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B EDITORIAL

Liebe Leserinnen, liebe Leser,

»Das krieg ich schon gebacken!“ war der Slogan unserer diesjahrigen Do-
it-yourself-Poster-Aktion anlédsslich des Welt-Down-Syndrom-Tages. Stolz
schickten Eltern uns Fotos zu, die zeigten, was ihre Kinder so alles gebacken
kriegen. Einige Beispiele finden Sie im vorliegenden Heft, das wieder viel Ab-
wechslung bietet. Ich habe Wissenswertes, Mut Machendes, Amiisantes und
Nachdenkliches fiir Sie gesammelt.

Zum Beispiel kann ich, nachdem wir jetzt schon seit zwei Jahren unsere DS-
Sprechstunde anbieten, die inzwischen von iiber 80 Kindern besucht wurde,
erste interessante Daten weitergeben.

Sprache und Sprachentwicklung stehen wieder im Mittelpunkt, u.a. geht es
um die Frage: Ist es fiir ein Kind mit Down-Syndrom nun eine Uberforderung
oder ein Gewinn, mit zwei Sprachen aufzuwachsen? Johanne Ostad hat ihre
Dissertation dem Thema ,,Zweisprachigkeit bei Kindern mit Down-Syndrom®
gewidmet. Thr Beitrag schildert wichtige Ergebnisse dieser Studie.

Nicht dass man jede Therapie mit seinem Kind machen miisste, aber es kann
nicht schaden, Bescheid zu wissen, welche neuen Therapieformen angeboten
werden. In dieser Ausgabe stelle ich Thnen das Riitteln, die Lama-Therapie und
moTus vor.

Rituale, Gewohnheiten, Grooves, Stereotypen, Zwange — Themen, die in
dieser Leben mit Down-Syndrom in verschiedenen Artikeln besprochen wer-
den. So behandelt u.a. Werner Franger in seinem Aufsatz Fragen wie: Wie viel
und welche Rituale braucht der Mensch? Welche Gewohnheiten und Hand-
lungsabléaufe dienen der Lebensbewiltigung, welche engen ein und wie verén-
dern sich manchmal sinnvolle Handlungen zu Zwangen?

Uber Verhaltensstérungen macht sich der Arzt und Spezialist auf diesem
Gebiet, Georg Capone, Gedanken und beantwortet hiufig gestellte Fragen tiber
schwierige Verhaltensweisen bei Kindern mit Down-Syndrom.

Duzen oder Siezen? Wen siezt man und wen kann man mit ,,Du“ anreden.
Noch immer scheint es iiblich, dass man Menschen mit einer geistigen Behin-
derung grundsitzlich mit ,,Du“ anspricht. Warum eigentlich? In seinem Arti-
kel ,,Deppen darf man duzen® setzt Thomas Strecker sich mit dieser Unart aus-
einander und bringt Verbesserungsvorschlage.

Das Marathonprojekt darf natiirlich nicht fehlen, ist es doch gerade hochak-
tuell. Andrea beschiftigt sich in ihrem AH-Artikel mit dem Lauftraining.

Wirmstens empfehlen mochte ich zwei neue Biicher, die entscheidend zu
einem positiven Bild von Down-Syndrom beitragen: ,,Bin Kniiller” von Doro
Zachmann und der Bildband ,Vitergliick von Conny Wenk.

Weiter gibt es Interessantes aus der Wissenschaft und zum Schluss einige
schone Erfahrungsberichte - tiber eine junge Familie, iiber die Ausbildung zur
Kita-Helferin und tiber ein junges Paar, das ganz normal Urlaub macht.

Viel Lesefreude wiinscht Thnen
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Jubildaumsfeier

Im DS-InfoCenter laufen die Vorberei-
tungen fir unsere Jubildumsfeier, die am
20. Juni in Lauf — wo das Deutsche Down-
Syndrom InfoCenter anséssig ist — stattfin-
den soll, auf Hochtouren.

