ...
Literatur auf Anfrage

Mirte

Neue DVD aus den Niederlanden

Ein Dokumentarfilm tber Mirte, ein
Méadchen mit Down-Syndrom, das ihre
Eltern von Anfang an so begeisterte,
dass beide sich beruflich umorientierten
und zu kompetenten Down-Syndrom-
Spezialisten entwickelten. Mirtes Vater,
Gert de Graaf, arbeitet seit vielen Jahren
als pddagogischer Mitarbeiter fiir die
Stichting Down-Syndrom in den Nieder-
landen, ihre Mutter, Hediane Bosch, hat
eine eigene Friihforderpraxis, die spezi-
ell von Kindern mit Down-Syndrom be-
sucht wird.

Mirtes Eltern hatten eine Vision, sie
glaubten an die versteckten Fahigkeiten
ihres Kindes, sie hatten hohe Erwartun-
gen und haben von Anfang an Mirte ge-
zielt gefordert. Und Mirte hat ihrer Um-
gebung gezeigt, was eine Person mit
Down-Syndrom alles erreichen kann.
Zum Beispiel, Mensch zu sein, ein ganz
vollwertiger Mensch!

Mirte starb 2005 vollig unerwartet
im Alter von 15 Jahren.

Mirtes Eltern haben ihre Entwick-
lung von Anfang an auf Video festgehal-
ten. Sie machten Filmaufnahmen von
Mirtes Fortschritten, auch um anderen
Eltern und Fachleuten zu zeigen, was
heute moglich ist und wie man Forde-
rung in den Alltag einbauen kann.

Aus diesen Bildern, ergidnzt durch
Interviews mit den Eltern, Familienmit-
gliedern, Schulfreunden und Lehrern,
wurde nun nach Mirtes Tod ein Doku-
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mentarfilm zusammengestellt unter der
Regie von Wim Beijderwellen, der als
erfahrener Filmemacher schon ver-
schiedene Informationsfilme tiber Men-
schen mit Down-Syndrom gedreht hat.

Ohne Mirte wiirde die DS-Szene in
den Niederlanden heute anders ausse-
hen, denn dann héitte es nicht ihre be-
geisterten Eltern gegeben, die sich nicht
nur um die Begleitung und Forderung
ihres eigenen Kindes kiimmerten, son-
dern sich dartiber hinaus engagierten,
um die Lebensqualitidt aller Menschen
mit Down-Syndrom zu verbessern.

Der Film Mirte ist ein wunderbares
Dokument iiber das Leben an sich ge-
worden.
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Mirte

In hollandischer Sprache, mit engli-
schem Untertitel ist er sicherlich auch
fiir deutsche Zuschauer gut zu verste-
hen. Auflerdem: Es sprechen die Bilder
fiir sich!

Man kann die DVD bestellen bei:
Stichting Down Syndroom,
www.downsyndroom.nl

Preis: Euro 27,50

Selbstbewusst und ohne
Scheu vor den tausenden
Zuschauern zeigten Kinder
mit Down-Syndrom in Sara-
jewo ihre Lieblingskleider.
Es war das erste Mal tiber-
haupt, dass in Bosnien
Kinder mit Down-Syndrom
im Rampenlicht

standen, nun allerdings
gleich ganz groB!

Cora Halder

dhrend die Lebensqualitdt fiir

Menschen mit Down-Syndrom
sich vielerorts in Europa durch das En-
gagement und die Arbeit von Down-
Syndrom-Eltern-Vereinen wesentlich
verbessert hat, steht diese Entwicklung
in in einigen Ldndern noch ganz am An-
fang.

Nach Kroatien wurde nun auch in
Bosnien-Herzegowina auf Initiative ei-
niger Eltern einen Down-Syndrom-Ver-
ein gegriindet. Um auf den Verein und
auf Menschen mit Down-Syndrom auf-
merksam zu machen, gab es nicht nur in
der Stadt Sarajewo GroBposter an ver-
schiedenen zentralen Punkten, sondern
fand am 15. September 2006 ein gigan-
tisches Fest im Olympiastadion in Sara-
jewo statt. Fiir mich gigantisch, denn
ich war noch nie bei einer DS-Veran-
staltung gewesen, die von iiber 3000
Menschen (wohlgemerkt Menschen, de-
nen das Thema Down-Syndrom unbe-
kannt war!) besucht wurde. Und das bei
der Griindung eines Vereins! ,Open
your eyes!” hiel3 das Motto. Das Benefiz-
Popkonzert mit internationalen Stars
iibte natiirlich eine grofie Anziehungs-
kraft aus, aber bot auch eine Gelegen-
heit Informationen zu verbreiten.
Wihrend der Show wurden Filmse-
quenzen iber Kinder mit Down-Syn-
drom gezeigt, Interviews mit Eltern und
Fachleuten auf GroBbildschirmen ein-
geblendet. Einige der Stars sangen ge-

meinsam mit einer Gruppe Kinder mit
Down-Syndrom. Hohepunkt war eine
Modeshow, vorbereitet durch die Acca-
demia di Moda in Sarajewo. Die Manne-
quins hatten iiber lingere Zeit ,,elegan-
tes Gehen“ mit Kindern und Jugendli-
chen mit Down-Syndrom geiibt, die
dann ihren groen Auftritt auf der riesi-
gen Biihne hatten.

Als EDSA-Représentantin war ich zu
dieser Feier eingeladen und war iiber-
wiltigt von der Power dieser wenigen
Eltern, die ein solches Event vorbereitet
hatten, von ihrer Gastfreundschaft und
ihrer festen Entschlossenheit, in ihrem
Land fiir die Rechte der Menschen mit
Down-Syndrom einzutreten.

Es hat mich allerdings auch sehr be-
troffen gemacht, zu horen, mit welchen
Schwierigkeiten die Familien zu kdmp-
fen haben. Es gibt bis jetzt keine Infor-
mationen, keine Hilfen. Nur sehr ver-
einzelt bekommen Kinder Krankengym-
nastik, die allermeisten aber bleiben oh-
ne jeglicher Forderung.

Um die Situation fiir Menschen mit
Down-Syndrom zu verbessern, ist nun
der Verein Down Sy angetreten, Leiterin
ist Sevdija Kujovic, Mutter des fiinfjahri-
gen Anes. Elternberatung, Integration
der Kinder, Lehrerfortbildungen und ei-
ne eigene Zeitschrift stehen genauso auf
dem Programm wie die Mitgliedschaft in
der EDSA, eine Aktion zum Welt-Down-
Syndom-Tag oder die Teilnahme am
nédchsten Kongress in Paris.
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Kognitive Fahigkeiten und Erziehungs-
bediirfnisse von Kindern mit Trisomie 21

Sabine Stengel-Rutkowski und Lore Anderlik

Unter der Annahme, dass , geistige Behinderung“ kein genetisch determiniertes Attri-
but einer Person, sondern ein Prozess ist, der sowohl entstehen als auch verhindert
werden kann, halten wir ein Umdenken fiir erforderlich, das die Gesellschaft als
Ganzes betrifft. Es handelt sich um eine gednderte Erwartungshaltung, die Kindern,
Jugendlichen und Erwachsenen mit Trisomie 21 eine andere Entwicklung und damit
eine unbeschrankte Teilhabe an allen Bereichen des sozialen Lebens ermaglicht.

Die folgende Videoanalyse bezieht sich
auf das im vorletzten Heft dieser Zeit-
schrift vorgestellte psychosoziale Bera-
tungskonzept, das auf drei Sdulen be-
ruht: (1) Elterliche Trauerarbeit, (2) Pa-
radigmenwechsel und (3) hermeneuti-
sche Spirale. Heute méchten wir das
Médchen Fanny als Botschafterin der
Normalitdt von Kindern mit Down-Syn-
drom vorstellen. Deren Erscheinungs-
bild ist aufgrund ihres Genprogramms
etwas anders als gewohnt und erwartet.
Auch erreichen sie die Meilensteine ih-
rer motorischen Entwicklung etwas spé-
ter als Kinder ohne Down-Syndrom. Die
verbreitete Annahme einer ,geistigen
Behinderung® lidsst sich jedoch weder
theoretisch noch empirisch iiberzeu-
gend begriinden. Sie scheint auf einer
Interpretation ihres Verhaltens zu beru-

hen, die ihre Lebensgeschichte auBer
Acht ldasst und ihre genetische Konstitu-
tion als Ursache ansieht. Es gibt jedoch
kein Gen fiir ,geistige Behinderung®.
Das Verhalten der Kinder lisst sich auch
als Reaktion auf die Erwartungen einer
Umwelt erkldren, die aufgrund ihrer
motorischen Entwicklung von ver-
langsamten Denkprozessen ausgeht
und ihre Entwicklungsférderung auf ein
verlangsamtes und letztendlich einge-
schranktes Denkvermédgen einstellt.
Diese Vorannahme ist offenbar ein Irr-
tum.

Wir gehen heute davon aus, dass
Kinder mit Down-Syndrom primér iiber
uneingeschréinkte geistige Moglichkei-
ten verfiigen. Sie werden mit geniigend
Neuronen geboren, um nach der Geburt
ihre neuronalen Netzwerke auszubil-

den, die fiir ihre geistige Entwicklung
erforderlich sind. Dazu bendtigen sie je-
doch altersentsprechende Umwelterfah-
rungen, die ihnen aufgrund falscher
Vorannahmen in der Regel vorenthalten
werden.

Unter der Annahme, dass ,geistige
Behinderung“ kein genetisch determi-
niertes Attribut einer Person, sondern
ein Prozess ist, der sowohl entstehen als
auch verhindert werden kann, halten
wir ein Umdenken fiir erforderlich, das
die Gesellschaft als Ganzes betrifft. Es
handelt sich um eine gednderte Erwar-
tungshaltung, die Kindern, Jugendli-
chen und Erwachsenen mit Trisomie 21
eine andere Entwicklung und damit ei-
ne unbeschréinkte Teilhabe an allen Be-
reichen des sozialen Lebens ermdglicht.

Fanny im Alter von elf Monaten

Fanny ist das zweite Kind ihrer Eltern.
Als sie nach einer komplikationslosen
Schwangerschaft und Geburt im Januar
2002 zur Welt kam, war ihre Mutter 33,
ihr Vater 32 Jahre alt. An ihrem ersten
Lebenstag wurden die Eltern iiber ihr
offensichtliches Down-Syndrom infor-
miert. Sie erlebten einen Schock und
reagierten deprimiert, versuchten je-
doch rasch, damit zurechtzukommen.
Die Diagnose wurde anhand einer Chro-
mosomenanalyse bestitigt: Karyotyp
47 XX,+21.

Fanny lebt mit ihrer drei Jahre &lte-
ren Schwester und zwei jugendlichen
Halbgeschwistern in ihrer Familie. Thre
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motorische Entwicklung verlduft ent-
sprechend ihrer genetischen Konstituti-
on. Sie erhielt Physiotherapie und heil-
pddagogische Frithférderung.

Als sie neun Monate alt war, kamen
die Eltern nach dem Besuch einer Vor-
tragsveranstaltung iiber neue Sichtwei-
sen zur Erziehung und Entwicklungs-
forderung von Kindern mit Down-Syn-
drom zur genetischen Beratung. Sie
fragten nach Fannys Entwicklungsper-
spektive und den optimalen Méglichkei-
ten fiir ihre Unterstiitzung. Sie sei ein
L~Sonnenschein®, kénne sich rollend vor-
wirts bewegen und mit Silbenketten
lautieren. Besorgt, hinsichtlich ihrer

Forderung etwas zu verpassen, baten
sie um Rat.

Nach ausfiihrlicher bio-psychosozia-
ler Beratung wurde ein Treffen mit der
Montessoritherapeutin Lore Anderlik
verabredet. Das Ziel war, anhand einer
gemeinsamen Beobachtung von Fannys
interaktiver Spielarbeit ihre kognitiven
Féhigkeiten und Erziehungsbediirfnis-
se herauszufinden.

Diese Begegnung fand im Alter von
elf Monaten statt. Sie dauerte ein-
schlieBlich der Elternberatung 180 Mi-
nuten. Die ersten acht Minuten der Spiel-
interaktion wurden anhand einer Vi-
deoaufzeichnung mit Hilfe der Zeitlupe
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Fanny richtet sich auf, als die hinter ihr
sitzende Therapeutin sich schnalzend
bemerkbar macht, und schaut zur
anderen Seite. 00:01.02

]

tritt nach ihr, lautiert ablehnend und

gespielt hat. 00:33.00

+Hast du vorher ...?", beginnt die
Therapeutin zu fragen. Fanny richtet sich
abrupt in den Handstiitz auf und schaut
sie an. 01:42.02

.Komm!", ruft die Therapeutin. Fanny -

blickt zur Tastwand, an der sie zuvor

Sie wendet sich ab, streckt der
Therapeutin das Hinterteil entgegen und
nimmt Blickkontakt mit der Kamera auf.

00:03.02

~Mamamal!", antwortet sie
selbstbewusst auf die erneute
Aufforderung zu kommen und bewegt
sich nicht von der Stelle. 00:52.23

Mit traurigem Gesicht zur Tastwand
blickend scheint sie sagen zu wollen,
dass sie dort lieber alleine spielen
mochte. 01:52.04

Bildtafel 1:

Fanny kann ihrem Alter entsprechende sprachliche Zuwendung verstehen

und nonverbal darauf reagieren.

+Fanny" wird sie gerufen. Sie legt sich
aufs linke Ohr, blickt zur Kamera und

Die Lockung zum gemeinsamen Spiel
abweisend, legt sie sich in Ruheposition
aufs rechte Ohr und blickt zur Tastwand.

Als die Therapeutin sie fragt, ob man sie
mit etwas anderem locken konne, blickt

ignoriert die Einladung zur
Kontaktaufnahme. 00:07.19

01:12.14

-
!

Fanny erwartungsvoll zu ihr auf.
02:02.13

im Detail analysiert. Dazu wurde die Se-
quenz in 236 aufeinander folgenden
Einzelbildern erfasst, die jeden Augen-
blick der Interaktion festhielten, in dem

etwas geschah. Dabei wurde jedes Bild
beschrieben. Nach sprachlicher Revisi-
on dieser Beschreibungen und Heraus-
arbeitung der Struktur dieser analysier-

ten Interaktion wurden die Beobachtun-
gen im Hinblick auf die genannte Fra-
gestellung interpretiert.
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Erstes Spielangebot: Tastwand
0 - 02:02.13

Vor Beginn der Interaktion spielte
Fanny in Gesellschaft der Kamerafrau
mit taktil interessanten Gegenstdnden
an einer Tastwand. Als die Therapeutin
eintraf und mit ihr Kontakt aufnahm,
zeigte sie in den ersten zwei Minuten ih-
re Fihigkeit, verbale Zuwendung zu
verstehen und nonverbal darauf zu rea-
gieren. Sie konnte eine Einladung ab-
lehnen und einen Vorschlag annehmen
(Bildtafel 1).

Der Grund ihrer Ablehnung der
freundlich wiederholten Einladung, zur
Tastwand zu kommen, war, dass sie es
offenbar vorzog, dort alleine zu spielen
wie zuvor. Da die Therapeutin sich nicht
abweisen lie, unternahm Fanny meh-
rere Anstrengungen, von ihr verstanden
zu werden:

I Sie blickte zur Tastwand, ohne sich
vom Fleck zu bewegen.

I Sie versuchte, sich ihr gegeniiber
selbstbewusst lautierend zu erkliren.

I Sie wehrte sich gegen die dennoch
wiederholte Aufforderung zu kommen
durch Treten, Fauchen und ablehnen-
des Lautieren.

I Sie nahm eine Schlafhaltung ein, um
die fortgesetzten Lockungen abzuwei-
sen.

Als eine Frage an sie gerichtet wur-
de, zeigte sie sich korpersprachlich und
mimisch dialogbereit. Die Erkundigung,
ob man sie mit etwas anderem locken
konne, schien sie als Vorschlag anzu-
nehmen und blickte die Therapeutin er-
wartungsvoll an.

Fanny bendtigt eine Umgebung, die
ihr gutes Sprachverstdndnis und ihre
nonverbalen Kommunikationsfihigkei-
ten erkennt. Offensichtlich fiihlte sie
sich durch die Ankunft der Therapeutin
in ihrem vorangegangenen, relativ au-
tonomen Spiel gestort und machte dies
durch ihre Reaktionen auf deren verba-
le Einladungen, Aufforderungen und
Vorschldge klar. Sie kann mit Hilfe von
geschlossenen Fragen, die ablehnend
oder zustimmend beantwortbar sind, an
verbal-nonverbalen Gesprdichen teil-
nehmen. Diese Fdhigkeit ist eine wich-
tige Voraussetzung fiir altersentspre-
chende erzieherische Dialoge. Als Néichs-
tes sollte von ihr erwartet werden, dass
sie eindeutige Zeichen fiir ,JA" und
L,INEIN® verwendet. Durch angemesse-
nes Feedback sollte sie dariiber hinaus
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lernen, dass ihre Spielwiinsche von den
Erziehern respektiert werden, dass
aber auch von ihr erwartet wird, die
Wiinsche ihrer Erzieher zu respektie-
ren, wenn diese ihr etwas zeigen wollen.

Zweites Spielangebot: Gerduschdose
02:44.22 - 04:34.22

In den folgenden zwei Minuten zeigte
Fanny ihre Fihigkeit zur aufmerksamen
Beobachtung der Prédsentation einer
kleinen Dose, der durch Kippen ein Laut
zu entlocken war. Die mehrmalige Auf-
forderung, sie zu nehmen, ignorierte sie
zundchst wieder. SchlieBlich versuchte
sie zweimal erfolglos, die Dose mit der
rechten Hand zu fassen. Von der Thera-
peutin aufgefordert, es noch einmal zu
probieren, reagierte sie frustriert, in-
dem sie sich von ihr abwandte. Sie teil-
te ihr gestisch, mimisch und lautierend
ihr Verstdndnis der Situation und ihre
Wiinsche mit (Bildtafel 2).

Mit einer Geste der Hilflosigkeit und
drgerlichem Lautieren machte sie klar,
dass sie diesen Spielgegenstand nicht
nehmen konne. Durch Blickkontakt
zeigte sie Interesse an dem Ton, den die
Therapeutin mehrmals fiir sie produ-
zierte. Sie wollte aber keine weitere An-
strengung unternehmen, ihre motori-
sche Schwierigkeit zu iiberwinden, um
dies selbst zu tun.

Diese Demonstration ihrer motori-
schen Unfahigkeit wurde nicht akzep-
tiert. Die Dose wurde vielmehr neben sie
gestellt mit der nonverbalen Aufforde-
rung, sie zu nehmen. Fanny wandte sich
daraufhin von dem tonenden Spielge-
genstand ab. Mit einer weiteren Geste
der Hilflosigkeit zur Kamera blickend
teilte sie dieser mit, dass sie nicht tun
konne, was von ihr verlangt werde und
kein weiteres Interesse an diesem Spiel-
zeug habe.

Fanny bendtigt angemessene Ant-
worten auf ihre nonverbale Kommuni-
kation. Offenbar hat sie in ihrer Umwelt
gelernt, dass sie aufgrund einer ange-
borenen motorischen Schwdche nicht in
der Lage ist, einen solchen Gegenstand
zu nehmen. Sie schien nicht in Erwd-
gung zu ziehen, dass sie ihn in Seitlage
mit beiden Hdinden nehmen und kippen
konne, um den Ton zu erzeugen. Sie
schien vielmehr gewohnt zu sein, dass
andere fiir sie tun, was fiir sie zu
schwierig sei. Diese gelernte Hilflosig-
keit behindert ihre Entwicklung. Sie

bendtigt Personen, die von ihr erwarten,
dass sie einen interessanten Gegen-
stand selbst handhaben kann, und ihr
notfalls zeigen, wie es geht.

Die wiederholte Frage der Thera-
peutin, ob dieses Spielzeug fiir ein Kind
ihres Alters nicht interessant genug sei,
dass es der Mithe wert sei, sich moto-
risch zu engagieren, schien Fanny zu
erstaunen. Die ndchste Frage, ob ihr et-
was anderes angeboten werden solle,
weil sie schon viel gréfer sei, schien sie
mit einer Geste zu bejahen. Die Hand
zur Faust ballend, schien sie Tatkraft zu
demonstrieren und durch Vorstrecken
der gespitzten Zunge ihr Interesse am
Sprechen ausdriicken zu wollen.

Fanny braucht Dialogpartner, die
sie unabhdngig von ihrem motorischen
Entwicklungsstand altersentsprechend
behandeln und verniinftig mit ihr reden.
Sie braucht Spielsachen, die ihren Geist
anregen und ihren Wunsch wecken, mo-
torische Fertigkeiten zu erlernen, die
sie zu ihrer Handhabung benétigt.

Drittes Spielangebot: Luffagurke
04:53.03 - 08:31.20

In den folgenden vier Minuten beschéf-
tigte sich Fanny mit einer getrockneten
Luffagurkenscheibe. Luffas sind tropi-
sche und subtropische Gurkenpflanzen.
Werden deren Friichte vor der Reife ge-
erntet, konnen sie als Gemiise verzehrt
werden. Lisst man sie ausreifen und
entfernt alles aufer ihrem Wasser
fiihrenden Netzwerk (Xylem), konnen
sie als Bad- oder Kiichenschwamm be-
nutzt werden. Im trockenen Zustand
sind diese Schwamme hart und rau, im
Wasser werden sie weich.

Taktil-visuelle Wahrnehmung
04:53.03 - 05:09.22
Fanny wandte sich nach diesem verbal-
nonverbalen Dialog der Tastwand zu. In
Wirklichkeit beobachtete sie die Thera-
peutin, die etwas anderes fiir sie suchte.
Abgewandten Gesichts liel sie es zu,
dass ihr Handriicken mit dem als ,rau®
angekiindigten neuen Spielgegenstand
beriihrt wurde, und schien dessen tak-
tile Qualitat konzentriert wahrzuneh-
men. Zwischen Ablehnung und Faszi-
nation schwankend iiberwand sie ihre
Aversion, ihn zu nehmen (Bildtafel 3).
Regungslos liel sie sich mit dem
neuen Spielgegenstand sanft streicheln.
Dann demonstrierte sie Missfallen. Auf-
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Auf dem Rucken liegend beobachtet Fanny Sie richtet sich im Handwurzelstitz auf und ~ Als sie den Ton zum dritten
interessiert die Prdsentation eines neuen schaut zu, wie einer kleinen Dose mit durchlo- Mal hort blickt sie die
Spielgegenstands. 02:44.22 chertem Deckel durch Neigen ein Ton entlockt ~ Therapeutin fasziniert an.
wird, hilt aber Distanz. 03:13.13 03:14.00

e

Mehrfach aufgefordert versucht sie vergebens, die Dose im Nach diesen erfolglosen Versuchen reagiert sie frustriert
Zangengriff zu nehmen. 03:20.15. Auch sie von oben zu fassen  auf die nochmalige Aufforderung, die Dose zu nehmen,
gelingt ihr nicht. 03:21.12 und wendet sich ab. 03:34.10

Auf dem Ricken liegend 6ffnet sie mit .Nicht der Muhe wert?", fragt die Als die Dose auffordernd neben sie
einer Geste der Hilflosigkeit ihre Hinde,  Therapeutin und erzeugt erneut einen  gestellt wird, zeigt sie mit einem Blick in
beugt die Arme nach oben und lautiert Ton. Fanny blickt auf die Dose ohne eine die Kamera und einer weiteren Geste der
argerlich. 03:36.13 Hand zu rthren. 04:02.19 Hilflosigkeit, dass sie nicht mehr an die-
sem Spielzeug interessiert ist. 04:15.02

P -\-"‘
E i
,Nicht der Miihe wert? Nein?*, ,Bist du schon viel groBer?" Durch Fausten ihrer rechten  Auf die Frage, ob ihr etwas ande-
fragt die Therapeutin noch ein- Durch Offnen ihrer rechten  Hand scheint sie ihre Tatkraft  res angeboten werden solle, ant-
mal. Offenen Mundes blickt Hand scheint Fanny dies zu demonstrieren. 04:31.06  wortet sie mit spitz vorgestreckter
Fanny sie erstaunt an. 04:18.24  gestisch zu bejahen. 04:30.11 Zunge. 04:34.22
Bildtafel 2:

Fanny kann die Prasentation eines neuen Spielgegenstands aufmerksam beobachten
und reaktiv einen verbal-nonverbalen Dialog mit der Therapeutin fithren
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Handrticken mit einer trockenen
Luffagurkenscheibe. 04.53.03

04:58.10

.Jetzt gebe ich dir etwas Raues", sagt
die Therapeutin und berthrt ihren

,Du, schau mal!*, sagt die Therapeutin,
als sie die Augen schlieBt und zu weinen
beginnt. Sie wendet sich dem Objekt zu. Therapeutin, den sie soeben gespiirt hat.

Vor seiner rauen Oberfliche erschrek-
kend lasst sie ihn zweimal los. Dann
nimmt sie ihn und hort: , Das ist die

Luffagurke.” 05:04.08

Abgewandt nimmt Fanny diese
Bewegung reglos wahr, dreht dann den
Kopf zur Mitte und streckt die Zunge
vor. 04:55.13

Aus den Augenwinkeln blickt sie auf den
neuen Spielgegenstand in der Hand der

04:58.22

Auf dem Ruicken liegend betrachtet sie
die Gurkenscheibe in ihren Handen. Ihre
Mimik wirkt neugierig und zufrieden.
05:06.02

Bildtafel 3:

.Ich geb's dir", sagt die Therapeutin.
Fanny wendet sich wieder ab und zeigt
ihren Unmut durch ablehnendes

Strampeln. 04:56.10

Unmittelbar von ihm angezogen setzt sie
Hand und FuB in Bewegung, um ihn in

Besitz zu nehmen. 05:00.08

Sie atmet einmal tief auf und verharrt
dann vier Sekunden lang reglos konzen-
triert in visuell-taktiler Wahrnehmung.

05:09.22

Fanny kann sich auf die taktile Wahrnehmung eines neuen, rauen Spielgegenstands konzentrieren
und ihre Aversion tberwinden, ihn in die Hand zu nehmen

gefordert ihn anzuschauen war sie so-
fort von ihm fasziniert und versuchte
unter Zuhilfenahme ihres FuB3es, ihn in
die Hand zu bekommen.

Als sie seine raue Oberfldche an den
Fingerspitzen spiirte, erschrak sie und
lie3 ihn zweimal los. Neugier und Inter-
esse halfen ihr beim dritten Versuch, ih-
re taktile Ablehnung zu tiberwinden und
ihn aus der Hand der Therapeutin zu
nehmen. Sie erfuhr seinen Namen.

In bequemer Riickenlage betrachte-
te sie die Luffagurke in ihren Hénden
mit zufriedenem Gesichtsausdruck.
Dann atmete sie tief auf und verfiel in ei-
nen Zustand regungslos gespannter vi-
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suell-taktiler Perzeption von drei Se-
kunden Dauer.

Fanny bendtigt Angebote von Dingen
aus ihrer Umwelt, die andere Kinder ih-
res Alters durch Krabbeln bereits selbst
erreichen. Sie sollte sie nicht spdter als
Gleichaltrige explorieren, um damit
handelnd ihre Sinneserfahrungen zu er-
weitern. Ohne solche Erfahrungen kén-
nen sich ihre neurologischen Strukturen
fiir differenzielle Wahrnehmungen und
Reflexionen nicht altersentsprechend
aufbauen. Die Therapeutin erregte ihr
Interesse mit der taktil aufregenden
Oberfliche der Luffagurke, einem Mate-
rial mit gegensdtzlicher Qualitdt zu der

glatten Gerduschdose, mit der sie sich
nicht lange beschdftigen wollte.

Detaillierte Explorationen

05:12.07 - 05:31.00

Als ihre perzeptive Anspannung nach-
lieB, begann Fanny, die Luffagurke de-
tailliert zu erforschen. Thre sensori-
schen, motorischen und kognitiven
Féhigkeiten erlaubten ihr, in wenigen
Sekunden viele seiner Eigenschaften
wahrzunehmen (Bildtafel 4):

I An der relativ gleichférmigen Seite der
Luffagurke kratzend konnte sie ein lei-
ses Gerdusch erzeugen.

I Mit ihren Fingerspitzen die Schnitt-
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Als ihre Anspannung nachlasst, kratzt sie  Sie exploriert ihre unregelmaBige, I6chri-

mit den Fingerspitzen an der Seite der
Luffagurke. 05:12.07

Sie fuhrt den Rand der Gurke zum

damit zu explorieren. 05:19.24

Sie dreht die Gurke vorsichtig von der
lagestabilen Schnittflache auf den labilen
Rand. 05:28.04

Fanny kann die Attribute des neuen Spielgegenstands rasch, detailliert und selbststdndig explorieren

ge Schnittfliche mit den Fingerspitzen.
05:12.22

Sie scheint den Rand mit den Lippen zu

schmecken und zu riechen. 05:20.13

Sie hebt die Hand und stellt fest, dass sie Sie hebt die Gurke ein wenig vom Boden
auf und scheint ihr Gewicht zu prifen.

auch auf dem Rand stehen bleiben
kann. 05:28.13

Bildtafel 4:

Sie hebt sie hoch, betrachtet die gegen-
tberliegende l6chrige Seite. 05:18.06

Sie dreht sich zur Seite, lasst die Gurke
Mund und streckt die Zunge vor, um sie bertihren sowie die Gurke gleichzeitig zu zu Boden fallen und beobachtet, wie sie
auf dem Rand davonhiipft. 05:27.00

05:31.00

flaiche beriihrend konnte sie ihre harte
und raue Struktur mit den unregel-
méafBigen Lochern ertasten.

I Sie hoch haltend und ihre gegeniiber-
liegende Seite betrachtend konnte sie
durch die Locher durchblicken.

I Thren Rand zum Mund fithrend konn-
te sie weitere Attribute mit Lippen, Zun-
ge und Nase wahrnehmen.

I Zur Seite gedreht lief3 sie die Gurke auf
den Boden fallen, beobachtete ihre hiip-
fenden Fortbewegungen auf dem Rand
und stellte fest, dass sie auf der Schnitt-
flache liegen blieb.

1 Die Gurke vorsichtig von der lagesta-
bilen Schnittfliche auf den labileren

Rand drehend entdeckte sie, dass sie
auch darauf stehen bleiben kann.
I Die Gurke vom Boden aufhebend
schien sie ihr Gewicht zu priifen.

Fanny bendtigt in ihrem sozialen
Umfeld Personen, die ihr Interesse an
Alltagsgegenstinden verstehen und ih-
re Fdhigkeit wertschdtzen, sie rasch
und selbststindig zu explorieren. Sie
braucht diesen kognitiven Input, um al-
tersentsprechende Wahrnehmungen in
ihrem Geddichtnis zu speichern und mit
friiher gespeichertem Wissen verglei-
chen zu kénnen. Ihre Erzieher sollten
solche Erfahrungen und Denkvorgdnge

mit ihr teilen und verbalisieren. Dies ist
eine Voraussetzung fiir eine altersent-
sprechende Entwicklung ihres Sprach-
schatzes. Was Fanny nicht erfihrt,
kann sie nicht wissen.

Verbal-nonverbale Dialoge
05:32.20 - 08:41.15
Interaktive Kommunikation
05:32.20 - 05:49.05

Als die Therapeutin sich an sie wandte,
indem sie den Namen des explorierten
Spielgegenstands wiederholte, demons-
trierte Fanny sofort ihre wichtigste Ent-
deckung, dass die Luffagurke auf ihrem
labilen Rand stehen bleiben kann. Diese

Leben mit Down-Syndrom Nr. 54, Jan. 2007 43



FORDERUNG

Gurke.05:32.20

mit der Handflache, um die

anschaulichen. 05:37.06

. Die Luffagurke”, wiederholt die
Therapeutin. Fanny blickt sie an. Ihre
Hand ruht auf der Schnittfliche der

Sanft bertihrt Fanny den Rand der Gurke

Wahrnehmung dieses Attributs zu ver-

Sie dreht die Gurke vorsichtig auf den

Rand und lasst sie los, um zu zeigen,

dass sie darauf stehen bleiben kann.
05:35.20

Sie fasst die Gurke mit den Fingern an
der Schnittfliche und mit dem Daumen
am Rand. ,Rau und hart", sagt die
Therapeutin. 05:42.23

Bildtafel 5:

Fanny kann interaktiv einen verbal-nonverbalen Dialog mit der Therapeutin beginnen

und mit ihrer wachen Intelligenz dazu beitragen

.Die Luffagurke ist rau”, sagt die

Demonstration nicht bemerkt.

Fanny hebt die Gurke hoch und bewegt
sie auf und nieder. ,,Und du kannst sie
ganz gut nehmen", verbalisiert die

Therapeutin, die diese rasche

05:36.08

9

Therapeutin. 05:49.05

dialogische Initiative wurde von der
Therapeutin nicht bemerkt, die das
wichtigste taktile Merkmal der Luffa-
gurke (,rau“) nannte. Zum Zeichen ihres
Wortverstdndnisses zeigte Fanny rasch,
wie sie diese Eigenschaft wahrnehmen
kann. Dann veranlasste sie die Thera-
peutin zur Verbalisierung einer ande-
ren wahrgenommenen Eigenschaft, in-
dem sie die Gurke vom Boden nahm und
etwas auf und ab bewegte, was die The-
rapeutin fiir sie verbalisierte: ,,Und du
kannst sie ziemlich gut nehmen® (Bild-
tafel 5).

Fanny bendtigt in ihrem sozialen
Umfeld Gelegenheiten fiir solche verbal-
nonverbalen Dialoge, an denen sie mit
ihrem Wissen aktiv teilnehmen und ih-
re rasche Intelligenz zeigen kann. Die
Beobachtung und die Verbalisierung ih-
rer nonverbalen Gesprdchsbeitrdge
sind fiir das gegenseitige Verstdndnis
entscheidend. Diese dialogischen Inter-
aktionen fordern nicht nur ihre Sprach-
entwicklung. Sie sind Nahrung fiir die
Entwicklung ihres Geistes.
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Zuhoren 05:53.13 - 06:00.18

Fanny zeigte grofes Interesse an der
Sprachproduktion der Therapeutin.
Méglicherweise wurde es durch ihren
ungewohnten bayerischen Akzent ange-
regt. Aufrechterhalten wurde es offen-
bar durch die Reduktion auf kontextge-
bundene Sprachinhalte und deren Wie-
derholungen. Fanny starrte auf ihren
Mund und horchte auf die wiederholte
Nennung explorierter Eigenschaften der
Luffagurke. Dabei verharrte sie sieben
Sekunden lang reglos (Bildtafel 6/1).

Unabhdingig davon dass Fanny auf-
grund ihrer genetischen Disposition
vermutlich relativ spdt sprechen lernen
wird, kann sie ihr frithes Bediirfnis fiir
Sprache in interaktiven Situationen zei-
gen und dafiir sorgen, dass es befriedigt
wird.

Bitte um Wort und Wahrnehmung
06:00.18 - 06:19.06

Als die Therapeutin ihr Sprechen been-
det hatte, begann Fanny einen neuen
Dialog, wobei sie ihre Fahigkeit zeigte,
um ein Wort und die gleichzeitige Wahr-

nehmung der Wortbedeutung zu bitten
(Bildtafel 6/2-9).

Fanny veranschaulichte das Wort
,rau” in einem neuen Zusammenhang,
indem sie den rauen Teppichboden mit
der Handfliche bertihrte. Gestisch auf
ihre Handflichen hinweisend driickte
sie mit Sprache imitierenden Lippenbe-
wegungen und aufforderndem Blick-
kontakt ihren Wunsch aus, dieses Wort
zu horen und seine Bedeutung an dieser
empfindlichen Kérperstelle zu spiiren.

Die Therapeutin schien das zu ver-
stehen. Das Wort ,rau“ wiederholend
fithrte sie die Gurke iiber den Riicken
von Fannys rechter Hand, mit der diese
ihre linke Handflache verdeckt hielt. Da
sie sie nicht fiir die Beriihrung freigab,
legte die Therapeutin die Gurke ab.

Fanny wiederholte ihren Wunsch
nach Wort und Wahrnehmung, indem
sie mit ihrem Zeigefinger auf die raue
Schnittfliche der Gurke tippte und mit
Gesten, Lippenbewegungen und Blick-
kontakt um das Wort ,rau” und die Per-
zeption dieser Eigenschaft an ihrer lin-
ken Handflache bat.
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Lk

weiter zu. 05:53.13

id

Gurke. 06:08.13

w

Wort wiederholt. 06:13.14

.Rau”, sagt die Therapeutin. Fanny legt
die Gurke nieder und hort ihrer Sprache

+Rau”, sagt die Therapeutin und bertihrt
ihren rechten Handriicken mit der

Sie bildet ,rau” mit den Lippen und
blickt die Therapeutin an, bis sie das

il
Sie bertihrt sie den rauen Teppichboden
mit der rechten Handflache und blickt
sie an. 06:00.18

~Rau", sagt sie. Fanny blickt auf die
Gurke, die sich ihrer verdeckten linken
Handflache ndhert. 06.09.15

Sie bertihrt ihre linke Handfldche mit den Sie verhindert die Bertihrung ihrer linken
Handflache, indem sie eine Faust macht.

Fingern der rechten Hand und blickt sie
unbewegt an. 06:14.22

Bildtafel 6:

Fanny kann ihren Wunsch mitteilen, das Wort ,rau” zu horen
und diese Wortbedeutung an einer sensiblen Korperstelle zu spuren

Sie legt beide Handflachen aufeinander
und bewegt ihre gespreizten Finger
sowie ihre Lippen. 06:06.03

Die Therapeutin legt die Gurke ab.
Fanny tippt mit ihrem Zeigefinger in

& L

eines der Locher. 06:12.02

06:19.06

Als die Therapeutin die Gurke ein
zweites Mal ihrer Handfldche ndherte,
verhinderte sie diese Beriihrung wieder,
indem sie eine Faust machte.

Fannys Ideen und ihre kommunika-
tiven Fiahigkeiten iibertreffen unsere Er-
wartungen. Sie scheint sich durch die
interaktive Situation herausgefordert
zu fiihlen, an ihre Grenzen zu gehen. Ih-
re wache Intelligenz kann als Reaktion
auf ihre derzeit noch geringen motori-
schen Maglichkeiten verstanden wer-
den, die ihren Geist weder beschdftigen
noch herausfordern wie bei anderen
Kindern, die sich in diesem Alter inten-
siv mit Krabbeln, Stehen und ersten

Gehversuchen befassen. Sie braucht ei-
ne Umgebung, die ihre Energie und Be-
Jahigung erkennt, den Zustand relativer
motorischer Inaktivitdt durch intelli-
gente Aktivititen auszugleichen.

Uberwinden taktiler Scheu

06:21.09 - 06:41.20

Fanny wiederholte zum dritten Mal
ihren Wunsch, die Luffagurke an der lin-
ken Handfldche zu spiiren. Sie zeigte da-
mit ihren Willen, die taktile Scheu zu
itberwinden. In Erinnerung ihrer krat-
zigen Oberfliche schreckte sie jedoch
wieder vor der Beriithrung zuriick (Bild-
tafel 7).

Von sich aus exponierte Fanny ihre lin-
ke Handflache der Beriihrung mit der
Schnittfliche der Gurke. Als diese sich
nédherte, beugte sie jedoch wieder ihre
Finger. Die Therapeutin wertete dies
positiv als ein Erinnern ihrer vorange-
gangenen Erfahrungen, ermutigte sie,
indem sie sie bestétigte (,Ja, rau!), und
offnete ihre Finger sanft mit Hilfe der
Gurke.

Nun konnte Fanny die Beriihrung an
ihrer offenen Handfldche erwarten. Zu
ihrer Uberraschung driickte die Thera-
peutin ihr die Gurke in die Hand und
steckte dabei ihren linken Zeigefinger in
eines der Locher. Sie reagierte darauf
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Fanny offnet ihre linke Hand
fur eine Berlihrung mit der
Gurke. 06:21.09

A

Die Therapeutin steckt die
Gurke auf ihren linken
Zeigefinger. 06:24.08

Selbstbewusst und zufrieden
blickt sie zur Kamera.
06:33.15

Sie produziert einen leisen,
frohlich klingenden
Lippenlaut. 06:38.09

Als die Gurke ndher kommt,
beugt sie wieder ihre Finger.

Ihre Augen werden ver-
traumt. Sie scheint sich zu
entspannen. 06:33.22

Ja, raul”, sagt die

06:23.01?

06:26.17

verandert sie die

Sie spielt mit den Fingerspitzen Gedankenverloren wiederholt
an der rauen Seite der
Luffagurke. 06:40.15

06:41.08

Bildtafel 7:

Fanny kann ihre taktile Scheu vor der erwtinschten Bertihrung ihrer Handfliche mit dem rauen
Spielgegenstand tiberwinden und den Erfolg ihrer emotionalen Anstrengung entspannt genieBen

Therapeutin und 6ffnet sie
mit der Gurke. 06:23.10

ﬁm
.‘ "'- f;

Balanciert sie motorisch erregt
auf dem Finger im Loch.

Sie wechselt die Gurke mit
Hilfe ihres Fues wechselt in
die rechte Hand. 06:29.19

Nach zwei reglosen Sekunden

Fingerposition. 06:35.16

sie dieses Fingerspiel.

Nun erwartet Fanny die
Bertihrung ihrer linken
Handflache. 06:23.17

Sie halt sie an ihrer rauen
Seite mit beiden Handflachen
fest. 06:31.16

Erneut ,rau” sptrend bildet
sie dieses Wort mit den
Lippen. 06:37.15

Gesicht und Finger straffend
kehrt sie zur Interaktion
zurtick. 06:41.20

mit erregten Korperbewegungen, ver-
suchte die Gurke auf ihrem Finger zu
balancieren, wechselte sie mit Hilfe ih-
res rechten FuBles in die rechte Hand
und wandte sich von der Therapeutin
ab. Auf dem Riicken liegend kam sie zur
Ruhe.
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Die Luffagurke an ihren rauen Schnitt-
flichen zwischen beiden Handflichen
haltend streckte sie ihre Zunge spitz
hervor. Thr Gesichtsausdruck wirkte
gliicklich, zufrieden und selbstbe-wusst.
Mit einem kurzen Blick in die Kamera
teilte sie dieser den Erfolg ihrer An-
strengungen mit.

Fanny gab sich nun sieben Sekun-
den lang dem entspannten Genuss ihrer
aktiv erworbenen Féhigkeit hin, die
kratzigen Schnittflichen der Luffagurke
an ihren Handfldchen zu spiiren. Nach
einer Anderung der Handposition
schien sie erneut ,rau“ zu fithlen und
formte das Wort mit den Lippen. Dann
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produzierte sie einen leisen, gliicklich
klingenden Lippenlaut. Dabei lief3 sie ih-
re Fingerspitzen zértlich tiber die raue
Schnittfliche der Gurke wandern, wie
iiber die Saiten eines Instruments.
Fanny zeigt sich in dieser Sequenz
als eine intelligente, relativ autonome
Persénlichkeit, die eine anspruchsvolle
erzieherische Partnerschaft bendtigt.
Sie braucht ein soziales Umfeld, in dem
ihre beachtlichen Potenziale erkannt
und ihre Erziehungsbediirfnisse unter
der Annahme normaler geistiger Fihig-
keiten befriedigt werden. Es gilt, ihre
besondere Sensitivitdt fiir taktile und

sprachliche Wahrnehmungen fiir die
Férderung ihrer prdverbalen Intelligenz
zu nutzen.

Praverbale Antwort auf wieder-
holtes Sprechen
06:44.12 - 07:22.05 / 08:16.06

Aus ihrer kurzen Entspannung in die in-
teraktive Situation zuriickkehrend bat
Fanny die Therapeutin durch intensi-
ven Blickkontakt um weiteres Sprechen
(Bildtafel 8).

Wie magnetisiert horchte sie erneut
auf die Nennung der Qualitdten und des
Namens ihres explorierten Spielgegen-

stands, den sie zwischen beiden Hand-
flachen hielt. Dabei blickte sie die The-
rapeutin unverwandt an. Mit kleinen
Gesten schien sie sich inhaltlich einver-
standen zu zeigen.

Plotzlich tiberraschte sie mit der ex-
plosiven Kraft eines eigenen prédverba-
len Sprachbeitrags. Er begann mit einer
lauten Silbenkette, die sprachlich be-
antwortet wurde. Darauf reagierte sie
mit einem hohen Ton und endete mit ei-
ner leisen, zufrieden klingenden Silben-
kette. Dann wandte sie sich ab und lief3
die Gurke fallen.

Mit intensivem Blickkontakt
bittet sie um erneutes
Sprechen. 06:44.12

Die Gurke fest in Handen hal-
tend blickt sie die Therapeutin
an. 06:59.04

,Du fuhlst rau, kratzig und
leicht", erhélt sie zur Antwort
und streckt einen Kleinfinger.

07:15.12

»Rau und kratzig und leicht",
hort sie und verharrt reglos.

Luffagurke" hortsie
artikuliert. Sie 6ffnet Mund
und Hand. 06:59.23 Sie packt

Fir einen Augenblick wendet
sie den Blick von der

Therapeutin ab.
07:17.09

06:50.12 06:54.19

Héanden.
07:04.00

07:19.18

Bildtafel 8:

Fanny kann ihren Wunsch nach Sprachwiederholungen kommunizieren
und darauf mit eigenem, praverbalem Sprechen reagieren

Sie bewegt die Lippen und
streckt den linken Zeigefinger.

die Gurke fest mit beiden

Sie blickt sie wieder an,
streckt die Zunge vor und
produziert einen hohen Ton.