Ein Blick zuriick auf die 20-jdhrige Ver-
einsgeschichte erscheint wichtig und zeigt,
wie Eltern, organisiert in Selbsthilfegrup-
pen, Einfluss nehmen kénnen. Die Situati-
on der Kinder mit Down-Syndrom hat sich
wihrend den letzten 20 Jahre gebessert, vor
allem auch, weil Eltern besser aufgeklart
sind und sich deshalb zielgerichteter und
sicherer fiir die Rechte ihrer Kinder ein-
setzen konnen. Eltern zu informieren und
stark zu machen, war und ist eine der wich-
tigsten Ziele unserer Arbeit, 20 Jahrgiange
Leben mit Down-Syndrom und eine Viel-
zahl anderer Publikationen haben dazu ei-
nen wichtigen Beitrag geliefert.

Der Verein, speziell die Arbeit des DS-
InfoCenters, hat auflerdem die positive
Verdnderung im Bezug auf das Bild von
Menschen mit Down-Syndrom in unserer
Gesellschaft durch viele wirksame Offent-
lichkeitsaktionen entscheidend mitgepragt.

Spende!

KarstadtQuelle Versicherungen -
Wir helfen gern!

Mitarbeiter engagieren sich fiir das
Deutsche Down-Syndrom InfoCenter

Dem Deutschen Down-Syndrom InfoCen-
ter in Lauf (www. ds-infocenter) tiberreich-
ten Carola Denzler und Harald Sauber von
den KarstadtQuelle Versicherungen am 17.
Januar 2008 im Namen ihres Arbeitsge-
bers einen Scheck in Hohe von 2000 Euro.
Die Leiterin des InfoCenters, Cora Halder,
und ihre Mitarbeiterinnen freuten sich sehr
iiber diesen unerwarteten Geldsegen.

Griinde, weshalb wir mit Recht stolz zu-
riickschauen konnen auf 20 Jahre frucht-
barer Arbeit. Aber wir sehen auch, dass wir
noch lange nicht da angelangt sind, wo wir
sein mochten, wir sehen noch viele Miss-
stinde und wissen, wo tiberall noch Aufkla-
rung und Einsatz notwendig sind, wo Hilfe
dringend gebraucht wird. Deshalb auch der
Blick nach vorn - die Arbeit wird uns in der
Zukunft nicht so bald ausgehen.

Eine spezielle Broschiire tiber die 20-
jahrige Geschichte des Vereins und all seine
Aktivitdten, Publikationen etc. ist zurzeit in
Bearbeitung. Alle Férdermitglieder bekom-
men das Heft mit der September-Ausgabe
zugeschickt.

Neues Lieferprogramm

In unserem neuen Lieferprogramm finden
Sie eine Ubersicht aller Publikationen und
Materalien des InfoCenters sowie Biicher
anderer Anbieter. Wir nehmen Thre Bestel-
lungen gern entgegen. Schicken Sie uns ein-
fach das Bestellformular per Post oder per
Fax zurtick oder geben Sie Thre Bestellung
telefonisch durch.

Tel.: 091 23/ 98 21 21 oder 0 91 23/98 98 90
Fax: 091 23/98 21 22

Mit dem Spendenbetrag wird eine drin-
gend notwendige Datenbank aufgebaut, die
u.a. wesentliche Informationen beziiglich
Arzten, Therapeuten und Fachliteratur ent-
halten wird. ,,Dadurch wird es wesentlich
einfacher, deutschlandweit Hilfe Suchen-
de gezielt zu unterstiitzen®, betonte Cora
Halder.

Die KarstadtQuelle Versicherungen en-
gagieren sich unter dem Motto ,Wir helfen
gern” gezielt in der Metropolregion. Um das
private soziale Engagement ihrer Mitarbei-
ter zu wiirdigen, bieten sie ihnen daher die
Maoglichkeit, in ihrem privaten Umfeld ge-
meinniitzige Initiativen oder Einrichtungen
zu unterstiitzen.
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Biicher

JEILIY

Webshop

Nach gewissen Anlaufschwierigkeiten ha-
ben wir es geschafft, der Webshop lauft! Na-
tiirlich konnen Sie alle im Lieferprogramm
aufgefithrten Artikel jetzt auch iber den
Webshop bestellen: www.ds-infocenter.de.