»Das ist die Luffagurke"”, hort
sie und streckt die tibrigen
Finger. 06:56.13

Mit plotzlicher Anstrengung
beginnt sie kraftig zu
lautieren. 07:05.03

Sie beendet ihren prdverbalen
Dialogbeitrag mit einer zufrie-
den klingenden Silbenkette.
07:22.05
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Wie andere Kinder ihres Alters
wiinscht Fanny, dass Dinge, die sie in-
teressieren, ausfiihrlich und ohne er-
kennbaren Grund wiederholt werden,
bis — als Folge dieser Wiederholungen —
plotzlich eine neue Funktion erscheint.
Die Energie und die Freude, die sie
wdhrend der Perioden wiederholten
Zuhorens, visuell-taktilen Wahrneh-
mens und prdverbalen Sprechens zeig-
te, scheinen auf ihrem intensiven und
verstdndlichen Wunsch zu beruhen,
Kontakt zu ihrer Welt herzustellen
(Montessori 1949/2004; Polk Lillard,
1972/1988).

Fannys Interesse an einer Fortset-
zung dieser Interaktionen war noch
nicht erschopft. Als ihr kraftvoller Dia-
logbeitrag von der Therapeutin aner-
kannt wurde, nahm sie die Luffagurke
wieder auf und blickte sie mit neuer Er-
wartung an (Bildtafel 9).

Kleine Fingerbewegungen schienen
ihr Einverstdndnis mit dem Vorschlag
zu zeigen, ,rau” auch an ihrem Gesicht
zu spiiren. Sie konnte die Wahrneh-
mung an dieser empfindlichen Korper-
stelle unerschrocken zulassen und zu-
sammen mit dem gesprochenen Wort
geniellen.

Auf eine Hand gestiitzt richtete sie sich
aus der Bauchlage auf, hielt die Gurke
mit der anderen Hand an ihre Brust,
blickte auf den Mund der Therapeutin
und horte auf ihre Worte. Als diese ge-
endet hatte, schien Fanny weitere Wort-
wiederholungen zu erwarten. Nach
zwei Sekunden vergeblichen Wartens
vokalisierte sie selbst mit einer Silben-
kette.

Ende der Interaktion 08:26.05 -
19:46.05
Nach insgesamt drei Minuten dieser
verbal-nonverbalen, prdverbalen und
taktilen Interaktionen mit der Luffagur-
ke, bei der die Therapeutin sechs ver-
schiedene Worte und 25 Wortwiederho-
lungen anbot, zeigte Fanny mit einem
Blick, dass es nun genug war und sie
sich etwas Neues wiinschte. Sie erhielt
einen Tischtennisball und spéter eine
Alabasterkugel. Auch diese Gegenstin-
de explorierte sie selbststindig. Sie er-
wartete Verbalisierungen und beteiligte
sich mit eigenen Vokalisationen am Dia-
log. Danach wirkte sie erschopft.

Bevor die Spielarbeit beendet wur-
de, bekam sie durch Handfiihrung ge-
zeigt, wie die benutzten Gegenstdnde in

einen Korb gelegt und aufgerdumt wer-
den. Dies war bisher noch nicht von ihr
erwartet worden (Bildtafel 10).

Schlussbemerkung

Welche Bedeutung haben diese Inter-
pretationen von Zeitlupenbeobachtun-
gen eines einzelnen Kindes fiir die Er-
ziehung und die Entwicklungsférderung
anderer Kinder mit Down-Syndrom?
Interpretationen und Einzelfallana-
lysen sind Elemente des qualitativen
Denkens, das unserer Arbeit metho-
disch zugrunde liegt. Die Wirkungen des
kindlichen Geistes lassen sich nicht mit
naturwissenschaftlichen Methoden des
quantitativen Denkens erforschen, da
sie sich als individuelle Reaktionen auf
Umwelterfahrungen einstellen. Die Ko-
gnitionsforschung muss Wirkungen und
Rickwirkungen beriicksichtigen. Sie
geht {iber die Analyse korperlich mess-
barer Faktoren weit hinaus. Da jede
pddagogische Intervention auf einer ge-
genseitigen Interpretation von Kind und
Erzieher beruht, muss auch die For-
schung iiber Erziehung und Entwick-

blickt die Therapeutin mit neuer
Erwartung an. 07:30.06

Wort ,rau”. 08:10.05

Fanny nimmt die Gurke wieder und

In dialogischer Bauchlage hélt sie die
Gurke an ihre Brust und hort auf das

Ihr gestreckter Zeigefinger scheint
Einverstandnis zu zeigen, ,rau” am
Gesicht zu splren. 07:41.07

Kérperhaltung und Mimik signalisieren
ihre Erwartung weiterer Worte.
08:14.03

Bildtafel 9:

Fanny kann ihr Interesse an einer Fortsetzung dieser verbal-préaverbalen und taktilen Interaktion

zeigen und sich konzentriert darauf einlassen

Sie kann die taktilen Wahrnehmung an
ihre Wange zusammen mit dem Wort

Als die Therapeutin zwei Sekunden lang
schweigt, vokalisiert sie mit einer

—

genieRen. 07:57.17
L

w

-

Silbenkette. 08:16.06
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»Rau, leicht und kratzig",
fasst die Therapeutin zusam-
men. Fanny blickt an ihr vor-

bei. 08:26.05

., Soll ich dir noch was anderes
geben?", hort sie und blickt
dieTherapeutin gespannt an.

08:31.20 Hand. 08:41.15

Bildtafel 10:

Neues Spielangebot und Ende der Interaktion

+Jetzt kommt der Ball”, sagt
die Therapeutin und nimmt
ihr die Luffagurke aus der

Zuletzt bekommt sie gezeigt,
wie die Spielgegenstdnde in
einen Korb gelegt werden.

19:46.05

lungsforderung von Kindern mit Gen-
verdnderungen auf hermeneutischer
Grundlage erfolgen. Hierbei sind Ein-
zelfallanalysen erforderlich, um Hypo-
thesen zu bilden, deren Allgemeingiil-
tigkeit anhand weiterer Einzelfille ver-
worfen oder bestatigt wird.

Im vorliegenden Fall bestétigen die
detaillierten Beobachtungen von Fannys
Spielarbeit mit Lore Anderlik die aus
friheren Beobachtungen und Detail-
analysen kreierte Hypothese eines
primér offenen Geistes bei allen von uns
untersuchten Kindern. Sie ist mit den
gegenwadrtig verfiigharen Befunden der
Neurowissenschaften vereinbar und
geht konform mit aktuellen Konzepten
der Sozialwissenschaften und der Son-
derpiddagogik.

Eltern und Erziehern steht bei den
alltdglichen Verhaltensbeobachtungen
ihrer Kinder natiirlich keine Zeitlupe
zur Verfiigung. Auch Lore Anderlik und
Fanny agierten und reagierten ohne die-
ses Mittel intuitiv miteinander. Dabei
traf der relativ unverbildete Erfah-
rungshorizont des elf Monate alten
Maédchens auf den Erfahrungshorizont
einer Montessoritherapeutin, deren Er-
ziehungshaltung auf dem Fundament
von Dialog und Partnerschaft und deren
Erwartungen auf der Hypothese des
primér offenen kindlichen Geistes beru-
hen. Die Zeitlupe diente lediglich als
Mittel zur préazisen Darstellung der geis-
tigen Prozesse, die Fanny in der analy-
sierten pddagogischen Interaktion han-
delnd zeigte. Fanny und Lore konnten
sich ohne dieses technische Hilfsmittel
verstindigen beziehungsweise um ge-
genseitiges Verstdndnis ringen.

Fiir Eltern und Fachleute, die an den

hier beschriebenen und dokumentier-
ten Beobachtungen und Interpretatio-
nen Gefallen finden und sie auf die ih-
nen anvertrauten Kinder tbertragen
wollen, ist die gednderte Erwartungs-
haltung nach unserer Einschdtzung das
zentrale Element fiir die angestrebte
gednderte Entwicklungsperspektive. Es
handelt sich um den Vollzug des in der
Sonderpaddagogik seit langem mehr
oder weniger geforderten Paradigmen-
wechsels hinsichtlich des Konzepts ,,geis-
tige Behinderung®. Es geht um den Mut,
daran zu glauben, dass Kinder anders
auf Erwachsene reagieren konnen,
wenn diese ihnen mit anderen Vorstel-
lungen tiiber ihre geistigen Fahigkeiten
gegeniibertreten.
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Gebarden, Lautieren, Lesenlernen

Unterstiitzung der allgemeinen Kommunikationsfahigkeit
und des aktiven Spracherwerbs mit PEp

Inge Henrich, Petra KeBler-Lowenstein

In diesem zweiten Beitrag aus der Praxis fiir Entwicklungspddagogik in Mainz geht
es um die Forderung der Kommunikationsfihigkeit. Dabei stellen Gebdrden, Ubungen
und Spiele mit Buchstaben und das Lesen bereits friih einen festen Bestandteil dar.
Konsequentes Einfordern des Gelernten ist ein wichtiges Prinzip in der PEp-Arbeit.

n unserer tdglichen paddagogischen

Arbeit stellen Ubungen und Spiele mit
Buchstaben bereits friih einen festen Be-
standteil dar. Unserem Handeln liegt ein
sehr breites Verstdndnis von Lesen und
Lesenlernen, bzw. von den Zielen, die
verfolgt werden, zugrunde.

Zundchst soll die Fertigkeit des Le-
sens dem Kind helfen, sich sprachlich
besser ausdriicken zu konnen. Die visu-
elle Reprisentation der Lautsprache,
d.h. der einzelnen Laute, des Wortes
und ganzer Sétze im Schriftbild, liefert
zusétzliche Informationen, die die audi-
tiven Reize unterstiitzen und ergédnzen.
Miéngel in der auditiven Wahrnehmung
und Wahrnehmungsverarbeitung kon-
nen somit teilweise kompensiert und die
Entwicklung der Aktivsprache unter-
stiitzt werden. Das Kind erhélt ein zu-
sitzliches Strukturierungswerkzeug,
das es einsetzen kann, um in seiner Um-
welt erfolgreicher kommunizieren zu
konnen.

Lesenlernen, um Texte entziffern zu
konnen, spielt fiir uns in der Vorschul-
zeit noch keine Rolle bzw. diese Funkti-
on ergibt sich dann (im Laufe der Jahre)
von selbst.

Die Arbeit mit Buchstaben ist
zundchst in erster Linie eine Arbeit an
der Wahrnehmung und Produktion von
Lauten und Lautkombinationen, die
streng gekoppelt ist mit dem Einsatz von
Gebérden (vor allem Lautgebdrden).
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GuK-Karten

Wenn jiingere Kinder zu uns kommen,
(siehe erster Artikel), haben sie zumeist
schon mit ihren Eltern begonnen, zu
Hause mit den GuK-Karten zu arbeiten,
bzw. wir fordern die Eltern auf, mit den
Kindern diese Arbeit zu beginnen.

Alteren Kindern, bzw. Kindern, die
bereits sprechen, empfehlen wir die Ar-
beit mit GuK-Karten ihrem individuellen
sprachlichen Entwicklungsstand ent-
sprechend.

Die Kombination aus visueller Infor-
mation (Bild und Wortbild), taktil-
kindsthetischer Information (Gebérde)
und auditiver Information (gesproche-
nes Wort) stellt ein multimodales Lern-
angebot dar. Es werden unterschiedli-
che Wahrnehmungskanéle gleichzeitig
angesprochen, so dass Lernprozesse
unterstiitzt werden.

Wir haben gute Erfahrungen mit den
GuK-Karten gemacht, bzw. wir kennen
nur Kinder, denen die unterschiedlichs-
ten Ubungen und Spiele mit diesem Ma-
terial Freude bereiten.

Wie immer ist das pddagogische Ge-

schick der Eltern oder Anleiter gefragt,
wenn sie sich zur Arbeit mit den GuK-
Karten entschlieSen. Mittlerweile gibt es
ja auch publizierte Ideen zum Einsatz
der Karten, so dass es fiir Eltern leicht
ist, Ideen zu erhalten und mit ihrem
Kind umzusetzen.

Wichtig ist — auch das gilt immer —,
Ubungen und Spiele so anzubieten, dass
das Kind auf jeden Fall die Chance hat
zu verstehen, was erlernt werden soll,
und es die Aufgabe 16sen kann. Das be-
deutet, dass die Eltern/Anleiter genau
wissen miissen, was ihr Kind im Mo-
ment schon kann, was es noch nicht
kann und was erreicht werden soll.
Auch die aktuelle Tagesform des Kindes
ist stets zu berticksichtigen. Es gilt hier
immer wieder auszuprobieren, wie und
wann die optimale Passung fiir ihr Kind
erreicht wird.

Die GuK-Karten mit den Geb&drden
helfen dem noch nicht sprechenden
Kind, sich verstindigen zu konnen. Sich
verstdndlich machen zu kénnen und
verstanden zu werden, fordern die
Kommunikationsfreude und erhalten
diese aufrecht, bis sich die aktive Spra-
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che ausreichend entwickelt hat. Durch
das Nicht- bzw. Falsch-Verstanden-
Werden entstehen negative Gefiihle wie
Arger, Wut, Verzweiflung bis hin zu Re-
signation und Passivitdt. Dem soll ent-
gegengewirkt werden. Gelingende, er-
folgreiche Kommunikation bewirkt das
Gefiihl von Selbstwirksamkeit, das wie-
derum Selbstvertrauen und den Mut,
sich weiter auf kommunikative Prozes-
se einzulassen, fordert.

Wir ermuntern die Eltern dazu, ei-
nen individuellen Gebdrdenwortschatz
mit ihrem Kind zu erarbeiten, der fiir
das Kind und die Familie sinnvoll ist.

Und um dem Vorurteil ,Gebdrden
verhindern den Spracherwerb® (uns
kommt diese Auffassung tatsdchlich
noch hédufig zu Ohren) entgegenzuwir-
ken: Wir haben es noch nie erlebt, dass
Kinder wegen der Gebédrden nicht zum
Sprechen kommen. Im Gegenteil. Ge-
bédrden erhalten und unterstiitzen die
Kommunikationsfreude, die die Basis
des aktiven Spracherwerbs darstellt,
und fordern das Vertrauen in die eige-
nen Fahig- und Fertigkeiten. Nach un-
seren Erfahrungen horen die Kinder
von selbst auf zu gebarden, sobald sie
diese durch Sprache ersetzen konnen.

Strukturierte Satze
mit Gebadrden

Bereits mit unseren ,Kleinen® beginnen
wir damit, in Standardsituationen das
Kommunizieren in kleinen, aber gram-
matikalisch vollstdindigen Sédtzen einzu-
fordern. Standardsituationen sind fiir
uns immer wiederkehrende, nach glei-
chem Muster und Vorgehen ablaufende
Strukturen, die den Kindern bekannt
und weitgehend automatisiert sind. Dies
ist zum Beispiel unser BegriiBungslied,
zu dem sich jedes Kind eine Tétigkeit
(z.B. Klatschen) wiinschen kann. Das
eingeforderte Satzmuster ist in diesem
Fall ,Ich mochte klatschen®. Nur mit
dem Wort ,klatschen® oder dem gesti-
schen Hinweis auf die Tétigkeit geben
wir uns in diesem Fall nicht zufrieden.
Das Kind gebérdet in jedem Fall ,Ich®
(auf sich selbst zeigen), ,mdochte” (Ge-
barden des Lautes ,m" nach den Kieler
Lautgebédrden) und ,klatschen® (Aus-
fithren der Tatigkeit). Je nach Stand des
Spracherwerbs verdndern sich die An-
forderungen. Die Kinder lautieren zu

Aina gebadrdet Hase

den Gebédrden, gebidrden die Anfangs-
laute oder Silben mit oder nutzen die
Gebérden lediglich als Strukturierungs-
muster oder Einstiegshilfe zur vorhan-
denen aktiven Sprache.

So ist das, was die Kinder gebdrden,
ein Gemisch aus Ganzwortgebdrden
und Lautgebérden.

Gerade Kinder, die besondere
Schwierigkeiten beim Spracherwerb
haben und oft sehr spdt zum Sprechen
kommen, erhalten durch die frithe Ver-
wendung von standardisierten Satzmus-
tern eine groBe Hilfe, sich komplexer
auszudriicken und verstanden zu wer-
den. Oft machen es diese strukturierten
Sétze dem Kind erst moglich, iiber vor-
gegebene Satzmuster, ein Schema zu er-
arbeiten, nachdem es Satze bilden kann.
Diese Moglichkeit des langen Einiibens
von Strukturen macht Kinder sprachsi-
cher, sie haben dann freie Kapazititen,
um sich z.B. auf eventuelle Aussprache-
probleme zu konzentrieren, bzw. es ge-
lingt ihnen dann oft einfacher, weitere
komplexere Sprachmuster fiir sich zu
erarbeiten.

Wir unterstiitzen Kinder, die nicht
sprechen konnen, indem wir ihre ge-
zeigten Gebarden fiir sie sprechen. Die
sprechenden Kinder gebdrden und
sprechen die Sitze lange Zeit parallel.

Das Ziel, das durch die Nutzung und
die Einforderung derartiger vorstruktu-
rierter Sdtze erreicht werden soll, sind
die Unterstiitzung der grammatikali-
schen Mustererkennung und das Ein-
schleifen grammatikalischer Grund-

strukturen. Wir greifen dabei zuriick auf
den multimodalen Zugang, den uns be-
reits die GuK-Karten liefern. Das heif3t,
die Kombination aus taktil-kinéstheti-
scher Information (Gebdrde) und auditi-
ver Information (gesprochener Satz).
Die visuelle Komponente kommt dann
spéter im Bereich des Lesens dazu, wo
iiber die Schriftsprache die visuelle Re-
prasentation des Satzmusters erfolgt.

Das Einfordern der vollstindigen
Sdtze ist zunédchst wie bereits erwahnt
auf wenige Standardsituationen be-
schriankt. Das Formulieren eines ganzen
Satzes ist zundchst Lernziel selbst und
kann daher nur in Momenten stattfin-
den, die weitgehend automatisiert sind
und keine weiteren erheblichen kogniti-
ven Herausforderungen an die Kinder
stellen.

Wie wichtig jedoch gerade das kon-
sequente Einfordern vollstdndiger Sitze
ist, ergibt sich aus vielzdhligen Berich-
ten von Eltern, die erzédhlen, dass meist
im alltiglichen Miteinander ein einzel-
nes Wort des Kindes ausreicht, um dem
Kind seinen Wunsch zu erfiillen. Man
versteht ja, was das Kind méchte, und
viele Kinder haben ihre Eltern bereits
gut darin erzogen, trotz minimaler Vor-
gabe grof3tmogliche Effizienz, sprich ih-
re Ziele, zu erreichen.

Wir ermutigen die Eltern hierbei, die

Lukas gebdrdet das M

Leben mit Down-Syndrom Nr. 54, Jan. 2007 51



FORDERUNG

eingeschliffenen Interaktionsmuster zu Die Arbeit mit BUChStaben:
Druckbuchstaben mit Lautgebarde

durchbrechen und die Anforderungen
an die kommunikativen Prozesse im All-
tag zu verdndern. Aber auch hier kann
es nicht darum gehen, auf einmal alles
zu verdandern. Dies macht keinen Sinn
und ist mit der nétigen Konsequenz den
ganzen Tag tiber auch gar nicht durch-
zubringen. Vielmehr ist es sinnvoll, sich
Standardsituationen herauszusuchen,
in denen man die Zeit und Geduld auf-
bringen kann, ganze Sitze einzufor-
dern. Als giinstig erweist sich hier die
Essenssituation am Tisch. Gerade das
Satzmuster ,Ich mdochte ...“ kann hier
vielfach zum Einsatz gebracht werden,
z.B. ,Ich® (auf sich selbst zeigen),
~mochte” (Gebdrden des Lautes ,,m"),
LKise“ (GuK-Gebédrde). Im Sinne des
Modelllernens und des Lernens durch
Imitation macht es Sinn, wenn alle am
Essen beteiligten Familienmitglieder ih-
rerseits gebarden. Gerade Geschwister-
kinder entwickeln viel Spall am Spre-
chen mit Gebérden. Gilt die Forderung
des Sprechens im ganzen Satz mit Ge-
béirden fiir alle, erhalt sie Allgemeingiil-
tigkeit und Regelhaftigkeit und die Fo-
kussierung bezieht sich nicht einzig und
allein auf das beeintrachtigte Kind.

Sind vorstrukturierte Standardsitze
abgesichert, konnen sie erweitert wer-
den. Die Erweiterung bezieht sich ei-
nerseits auf den Inhalt, z.B. ,Ich sehe
(entweder Anfangsbuchstabe ,,s“ gebér-
den oder Ganzwortgebérde fiir ,,sehen®)
..“ oder ,Ich hore ...“ (eignet sich auch
gut fiir Spaziergdnge). Wir nutzen sie
auch zum Ausdruck einfacher Gefiihls-
zustdnde, z.B. ,ich bin (Buchstabenge-
barde ,b*) frohlich/traurig/wiitend/
angstlich (als Ganzwortgebédrde). Ande-
rerseits bezieht sich die Erweiterung
auch auf die Situationen, in denen der
ganze Satz eingefordert wird.

Spédter konnen Satzmuster und
Schemata erweitert werden. Altere Kin-
der haben beispielsweise am Ende der
Stunde die Aufgabe, zu erinnern, was
sie heute in der Stunde gemacht haben,
und sollen dies nach einem festen, zeit-
lich strukturierenden Satzmuster wie-
dergeben. Dazu beginnen sie immer mit
LZuerst (zeigen einer 1 mit dem Dau-
men) habe ich ...“. Der nichste Satz be-
ginnt mit ,Spéter (Ganzwortgebérde)
habe ich ...“ und der Schlusssatz wird
eingeleitet mit ,Am Ende“.
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Neben den GuK-Karten und den struk-
turierten Satzen flieB3t bei allen Kindern
noch die Arbeit mit den einzelnen
Druckbuchstaben und den dazugehori-
gen Buchstabengebérden ein.

Die Kinder lernen mit der Zeit alle
wesentlichen Druckbuchstaben kennen,
zunichst nur die Grof3-, dann auch die
Kleinbuchstaben.

Die Kinder arbeiten hier mit Buch-
stabenschablonen, die in eine Negativ-
form gesteckt werden. Die Kinder holen
die Buchstaben aus der Form, es wird
der Laut des Buchstabens dazu benannt
und die entsprechende Lautgebérde des
Buchstabens gezeigt. Wir verwenden
die Kieler Lautgebédrden, da sie sich fiir
uns seit Jahren als geeignet erwiesen
haben. Sie sind feinmotorisch recht ein-
fach umzusetzen und die Gebédrden sind
gut voneinander zu unterscheiden. Je-
dem Laut wird noch eine bestimmte
Spielfigur zugeordnet, die den zu erler-
nenden Laut im Anlaut mit sich fiihrt.

Wie schnell die Kinder die einzelnen
Buchstaben erlernen, ist wieder indivi-
duell verschieden. Konsequentes und
regelmiBiges Wiederholen und Uben
durch die Eltern unterstiitzen den Lern-
prozess erheblich. Bis zum Schulbeginn
haben aber die meisten Kinder alle
~wichtigen“ grof3en und kleinen Druck-
buchstaben kennengelernt und mit dem
Prozess des Zusammenziehens zweier
Buchstaben begonnen.

Es ist wichtig, dass die Kinder das
Buchstaben-Benennen stets in Kombi-
nation mit den Gebdrden ausfiihren,
denn dies hilft ihnen spéter erheblich
beim richtigen Lesenlernen, bei dem es
auf das ,,Zusammenschleifen der ein-
zelnen Buchstaben zum Wort ankommt.
Zudem hilft die motorische Gebarde als
taktil-kindsthetischer Reiz dem Kind,
sich besser an den Laut zu erinnern. Ne-
ben der tatkil-kindsthetischen Informa-
tion dient die Lautgebédrde auch der Ver-
langsamung. Ein Laut, den ich rein au-
ditiv wahrnehme, vergeht sehr schnell.
Er klingt sozusagen nicht nach. Die Be-
wegung liber die Gebédrde dauert hinge-
gen meist linger an und hinterlédsst iiber
die Tiefenwahrnehmung andere Spu-
ren, die das Erinnern erleichtern. Ge-
bédrden zu nutzen hat gerade daher ei-

Maxime arbeitet mit Buchstabenschablonen

nen besonderen Sinn, da rein auditive
Informationen, d.h. die klangliche Erin-
nerung des Lautes im Zuge der Fihig-
keiten im Bereich der auditiven Infor-
mationsaufnahme und -verarbeitung,
bei Kindern mit Down-Syndrom oft
nicht besonders gut ist.

Mit unterschiedlichsten Spielen und
Aufgaben iiben die Kinder die Buchsta-
ben mit der Zeit ein. Gerade kleine Kin-
der haben Spaf} daran, die Buchstaben
in ihre Negativform zu stecken. Da jeder
Buchstabe nur in eine bestimmte Nega-
tivform in bestimmter Anordnung passt,
kann das Kind auch bald ohne Hilfe des
Erwachsenen die Buchstaben richtig
einfligen (nach Montessori-Prinzipien
ist ein wesentliches Kriterium fiir ein
gutes Arbeitsmaterial, dass das Kind
selbst erkennen kann, ob es eine Aufga-
be richtig bearbeitet hat).

Auch hier ist die Arbeit mit den
Buchstaben als Allererstes eine Hilfe
zum Spracherwerb und keine Lese-
tibung. Die Kinder werden mit der Zeit
sensibilisiert fiir die Laute eines Wortes.
Laute, die vom Kind nicht gesprochen
werden konnen, werden gebdrdet und
das Kind findet so oft iiber diesen Weg
zum Laut. Kinder lernen Feinheiten ei-
nes Lautes besser wahrzunehmen. Die
Kinder erhoren z.B. mit der Zeit, ob der
Laut hart oder weich, kurz oder lang
klingt und welchen Anlaut ein Wort hat.
Die Motorik der gebdrdenden Hande
unterstiitzt die Mundmotorik hinsicht-
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lich der Produktion des Lautes.

Nach zirka einem Jahr Arbeit mit
den GroBbuchstaben und Buchstaben-
schablonen werden die ersten Klein-
buchstaben zu den bekannten GrofB3-
buchstaben hinzugenommen. Leider
haben wir bis heute kein passendes Ar-
beitsmaterial gefunden, das die kleinen
Druckbuchstaben gleich den groflen
Buchstaben darbietet. Wir 16sten das
Problem fiir uns, indem wir den Kin-
dern nun Blanko-Bierdeckel mit den
entsprechenden Buchstaben anbieten.
Hier bieten sich zum Erlernen wieder al-
le bekannten Spiel- und Lernformen an,
die aus ,Kleine Schritte® und der tibli-
chen pddagogischen Literatur bekannt
sind. Die kleinen Buchstaben sind fiir
viele Kinder schwerer zu erlernen als
die markanteren GroBbuchstaben.

Aber mit genug Langmut und Spiel-
ideen der Eltern und aller Anleiter ge-
lingt das Erlernen in individueller Zeit.

Auch noch zu viel spidterem Zeit-
punkt, wenn der Spracherwerb bereits
gut vorangeschritten ist, nutzen wir die
Buchstaben und deren Gebédrden wei-
terhin zur Unterstiitzung nach individu-
ellem Bedarf. Werden Worte beispiels-
weise undeutlich ausgesprochen oder
einzelne Laute verschluckt, dann hilft es
meist, wenn der einzelne Laut noch ein-
mal mitgebdrdet wird. Auditive Wahr-
nehmungsprozesse werden somit un-
terstiitzt oder erginzt.

Die Arbeit mit

Konsonant-Vokal-
Listen (KV-Listen)
und ,Silbentafeln”

Wenn die Kinder die Vokale und einige
Konsonanten kennen, beginnen wir, mit
den so genannten Konsonant-Vokal-Lis-
ten zu arbeiten. Die Kinder sollen zwei
Buchstaben, einen Konsonanten und ei-
nen Vokal (z.B. ,K“ und ,a“ zusammen
,Ka“) mit Gebdrden zusammenschlei-
fen. Diese kleinsten , Leseeinheiten® las-
sen die Kinder nun erstmals erkennen,
wie Lesen funktioniert. Weiterhin bleibt
fiir uns der Aspekt der Unterstiitzung
des Spracherwerbs entscheidend. Im
Lesen artikulieren die Kinder deutli-
cher. Die meisten Kinder arbeiten mit

den KV-Listen mit zirka fiinf Jahren. Mit
der Zeit werden die KV-Listen gemischt
und die ersten ,Silbentafeln® entstehen.

Die ersten Worte und kleinen Sitze
werden aus den ,Silbentafeln® ent-
wickelt. Die meisten Kinder sind etwa
im Einschulungsalter, wenn wir mit
dem tatsdchlichen Lesenlernen begin-
nen. Wie schon angedeutet, gibt es aber
auch durchaus Kinder, fiir die es nicht
sinnvoll wére, so frith zu beginnen, die
einfach noch Zeit brauchen, die Grund-
lagen zu festigen.

Andere wiederum kommen zur
Schule und es gelingt ihnen bereits, ers-
te einfache Sdtze zu erlesen. Wichtig ist,
dass jedes Kind genau die Zeit erhilt,
die es individuell benétigt. Uber- und
Unterforderung sind beide dem Lern-
prozess abtréglich, sie mindern die Mo-
tivation, den Spafl am Lernen und damit
die Leistungsbereitschaft der Kinder.
Auch iltere Kinder, Jugendliche oder
Erwachsene, die Lesen lernen wollen,
durchlaufen die gleichen Schritte im Le-
selernprozess.

Wir haben die positive Erfahrung ge-
macht, dass Kinder, die gro3e Schwie-
rigkeiten haben, Sprache zu artikulie-
ren, iiber die lange Arbeit mit den ,,Sil-
bentafeln“ besser und deutlicher artiku-
lieren lernen.

Lesen von Wortern,
kurzen Satzen und
Texten

Worter, Sdtze und kleine Texte werden
den Kindern im fortschreitenden Lese-
lernprozess zundchst in segmentierter
Schreibweise angeboten (dhnlich den
schon bekannten Silbentafeln) und spé-
ter ohne Umrandung. Vielen Kindern
bietet die Umrandung zunéchst wieder
eine weitere visuelle Unterstiitzung. Sie
unterteilt das Gesamtbild des Wortes in
kleinere, schnell zu erfassende Einhei-
ten, deren Erlesen die Kinder {iber die
Silbentafeln zuvor bereits gut trainiert
haben. Einzelne Segmente konnen nun
zu einem Wort zusammengezogen wer-
den, genau nach dem gleichen Prinzip,
nach dem zuvor zwei einzelne Buchsta-
ben zusammengezogen wurden.

Das Lesen findet in diesem Stadium
noch sehr lange in Kombination mit den

Pan] Wedhna chten fhafiden
Taorjen boum [l Kl den
larfd feulige]in.

(oot R fouch] feinfer]
Fdnrlenbaum 2

Worter, Satze und kleine Texte werden den

Kindern zundchst in segmentierter Schreib-
weise angeboten

Lautgebérden statt. Erst wenn sich der
Leseprozess zunehmend automatisiert,
die Kinder schneller und sicherer erfas-
sen und wiedergeben, werden die Ge-
bdrden unbedeutsamer und von den
Kindern weggelassen. Interessant ist,
dass Kinder, die bereits gut und sicher
lesen, dann wieder auf Gebarden zu-
riickgreifen, wenn sie auf ein schwieri-
ges Wort stoBen. Der Einsatz ist dann
nur noch bedarfsorientiert und zeigt
uns, dass die Kinder bei auftretenden
Schwierigkeiten iiber eine gut abgespei-
cherte Strategie verfiigen, um das Pro-
blem erfolgreich zu losen.

Konnen die Kinder lesen, so ist das
an sich eine tolle Tatsache, die neue
Tiren in Richtung Selbststdndigkeit und
Eigenverantwortung o6ffnet. Neben der
Aneignung von Wissen iiber Lesen stellt
dabei die Teilhabe am kulturellen Leben
iiber Lesen eine wertvolle Kompetenz
dar (Literatur, Zeitung, Speisekarte,
Fahrplane und Postkarten von Freun-
den, ...).

Doch zuriick zum Thema Sprach-
kompetenz. Wir haben eine Reihe von
Kindern, Jugendlichen und jungen Er-
wachsenen, die wihrend sie laut lesen
erheblich besser, deutlicher und klarer
artikulieren als in freien Sprechsituatio-
nen. Uber die visuelle Reprisentation
der Lautsprache in Schriftsprache wer-
den den Lesern die einzelnen Laute in-
nerhalb eines Wortes klarer, sie konnen
eindeutiger differenziert und selektiv
wahrgenommen werden. So konnen
iiber Lesen sprachliche Ubungsprozesse
initiiert werden. Gleichzeitig werden
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Satzstrukturen, Satzmuster visualisiert
und verdeutlicht. So kann iiber viel
Ubung ein Transfer in den freien
Sprachgebrauch unterstiitzt werden.

Die Fertigkeit des Sprechens im frei-
en Sprachgebrauch und die Fertigkeit
des Lesens von Texten konnen dabei er-
heblich auseinanderklaffen. Wir haben
sogar Kinder in der Praxis, denen das
Zusammenschleifen von einzelnen Lau-
ten zu Worten im freien Sprachge-
brauch so gut wie nicht gelingt, die also
fast nichts sprechen, die jedoch laut und
deutlich zusammenhéingende kurze
Texte lesen und denen das Zusammen-
ziehen im Leseprozess gelingt.

Nicht-Sprechen und Lesen schlieen
sich somit nicht aus. Im Gegenteil, wir
nutzen das Lesenlernen zur Unterstiit-
zung des aktiven Spracherwerbs.

Kurzer Ausblick
zum Schreiben

Neben den ,Silbentafeln® und den klei-
nen Texten wird das Schreiben (das
Nachschreiben sowie das freie Schrei-
ben der Buchstaben) gelibt. Im Vor-
schulbereich arbeiten die Kinder hierfiir
viel mit den Montessori-Materialien,
aber auch Frostig-Ubungen zur Férde-
rung der visuellen Wahrnehmung und
Schulung der Auge-Hand-Koordination,
sowie graphomotorische Ubungen und
psychomotorische Bewegungs- und
Wahrnehmungserlebnisse sind regel-
méBige Ubungs- und Lernfelder.
Hierbei werden neben der reinen

Sara schreibt
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Funktion, d.h. der Technik des Schrei-
bens selbst, spdter auch zunehmend
Sprach- und Grammatikiibungen sowie
Ubungen zum Textverstindnis den
Schriftspracherwerb und dessen Ver-
besserung begleiten und ergénzen.

Lesen, Schreiben und Sprechen bil-
den damit in unserer tiaglichen paddago-
gischen Arbeit und damit in der Ent-
wicklungsbegleitung vieler Kinder, Ju-
gendlicher und junger Erwachsener ei-
ne elementare Einheit.

Die Arbeit mit
Jugendlichen und
Erwachsenen

Gerade in der Arbeit mit Jugendlichen
und jungen Erwachsenen ist es wichtig,
deren aktuelle Lebensthemen in die ko-
gnitive Arbeit mit einzubeziehen. Ver-
fiighare Arbeitsmaterialien, Texte und
Biicher, die interessierende Themen
zum Inhalt haben, sind fiir viele der Ju-
gendlichen in ihrer urspriinglichen
Form allerdings zu komplex. Unsere
Aufgabe besteht nun in erster Linie dar-
in, Texte und dazugehorige Aufgaben-
stellungen so individuell zu erstellen,
dass sie auf unterschiedlichen Leis-
tungsebenen bearbeitet werden kénnen.

Es ist uns aufgefallen, dass gerade
die Jugendlichen und Erwachsenen, die
zunehmend weniger mit Lesen und Tex-
ten zu tun haben, das Erlernte leicht
wieder vergessen, d.h. sich ihre Lese-
kompetenz verschlechtert (Schnelligkeit
des Erfassens, Lesefluss, Merkfahigkeit
beziiglich des Gelesenen, Fiahigkeit, ge-
zielt bestimmte Informationen aus ei-
nem Text herauslesen, usw.). Das ist
schade, denn es kostete alle Beteiligten
viel Arbeit und Miihe, die Lesekompe-
tenz zu entwickeln. Wird eine einmal er-
lernte Fertigkeit jedoch nicht mehr aus-
reichend genutzt, so verkiimmert sie
wieder. Ganz zu schweigen davon, dass
mit dem Verlust auch eine wesentliche
Méoglichkeit an der Teilhabe in unserem
taglichen gesellschaftlichen Leben ver-
loren geht. Eine Kompetenz entfillt, die
Abhéngigkeit von anderen Menschen
vergrofert sich wieder.

Die Jugendlichen sind berechtigter-
mabBen stolz auf ihr Kénnen und haben

27 Schreibe noch:

Schreibvorlagen fur die Kleinen

ein Recht auf Erhalt und Verbesserung
ihrer Fertigkeiten. Lebenslanges Lernen
ist hier das alles entscheidende Schlag-
wort und scheint gerade auch fiir Men-
schen mit Down-Syndrom besonders
wichtig, um ihre Fertigkeiten moglichst
lange zu erhalten und eine positive
Wahrnehmung von sich selbst zu si-
chern. Wichtig ist es dabei vor allem, die
Lernangebote der individuellen Person-
lichkeit anzupassen, ebenso wie die Zie-
le, die diese Angebote verfolgen sollen.
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Eine Woche Intensivtherapie im Therapiezentrum Iven

Martina Zilske

Einleitung

Ich habe zwei Tochter mit Down-Syn-
drom, Marie (geb. 1998) und Lily (geb.
2000) und bin von Haus aus Sonder-
pddagogin und Musiklehrerin. Dariiber
hinaus bin ich neugierig und immer auf
der Suche nach interessanten Forder-
konzepten und Anregungen — fiir meine
Kinder, aber natiirlich auch fiir meine
Schiiler. Was lag also nédher, als das An-
gebot meiner Freundin Friederike an-
zunehmen, um mit ihr eine Woche lang
gemeinsam die Wohnung zu teilen und
eine Intensivwoche bei Frau Iven zu bu-
chen.

Im Internet wirbt das Therapiezen-
trum Iven damit, drei Therapiebereiche
miteinander zu verweben: Ergothera-
pie, Sprachtherapie und Physiotherapie
und das bei gemeinsamer Zielsetzung
und inhaltlicher Ubereinstimmung. Das
Besondere sei, so die Homepage, ein bis
drei Wochen nach Bedarf und Diagnos-
tik zwei- bis dreimal am Tag zu thera-
pieren und ein Trainingsprogramm fiir
zu Hause zu erhalten.

Dariiber hinaus wusste ich aus ver-
schiedenen Foren, dass Frau Iven nach
Padovan arbeite. (Hier kurz zum Ver-
stindnis: Beatriz A.E. Padovan lebt in
Brasilien. Ihre Methode wurde aus der
Erfahrung heraus entwickelt und wird
als neurologische Reorganisationsthera-
pie bezeichnet. Die Idee, die dahinter
steht, ist die, dass Phasen der ontogene-
tischen Entwicklung wie Rollen, Krie-
chen, Robben und Krabbeln wiederholt
werden miissen, um Sprachstérungen
aufzuheben. Es gibt allerdings keine Un-
tersuchungen zur Wirksamkeit dieser
Methode.)

So weit, so gut. Das klang fiir mich
interessant genug, um es einmal auszu-
probieren, und so starteten wir am 8.
Oktober 2006 in Richtung Baiersbronn.

Konkreter Ablauf:

Die Therapiewoche begann fiir meine
beiden Madels am Montag, den 9. Okto-
ber 2006 um 8 Uhr morgens. Es wurde
unter dem Begriff Physiotherapie eine
~Padovaneinheit” durchgefiihrt, die aus
folgenden Elementen bestand:

— passiv gefithrte Beinbewegungen

Die Mundtute ist beliebt. Marie, Lily und Martina beim Pusten und Blasen.

— Schmetterling ungekreuzt und ge-
kreuzt

— Eidechse ungekreuzt und gekreuzt

- Rollen

- Kriechen

— Robben

- Krabbeln

—Von der Hocke in den Stand

- Gekreuztes Marschieren

—Daran schloss sich die ,Mundtiite“ an.
Das ist eine Tiite, in der Trillerpfeife,
Karnevalstroten, Luftballons und der
beriithmte Padovanschnuller zum Pus-
ten, Blasen und Trinken anregen.

Diese gesamte Padovaneinheit dau-
erte 35 von 45 Minuten. Die tibrig ge-
bliebenen 10 Minuten konnten dann er-
gotherapeutisch oder physiotherapeu-
tisch genutzt werden.

Und so wie diese erste Einheit ablief,
wurden ALLE! weiteren Physio- und Er-
gostunden gestaltet — also in einer Wo-
che zwolfmal die gleiche Therapieein-
heit mit minimalen Abweichungen — un-
abhingig vom Kind mit seinem indivi-
duellen ,,Storungsprofil®.

Einzig die logopddischen Stunden
wurden individualisiert. Hier arbeiten
die Logopdden unter anderem mit dem
Silbenlesen. Das Macquarie-Ganzwort-
lesen wird nicht beriicksichtigt.

Abgesehen vom Silbenlesen und
-thythmisieren &hnelten die Stunden
den logopéddischen Einheiten zu Hause.

Lily und Marie hatten innerhalb von
sechs Tagen jede zwdolf verschiedene
Therapeuten, die Uhrzeiten, zu denen
die Therapien stattfanden, waren
duberst unterschiedlich — mal begann
die Therapie um 7.45 Uhr, mal um 11
Uhr. (Das Gleiche galt natiirlich auch fiir
das Ende!)

Beide Médels hatten eine Therapie-
einheit bei Frau Iven selbst — was aber
nicht fiir alle Teilnehmer der Therapie-
woche galt. Nur einmal hatten wir das
Gliick, dass die Therapien so lagen, dass
wir noch etwas unternehmen konnten.

Mit uns waren zur gleichen Zeit ca.
30 andere Familien in der Therapiewo-
che. Mindestens ein Drittel der Kinder
hatte Down-Syndrom in allen Erschei-
nungsbildern. Alle Kinder mit Down-
Syndrom wurden in den Ergo- und Phy-
siotherapiestunden anndhernd gleich
therapiert.

Fazit:

Das Konzept ,Padovan® hat mich lo-
gopéddisch nicht {iberzeugt. Es ist nicht
nachvollziehbar, dass alleine durch das
»Nacharbeiten“ des Rollens, Kriechens,
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Robbens und Krabbelns die Sprache un-
serer Kinder verbessert werden kann.
(Mal davon abgesehen, dass dann ja
auch irgendwann mal zu Ende reorga-
nisiert wére ...) Padovan beriicksichtigt
in keiner Weise den Einfluss des ver-
kiirzten akustischen Gedadchtnisses un-
serer Kinder auf die Sprachentwicklung.
Hinzu kommt, dass ich personlich
Schwierigkeiten mit allen Konzepten
habe, die man einfach glauben muss.
Nachvollziehen kann ich allerdings,
dass gerade die Mundtiite einen positi-
ven Einfluss auf den Aspekt von Sprache
hat, der muskulidr bedingt ist. Dariiber
hinaus ist die Mundtiite kieferorthopé-
disch mit Sicherheit von Vorteil.

Zwiespiltige Gefiihle
Das Therapiezentrum Iven hat in mir
sehr zwiespéltige Gefiihle hinterlassen.

Einerseits fithren seine GréfBe und
seine Organisationsstruktur dazu, es zu
einer Therapiefabrik zu machen. Das
Kind hat zu einer bestimmten Zeit in ein
vorgegebenes Raster zu passen. (Was
dazu fiihrte, dass mehr als einmal lau-
tes Geschrei in den Fluren zu verneh-
men war.) Es wird zu wenig beriick-
sichtigt, mit welchen Voraussetzungen
ein Kind in die Therapie kommt — the-
rapiert wird immer nach Padovan (Aus-
nahme: Logopédie).

Wer in Betracht zieht, eine Intensiv-
woche zu belegen, sollte auch wissen,
dass ,iiber die Freiwilligkeit hinaus®
therapiert wird.

Andererseits wird es sicher viele
Kinder geben, die gerade im Bereich
Nahrungsaufnahme/Kieferfehlstellung
von diesem Zentrum profitieren kon-
nen.

Und dann kommt noch ein Parado-
xon der personlichen Art dazu:

Obwohl ich sehr zuriickhaltend auf
die Woche bei Frau Iven reagierte und
auch im Nachhinein in keiner Weise eu-
phorisiert bin, haben meine Kinder die
Woche sehr genossen und fordern ihre
Mundtiite regelméaBig ein.

Als durchaus bereichernd habe ich
im Ubrigen den Austausch mit anderen
Eltern, das gemeinsame Essengehen,
Diskutieren, Weintrinken und Leben im
Schwarzwald genossen ...
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Neue Puppen in der Therapie

Gundula Meyer-Eppler

Dollyloop Smiles ist eine neue Puppe fiir Kinder, die
medizinische Traumata verarbeiten miissen.

Die Puppen, die auf dem Down-Syndrom-Weltkongress
in Vancouver vorgestellt wurden, sind ein ideales Hilfs-
mittel, um Kindern eine Maoglichkeit zu geben, ihre
bedngstigenden und schmerzhaften Erfahrungen aus-
zudriicken und ihre Probleme mit diesen Erfahrungen
auszuagieren. Sie werden individuell angefertigt und
konnen bestellt werden mit Chemotherapie-Glatze,
kiinstlichem Darmausgang oder Sondenzugang.

uf dem 9. internationalen Down-

Syndrom-Weltkongress in Vancou-
ver im August 2006 wurde eine neue
Puppe vorgestellt, die speziell fiir Kin-
der, die viele gesundheitliche Schwie-
rigkeiten haben, konzipiert wurde. Im
Heft Nr. 51 (Jan. 2006) von Leben mit
Down-Syndrom habe ich einen lingeren
Artikel geschrieben iiber Kinder mit
Down-Syndrom, die durch medizinische
Behandlungen und Eingriffe schwer
traumatisiert worden sind und die ergo-
therapeutische Interventionen bendtig-
ten, um ihre Angste zu verarbeiten. Die-
se neuen Puppen sind ein ideales Hilfs-
mittel, um Kindern eine Moglichkeit zu
geben, ihre schmerzhaften und beédngs-

tigenden Erfahrungen auszudriicken
und ihre Probleme mit diesen Erfahrun-
gen auszuagieren.