-

Harald Sauber und Carola Denzler
(ganz rechts) mit Cora Halder,
Leiterin des InfoCenters, und ihren
Mitarbeiterinnen Fatma Dének
und Justine Waligorwska



Welt-Down-Syndrom-Tag 2008

Mit Backertiiten und Do-it-yourself-Postern an die Offentlichkeit

Auch in diesem Jahr hat das InfoCenter
wieder eine Posterkampagne zum Welt-
Down-Syndrom-Tag angeboten. Insgesamt
wurden weit {iber 300 Fotos eingeschickt,
die wir dann in Poster umwandelten. In
verschiedenen anderen Lindern Europas
wurden dhnliche Kampagnen durchge-
fithrt. Weltweit gab es die verschiedensten
Aktivitdten, iiber einige davon gibt es In-
formationen unter http://www.worlddown-
syndromeday.org/, die offizielle Webpage
des WDDS. Da der 21. Mirz in diesem Jahr
auf den Karfreitag fiel, war es nicht iiberall
moglich, grofle 6ffentliche Veranstaltungen
zu organisieren. EDSA feierte den Tag am
18.und 19. April in Luxemburg nach mit
einem interessanten Kongress.

Die internationale DS-Organisation, DSI
wird fiir den néchsten Welttag rechtzeitig,
schon im Herbst 2007 einen allgemeinen
Slogan bekannt geben, der dann weltweit
fiir Aktionen benutzt werden soll. Ob das
- eigentlich vorldufige - Logo iiberarbeitet
werden soll, ist noch nicht bekannt.

Fast eine Million Bdickerttiten
mit dem Slogan ,Vielfalt versiif3t
das Leben” gingen in der Woche
rund um den 21. Mdirz liber die
Theken der Edeka-Bdickereien ...
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... mehr als 300 Poster mit
dem Slogan ,Das krieg ich
schon gebacken” wurden
anldsslich des Welt-Down-
Syndrom-Tages 2008 von
uns angefertigt.

Einige Beispiele finden Sie
in dieser Ausgabe von Le-
ben mit Down-Syndrom.
Unter www.ds-infocenter.
de ist eine Bildergalerie ein-
gerichtet, in der Sie fast alle
Poster der Kampagne an-
schauen kénnen.

Ein besonderes Erlebnis am 21. Marz

Schones Beispiel von Inklusion

Am Welt-Down-Syndrom-Tag war ich in
Spanien unterwegs auf der Via de la Plata.
Der Anfang der Wanderung fiel genau in
die Karwoche. In ganz Spanien, aber spe-
ziell in Andalusien, finden dann die be-
rithmten Prozessionen statt. Die ganze Be-
volkerung ist auf der Strafe, die eine Halfte
nimmt teil an einer Prozession, die andere
Hilfte schaut zu.

In einer Prozession entdeckte ich in
Fuente de Cantos, einem kleinen Ort, 100
km noérdlich von Sevilla, eine junge Frau
mit Down-Syndrom. Thre Aufgabe war es,
einen Mann im Rollstuhl zu begleiten. Wie
alle anderen Biifler trug sie die lange Kutte
und die typische Spitzhaube, aber weil sie
ihre Haube nicht ganz runtergezogen hatte
— dies dient der Anonymitét der Bufler - fiel
sie mir zwischen den vielen anderen auf.