Die Puppen sind grof3 (ca. 70 cm)
und grell und bunt. Sie sehen ganz an-
ders aus als alle anderen Puppen. Sie
sind aus weichem Fleece und voll
waschbar. Sie passen in normale Baby-
und Kleinkindkleidung und sie haben
ganz viele korperliche ,Besonderhei-
ten®. Man kann ihnen Schlduche in die
Nase stecken oder in den Hals, man
kann die Zunge rausholen und wieder
reinstopfen, man kann tief in die Ohren
hineinschauen, sie haben Genitalien,
und sie haben sechs verschiedene Ge-
sichter zum Auswechseln: Mal sind sie
traurig oder wiitend, schlafend oder la-
chend, dngstlich oder ruhig. Sie haben
auch eine Sonnenbrille dabei, aber sie
konnen auch eine echte Brille tragen
(Fionas Puppe trdgt Fionas alte, abge-
legte Brille).

Puppen mit gesundheitlichen
Besonderheiten

Die Puppen werden von Hand gefertigt,
man kann sie bestellen in den verschie-
densten Farben und mit den gesund-
heitlichen Besonderheiten, die das eige-
ne Kind durchlebt hat. Fionas Puppe hat
ein Herz, das man operieren kann. Thre
Puppe hat auch eine Periicke zum Ab-
nehmen, damit sie eine ,,Chemothera-
pie-Glatze“ hat. Es gibt auch die Mog-
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Die Puppenmacherin und Fiona mit ihrer neuen
Dollyloop-Puppe

lichkeit, Dialyse-Anschliisse einbauen
zu lassen. Oder einen kiinstlichen Darm-
ausgang. Oder einen Sondenzugang di-
rektin den Magen. Die gesundheitlichen
Probleme, mit denen unsere Kinder
konfrontiert sind, sind leider viele, aber
mit diesen Puppen hat man die Mog-
lichkeit, alle diese Probleme aufzugrei-
fen und einbauen zu lassen.

Die Frau, die diese Puppen entwor-
fen hat und sie herstellt, hat selber ein
Kind mit Down-Syndrom, das massive
gesundheitliche Probleme gehabt hat.
Sie macht jede Puppe selber und ist be-
reit, flir jedes Kind eine individuelle
,mafgeschneiderte“ Puppe zu machen.

Die Puppen werden mit einer Arzt-
tasche geliefert und mit einem kleinen
Buch (zurzeit leider nur in Englisch lie-
ferbar, aber es gibt viele Biicher in
Deutsch, die diese Themen aufgreifen).

Stundenlanges Spiel

Fiona hat schon Stunde um Stunde mit
ihrer Puppe gespielt. Sie hat sie nach al-
len Regeln der Kunst verarztet: ihr Infu-
sionen angelegt und Blut abgenommen,
sie sondiert und verpflastert, ihre Beine
und Arme gerontgt, Kontroll-EKGs und
Ultraschalluntersuchungen gemacht,
ihr bittere Medizin eingefl63t bis sie er-
brochen hat und sie immer wieder am
offenen Herzen operiert. Zurzeit muss
die arme Puppe ohne Herz leben, da
Fiona das Herz noch nicht wieder ein-
setzen will. Sie darf auch nicht ihre
Periicke tragen und muss noch die Che-
mo-Glatze zeigen.

Die Puppe wird aus- und angezogen,
sie wird gefiittert und Fiona spielt end-
lose andere Rollenspiele mit ihr. Der
kleine Alltagsstress wie das Ins-Bett-ge-
hen-Miissen wird nachgespielt, oder die
Puppe muss sich hinsetzen und Schul-
arbeiten machen (ohne herumzuzap-
peln, versteht sich).

Zusétzlich zu der Verarbeitung me-
dizinischer Probleme haben diese Pup-
pen den Vorteil, dass sie echte Kinder-
kleidung tragen konnen. Fiona zieht der
Puppe ihre eigenen Sachen an, die sie
selber als kleines Kind getragen hat. Die
Puppe ist eine starke Identifikations-Fi-
gur geworden. Gerade weil sie so grell
ist, weil sie so anders aussieht, findet
Fiona sie so gut. Fiona ist selber gerade
in einem Alter, wo sie anfangt, sich aus-
einanderzusetzen mit ihrem eigenen
s~Anderssein“, mit ihrem Down-Syn-
drom, und da hilft ihr die Puppe sehr.

Ein anderes wichtiges Thema fiir
Fiona ist die kommende Pubertét. Diese
Puppe hat Genitalien und Fiona kann
ihr Binden in das Hoschen reinlegen
und dadurch ,Worte® finden fiir die Ge-
danken und Bedenken, die sie beschéf-
tigen.

Diese Puppen sind sehr gut durch-
dacht und in der Ausfithrung auch sehr
gelungen. Trotz der zusétzlichen Kosten
fiir Verpackung und Transport nach
Deutschland kann ich sie wdrmstens
empfehlen. Andere Puppen sind auch
sehr teuer und haben oft nicht diese
Spielmoglichkeiten zur Verarbeitung,
die diese Puppen bieten. Da sie in Hand-
arbeit hergestellt werden und jeder per-
sonliche Wunsch berticksichtigt wird, ist
der Preis durchaus berechtigt. Die An-
schaffung lohnt sich!
http://24.108.136.171/dolly/index.php

VSL Verstehen-
SprechenLesen

Neues Kartenmaterial zum
frithen Lesen

eit vielen Jahren ist die Methode des

frithen Lesenlernens zur Sprachan-
bahnung bei Kindern mit Down-Syn-
drom auch in Deutschland bekannt.
Hierzu erschien schon 1999 das Buch
~Frithes Lesen“ aus dem Macquarie-
Programm fiir Kinder mit einer Ent-
wicklungsverzégerung. Das Hauptprin-
zips dieses Ansatzes liegt im ganzheitli-
chen Erfassen von Schriftbildern.

Und obwohl diese Methode nun
schon so lange bekannt ist, gab es bis
vor kurzem kein passendes strukturier-
tes Arbeitsmaterial dazu. Viele Eltern
stellten selbst die Wortkarten fiir ihre
Kinder her und arbeiteten damit nach
dem Lotto-Prinzip (gleich auf gleich
usw.). Ein Problem dabei war, dass die
losen Kértchen immer wieder ver-
rutschten und die Kinder vom konzen-
trierten Arbeiten ablenkten. Auch wa-
ren viele Eltern auf der Suche nach ei-
nem schonen vorgefertigten Material.

Jetzt gibt es plotzlich zwei empfeh-
lenswerte Fordermaterialien zu der Le-
semethode. Einmal die Software Flash-
words AAC, die wir im letzten Leben mit
Down-Syndrom vorstellten und die
schon rege bestellt wird.

Und fiir diejenigen, die nicht so ger-
ne am Computer arbeiten, wire viel-
leicht das VSL-Fordermaterial eine Al-
ternative. Es wurde von ProLog heraus-
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gebracht und passt genau zu dem theo-
retischen Ansatz des Frithen Lesenler-
nens. Entwickelt wurde es von Karla
Passon, Christina Kolb und Marcus Dau-
bach, die in ihrer Arbeit ein strukturier-
tes Therapiematerial zu der Methode
vermissten. Das Material wurde mehre-
re Jahre im tdglichen Gebrauch in der
sprachtherapeutischen Praxis der Auto-
rinnen eingesetzt.

Dabei zeigten sich viele Einsatzmog-
lichkeiten und -gebiete, die zunéchst
nicht im Vordergrund der Konzeption
standen. So ist das Fordermaterial an-
wendbar bei Kindern mit Entwicklungs-
riickstinden unterschiedlichster Genese
und verschiedener Altersgruppen. Ins-
besondere in der Arbeit mit Late-Tal-
kern hat es sich bewéhrt.

Neben dem Forderaspekt des Lesen-
lernens birgt das Material folgende For-
deraspekte im sprachlichen Bereich:
Erwerb bzw. Ausbau von Sprachver-
standnis,

Anregung zur Sprachproduktion,
Wortschatzerweiterung.

Das Basismaterial fiir Drei- bis Sechs-
jahrige besteht aus jeweils 144 Bild- und
Wortkarten in zwolf Bedeutungsfeld-
Kartensitzen, einem Holzlegebrett fiir
sechs Karten plus einem Anleitungsheft.
Preis: 99,90 Euro.

Im Erweiterungsprogramm fiir dltere
Kinder gibt es weitere 120 Bild- und
Schriftkarten (79,90 Euro).

Das Material kann bei ProLog Wissen
bestellt werden unter:
www.prolog-shop.de

VSL kann auch beim Deutschen Down-
Syndrom-InfoCenter bestellt werden.
Tel.: 091 23 /98 21 21
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Kirsten Ehrhardt
Henri und seine Freunde

25’ vl Loeren Lmenaruevinda

Der echte Henri und der Comic-Henri

Wie das Biichlein ,Henri und seine Freunde" entstanden ist

Kirsten Ehrhardt

Knollennasenﬁguren zeichne ich
schon seit vielen Jahren. Sie zieren
meine Flipcharts fiir Medien- und Kom-
munikationsseminare, die ich gebe, und
sind auch bei Powerpoint-verwéhnten
Managern beliebt. Comics habe ich zum
ersten Mal fiir eines unserer Aupairs ge-
zeichnet, dem wir aufgrund der Sprach-
probleme nur so verstdndlich machen
konnten, was uns bei der Erziehung un-
serer groen Tochter wichtig war: Gren-
zen setzen, Umgang mit Wutanféllen —
alles habe ich damals liebevoll in klei-
nen Bildergeschichten aufgezeichnet. So
weit die Vor-Vorgeschichte.

Im Dezember vergangenen Jahres
bekamen wir Besuch von Ursi Kristen
von der Beratungsstelle fiir Unterstiitz-
te Kommunikation in Ladenburg. Unser
Sohn Henri mit Down-Syndrom, damals
fast drei Jahre alt, konnte sich zu der
Zeit schon prima mit Gebédrden verstin-
digen, weil wir mit ihm schon seit iiber
zwei Jahren mit den GuK-Karten und
viel selbst gemachtem Material arbei-
ten. Frau Kristen entdeckte also an einer
Pinnwand die Knollennasenménnchen,
war begeistert und erzédhlte, dass es
weltweit noch keine Comics iiber Unter-
stiitzte Kommunikation gebe. Und das
sei doch wirklich schade ...

Damit hatte sie mir einen Floh ins Ohr
gesetzt. Auf einer der vielen ICE-Fahr-
ten, die ich als in Kéln arbeitende und in
Walldorf bei Heidelberg lebende WDR-
Moderatorin absolviere, entstanden die
ersten Entwiirfe fiir ,Henri und seine
Freunde®. Dass die Hauptperson so wie
mein kleiner Sohn heif3en sollte, stand
flir mich von vornherein fest. Ich bin
froh, dass sich der von-Loeper-Litera-
turverlag in Karlsruhe, der als einen
Schwerpunkt , Unterstiitzte Kommuni-
kation“ in seinem Verlagsprogramm
hat, sehr schnell fiir das Projekt interes-
sierte und es — zeitgleich in Deutsch und
Englisch — realisieren wollte. In enger
Zusammenarbeit mit der Lektorin Silke
Jordan und mit Ursi Kristen bildeten
sich die Geschichten und Charaktere
langsam heraus: Henri, der ,,Held®, der
ebenso wie Hanna, die im Rollstuhl sitzt,
unterstiitzt kommuniziert; Eric, Henris
bester Freund, Lili, die auch zur Clique
gehort und in die Henri ein bisschen
verliebt ist, und der Gro3e mit dem eng
sitzenden Ringelpulli, der immer Hun-
ger hat und die anderen manchmal
ziemlich nervt.

Unser ,echter” Henri kam, wiahrend
ich alle Geschichten Bild fiir Bild noch
einmal ins Reine zeichnete, als Integra-
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tionskind in den katholischen Kinder-
garten St. Peter in Walldorf. Ob es wirk-
lich ein Zufall ist, dass einer seiner bes-
ten Freunde in der Kastaniengruppe
auch ,Eric” heil3t?

Was die verschiedenen Formen der
Unterstiitzten Kommunikation angeht,
kannte ich von Henri ja die Gebédrden,
sein Ich-Buch, ein Tagebuch, Bild- und
Fototafeln und auch die elektronische
Kommunikationshilfe ,step-by-step®,
den wir ,Stepper” nennen und mit des-
sen Hilfe sich Henri jeden Tag in der
Kindergarten-Morgenrunde vorstellt
und berichtet, was er am Nachmittag
zuvor gemacht hat. Bei den komplizier-
teren Talkern habe ich mir angeschaut,
wie Benutzer und Helfer damit umge-
hen, um auf Ideen fiir die Geschichten
zu kommen.

Mir war es von Anfang an wichtig,
Comic-Henri und Hanna nicht als hilflos
und bediirftig darzustellen, sondern als
cool und frech. Sie haben am Ende der
Geschichten immer die Nase vorn — sie
ist ja auch grofl genug gezeichnet!
Natiirlich steht dahinter auch mein
Wunsch, dass unsere besonderen Kin-
der genauso schlagfertig und gewitzt
agieren mogen wie Menschen ohne
sprachliche Einschridnkungen oder Be-
hinderung. Und dass wir die Menschen,
die unterstiitzt kommunizieren, auch
ernst genug nehmen, um ihnen z.B. ih-
re Talker-Tasten auch mit Schimpfwor-
tern zu belegen, die wir doch tiglich
auch gebrauchen. Warum sollten sie
nicht ,,Scheifle” sagen diirfen?

Und nicht zuletzt schaue ich mir un-
seren Henri an und sehe einen kleinen,
lustigen Jungen, dem der Schalk im
Nacken hat. Einmal zum Beispiel hat
ihm seine grof3e Schwester Emily (7) et-
was ins Ohr gefliistert und plotzlich ha-
ben beide mit einer Art Demonstration
begonnen: Er hat immer das Wort ,fern-
sehen” gebédrdet, sie hat es gerufen —
und beide haben sich dabei totgelacht.
Als ich heute Henri aus dem Kindergar-
ten abgeholt habe, hat er mir gebérdet,
dass er noch Hinde waschen muss. Mit
einem frohlichen Winken und einem
lauten ,Tschiiss“, das er inzwischen
auch mit dem Mund sprechen kann, ist
er demonstrativ breit grinsend an mir
vorbei in den Waschraum gestapft. Da
habe ich mir gedacht, dass der Comic-
Henri wohl doch mehr vom echten Hen-
ri hat, als ich es eigentlich beabsichtigt
hatte.

Henri und seine Freunde

Zwanzig Comics zur Unterstiitzten Kom-
munikation

Autorin/Zeichnerin: Kirsten Ehrhardt
Verlag: von Loeper Literaturverlag
ISBN-10: 3-86059-198-3

ISBN-13: 978-3-86059-198-7

Preis: 12,90

Endlich! Der erste Comic in Sachen
Unterstiitzte Kommunikation

Ob mit den Hadnden, dem Mund oder
elektronischer Kommunikationshilfe:
Henri, Eric, Hanna und Lili konnen alles
sagen ... und tun es auch. Gewitzt, mu-
tig und frech besteht diese ,Bande” be-
sonderer Art ihre Alltagsabenteuer.

Wie kann man sich fiirs Kino verab-
reden, beim FuBball mitreden, Kekse
und Eis besorgen, spielen und Spa} ha-
ben, ohne sich iiber Lautsprache ver-
stdndlich zu machen?

,Henri und seine Freunde® vermit-
teln ,ganz nebenbei“ eine ganze Menge
iiber Unterstiitzte Kommunikation und
den Einsatz individueller Kommunikati-
onshilfen.

Die UK-Comics laden dazu ein, Miss-
geschicke im Alltag von nicht oder kaum
sprechenden Kindern nicht zu tragisch
zu nehmen, ja sogar iiber sie zu lachen.

Inspiriert durch ihren unterstiitzt
kommunizierenden Sohn Henri bietet
die Autorin und Zeichnerin Kirsten Ehr-
hardt mit diesem Comic eine amiisante
und interessante Heranfithrung an die
UK.

Mit einem ,,Kleinen UK-Lexikon® zur
Erlduterung der Fachbegriffe.

Und Henri gibt es auch in englischer
Sprache:

Henri and his friends

ISBN-10: 3-86059-199-1

ISBN-13: 978-3-86059-199-4

Das 5tillen eines Babys
mit Down-5ymdrom

3 ',
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Das Stillen eines Babys mit Down-
Syndrom

Autorin: Teresa Board
ISBN: 3-932022-09-2

Die La Leche Liga hat ihre Broschiire
»Das Stillen eines Babys mit Down-Syn-
drom*® {iberarbeitet und neu aufgelegt.
Wie kann das Stillen auch bei einem Ba-
by mit Down-Syndrom, das vielleicht ei-
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VON ANDREA

Pilgern auf dem Camino

Andrea Halder

So, jetzt bin ich wieder da. Ich war
ndmlich mal weg, pilgern auf dem
Jakobsweg, zusammen mit meiner Mut-
ter! Sie hat das schon 6fter gemacht und
erzidhlte immer ganz begeistert davon.
Da habe ich zu meiner Mutter gesagt,
ich mdchte gern auch mal mitkommen.
Sie hat mir ellenlange Vortrige gehal-
ten, wie schwierig die ganze Sache sein
kann, vor allem dass man flexibel sein
muss. Ich wollte trotzdem mit. Also auf
nach Spanien zum Pilgern.

Die Vorbereitungen

Aber zuerst musste ich iben! Also mit
Rucksack durch die Gegend latschen.
Meine Mutter und ich haben in Niirn-
berg gleich die erste Jakobskirche ange-
schaut und bewundert und dann kann
man von Niirnberg nach Rothenburg ob
der Tauber laufen, das ist der Fréanki-
sche Jakobsweg. Das bin ich gelaufen
mit Rucksack zum Uben. Wir haben ei-
ne Menge Wanderungen unternommen.
Ich wurde besser und schneller.

Dann habe ich viele Pilgergeschich-
ten gelesen, ja auch einige Pilgerlieder
angehort und abgeschrieben. Und viel
iiber den heiligen Jakobus gelesen. Am
Schluss wusste ich ganz viel tiber San-
tiago de Compostela, den Camino und

Ab und zu trifft man andere Pilger
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das Pilgerleben.

Ich habe gelernt, wie man einen
Rucksack zusammenpackt, nur mit den
wichtigsten Utensilien, die anfallen.
Mein Rucksack durfte nicht mehr als
sechs Kilo wiegen, ich musste ja das
ganze Zeug selbst tragen.

Fotografieren

Zum Geburtstag hatte ich eine neue Ka-
mera bekommen. Da hab ich fleiig Fo-
tos gemacht von meinem Urlaub. Ich ha-
be sogar den heiligen Jakob selber foto-
grafiert mit Muschelzeichen, Pilgerstab
und Pilgertasche. Und unterwegs habe
ich viel fotografiert: Landschaft, Kir-
chen, Dorfer usw.

Alberges

Unterwegs auf dem Camino iibernach-
ten die Pilger in Alberges. Allerdings
braucht man dazu einen Pilgerpass,
sonst darf man dort nicht rein. Man be-
kommt dann in jeder Alberge einen
Stempel in seinen Pass.

Wetter

Man weil} nie, wie das Wetter in Spani-
en ist, manchmal mit Sonnenschein
oder mit heftigen Regenschauern. Da
braucht man dann einen Regenponcho.
Den habe ich zweimal gebraucht. Aber
sonst war das Wetter zum Laufen wun-
derbar. Mild und herrlich.

Menschen unterwegs

Auf dem Camino ist es iiblich, dass man
viele nette Leute kennenlernt, aus un-
terschiedlichen Lédndern. Manche aus
Schottland, Kanada oder Amerika. Ich
habe auch Leute kennengelernt aus
Deutschland, der Schweiz oder Frank-
reich. Das waren junge Studenten, die
meiner Altersklasse angehoren. Einen
ganzen Abend habe ich mit den Studen-
ten verbracht. War sehr lustig. Habe
gleich gemerkt, dass wir Spal} mitein-
ander hatten. Wir sind gleich ins Ge-
spriach gekommen.

Pilgermenii

Abends geht man zum Beispiel mit den
anderen Pilgern in die Dorfbar zum Es-
sen. Das Pilgermenii schaut so aus: Es

Buen Camino!

gibt ungefdhr drei Génge: Vorspeise,
Hauptspeise und Nachtisch. Die Bedie-
nung zahlt auf, was es so alles gibt. Man
kann von drei Vorspeisen eine aus-
wiéhlen, das Gleiche gilt auch fiir die
Hauptspeise und fiir den Nachtisch. Ich
habe allerdings kein Wort verstanden,
so schnell hat die Bedienung alles auf-
gezdhlt. Das Essen ist lecker in Spanien,
aber auch fiillig. Jedenfalls isst man ge-
sund. Zum Beispiel: Ensalda mixa, Nu-
deln mit Tomatensof3e und zum Schluss
ein helado, das ist ein Eis.

Schnarchen

Was mir nicht gefallen hat, war das
Schnarchen. Man muss sich das so vor-
stellen, da schlidft man nicht alleine im
Raum, sondern mit mehreren Leuten
zusammen. Weibliche und ménnliche
Personen. Das fithrt dann dazu, dass die
Minner es nicht lassen konnen, zu
schnarchen. Sehr &rgerlich iibrigens.
Neben mir lag ein groBBer Trumm von ei-
nem Mann, der zwar gut aussah, aber er
hat mich die ganze Nacht nicht ein-
schlafen lassen, weil er so geschnarcht
hat. Dass ich mit meinem wunderscho-
nen Wanderstab fast auf ihn losgegan-
gen wire, hat er nicht einmal mitbe-
kommen. Aber leider konnte meine
Mutter es nicht lassen, mich zuriickzu-
halten, und hat mich wieder ins Bett
verwiesen. Gott sei Dank ging es nicht
jeden Abend so zu.
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Die Strecke

Wir sind nach Santander geflogen und
von dort aus mit dem Bus nach Burgos
gefahren. In Burgos haben wir mit dem
Camino anfangen und sind bis Leon ge-
laufen. Dafiir haben wir zehn Tage ge-
braucht. Ungefahr 18 Kilometer am Tag
bin ich gelaufen, die lingste Strecke war
23 Kilometer an einem Tag. Die ganze
Zeit ging es iiber die Hochebene, die Me-
seta, ziemlich flach und ziemlich kahl.