Leben mit Down-Syndrom Nr. 58 | Mai 2008 5
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Zwei Jahre DS-Sprechstunde - Positive Resonanz
fir neues Beratungsangebot ..o o

Schon 85 Babys und Kleinkinder besuchten die DS-Sprechstunde in der Cnopf'schen Kinderklinik in
Niirnberg. Die Eltern sind begeistert (iber dieses Angebot und auch die Team-Mitglieder freuen sich
jedes Mal auf diesen speziellen Dienstag-Termin, der in einer entspannten Atmosphdre ablduft und
auch fiir die Fachleute sehr informativ und bereichernd ist.
Inzwischen gibt es leider schon Wartezeiten von bis zu drei Monaten. Grund, um (iber eine Erweiterung
der Sprechstunde nachzudenken. Einige Daten zu den kleinen Besuchern der Sprechstunde sind hier

zusammengefasst.

m 21. Mirz, dem ersten Welt-Down-

Syndrom-Tag, startete das InfoCenter
in der Cnopf‘schen Kinderklinik in Niirn-
berg mit der Down-Syndrom-Sprechstun-
de. Seitdem besuchten viele Familien mit
ihrem Baby oder Kleinkind die Ambulanz.
Insgesamt wurden dem Sprechstundenteam,
bestehend aus Kinderarzt, Physiotherapeu-
tin, Logopddin, Kinderkrankenschwes- ter
und einer Beraterin des DS-InfoCenters, 85
Kinder vorgestellt.

Aus den Daten der Kinder ldsst sich ei-
niges Interessantes ablesen. Wir planen zu
gegebener Zeit eine ausfithrliche Auswer-
tung dieser Daten. Hier mochten wir eine
kurze Ubersicht einiger allgemeiner Daten
unserer kleinen Ambulanz-Besucher ge-
ben.

Unter den 85 Kindern waren 46 Jungen
und 39 Midchen. Einige Kinder besuchten
die Sprechstunde schon zum zweiten Mal.

6 Leben mit Down-Syndrom Nr. 58

Alter der Kinder beim Besuch

30 Babys waren zwischen zwei Wochen und
sechs Monaten alt, als sie zum ersten Mal in
der Sprechstunde vorgestellt wurden, wei-
tere zehn Kinder zwischen einem halben
und einem Jahr. Zehn Kinder waren drei
Jahre, ein einziges Kind vier Jahre alt. Das
Alter der iibrigen - ca. 25 - Kleinkinder lag
zwischen 13 und 36 Monaten.

Geschwisterstellung

24 Kinder hatten (noch) keine Geschwister,
sie waren jeweils das erste Kind in der Fa-
milie. In 24 weiteren Familien war das Baby
mit Down-Syndrom das zweite Kind, in 16
Familien das dritte. Zw6lf Familien hatten
vier Kinder, das jingste Kind hatte Down-
Syndrom, und in einer Familie war das Baby
mit Down-Syndrom das sechste Kind.

Zwei der Kinder hatten jeweils noch eine
Zwillingsschwester ohne Down-Syndrom.

Alter der Eltern

Bei der Geburt des Babys mit Down-Syn-
drom waren sieben Miitter unter dreif3ig
Jahre (27 bzw. 29), ca. 30 Elternpaare waren
zwischen 30 und 35 Jahre und in weiteren
30 Familien waren die Eltern zwischen 36
und 40 Jahre alt. Neun Elternpaare waren
iiber vierzig, als das Baby zur Welt kam.

Wo stammen die Familien her?

Die meisten Familien kamen aus Bayern.
Ein Viertel der Kinder kam aus anderen
Bundesldndern, hauptsiachlich aus Baden-
Wiirttemberg und Hessen, einzelne auch
aus Niedersachsen und Rheinland-Pfalz.

Aus dem Ausland

Zweimal reisten Familien aus Polen an. Ein
kleiner Junge, Jan aus Breslau, wurde sogar,
nachdem bei ihm einen Nabelbruch festge-
stellt wurde, in der Cnopf‘schen operiert.
Jan hitte zwar in Breslau operiert werden
konnen, jedoch hitte er dort acht Monate
warten miissen.

Der kleine Jan aus Breslau, nach der
Operation in der Cnopf'schen Kinderklinik,
mit seinen Eltern, Cora Halder vom InfoCen-
ter und den beiden Arzten Dr. Hammersen
und Dr. Beyer, der Jan operiert hat



Was machen die Marathonis?
Vorbereitung auf den Marathon beim Stadtlauf Flrth

TEXT: CORA HALDER

ie Marathonis trainieren eisern weiter
D - jeden Sonntag gemeinsam und wiéh-
rend der Woche zu Haus privat. Beim Fiir-
ther Stadtlauf am 12. April konnten die Ma-
rathonis zum ersten Mal 6ffentlich anderen
zeigen, was sie so drauf haben, und gleich-
zeitig selbst erleben, wie es ist, als Sportler
bei einem Lauf mitzumachen. Je einen oder
zwei Kilometer in der Staffel - einige liefen
einfach weiter und schafften gar ein wenig
mehr. Albin wollte fiinf Kilometer schaffen
und lief dann sieben. Simon, unser Mara-
thoni aus der Schweiz, hat auf zehn Kilome-
ter trainiert und lief diese ganz souverin.
Den letzten Kilometer liefen alle Team-21-
Mitglieder gemeinsam.
An ,Mitlaufern® mangelte es nicht, die
Damenmannschaft der 1. FC Niirnberg be-

gleitete die jungen Sportler, ein Anreiz vor
allem fiir die ménnlichen Marathonis, sich
noch mehr ins Zeug zu legen. Und natiir-
lich wurde das Team unterwegs von be-
geisterten Zuschauern angefeuert. Das In-
teresse der Medien war grofy und sowohl im
Fernsehen wie in den Printmedien gab es
viel Lob fiir die Laufer.

Down-Syndrom und joggen?
Unmaglich!

»Menschen mit Down-Syndrom sollen nun
joggen?“ ,,Unmoglich®, meinten viele, als
Anita Kinle ihr Marathon-Projekt damals,
Oktober 2007, vorstellte. ,,Die neigen doch
eher zur Bequemlichkeit, bewegen sich un-
gern! Das liest und hort man doch iiberall!®

Genau, und wenn man das fiir bare Miinze
nimmt, bleibt es auch so. Aber wenn man
die jungen Leute motiviert, mit ihnen trai-
niert und etwas von ihnen erwartet - ja,
dann zeigt sich plotzlich, dass mindestens
drei von zehn Personen mit Down-Syndrom
sogar sehr gut im Rennen sind und dass ei-
nige andere zwar keine Langstreckenldufer
werden, aber Laufer, die mit Spaf$ zwei oder
drei Kilometer schaffen. Und es zeigt sich
natiirlich auch, dass es fiir einige tatsidchlich
nicht geeignet ist, aber die gehen dann eben
schwimmen oder tanzen oder fahren Rad ...
Unsere Marathonis werden auf jeden Fall
von Mal zu Mal besser, ausdauernder und
selbstbewusster!
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M AUS DER WISSENSCHAFT

Aus der
Wissenschaft

Regelmafig berichtet Len
Leshin auf seiner Webpage
(www.ds-health.com) Uber
wissenschaftliche Studien und
deren Ergebnisse. Aul3erdem
versieht er diese mit einem
Kommentar.

Hier mochten wir drei aktu-
ellere Studien vorstellen, die
Dr. Leshin unter ,Kurzbericht
des Monats” auf seiner Web-
page veroffentlicht hat.

HINTERGRUND: Viele Erwachsene mit
Down-Syndrom haben die Veranlagung zu
gastrointestinalen Erkrankungen als Teil
ihres Syndroms oder aufgrund von umwelt-
bedingten Faktoren.

METHODE: In einer zu einem Kranken-
haus gehorigen Klinik fiir Erwachsene mit
Down-Syndrom wurde eine Studie durch-
gefithrt, um die Spanne und die Hiufigkeit
von gastrointestinalen Erkrankungen ein-
schitzen zu konnen.

ERGEBNIS: Von Januar 2003 bis Mirz 2005
wurden 57 Patienten in der Klinik behan-
delt. Das Durchschnittsalter betrug 37 Jahre
(Spanne 17— 63). 34 (60 %) Patienten waren
minnlich und 12 (21 %) Patienten lebten
in einer Einrichtung. 56 Patienten litten
an mindestens einer gastrointestinalen Er-
krankung.