Unterwegs haben wir in den Dorfern
Halt gemacht, dort gibt es immer eine
Bar. Da kann man boccadilla mit jamon
oder queso essen. Es gibt auch bocca-
dillas mit tortilla. Die waren am leckers-
ten.

Aus meinem Tagebuch

Eine echte Peregrina — so nennt man
mich auf Spanisch — schreibt natiirlich
Tagebuch. Und damit ich nicht alles
doppelt erzdhlen muss, kommen hier
noch einige Notizen von unterwegs:

Santander: Die erste Nacht haben wir
gut geschlafen (aber in knarrenden Bet-
ten, falls wir uns umdrehen wollten, ha-
ben wir uns nach den Leuten gerichtet.
also drehen wir uns zugleich mit den an-
deren um, damit es nicht so auffallt).
Ach ja, vor allem haben die Mdnner zu
laut und aufdringlich geschnarcht. Nicht
gerade ein Traum!

Hornillos: Um elf waren wir in Burgos,
konnten die frische Luft genieen und
haben gleich angefangen mit dem Lau-
fen! Bis zum néchsten Café. Getrunken,
gegessen und weiter bis Rabé! Wir hat-
ten geplant, da zu ibernachten. War lei-
der gar nichts! Zwei Alberges waren
komplett geschlossen! Dabei waren wir
fix und fertig! Umkehren wollten wir
nicht, also liefen wir tapfer weiter noch
drei Stunden bis zum Hornillos. Wun-
derschones Hochplateau! Hab Mama
abgehdngt! War zu schnell fiir sie!

Eine kurze Pause muss auch mal drin sein

Da sieht man, wie lang gestreckt die Meseta ist

und wie unendlich weit ich gelaufen bin

Hontanas: Jetzt sind wir in Hontanas!
Ziemlich spannend gewesen heute in
der Meseta, mit aufziehenden dunklen
Wolken. Es hat sogar angefangen zu
regnen! Aber zum Gliick hatten wir un-
sere Regenponchos. Die hatten wir noch
angezogen. Ziemlich komisch sahen wir
aus. Der Weg war total kinderleicht. Hin
und wieder kleine Hiigel zum Hinauf-
steigen! Es waren nur fiinf Stunden zu
laufen. Dann brach die Meseta auf und
wir stiegen den Hang hinab und kamen
ins Dorflein! Wir waren die Ersten in der
Alberge und haben die allerersten Bet-
ten belegt.

Castrojeriz: Heute Nachmittag haben
Mama und ich zwei Kirchen besucht.
Die Kirche war leider zuerst abge-
schlossen, aber ein Spanier schloss uns
aufund verkaufte Tickets. Also schauten
wir uns die Kirche von innen an. Ziem-
lich beeindruckend. Der Spanier erzéhl-
te zu viel, sogar auf Spanisch. Mama
und ich verstanden nur Bahnhof. Die
andere Kirche, Santa Maria del Manza-
no, war wunderschon. Sie war halb Kir-
che, halb Ausstellung! Die schone Figur
von Maria mit einem Apfel stand auch
da.

Boadilla de Camino: Heute frith stand
ich wie gewohnlich auf, zog mich an und
erledigte eine Katzenwésche. Dann gab
es Friihstiick. Also ging ich in die Bar
und nahm mein Friihstiick ein. Tee und
Tostadas mit Butter. Dann ging es los!
Den ganzen Weg aus der Stadt, bis zum
Anstieg zur Meseta hoch! Ziemlich steil,
aber gemiitlich zum Laufen mit lang ge-
zogenen Schlenkungen. Gut fiir meinen
Wanderstab! Ganz schon hoch bis auf
einer Tischplatte. Zum Gliick ging es
dann nur geradeaus, keine Berge mehr.
Aber ziemlich lang, viele Wanderer wa-
ren unterwegs!

Wir machten eine kurze Pause bei ei-

Mit dem Poncho sehe ich ziemlich komisch aus,

aber er war trotzdem gemtlich

ner Quelle, Fuente del Pijo. Danach ging
es weiter zur Ermitage San Nicolas. Und
sogar iiber eine Briicke {iber die Rio Pi-
suerga. Dann in einem Dorf Itero de la
Verga. Da wollten wir Cafe con leche
und Riihrschokolade trinken mit Bocca-
dillos mit echtem spanischem Schinken.
Dann ging es weiter nach Boadilla de
Camino. Es war nicht zu weit! Endlich
sind wir am Ziel. Wunderschon!

El Burgo Ranero: Heute frith hab ich
ziemlich lang geschlafen, bis sieben
Uhr, Tablette geschluckt. Angezogen
und gewaschen, Rucksack hochge-
schnallt. Habe in der Bar gefriihstiickt.
Dann sind wir losgelaufen. Schones
Wetter. Konigsblauer Himmel. Hori-
zont ohne Wolken, nur hingezogene
Striche. Eine wunderschone Sonne, die
versteckt blieb. Wie im Bilderbuch mit
Pastellfarben. Alles war ruhig! Wir ver-
abschiedeten uns von unseren Freun-
den Susanne, Alistor und Rachel mit
Umarmung.

Endstation: Leon

Dort haben wir die Freunde von unter-
wegs wieder getroffen, nur Rachel nicht,
sie hat nicht durchgehalten und ist
zuriick nach Amerika geflogen. Von Le-
on ging es mit dem Bus wieder zuriick
nach Burgos und alles wieder heim-
warts. In Leon und Burgos gab es noch
mal Kathedralenbesuch. Wunderschon!
Und {iberall der Jakob! Der ist ja auch
die Hauptperson.

Nichstes Jahr wieder!

Trotz der ganzen Umstellung war alles
supergut. Ich bin stolz darauf, dass ich
das geschafft habe. Ohne FuBBprobleme!
Aufjeden Fall gehe ich das ndchste Jahr
wieder auf den Camino. Ich will bis San-
tiago de Compostela laufen!
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Wir haben ein Kind mit Down-Syndrom adoptiert

Warum? Aus Liebe.

Aus Liebe zur Schopfung, aus Lie-
be zu Gott, der keine Fehler macht.
Als Zeichen der Liebe in einer oft
so kalten Gesellschaft.

In dem Wissen, durch eine Schule
des Lebens und der Liebe zu gehen.
Um Spuren der Liebe auf dieser
Welt zu hinterlassen.

Und im Vertrauen auf Gott, der
selbst Liebe ist und der uns jeden
Tag die Kraft geben wird, die wir
brauchen.

arum haben wir uns im Dezember

2002 beworben, ein behindertes
Kind aufzunehmen. Zu diesem Zeit-
punkt hatten wir drei Kinder (vier, zwei-
einhalb und ein Jahr alt), ein kleines
Héauschen mit kleinem Garten — wir hét-
ten uns eigentlich damit begniigen kon-
nen. Aber wir fithlten uns ,unvollstdn-
dig®“. So fingen wir an, uns mit den The-
men Adoption und Pflegeverhéltnisse
auseinanderzusetzen, und sahen in ei-
ner Adoption einen flir uns moglichen
Weg.

Zuerst bewarben wir uns beim zu-
stindigen Jugendamt, dann beim Bun-
desverband behinderter Pflege- und Ad-
optivkinder in Papenburg und schlie$3-
lich bei einer kirchlichen Adoptionsver-
mittlungsstelle (im Weiteren als AV
abgekiirzt). Wahrend unserer aktiven
Wartezeit fundierte sich die Bereitschaft
fiir ein Kind mit einer so genannten Be-
hinderung immer mehr. In diesen Pro-
zess waren auch unsere Kinder invol-
viert, da wir viel als Familie dariiber re-
deten, um auch unsere Grenzen diesbe-
ziiglich auszuloten.

Da wir aufgrund unserer leiblichen
Kinder allerdings grundsétzlich geringe
Chancen hatten, ein Kind vermittelt zu
bekommen, iiberlegten wir zugleich, ob
wir nicht noch einmal ein leibliches
Kind bekommen konnten. Die bisheri-
gen Schwangerschaften waren fiir mich
gesundheitlich recht belastend verlau-
fen. So besprachen wir unseren Kinder-
wunsch mit den zustéindigen Arzten.
Wir bekamen von dort griines Licht.
Ubergliicklich stellten wir Anfang Juni
2005 fest, dass sich Nachwuchs auf den
Weg gemacht hatte.
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Mitte Juni kam ein Anruf der AV: Es gi-
be da eventuell ein Kind, knapp sechs
Wochen alt mit Down-Syndrom; wir
sollten uns iiberlegen, ob wir uns das
vorstellen konnten. Alles sehr vage. Ich
dubBerte sofort unsere Bereitschaft. Wir
sollten das Ganze aber nochmals in Ru-
he iiberdenken. Zwei Tage spéter der
nichste Anruf: Wie viel Zeit wir noch
brdauchten? Es klang eilig. Ich wieder-
holte unsere Bereitschaft, das Kind so-
bald als notig aufzunehmen. Am folgen-
den Tag erfuhren wir dann, dass es sich
um ein Maddchen handle, dass die Dia-
gnose direkt nach der Geburt gestellt
worden war und dass die Eltern dieses
Kind (urspriinglich ein Wunschkind) als
Familienmitglied ablehnten und zur Ad-
option freigeben wollten. Thnen war an-
geraten worden, sich und dem Kind Zeit
zu lassen, sich aneinander zu gewdhnen
und die Tatsache des Down-Syndroms
anzunehmen. Aber die Entscheidung
stand fest, lie3 sich nicht mehr kippen
und so kam wieder einen Tag spéter ein
Anruf, es konne nicht linger gewartet
werden, die Ubergabe miisse sobald als
moglich erfolgen.

Der Nachmittag des nédchsten Tages
wurde festgelegt und wir erfuhren die
Vornamen des kleinen Méddchens. Bis
zur Ubergabe sollten wir {iberlegen, ob
wir die Namen beibehalten oder &ndern
wollten. Wir entschieden uns, ihren ers-
ten Vornamen zu belassen, als Teil ihrer
Identitdt und Geschichte, und wihlten
unsererseits einen zweiten und dritten
Vornamen, da auch unsere leiblichen
Kinder drei Vornamen von uns bekom-
men hatten.

Abends bauten wir rasch noch unser
Babybettchen und den Stubenwagen auf
und richteten das Notigste zusammen.
Tags darauf brachten wir unsere drei
GroBen (inzwischen sechs, fiinf und drei
Jahre alt) zu einem Kindergeburtstag
und fuhren los. Bei der AV konnten wir
per E-Mail zwei Fotos ,unseres®
Méadchens sehen. Damit die Adoption —
wie von den leiblichen Eltern gewiinscht
- inkognito ablaufen konnte, gingen wir
in einen nahe gelegenen Park und war-
teten auf das 0.K. per Handy, dass wir
kommen konnten. Durch die weite An-
fahrt der Familie verzogerte sich alles
und das Warten wurde zur Zerreil3pro-

be. Wir dachten, bestimmt wiirden sie
unterwegs umkehren und wieder nach
Hause fahren. Wir konnten uns so etwas
einfach nicht vorstellen, so sehr wir es
auch versuchten. Irgendwann kam dann
der Anruf, wir sollten kommen. Wir hat-
ten Trdnen in den Augen. Es war ein
iberwiltigender Moment, unser kleines
Médchen das erste Mal in den Armen zu
halten! Sie schrie. Sie hatte Hunger. In
ihrer Reisetasche waren Milchpulver
und ein paar Fldschchen. So machten
wir in der AV gleich eine Mahlzeit zu-
recht, stillten unsere Kleine, regelten die
restlichen Formalitdten und fuhren mit
ihr nach Hause.

Inzwischen ist sie fast eineinhalb
Jahre bei uns, die Adoption ist nun fast
abgeschlossen. Wir hatten alle zwei Mo-
nate einen Hausbesuch von der AV, da-
zwischen regelmifiige Telefonate. Als
unser Maddchen acht Wochen alt war
(gesetzliche Frist), fuhren die leiblichen
Eltern nochmals zur AV und gaben no-
tariell alle Rechte und Pflichten ab.
Wéhrend unserer Adoptionspflegezeit
(das ist die Zeit, bis die Adoption ausge-
sprochen wird) hatte nun die AV die
Vormundscharft.

Sieben Monate nach der Ankunft un-
serer Tochter wurde unser fiinftes Kind
geboren, ein Junge. Die beiden wachsen
nun fast wie Zwillinge auf! Sie profitie-
ren sehr voneinander. Nach gut einem
Jahr in unserer Familie hatten wir, nach
Einreichen weiterer 14 Dokumente, un-
sererseits mit der AV einen Notarter-
min, wo unsere Bereitschaft beurkundet
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wurde, das kleine Mddchen an Kindes
statt anzunehmen. Es war ein grofB3es
Hallo, als wir mit fiinf Kindern und den
beiden Vertretern der AV die Notar-
kanzlei betraten. So etwas kam wohl
nicht so oft vor. Da unsere kleine Maus
praktisch von ihrem Ankunftstag an voll
zu uns gehort, verlief dieser Termin
sehr unspektakuldr. Nach Einreichen
von vier weiteren Dokumenten und ei-
nem umfangreichen Bericht iber unse-
re Familie seitens der AV warten wir
nun auf den Termin beim Amtsgericht.
Der Richterspruch wird den Adoptions-
prozess formell abschlieBen.

Seit der Ankunft unseres Madchens
schicken wir regelméfBig Fotos von ihr
an die AV. Diese leitet sie auf Anfrage an
die leiblichen Eltern weiter. Doch bis
heute kam nie eine Anfrage. Wenn ich
mich in unser Maddchen hineinversetze,
tut mir das ziemlich weh. Wir hoffen,
dass ihre leibliche Familie der enormen
Belastung der Kindesabgabe standhélt
und dass sie diese nicht totschweigt,
sondern versucht, sie bewusst in ihr Le-
ben zu integrieren.

Wir sind froh, dass es zu keiner Pré-
nataldiagnostik kam, weil dies unserem
Médchen wohl das Leben gekostet hét-
te. Nicht auszudenken!

Wir sind auch froh, dass ihre leibli-
chen Eltern ihr die Chance gegeben ha-
ben, in der Geborgenheit einer Familie
aufzuwachsen, und sie nicht in ein Heim
gegeben oder andere Wege gesucht ha-
ben.

Unser Méddchen hat einen Platz aus-
gefiillt, der seit ldngerer Zeit in unserer
Familie fiir sie frei war. Ein Leben ohne
sie ist nicht mehr vorstellbar. Sie hat
uns reich beschenkt durch ihr Dasein
und sie tut es Tag fiir Tag. Alle haben sie
absolut ins Herz geschlossen.

Dankbar sind wir fiir jeden Tag mit
ihr. Sie ist ein ganz groBes Geschenk —
wie unsere anderen Kinder auch.

Durch sie wird uns tagtédglich neu
bewusst, worauf es ankommt im Leben:
auf die Liebe.

livia — was verbirgt sich hinter die-

sem Namen? Eine Geschichte, eine
Lebensgeschichte. Ist es eine traurige
Geschichte? Ich denke nach. Nein, es ist
eine Geschichte voll Lebensfreude, voll
Liebe und voll ,,Geben®. Es ist Deine Ge-
schichte, mein Kind, Du Liebe meines
Lebens.

Esist eine Geschichte voll Leben —13
Jahre voll bepackt mit Aktivitdt — aber
leider ohne ,Happy-End“. Und obwohl
auch das ,Ende” noch so voll war mit
Deiner unvergleichlichen Art, Deiner
Tapferkeit, Deinem ,Das Leben anneh-
men wie es ist“, so voll Hoffnung, Dein
Schicksal noch abwenden zu kénnen —
miissen wir jetzt lernen, ohne Dich zu
leben.

Ein Leben, das seinen Glanz verlo-
ren hat ohne Dein Lachen im Gesicht,
bei dem ich immer das Gefiihl hatte, die
Sonne geht auf; ohne Deine besondere
Ausstrahlung, Deine Zirtlichkeit und
vor allem Deine bedingungslose Liebe,
die Du uns gegeben hast.

Es war ein strahlend schoner Sommer-
tag, als Du zu uns gekommen bist, die-
ser 11. August 1990. Ich habe mich so
auf Dich gefreut, schon vor Deiner Zeu-
gung. Mein Wunschkind! Und dann
warst Du da, nach einer schnellen und
unkomplizierten Geburt. Hurra, es ist
ein Maddchen! Nach zwei Buben. Was
fiir eine Freude. Ich schaue Dich an und
mein Unterbewusstsein weill nach zwei
gesunden Kindern - irgendetwas
stimmt nicht. Du schaust anders aus als
Deine Briider. Aber schnell ist dieser
Gedankenblitz verdrdngt und es iiber-
wiegt wieder die Freude. Es sagt ja auch
niemand was. Dumagst nicht an meiner
Brust trinken und ich verstehe nicht,
warum die Hebamme Dein Képfchen so
grob an meinen Busen driickt.

Am néchsten Tag der Schock, der
die ganze Freude mit einem Schlag zer-
stort. Der Kinderarzt offenbart mir die
Diagnose ,,Down-Syndrom*®, wahrschein-
lich mit Herzfehler.

Fiir mich bricht die Welt zum ersten
Mal in meinem Leben zusammen. Ich
sehe nur den Buben vor mir, der in mei-
ner Kindheit im Haus neben mir aufge-

wachsen ist und wie ein ,,Gorilla“ aus-
schaut und sich bewegt.

Der Herzfehler stellt sich einen Tag
spéter als nicht richtig heraus, aber die
Diagnose Down-Syndrom bleibt. Ich fal-
le in eine mittlere Depression, aus der es
Dir, mein lieber Schatz, aber innerhalb
von drei Monaten gelingt, mich wieder
herauszuholen, denn Du bist so ein lie-
bes, lustiges und hiibsches Baby, dass
ich Dich einfach lieb haben muss. Von
dem Zeitpunkt an, als ich Dein ,,So-sein-
wie-Du-eben-bist® akzeptiert habe,
machst Du uns allen, und besonders
mir, nur Freude.

Du bist ein richtiger Wonneproppen
und meine Liebe zu Dir ist grenzenlos.
Du bist so lieb und zértlich und brav,
dass jeder Tag mit Dir eine Freude ist.
Ich besorge mir immer wieder neue Li-
teratur iiber Down-Syndrom, um Dich
optimal zu férdern und Dich auf das Le-
ben da drauB3en vorzubereiten. Auch fiir
Deinen Papa und Deine Briider bist Du
die groBe Liebe.

Gesundheitlich bist Du viel weniger
anfillig als Deine Briider und mein Le-
ben mit Dir und fiir Dich ist rund und
stimmig. Bald entdecke ich, dass Du ge-
nau der Mensch bist, der in unserer Fa-
milie zu unserem Gliick noch gefehlt hat.
Du entwickelst Dich sehr gut und ich bin
gliicklich mit Deinen zwei Briidern und
meiner ,hiibschen Prinzessin®, wie ich
Dich oft nenne.

Mit 21 Monaten gehst Du, mit vier
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Jahren bist Du Tag und Nacht sauber,
mit fiinf Jahren kannst Du ganz von al-
leine schwimmen, ohne dass es Dir je-
mand mithsam beigebracht hétte. Du
bewegst Dich im Wasser so elegant wie
ein Delfin. Ja, Dein Element ist das Was-
ser. Jeden schonen Tag im Sommer ver-
bringen wir im Schwimmbad. Du bist
iiberhaupt ein sehr sportliches Mad-
chen. Eis laufen, Schi fahren und Reiten
werden zu Deinen Lieblingssportarten.
Nur Rad fahren gelingt Dir nicht, was
uns aber nicht stort, da wir ohnehin ein
Rad zum Anhédngen am grofen Rad ge-
kauft haben.

Sehr wichtig ist fiir mich, dass Du in
Deinem Heimatort den Kindergarten
und die Volksschule besuchen kannst,
was uns auch gelingt. Auch in der
Hauptschule gehst Du in eine Integrati-
onsklasse. Du bist so eine tiichtige und
fleiBige Schiilerin. Immer bemiiht, Dein
Bestes zu geben. Bei Deinen Klassenka-
meraden, besonders den Buben, bist Du
sehr beliebt und sie schauen immer auf
Dich, dass es Dir gut geht und Dich die
Kinder aus den anderen Klassen nicht
beldstigen.

Ja, mein Schatz, nur das zusam-
menhéngende Lesen hast Du nicht ge-
lernt. Fiir mich wére das so wichtig ge-
wesen, aber Deine Seele wird wohl
schon gewusst haben, dass Du es in die-
sem Leben nicht brauchen wirst. Fiir ei-
nige Deiner Mitschiiler bist Du die beste
Therapeutin. Besonders ein Junge, der
schon mit Dir in die Volksschule gegan-
gen ist und oft massive Probleme mit
sich selber und anderen Kindern hat,
mag Dich von Herzen und er genief3t
Deine bedingungslose Liebe und Deine
Umarmungen sehr. Jeder im Ort kennt

64  Leben mit Down-Syndrom Nr. 54, Jan. 2007

Dich und schétzt Dich und griift immer
schon von weitem.

Unser Leben ist rund und gliicklich
mit Dir, Du bist mein Lebensinhalt und
ich bin mit Leib und Seele Deine Mama,
und wir glauben elf Jahre lang, dass es
immer so bleiben wird. Aber das Schick-
sal hat es nicht so vorgesehen und im
Sommer 2002 werden wir jah von un-
serer rosaroten Wolke der Zufriedenheit
und des Gliicks heruntergeholt.

Diagnose Krebs

Am 19. Mérz 2002 (schulfrei) entdecke
ich am Nachmittag eine kleine Beule auf
Deinem linken Handriicken und ein
leichtes Hiamatom rundherum. Mein
miitterlicher Instinkt versetzt mir bei
diesem Anblick einen Stich in den Ma-
gen, den ich aber wieder verdrdnge und
mir denke, dass Du Dich wohl wo ge-
stolen hast. Am nédchsten Tag ist der
Handriicken nicht mehr blau, nur die
kleine Erh6hung bleibt. Ich spreche mit
unserem Kinderarzt, aber er glaubt
auch, dass Du Dich wohl wo gestofen
hast. Irgendwie bleibt aber eine uner-
klarliche Unruhe in mir, zumal die klei-
ne Beule im Laufe der nédchsten Wochen
und Monate bestindig wichst. Ich gehe
deswegen noch dreimal zum Kinder-
arzt, der mich immer beruhigt und ir-
gendwelche Vermutungen tiber die Ur-
sachen anstellt. Mittlerweile kann ich
nicht mehr schlafen, aber ich glaube
dem Arzt immer wieder gerne seine
harmlosen Vermutungen, bis er endlich
Untersuchungen anstellt und die Dia-
gnose ,,Krebs“ in der Klinik Anfang Juli
gestellt wird. Es zieht uns den Boden
unter den FiiBen weg und ich falle in ein
Loch, aus dem ich bis heute nicht mehr

herausgekommen bin. Die Diagnose
sAlveolires Rhabdomyosarkom®. Ein
ganz, ganz seltener und aggressiver
Muskelkrebs. Du hast schon Metastasen
in der linken Achsel, da so viel wertvol-
le Zeit bis zur Diagnosestellung verstri-
chen ist. Menschen mit Down-Syndrom
erkranken fast nie an bdosartigen Tumo-
ren und ich bin fassungslos, dass aus-
gerechnet mein Sonnenschein, Du mein
Leben, an so einer fast aussichtslosen
Erkrankung leiden soll.