Die folgenden Erkrankungen traten bei der
untersuchten Patientengruppe auf: Bei 6
(12 %) der 51 untersuchten Patienten be-
stand der Verdacht auf Zoliakie, 1 (2 %) Pa-
tient litt unter Achalasie, 1 (2 %) unter ei-
ner entziindlichen Darmerkrankung, 1 (2
%) hatte Gallensteine, bei 2 (4 %) Patienten
wurde eine ungeklirte abnorme Leberfunk-
tion festgestellt, bei 1 (2 %) Patienten eine
extrinsische dsophageale Kompression und
5 (9 %) litten unter gastrodsophagealem
Reflux.

Bei den umweltbedingten Faktoren ergab
sich, dass 29 (67 %) von 43 untersuchten
Patienten eine Infektion mit H. pylori hat-
ten; 13 (25 %) von 53 untersuchten Pati-
enten waren mit Hepatitis B (einschliellich

Gastrointestinale Erkrankungen

Uberpriifung der drztlichen MaBnahmen bei Menschen mit Down-
Syndrom und mit gastrointestinalen Erkrankungen, die eine Fach-

klinik aufsuchen

AUTOR: WALLACE RA/ KOMMENTAR: LEN LESHIN

UBERSETZUNG: PATRICIA GIFFORD

2 Hbs-Ag positiv, 0 Habe-Ag positiv) infi-
ziert, 22 (42 %) waren nicht immun und 4
(7 %) wurden nicht getestet; 17 (36 %) von
47 untersuchten Patienten waren gegen He-
patitis A immun, 30 (64 %) waren nicht im-
mun und 10 (18 %) Patienten wurden nicht
untersucht. Von den Erkrankungen, die
man nicht direkt dem Down-Syndrom zu-
ordnen kann, hatten 11 (19 %) der 57 Pa-
tienten ungeklarte Obstipation; 11 (19 %)
Patienten litten unter ungeklarter chro-
nischer Diarrho; 1 (2 %) Patient hatte Ha-
mochromatose und 39 (68 %) wurden mit
Symptomen einer Uberernihrung (Adipo-
sitas) vorstellig.

FAZIT: Anhand von speziellen Untersu-
chungen stellte sich heraus, dass die Mehr-
heit der Erwachsenen mit Down-Syndrom
an gastrointestinalen Erkrankungen lei-
det. Da viele dieser Erkrankungen einen
Krankenhausaufenthalt nach sich ziehen,
sollten speziell konzipierte Vorgehenswei-
sen fiir diesen Behandlungsrahmen entwi-
ckelt werden.

KOMMENTAR von Les Leshin:

Es iiberrascht mich nicht, dass Zoliakie
oder Reflux hiufiger auftreten. Was ich je-
doch erstaunlich finde, ist die grofle An-
zahl der Infektionen mit H. pylori, einem

......................................

Bakterium, das eine Reihe von Magener-
krankungen wie Magengeschwiiren und
Gastritis verursacht. Bei Menschen mit
Down-Syndrom mit chronischen Bauch-
schmerzen oder einem Reflux sollte eine
Untersuchung auf dieses Bakterium durch-
gefithrt werden. Dies geschieht mittels einer
einfachen Blutuntersuchung.

Hepatitis B wird schon seit langem mit Er-
wachsenen mit Down-Syndrom in Verbin-
dung gebracht, allerdings stammt dies aus
den Zeiten, in denen die meisten Erwach-
senen mit Down-Syndrom noch in Einrich-
tungen untergebracht waren. Die Studie
gibt keinen Hinweis darauf, wie viel Prozent
der an Hepatitis-B-Erkrankten in Einrich-
tungen untergebracht waren. Da es mittler-
weile gute Impfstoffe geben Hepatitis A und
B gibt, sollte dies jedoch bald kein Problem
mehr sein.

Der Bericht erschien in: Intellectual and develop-
mental disabilities 2007 March; 32(1): 45-50.