Nach zwei Wochen Untersuchungen,
die Du alle so brav und ohne zu klagen
und murren iiber Dich ergehen lésst,
stellen uns die Arzte vor die Wahl, ob
wir Dir eine Krebsbehandlung mit allen
Schikanen zumuten wollen oder Dich
wieder mit nach Hause nehmen und so
sterben lassen. Sie sagen, Deine Chan-
cen sind unter 10 %. Ich mochte schrei-
en und um mich schlagen vor Schmerz.
Ich kann es kaum glauben, dass Du,
mein Liebling, dem man von auflen und
von Deinem ganzen Verhalten noch
nichts ansieht, vom Tode gezeichnet
sein sollst.

Drei Wochen davor waren wir noch
bei den ,Special Olympics Osterreich*
in Vorarlberg und Du hast beim Reiten
und Voltigieren, wo Du so super warst,
eine Silbermedaille gewonnen.

Wie kann das sein, wie ist so etwas
moglich, wie kann Gott so etwas zulas-
sen?

Natiirlich wollen wir unbedingt, dass
Du eine Behandlung bekommst, auch
wenn wir Dir da sehr viel zumuten. Wir
wollen, wir konnen Dich noch nicht ge-
hen lassen, ohne jede Chance zu nutzen,
das Schicksal noch zu beeinflussen!

So beginnt fiir uns ein Jahr, das un-
ser schwerstes und durch Deinen Mut
und Deine Kraft auch unser schonstes
Jahr mit Dir, Olivia, in diesem Leben
werden wird.

Unser schonstes dadurch, dass wir
jeden Tag mit Dir so intensiv erleben
wie noch nie. Der drohende Untergang
stellt alles in ein besonderes, helles
Licht. Jedes Lachen von Dir, jede Geste,
jeder Blick von Dir, einfach bei Dir und
mit Dir zu sein ist der gréf3te Schatz in
unserem Leben. Wenn ich Dich einfach
beobachte, wie Du malst oder Musik
horst, geht mir das Herz {iber vor lauter
Liebe zu Dir. Wenn Du ldchelst, geht in
Deinen Augen die Sonne auf. Ich méch-
te mit allen Mitteln versuchen, Dich bei
uns zu halten, Dich zu behalten.
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Du bekommst neun , High risk“-Chemo-
blocke, Bestrahlung der Hand und der
Achseln, bei der Du so verbrannt wirst,
dass das rohe Fleisch herausschaut,
was in Wochen liebevoller Pflege von
mir wieder verheilt und wo Dir dann als
~Draufgabe“ noch drei Finger samt Mit-
telhandknochen amputiert werden und
Du dann nur mehr den Daumen und den
kleinen Finger der linken Hand {ibrig
hast.

Die Amputation Deiner Finger er-
folgt am 13. Dezember und ist fiir mich
so schrecklich, aber ,Du“ tréstest mich
mit Deiner unbédndigen Kraft und sagst
mir, dass ich nicht traurig sein soll und
Du keine Angst hast. Sicher, Du kannst
Dir bestimmt nicht vorstellen, wie es ist,
wenn Dir nur zwei Finger an Deiner lin-
ken Hand bleiben.

Nur einmal weinst Du nach der Ope-
ration, als Du Deine entstellte Hand das
erste Mal siehst, dann gehort die Hand
so wie sie ist zu Deinem Leben und Du
machst sofort voll Ausdauer bei der Er-
gotherapie mit, sodass Du zu Weih-
nachten schon wieder kleine Papier-
stiickchen vom Tisch aufhebst und ei-
nen Weihnachtsbaum bastelst. Irgend-
wann einmal sagst Du noch, dass Du
Deine Finger wieder haben willst, aber
ansonsten bist Du zufrieden und
nimmst das Leben so, wie es eben ist.
Und das ist etwas, was Du uns allen weit
voraus hattest. Das Leben so zu neh-
men, wie es ist, ohne zu jammern und
zu murren. Du hast immer schon ge-
wusst, dass alles andere sowieso nichts
bringt. Nur wir so genannten ,,Nicht-Be-
hinderten“ lehnen uns immer gegen al-
les auf und wollen das Leben bestechen
und es oft nicht so akzeptieren, wie es
eben ist!

Im Mérz 2003 nach Deiner letzten
Chemo sind wir sehr zuversichtlich,
dass Du gut auf die Behandlung ange-
sprochen hast und wir dem Tod noch
einmal ein Schnippchen geschlagen ha-
ben. Es geht Dir besser als vielen ande-
ren Kindern nach so einer intensiven,
Kréfte zehrenden Behandlung und wir
sind sehr gliicklich und zuversichtlich.
Neben der Schulmedizin haben wir
auch alle moglichen alternativen Heil-
methoden in Anspruch genommen, um
Deinen Korper so gut wie moglich zu
stirken. Wir wahnen uns in dem Glau-
ben, dass das Gliick noch einmal auf un-
serer Seite gestanden ist.

Im Mai gehst Du wieder zur Schule

und feierst eine Einstandsparty mit Dei-
nen Mitschiilern, bei der Du die Buben,
die Dich alle gerne haben, zum Tanzen
aufforderst. Feste zu feiern ist und bleibt
fiir Dich das Schonste.

Wihrend der Behandlung hast Du
immer auf dem hé&uslichen Unterricht
bestanden und auch in der Klinik mit
der Lehrerin wolltest Du nie eine Stun-
de auslassen, da Schule fiir Dich so was
Tolles war.

Anfang Juli machen wir Urlaub und
verbringen zwei wunderschone, unbe-
schwerte Wochen auf Sardinien. Wir
wissen noch nicht, dass vier Wochen
spéater das Gliick zu Ende ist. Am 3. Au-
gust, eine Woche vor Deinem 13. Ge-
burtstag, ist der Krebs wieder da. Bei ei-
nem Spaziergang mit Freunden ertaste
ich zwei Knoten auf der Innenseite Dei-
nes linken Ellbogens. Ich fasse es nicht.
Ich bin am Boden zerstort. Am nidchsten
Tag sind wir wieder in der Klinik und Du
wirst sofort operiert, um die Knoten zu
entfernen und anzuschauen.

Du winschst Dir nichts mehr, als
wieder wie alle Jahre eine Geburtstags-
party mit Deinen Freunden aus der
Klasse. Auch wenn die anderen Kinder
schon zu alt fiir solche Partys sind, zu
Dir kommen sie immer gerne und ma-
chen Deine kindlichen Spiele gerne mit.
Die Kinder lieben Dich. So organisiere
ich Deine letzte Geburtstagsparty, ob-
wohl ich fast dabei zusammenbreche.
Es kostet mich meine ganze Kraft, lustig
mitzumachen. Aber Du genief3t es in
vollen Ziigen, und das ist das Wichtigste.

Austherapiert

Einen Tag nach Deinem Geburtstag
wirst Du noch einmal am Hals operiert,
da ich auch hier etwas Undefinierbares
ertastet habe. Eine Woche spéter das
niederschmetternde Ergebnis.

Du bist wie ein Stern zwischen
uns gefallen und hast das Holz ge-
testet, aus dem die Menschen in
Deinem Leben geschnitzt sein
miissen: Toleranz, Intelligenz,
Menschlichkeit und Weitsicht —
das sind die Ingredienzien dieses
Holzes.

Auch das ist wieder eine Metastase und
somit lautet die Diagnose ,Austhera-
piert®. Wir sollen zusammenpacken, mit
Dir nach Hause gehen und die Zeit ge-
niefen, die uns noch mit Dir bleibt. Die
Arzte sagen so ca. drei bis sechs Mona-
te wirst Du noch bei uns sein.

Im ersten Moment bin ich froh, dass
Du diesen Horror nicht noch einmal mit-
machen musst, obwohl ich in der Hoch-
dosis-Chemo noch eine Chance gesehen
hitte. Die Arzte verneinen aber.

Nun beginnt die Zeit, in der ich wieder
mit allen moglichen alternativen Thera-
pien wie Homdoopathie, Vitamine, Bo-
wen Behandlung (um den Energiefluss
in Schwung zu halten und die Selbsthei-
lung anzuregen) und Zusammenarbeit
mit einer Heilpraktikerin versuche, Dich
bei uns zu halten. Ich bin richtig eupho-
risch und verspreche mir viel von diesen
Behandlungen. Es geht Dir auch bis An-
fang November recht gut und ich gebe
mich oft dem Tagtraum hin, dass das
Wunder geschieht, das auch die Arzte
verbliifft und sie mir sagen, dass der
Krebs zum Stillstand gekommen ist und
sogar zuriickgeht.

Wir haben einen wunderschonen
sonnigen, sehr erfiillten Sommer und
Herbst, wo wir viel unternehmen. Zwei
Mal Vergniigungspark und fiinf Tage
Wellnesshotel — das wir drei sehr ge-
niefen - stehen auf unserem Pro-
gramm ganz oben. Auch Du, mein
Schatz, genieft diese Dinge sehr. Du
gehst mit Freude jeden Tag zur Schule
und trotz der Aussage der Arzte — und
auch mein Kopf weif3, dass es so sein
wird —kann mein Herz nicht daran glau-
ben, dass Du am Weg bist, uns zu ver-
lassen.

Im Oktober hast Du ein Lungen-CT
und beim Spritzen des Kontrastmittels
brichst Du zum ersten Mal in bittere
Tréanen aus und weinst: ,Ich mag nicht
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Olivia im September 2003, zwei Monate vor ihrem Tod

mehr, lasst mich in Ruhe.” Ich weine
mit Dir, weil ich es auch nicht mehr aus-
halte zu sehen, was Du alles durchma-
chen musst.

Im November beginnt Dir plotzlich
durch die Lungenmetastasen das Was-
ser in den Hals aufzusteigen und Du
hast morgens oft einen ganz dicken Hals
und dicke Augenlider. Auch jetzt weige-
re ich mich noch, an Dein bevorstehen-
des Ende zu glauben, und erhoffe mir
von unserer Heilpraktikerin, dass sich
das Blatt noch wenden lasst.

Anfang November, als Oma zu Be-
such bei uns ist, denke ich an Weih-
nachten und sage Dir, dass wir bald
Kekse backen miissen, was Du ja immer
mit groBter Liebe und Freude getan
hast. Du bist hellauf begeistert und
sagst: , Tun wir‘s gleich.“ Ich mag aber
noch nicht und verschiebe und vergesse
es wieder und so kommen wir nicht
mehr zum Keksebacken, weil Du vorher
sterben wirst, was ich mir bis heute
nicht verzeihen kann, da Du noch eine
grof3e Freude héttest erleben konnen.

Ende November gehst Du immer
noch mit Deiner gewohnten Selbststin-
digkeit (Dein liebster Ausspruch: ,Mach
ich alleine®) zur Schule und ich sehe das
Ende nicht kommen.

Am Donnerstag, 27. November miis-
sen wir in die Klinik, um Dir das Wasser
aus der Lunge, das sich durch die Meta-
stasen gebildet hat, absaugen zu lassen.
Als Du zu Hause Deine Schuhe anziehst,
sagst Du auf einmal laut und deutlich:
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»lch bin tot!“ Ich erschrecke sehr und
weill momentan nicht, was sagen, so
frage ich nach, was Du gesagt hast. Und
Du sagst noch einmal in dem Ton, als ob
Du sagen wiirdest: ,,Es regnet®: ,Ich bin
tot.”

Ich ergie3e mich in Beteuerungen,
dass das nicht so ist, dass wir Dich nicht
sterben lassen und es Dir wieder besser
geht, wenn das Wasser aus Deiner Lun-
ge raus ist. Aber Du hast es gewusst,
dass Du nicht mehr nach Hause kommst,
dass Du das letzte Mal zu dieser Haus-
tlire rausgehen wirst.

Am Freitag wird dieser relativ kleine
Eingriff um ca. 13 Uhr unter einer leich-
ten Narkose gemacht, aus der Du nicht
mehr erwachen wirst, weil Du das Nar-
kosemittel nicht vertragst.

Beim Aufwachen bekommst Du kei-
ne Luft mehr und musst kiinstlich beat-
met werden. Du hast dieses Narkose-
mittel (Ketalar) schon einmal nicht ver-
tragen, aber da warst Du noch in besse-
rer korperlicher Verfassung und hast
noch einmal zu atmen begonnen (das
war aber nicht in Deiner Krankenakte
vermerkt).

Die Arzte stellen mich sehr ,gefiihl-
voll* vor die Alternative, Dich gleich
sterben zu lassen oder noch zu beat-
men. Ich bin entsetzt und natiirlich miis-
sen sie Dich beatmen. Ich kann Dich
nicht so plotzlich und fiir mich unvorbe-
reitet gehen lassen.

Aber am dritten Tag, Sonntag, den
30. November um 15.30 Uhr versagt der

Kreislauf und wir miissen Dich gehen
lassen, ohne dass Du noch einmal das
Bewusstsein erlangt hast.

Meine Trauer ist grenzenlos. Du
warst das Liebste und Beste, was dieses
Leben fiir mich bereitgehalten hat. Du
warst mein Lebenssinn und es ist mir
bis heute, wo es jetzt schon drei Jahre
werden, die ich ohne Dich auf dieser Er-
de sein muss, nicht gelungen, einen neu-
en Lebenssinn zu finden. Deine Briider
sind erwachsen (23 und 24 Jahre alt)
und leben ihr eigenes Leben und brau-
chen mich nicht mehr. Ich habe immer
geglaubt, dass Du immer bei mir sein
wirst — vielleicht einmal in einer Wohn-
gemeinschaft -, aber immer mein
Hauptanliegen. Aber das Schicksal hat
es anders gewollt. Mit Dir, mein Lieb-
ling, das waren die schonsten und er-
fiilltesten 13 Jahre meines Lebens. Mit
Dir war unser Leben rund und komplett,
was es jetzt nicht mehr ist. Dein leerer
Platz bleibt und diese Liicke ldsst sich
durch nichts schliefen. Das einzige, was
mir ein kleiner Trost ist, ist, dass ich mir
keine Sorgen mehr zu machen brauche,
was mit Dir wire, wenn wir nicht mehr
sind, und dass Dir eine gewisse Ein-
samkeit erspart geblieben ist, wenn Dir
Deine Schulfreunde davonwachsen und
ihrer Wege gehen. Der Freundeskreis
behinderter Menschen ist in den meis-
ten Féllen ja doch sehr auf die Familie
beschrankt.

Mein Liebling, ich weif}, da wo Du
jetzt bist, geht es Dir gut und bist Du
gliicklich, aber ich hétte Dich halt so
furchtbar gerne noch bei mir. Ein Teil
von mir ist mit Dir gestorben.

Olivia, ich kiisse und umarme Dich —
Du Sonne meines Lebens,
fiir immer Deine Mama.

Ursula Pangratz, Osterreich
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Salomo im Senegal

Christiane Schott

chon lange bewege ich den Gedan-

ken, Thnen unsere Geschichte mit
Salomo vorzustellen, der mit uns als Fa-
milie einen besonderen Weg geht.

Wir, Christiane und Alexander Schott
(45 und 43 Jahre), leben seit fiinf Jahren
mit unseren drei Séhnen Philemon
(neun Jahre), Gabriel (sieben Jahre) und
Salomo (sechs Jahre) im Senegal und
setzen uns dafiir ein, Straenkindern ei-
ne neue Perspektive fiir ihr Leben zu ge-
ben. Wir unterhalten eine Tagesstétte
(500 Kinder) und ein Wohn- und Ausbil-
dungszentrum, wo wir gerade 20 Jungs
betreuen, die bei uns wohnen und eine
Ausbildung zum Schreiner machen. Un-
ser Ziel ist es, sie so lange zu begleiten,
bis sie wieder in der Familie und der Ge-
sellschaft integriert sind.

Als Salomo ein Jahr alt war, haben
wir Bayern verlassen, um unsere christ-
liche Uberzeugung in die Tat umzuset-
zen, Notdirftigen zu helfen. Zunachst
bedeutete das aber eine Kulturschulung
auf dem Land, wo wir die einzige weil3e
Familie unter Afrikanern waren. Ob-
wohl Salomo mit sechs Monaten am
Herz operiert worden war, vertrug er al-
le Impfungen gut und auch die Hitze
(45°C im Haus) schien ihm und seinen
Briidern weniger auszumachen als uns.

Um uns herum gab es nichts als
Sand und einige Hiitten, das Wasser
musste vom Brunnen geholt werden
und als Dusche diente eine Plastikwan-
ne mit Eimer. Wie es hier iiblich ist, be-
kamen wir bald ein junges Mddchen an-
geboten, die uns im Haushalt helfen soll-
te. Leonie wurde die erste Friihforderin
von Salomo. Sie trug ihn auf dem
Riicken herum und er lernte ab sofort
Franzosisch: Salomo, laisse! Salomo, re-
ste tranquille!

Da es wirklich wenig Abwechslung
in der Einéde gab, fuhren wir am Wo-
chenende oft mit dem Pferdekarren
(Charette) in die Dorfer. Da wurden un-
sere Kinder bestaunt. Viele sahen zum
ersten Mal weiBe Kinder. Sie zwickten
sie und beriihrten ihre glatten, feinen
Haare. Von iiberall her riefen sie Toub-
ab, Toubab! (weiler Franzose). Salomo
schien zufrieden und ich war eine aner-
kannte Mama mit einem Kind auf dem
Riicken und zwei weiteren.

Danach zogen wir nach Dakar und Sa-
lomo und seine Briider kamen in den
Kindergarten und spéter in die Schule.
Im franzosischen System ist es iiblich,
dass die Kinder von klein auf ganztags
in Kindergarten und Schule sind, weil
fast alle Miitter arbeiten. Afrikanische
reichere Kinder werden oft von den
Bonnes (den Haushaltshilfen) erzogen
und die Miitter sind ganz entspannt.

Salomo wurde von Anfang an gut in-
tegriert und obwohl die Erzieherinnen
keine Erfahrungen mit Trisomie hatten,
waren sie sehr lieb und haben sich ein-
fach mehr um ihn gekiimmert. Hier sind
die Kindergirten einfacher und sehr
diszipliniert. Diese klaren Regeln sind
fiir Salomo genau das Richtige. AuBer-
dem tanzen sie oft auf Trommelmusik,
was ja jedem Kind gefdllt. In dem
grof3en Schulgeldnde mit mehr als 4000
Schiilern ist Salomo sehr bekannt, denn
er wurde schon dfter mit vereinten Kraf-
ten gesucht. Er musste einfach mal das
riesige, parkdhnliche Geldnde inspizie-
ren. Gott sei Dank hat sich das gegeben.
AuBerdem ist es seine Art, nochmal die
Wirter vor Schulbeginn zu begriifen
oder eine Stipvisite im Sekretariat zu
machen. Dann muss auch noch das
Pferd gestreichelt werden oder er lduft
den Végeln hinterher.

Salomo ist durch seine spontane
Art, auf Menschen zuzugehen, sehr be-
liebt. Ob weill oder schwarz, Straflen-
kind oder Direktor, jeder freut sich tiber
seine Zuwendung.

Hier gibt es keinerlei Friihférderung
oder Therapie, aber wir haben den Ein-
druck, dass unser offenes Haus und da-
durch die vielen Kontakte und auch die
natiirliche Integration im Kindergarten
aus Salomo einen zufriedenen kleinen
Jungen machen. Sicher haben wir die
gleichen Schwierigkeiten zu bewiltigen
wie viele andere, Salomo ist mit sechs
Jahren noch nicht sauber, spricht erst
einige Worter, ist oft stur und albern,
aber wir leben als Familie zusammen
und versuchen in einer Gesellschaft, wo
die Familie zunehmend zerrissen ist
und Kinder auf der Strafle leben und
sich selbst iiberlassen sind, einen Ma@3-
stab zu setzen, um aufzuzeigen, dass es
lohnenswert ist, Familie zu sein und den
Schwachen mitzutragen.

Perspektive fiir Senegal

ist eine deutsche Privatinitiative der Fa-
milie Schott, die seit 2003 als Verein in
Deutschland registriert ist und durch
Spenden finanziert wird. In ihrem Pro-
spekt {iber diese Initiative heil3t es wei-
ter:

Unser Ziel ist es, eine grundlegende
Verdnderung der Situation der Straf3en-
kinder, speziell der Talib im Senegal, zu
bewirken.

Unsere Motivation ist es, den Kin-
dern durch Tathilfe zu zeigen, dass es
einen Gott gibt, der ihre Not sieht und
fiir sie eine Lebensperspektive hat.

Ein Wort aus der Bibel ist unser Leit-
satz: Brich dem Hungrigen dein Brot
und die im Elend ohne Obdach sind fiih-
re ins Haus! Wenn du einen nackt
siehst, so kleide ihn ...!

Wenn Sie mehr {iber die Arbeit der Fa-
milie Schott im Senegal erfahren moch-
ten:

Internet: www.Perspektive-Senegal.de
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LESERPOST

Leserbrief: Lob und Kritik
Leben mit Down-Syndrom, Nr. 51

Uber die Kritik in dem Artikel ,Lob und
Kritik“ habe ich lange nachgedacht. Un-
ser Sohn Daniel ist nun 13 Jahre alt und
mir erging es vor einigen Jahren ganz
dhnlich. All diese Ubersetzungen aus
dem Ausland, wo es offenbar so viel bes-
ser zuging als bei uns, all diese talen-
tierten und begabten Kinder, die mit
drei Jahren trocken und sauber waren,
passabel sprachen oder gar zu lesen be-
gannen.

Auch unser Alltag sah ganz anders
aus, Daniel ist beispielsweise erst mit
zwoOlf Jahren sauber geworden. Nun ha-
ben wir allerdings bei ihm kein regel-
rechtes Training veranstaltet, da sein
Bruder eineinhalb Jahre jiinger ist, war
mir das zu viel Action. Beide haben es
selbst ,geregelt, Daniel kam aus der
Schule, es war sein letzter Schultag vor
den Sommerferien, und er sagte nur:
,Ich brauche keine Windel mehr.“ So
war es dann in der Tat. Es ist allerdings
kein besonderes Vergniigen, einen Elf-
jahrigen noch zu windeln, Daniel ist we-
der klein noch schlank. Und die beson-
dere Schule, auf die wir ihn nach viel
Hoffen und Bangen schicken konnten,
fragte auch schon nach, wie lange das
denn mit den Windeln noch dauern soll-
te. Diese Schule haben wir aus ganz an-
deren Griinden mittlerweile verlassen.

Wenn man keinen Fortschritt sieht
und der Alltag sich ganz anders gestal-
tet, ist diese Zeitschrift auch kein Trost.

Muss sie das denn sein? Ich weil3
nicht, ob dies der Anspruch Ihrer Zeit-
schrift ist. Mitterweile sehe ich die Sache
wieder gelassener, obwohl das Antrége-
schreiben auch uns nicht erspart bleibt.
Wir als Familie mit Daniel sind ein gu-
tes Stiick weiter gekommen, obwohl er
sich bis heute hartnéckig schulischen
oder sonstigen Bemiithungen widersetzt,
was das Lesen, Schreiben und Rechnen
angeht.

Und nun koénnen wir bzw. ich tue
das wieder, iber den eigenen Teller-
rand blicken und haben die Zeitung wie-
der bestellt. Es gibt noch immer die
Ubersetzungen aus anderen Lindern,
aber siehe da, diesmal auch ein Artikel
iiber die Sturheit bei Down-Syndrom.
Da kam dann doch der Aha-Effekt!

Unrealistisch finde ich Thre Zeit-
schrift nun nicht, ganz im Gegenteil. Ge-
préagt oder besser gezeichnet von sechs
Jahren anthroposophischer Literatur
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sehe ich das ganz anders. Auch die viel
beschworene Realitét ist eben fiir jeden/
jede eine andere, im Ubrigen wohl be-
sonders fiir Menschen mit Down-Syn-
drom. Es wire ja doch auch moglich, die
Zeitschrift statt sie zu kiindigen einer
Kinderarztpraxis o.A. zur Verfiigung zu
stellen, womit dann auch ein gréBeres

Publikum erreicht werden kann.
Anne-Cathrine Lichtenberg-Rauers,
Konigswinter

Down-Syndrom und Homosexualitdt
Leben mit Down-Syndrom, Nr. 53

Was fiir ein drgerlicher Artikel zu einem
potenziell interessanten Thema)

Nicht nur, dass der Autor seicht an
der Oberfliache bleibt, von einer Annah-
me und Behauptung zur néchsten iiber-
geht und so den ,roten Faden“ vermis-
sen ldsst. Leider stellt er auerdem Vor-
urteile in den Raum, anstatt mit ihnen
aufzurdumen, und hat meiner Meinung
nach schlicht und einfach das Thema
verfehlt.

Kein Elternteil von einem Menschen
mit Down-Syndrom wird die realistische
Erwartung haben, dass sein Kind sich
einen Partner in der Welt der Nicht-Be-
hinderten sucht, sondern eher ,unter
seinesgleichen® bleibt. Genau davon
geht José Luis Garcia bei den homose-
xuellen Menschen mit Down-Syndrom
aber aus (und vergleicht somit Apfel mit
Birnen), ndmlich dass sie sich einen
Partner in der nichtbehinderten Homo-
Szene suchen. Laut Garcia werden sie
dort (und nur dort!) als behindert ,ab-
gestempelt®, womit er die Realitdt der
behinderten Menschen schlicht igno-
riert: Sie miissen sich mit dieser Wahr-
heit (ndmlich behindert zu sein) seit ih-
rer Geburt auseinandersetzen, somit
auch bei ihrer Partnersuche in der He-
tero-Welt. Und diese Welt der nichtbe-
hinderten Menschen bleibt denen mit
Behinderung bei der Partnerwahl doch
meist verschlossen, wodurch diese von
Garcia angesprochene Ausgrenzung
keine schwule ,,Spezialitdt® ist.

Abgesehen davon wird die Schwu-
lenszene von Garcia mit allen gédngigen
Klischees belegt, vom gnadenlosen
Schonheitsideal (wird nur hier ein Ju-
gendlicher, Schoner, Athletischer be-
wundert?) bis zur Reduzierung schwu-
ler Mdnner auf ihren angeblichen Phal-
luskult; dass schwule Menschen vor al-
lem auf der Suche nach einer gliick-

lichen und erfiillten Partnerschaft sind,
scheint ihm gar nicht im Bereich des
Méglichen zu liegen.

Das Dilemma eines behinderten
schwulen Menschen (und nicht nur ei-
nes solchen mit Down-Syndrom) ist
doch, dass der Kreis der potenziellen
Partner zum Ersten durch die Behinde-
rung und zweitens durch die Homose-
xualitdt stark eingeschrédnkt, also sehr
sehr klein, ist. Auf diese Problematik ist
Garcia leider nur in der Uberschrift sei-
nes Artikels eingegangen. Schade.

Dirk Bohme

Spétabtreibung sowie Wartelisten
fiir die Adoption

Leben mit Down-Syndrom, Nr. 53

Die Spéatabtreibungen finde ich auch
furchtbar grauenvoll. Andererseits muss
aber auch beriicksichtigt werden, dass
die Zahl der Abtreibungen von voraus-
sichtlich lebensfihig werdenden Kin-
dern in Deutschland sehr gering ist und
die Abtreibungsgegner mit diesem The-
ma das Recht von Frauen generell auf
einen Schwangerschaftsabbruch
schmaélern wollen. Ich bin nach wie vor
der Meinung, dass es keine Alternative
zum uneingeschrdnkten Recht jeder
Frau auf Schwangerschaftsabbruch
gibt, allerdings muss die Schwangere
umfassend informiert werden.

Noch nicht allgemein bekannt ist die
Moglichkeit, ein behindertes Kind in ei-
ne Sonderpidagogische Pflegefamilie zu
geben, wenn es nicht in seiner leibli-
chen Familie aufwachsen kann. Solche
speziell auf die Bediirfnisse behinderter
und chronisch kranker Kinder ausge-
richteten Pflegefamilien gibt es erst seit
wenigen Jahren. Die Familien werden
so ausgestattet, dass das Kind wirklich
optimal aufwachsen kann, und die leib-
lichen Eltern kénnen zu ihrer Tochter,
ihrem Sohn Kontakt halten. Ich selbst
bin auch eine Pflegemutter besonderer
Kinder und ich wiirde gern noch ein
Kind mit Down-Syndrom aufnehmen.

Ein Netz besonderer Pflegefamilien
wird von der Diakonie Diisseldorf auf-
gebaut.

Diakonie Diisseldorf,
Sonderpiddagogische Pflegestellen fiir
chronisch kranke und behinderte Kin-
der, Stephanienstrafle 34, 40211 Diis-
seldorf

Marianne Schwan, Niimbrecht
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Eine Aktion der HEXAL-Initiative .Fiir eine bessere Zukunft”

o
NI

«Kleine Helden ganz groB" — beim
Deutschen Down-Sportlerfestival in

Magdeburg

oller Stolz tauscht der kleine Philipp
Vsein T-Shirt vom vorjahrigen Down-
Sportlerfestival gegen das neue aus.
,Das ist sein liebstes Shirt®, erklart sei-
ne Mutter lichelnd, ,er konnte es gar
nicht erwarten, bis er wieder hier sein
darf!* Gemeinsam mit 165 Kindern und
Jugendlichen zeigte er beim Deutschen
Down-Sportlerfestival, das am 30. Sep-
tember 2006 zum zweiten Mal in Mag-
deburg stattfand, dass es nicht nur dar-
auf ankommt, der Schnellste zu sein. Ob
beim Runden- oder Hindernislauf, Ball-
stoBBen oder Weitsprung, ob Erster oder
Letzter — alle Sportler wurden von den
rund 650 Zuschauern in der Hermann-
Gieseler-Halle jubelnd angefeuert und
wie grof3e Helden gefeiert.

Seit 2003 veranstaltet die HEXAL
Foundation im Rahmen der Initiative
,Down-Syndrom — Wir gehoren dazu!“
ein Sportfest fiir Kinder und Jugendliche
mit Down-Syndrom. Anfangs nur in
Frankfurt durchgefiihrt, findet das Fes-
tival seit 2005 auch in Magdeburg statt.
,Diesmal haben wir 65 Prozent mehr
Teilnehmer und sogar doppelt so viele
Zuschauer wie im vergangenen Jahr.
Das spiegelt die grofle Begeisterung wi-
der, mit der die Veranstaltung ange-
nommen wird“, freut sich Dr. Oliver
Schott, Geschaftsfithrer der Salutas
Pharma GmbH, eines Tochterunterneh-
mens der HEXAL AG.

Da durften die prominenten Stamm-
géste natiirlich nicht fehlen:

Bobby Brederlow, Schauspieler mit
Down-Syndrom, ist seit 2001 Schirm-
herr der HEXAL-Initiative und war
selbstverstdndlich auch in Magdeburg
mittendrin und voll dabei.

Sein Kollege Joachim Hermann Lu-
ger, vielen bekannt als ,Vater Beimer*

aus der Lindenstrafe, moderierte das
Sportfest. Weil es wichtig sei, ,,den Kin-
dern zu zeigen, dass sie in Ordnung
sind, so wie sie sind“, liege ihm das
Sportlerfestival so am Herzen.

So denkt auch der dritte Prominente
im Bunde, André Willms, Olympiasieger
im Rudern: ,Ein solches Sportfestival ist
eine prima Moglichkeit, das Zusam-
mengehorigkeitsgefithl von Kindern zu
fordern.*

Dr. Klaus Puchta, Beigeordneter fiir
Wirtschaft, Tourismus und regionale
Zusammenarbeit der Stadt Magdeburg,
schloss sich der Begeisterung an: ,Be-
hindertensport hat eine groe Bedeu-
tung fiir Magdeburg. Deshalb freue ich
mich, dass ein solches Sportevent in
Magdeburg ausgetragen wird — ein Fes-
tival, das dank der groBen Unterstiit-
zung zahlreicher Beteiligter ein voller
Erfolg ist.“ So haben der Magdeburger
Kneipp-Verein, der Stadtsportbund und
der VSB 1980 sowie zahlreiche Mitar-
beiterinnen und Mitarbeiter der Salutas
Pharma GmbH das Festival engagiert
unterstiitzt. Sie haben dafiir gesorgt,
dass auch der kleine Philipp einen un-
vergesslichen Tag erleben und wie alle
eine Medaille zur Erinnerung mit nach
Hause nehmen konnte.

Nun fiebert er bereits dem néchsten
Jahr entgegen, wenn am 12. Mai in
Frankfurt und am 22. September in
Magdeburg das 5. Deutsche Down-
Sportlerfestival veranstaltet wird.

Weitere Informationen und Anmel-
deformulare erhalten Sie unter:
www.down-sportlerfestival.de oder bei:
Alexandra Mest, medandmore commu-
nication GmbH, Tel.: 0 61 72 /96 61 23
alexandra.mestl@medandmore.de
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Seminar
FlashWords AAC

Friihes Lesen mit FlashWords AAC,
eine Software zu der Lesemethode
«Kleine Schritte"”

Referentin: Nicolette Blok

Termin: Samstag, 24. Februar 2007
9.30 Uhr - 13.30 Uhr

Ort: KulturRaum der Pegnitz-Zeitung,
Nirnberger Stra3e 19, 91207 Lauf

Seit einigen Monaten ist die neue Soft-
ware FlashWords AAC zu der Leseme-
thode Kleine Schritte auf dem Markt. Das
Programm wurde entwickelt von Life
Tool Computer aided Communication in
Osterreich und beruht hauptsichlich auf
den langjéhrigen Erfahrungen von Ni-
colette Blok als Friihforderin, Friihe
Kommunikationsforderin und Mutter ei-
nes Sohnes mit Down-Syndrom.

Viele Familien haben inzwischen
FlashWords bestellt und berichten be-
geistert iber dieses Leseprogramm.

Spielerische Forderung der Sprache
ist das Thema des Seminars, in dem
Frau Blok insbesondere das Flash-
Words AAC-Programm vorstellen wird.

I Zielgruppe: Eltern, Fachleute aus dem
Friihforderbereich, aus Kindergérten,
Integrations- und Sonderschulen

I Teilnahme begrenzt. Teilnahmebei-
trag 30 Euro, incl. Getrdnke

I Informationen und Anmeldung:
Deutsches Down-Syndrom InfoCenter
Tel. 091 23/98 21 21

I Fiir weitere Veranstaltungen:
www.ds-infocenter.de
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Kongresse zum Welt-Down-Syndrom-Tag

Der Welt-Down-Syndrom-Tag wird
von vielen Vereinen zum Anlass ge-
nommen, einen Kongress zu organisie-
ren. Auf einige Veranstaltungen, die in
unseren Nachbarldndern stattfinden
und vielleicht auch fiir einige unserer
Leser interessant sind, mochten wir hier
hinweisen. In Paris findet der offizielle
européische Kongress statt, die anderen
Tagungen sind auf nationaler Ebene.

Frankreich: Paris
Europidischer Kongress und EDSA-
Treffen mit Jahresversammlung
Am 23. und 24. Méarz 2007 findet im
Amphithéatre Museum d’Histoire Natu-
relle, rue Cuvier, Paris 75005 ein zweité-
giger européischer Down-Syndrom-Kon-
gress statt. Der Kongress steht unter
dem Motto: 2007 Européisches Jahr der
Chancengleichheit fiir alle und wird or-
ganisiert von der Association Francaise
pour la Recherche sur la Trisomie 21
(AFRT) in Zusammenarbeit mit EDSA.
Bekannte Wissenschaftler und Down-
Syndrom-Spezialisten aus Frankreich,
Belgien, England, Irland, Portugal, Spa-
nien, Deutschland und Italien referieren
und diskutieren iiber:
I Entwicklung von Kindern mit Down-
Syndrom und die Bedeutung frither
Therapien,
I Verbesserung schulischer Integration
und der Vorbereitung auf ein selbst-
stindiges Leben,
I erwachsene Menschen mit Down-Syn-
drom: autonomes Leben als Biirger in
der Gesellschaft, erfiillte Sexualitat, Ar-
beit und berufliche Integration, sinnvoll
gestaltete Freizeit etc.,

I neue Technologien und therapeutische
Hilfen — heute und in der Zukunft,

I die Kongresssprachen sind Englisch
und Franzosisch (Simultaniibersetzung
zusétzlich in Spanisch),

I im Rahmen dieses Kongresses findet
die EDSA-Jahresversammlung statt.

I Informationen und Anmeldung:
www.diderotp7.jussieu.fr/AFRT

Schweiz

Erste gesamtschweizerische Down-
Syndrom-Tagung in Fribourg

17. Mérz 2007, Hotel NH, Fribourg

Die in der Schweiz titigen DS-Vereine
veranstalten zum Welt-Down-Syndrom-
Tag in Fribourg die erste gesamt-
schweizerische Down-Syndrom-Tagung
»Wir gehoren dazu!“ mit einem interes-
santen Programm von Fachvortrigen
und Workshops.

I Informationen und Anmeldung unter:
www.tri21l.ch

Belgien
Zweitédgiger Kongress in der Univer-
sitdtsklinik in Gent

Der Verein Downsyndroom Vlaanderen
organisiert am 24. und 25. Mérz 2007
einen zweitdgigen Kongress in der Uni-
versititsklinik in Gent. Am ersten Tag
findet eine medizinische Tagung statt,
die sich in erster Linie an Arzte richtet.
Dort finden sich interessante Themen
wie u.a. Zoliakie oder die Doppeldia-
gnose Down-Syndrom und Autismus.
Der zweite Tag bietet ein allgemeines
Programm fiir Eltern und Fachleute.

Weitere Informationen iiber Kon-
gressprogramm, Anmeldung etc. finden
Sie unter: www.downsyndroom.eu.

DS-Seminare bei der Lebenshilfe

I In den ersten Jahren

Termin: 8. bis 10. Mdrz 2007

Dieses Familienseminar bietet wich-
tige Grundinformationen iiber das
Down-Syndrom, seine entwicklungs-
bezogenen Besonderheiten und zum
Unterstiitzungsbedarf der Kinder im
Sduglings- und Kleinalter bis zu drei
Jahren.

I In den spateren Jahren

Termin: 14. bis 16. Juni 2007

In diesem Familienseminar geht es
um Kinder im Alter ab etwa neun
Jahren, die nach Abschluss der
Grundschulzeit in eine neue Lebens-
phase eintreten.

www.lebenshilfe.de oder Frau Heidi
Becker, Tel. 0 64 21/491-0



Folgende Informationsmaterialien sind beim Deutschen Impressum
Down-Syndrom InfoCenter erhiltlich:
i Herausgeber:
Deutsches Down-Syndrom InfoCenter
I Broschiire ,, Down-Syndrom. Was bedeutet das?* 8,-- Triger: Selbsthilfegruppe fiir Menschen
1 Sonderheft , Diagnose Down-Syndrom, was nun?“ 12,- mit Down-Syndrom und ihre Freunde e.V.
I Neue Perspektiven fiir Menschen mit Down-Syndrom 10,-- Redaktion:
1 DVD ,.So wie Du bist", 35 Min. 07, Deutsches Down-Syndrom InfoCenter
I Albin Jonathan — unser Bruder mit Down-Syndrom 17,-- Hammerhohe 3
1 . " 91207 Lauf / Pegnitz
Menschen mit Down-Syndrom werden dlter 7,-- Tel: 091 23 /98 21 21
| Medizinische Aspekte bei Down-Syndrom 5,-- Fax: 091 23 /98 21 22
T Tl — 5. E-Mail: ds.infocenter@t-online.de
Y y : www.ds-infocenter.de
I Das Kind mit Down-Syndrom im Regelkindergarten 3,--
I Das Kind mit Down-Syndrom in der Regelschule B.,== Wissenschaftlicher Redaktionsrat:
I / ; ) / . ) Ines Boban, Prof. Wolfram Henn,
Total normal! — es ist normal, verschieden zu sein 5,-- Dr. Wolfgang Storm, Prof. Etta Wilken
I Herzfehler bei Kindern mit Down-Syndrom Bo==
I Das Stillen eines Babys mit Down-Syndrom 3.50 Ao il Teotd s
Fahner GmbH
I Erstinformationsmappe 28,-- Hans-Bunte-StraBe 43
1 GuK - Gebdrdenkartensammlung (incl. Porto) 46,-- 90431 Niirnberg
I GuK 2 - Gebirdenkartensammlung (incl. Porto) 50,-- . .
Erscheinungsweise:
I Kleine Schritte Friihforderprogramm (1-8) (incl. Porto) 65,-- Dreimal jihrlich, zum 30. Januar, 30. Mai
I Kleine Schritte 9,10,11 (friihes lesen, schreiben, rechnen) 24,-- und 30. Selitember il .
I Flyer Down-Syndrom, Fragen und Antworten, 10 Stiick 0.50 Zg;ﬁi;ﬁgg ieder erhalten automatisch die
I Flyer Diagnosevermittlung Empfehlungen fiir die Praxis, 10 Stiick 5,--
1 Flyer Medizinische Vorsorgeuntersuchungen, 10 Stiick 5= Bestelladresse:

+ 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 0 91 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 (Mai 2007) von Leben mit Down-Syndrom sind u.a. geplant:

Deutsches Down-Syndrom InfoCenter
Tel.: 091 23 /98 21 21
Fax: 091 23 /98 21 22

Die Beitrdge sind urheberrechtlich ge-
schiitzt. Alle Rechte vorbehalten. Nach-
druck oder Ubernahme von Texten fiir
Internetseiten nur nach Einholung schrift-
licher Genehmigung der Redaktion. Mei-
nungen, die in Artikeln und Zuschriften
geduBert werden, stimmen nicht immer
mit der Meinung der Redaktion iiberein.

Die Redaktion behilt sich vor, Leser-
briefe gekiirzt zu veroffentlichen und

Manuskripte redaktionell zu bearbeiten.

ISSN 1430 - 0427

Berichte vom 9. Welt-Down-Syndrom-Kongress in Vancouver

Mairchen in der Psychotherapie

Freundschaften aufbauen und pflegen

Erlernen der Kulturtechniken im Kindergartenalter
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: 28. Februar 2007.
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Leben mit Down-Syndrom

— die groBte deutschsprachige Zeitschrift zum Thema Down-Syndrom -

bietet Ihnen dreimal jdhrlich auf jeweils ca. 70 Seiten die neuesten Be-

richte aus der internationalen DS-Forschung: Therapie- und Férderungs-

moglichkeiten, Sprachentwicklung, medizinische Probleme, Integration,

Ethik und vieles mehr. AuBerdem finden Sie Buchbesprechungen von
Neuerscheinungen, Berichte iiber Kongresse und Tagungen
sowie Erfahrungsberichte von Eltern.

Leben mit Down-Syndrom wird im

In- und Ausland von vielen Eltern und
Fachleuten gelesen. Bitte fordern Sie
ein Probeexemplar an. Eine ausfiihr-
liche Vorstellung sowie ein Archiv von
Leben mit Down-Syndrom finden Sie
auch im Internet unter
www.ds-infocenter.de.

Fordermitgliedschaft

Ich méchte die Arbeit des Deutschen Down-Syndrom InfoCenters
(Trager: Selbsthilfegruppe fiir Menschen mit Down-Syndrom und ihre Freunde e.V.)
mit einem jdhrlichen Beitrag von .......... Euro unterstiitzen.

Der Mindestbeitrag betragt Euro 30,—.
Fordermitglieder erhalten regelmaRig die Zeitschrift Leben mit Down-Syndrom.

NAME (DItEe 1N DIUCKSCRIITE) ... e e et e e et e et e e et e ettt e
Unser Kind mit DSist am ......c.ccccoeeiviennnnn. geboren Und heilt .. ...
SEABE ©. v, PLZ/Ort/Land ........ccoouvveeeiiiiieeeeeeeceeeeeeee Tel./FaX oo

Ich bin damit einverstanden, dass mein Forderbeitrag jahrlich von meinem Konto abgebucht wird.
(Diese Abbuchungsermachtigung kénnen Sie jederzeit schriftlich widerrufen.)

Bankverbindung: ..........cccooiiiiiiiiiii Konto Nr. ..o BLZ oo

(oY a Y fo R [T T= oY1 SRR

Meinen Forderbeitrag tiberweise ich jahrlich selbst auf das Konto der Selbsthilfegruppe. Konto-Nr. 50 006 425, BLZ 763 500 00
bei der Sparkasse Erlangen. Neben dem Verwendungszweck , Fordermitgliedschaft” geben Sie bitte Ihren Namen und lhre An-
schrift an.

Fiir Férdermitglieder im Ausland betragt der Mindestbeitrag Euro 40,-.

Ihren Beitrag Uberweisen Sie bitte auf das Konto der Selbsthilfegruppe, IBAN: DE 2676 3500 0000 5000 6425,

BIC: BYLADEM1ERH bei der Sparkasse Erlangen. Neben dem Verwendungszweck , Fordermitgliedschaft” geben Sie bitte Ihren
Namen und Ihre Anschrift an.

Datum ..o (0] T Yol 11 1 P

Ihr Forderbeitrag ist selbstverstandlich abzugsfahig. Die Selbsthilfegruppe ist als steuerbefreite Kérperschaft nach § 5 Abs.1 Nr. 9
des Korperschaftssteuergesetzes beim FA Nirnberg anerkannt. Bei Betrdgen tiber Euro 50,— erhalten Sie automatisch eine Spen-
denbescheinigung.

Bitte das ausgefillte Formular auch bei Uberweisung unbedingt zuriicksenden an:
Deutsches Down-Syndrom InfoCenter, Hammerhohe 3, 91207 Lauf (Tel. 09123/98 21 21, Fax 09123/98 21 22)
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