Die Studie wurde durchgefiihrt im Mater and
Princess Alexandra Krankenhaus, Brisbane, Aus-
tralien.

Quelle: www.ds-health.com
Abstract of the month: January 2008

......................................

Demenz und Sterblichkeit bei Menschen

mit Down-Syndrom

AUTOREN: COPPUS A, EVENHUIS H, VERBERNE GJ, VISSER F, VAN GOOL P, EIKELENBOOM P, VAN
DUIJIN C. / KOMMENTAR: LEN LESHIN / UBERSETZUNG: PATRICIA GIFFORD

HINTERGRUND: In vielen Studien wurde
bereits dokumentiert, dass Menschen mit
Down-Syndrom ein héheres Risiko haben,
an der Alzheimer-Krankheit zu erkranken.
Zum gegenwirtigen Zeitpunkt ist es jedoch
immer noch nicht klar, ob alle Menschen
mit Down-Syndrom im Alter eine Demenz
entwickeln oder nicht.

METHODEN: Wir haben eine Studie mit
506 Menschen mit Down-Syndrom durch-
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gefithrt, die alle alter als 45 Jahre waren.
Eine standardisierte Untersuchung der ko-
gnitiven und funktionalen Leistungsfihig-
keit sowie des korperlichen Gesamtzustands
wurde einmal pro Jahr durchgefiihrt. Wenn
sich eine Verschlechterung abzeichnete,
wurden die Patienten untersucht und die
Differentialdiagnose einer Demenz wurde
gemidfl dem tberarbeiteten hollindischen
Konsensusprotokoll und der ICD-10-Sym-
ptom-Checkliste fiir psychische Stérungen



gestellt. Wir haben unsere Ergebnisse mit
den Ergebnissen in der Fachliteratur ver-
glichen.

ERGEBNISSE: Das allgemeine Aufkommen
einer Demenzerkrankung betrug 16,8 %.
Bis zum Alter von 60 Jahren verdoppelt
sich das Aufkommen von Demenzerkran-
kungen alle fiinf Jahre. Bis zum Alter von 49
Jahren lag das Aufkommen bei 8,9 %, in der
Altergruppe der 50- bis 54-Jahrigen waren
es 17,7 % und bei den 55- bis 59-Jahrigen
sogar 32,1 %. In der Altersgruppe der iiber
60-Jahrigen konnten wir mit 25,6 % eine
leichte Verringerung des Auftretens von De-
menzerkrankungen beobachten. Der ver-
ringerte Anstieg ab dem Alter von 60 Jah-
ren kann dadurch erklart werden, dass bei
den ilteren, an einer Demenz erkrankten
Menschen mit Down-Syndrom im Ver-
gleich zu Menschen, die nicht an Demenz
erkrankt sind (10,7 %), eine erhohte Sterb-
lichkeit besteht (44,4 %). Wir haben unsere
Patienten tiber einen Zeitraum vom 3,3 Jah-
ren beobachtet und untersucht. Wir konn-
ten kein gesteigertes Aufkommen von De-
menzerkrankungen in der Altersgruppe der
tiber 60-Jdhrigen feststellen. Unsere Unter-
suchungsergebnisse decken sich mit den
Ergebnissen, die in der gingigen Fachlite-

ratur publiziert werden. Patienten mit De-
menzerkrankungen wurden hdufiger mit
Antiepileptika, Antipsychotika und Anti-
depressiva behandelt. Zugrunde liegende
Depressionen werden stark mit dem Auf-
treten einer Demenzerkrankung in Verbin-
dung gebracht.

FAZIT: Unsere Studie ist bis heute eine der
grofiten Studien mit einer der grofiten Pa-
tientengruppen bisher. Unsere Ergebnisse
besagen, dass das Aufkommen von De-
menz-erkrankungen bei den dltesten Men-
schen mit Down-Syndrom trotz des expo-
nentiellen Anstiegs des Aufkommens von
Demenzerkrankungen mit zunehmendem
Alter nicht hoher als 25,6 % war.

KOMMENTAR von Les Leshin:

Eine sehr schone Studie und zudem eine
Studie, die hoffentlich dazu beitragt, dass
viele Eltern und Familienmitglieder ein we-
nig beruhigt sind, weil sie ergibt, dass die
Alzheimer-Krankheit (oder die ,prisenile
Demenz®) bei Erwachsenen mit Down-Syn-
drom nicht zwangslaufig auftreten muss.

Es gibt allerdings eine deutliche Uber
schneidung der Symptome von Depressi-
onen und einer Demenz. Eine Depression
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muss bei Erwachsenen mit Down-Syndrom
zuerst ausgeschlossen werden, bevor die Di-
agnose einer Demenz gestellt werden kann.
Auch war das Aufkommen von Hor- und
Sehbeeintrachtigungen sehr hoch und diese
Symptome wurden nicht mit der Diagnose
einer Demenz in Verbindung gebracht.

In dieser Studie wurde die Sterblichkeit sehr
stark mit dem Bestehen einer Demenz in
Verbindung gebracht. In jeder Altersgrup-
pe bis zu einem Alter von 60 Jahren war die
Sterblichkeit (oder die Sterblichkeitsrate)
der Patienten mit einer Demenz zweimal
so hoch wie die Sterblichkeitsrate von Men-
schen ohne Demenz. Ab einem Alter von
60 Jahren gab es keine nennenswerten Un-
terschiede.

Der Bericht erschien in: Journal of Intellec-tual
Disability Research 2006 Oct; 50 (Pt 10):768-77.

Die Studie wurde durchgefiihrt von der Ab-
teilung fir Epidemiologie & Biostatistik, Erasmus
MC, Rotterdam, Niederlande.

Quelle: www.ds-health.com
Abstract of the month: December 2007

..................................................................................................................

Typisch oder pathologisch? Stereotypien und Zwangsverhalten
bei Kindern und Jugendlichen mit Down-Syndrom

AUTOR: GLENN S. CUNNINGHAM C. / KOMMENTAR: LEN LESHIN

UBERSETZUNG: PATRICIA GIFFORD

tereotypien und Zwangsverhalten tre-
S ten bei Kindern, Jugendlichen und Er-
wachsenen mit Down-Syndrom haufig
auf, aber welche Funktionen erfiillen sie?
Eltern haben Fragebogen iiber Zwangs-
storungen, Verhaltensauffilligkeiten und
adaptive Verhaltensweisen ausgefiillt. Kin-
der mit Down-Syndrom zeigten ein deut-
lich hoheres Aufkommen an Stereotypien
und Zwangshandlungen im Vergleich mit
normal entwickelten Kindern aller geis-
tigen Entwicklungsstufen. Stereotypien
und Zwangshandlungen wurden als adap-
tive Verhaltensweisen von Kindern eines
jiingeren geistigen Entwicklungsalters und
eines jiingeren chronologischen Alters eher
positiv dargestellt. Bei Kindern oder Er-
wachsenen mit Down-Syndrom, deren geis-
tiges Entwicklungsalter hoher lag, war
dies nicht mehr der Fall. Bei Kindern mit
Down-Syndrom und Personen, deren geis-

tiges Entwicklungsalter bei tiber fiinf Jah-
ren lag, wurden Stereotypien und Zwangs-
handlungen als Verhaltensauffilligkeiten
bezeichnet. Wir schlieflen daraus, dass Ste-
reotypien und Zwangshandlungen bei allen
Kindern in einem geistigen Entwicklungs-
alter von unter fiinf Jahren Entwicklungs-
fortschritte unterstiitzen, aber bei &lteren
Personen andere Funktionen erfiillen.

KOMMENTAR von Les Leshin:

Die Autoren beschreiben Stereotypien und
Zwangsverhalten als Handlungen, die auf
eine bestimmte Art und Weise ausgefiihrt
werden miissen (Dinge miissen ,,genau so*
sein) oder als ,das Bestehen auf Gleich-
heit“ und Wiederholung. Wie bereits in der
Kurzbeschreibung erwéhnt, werden die-
se Verhaltensweisen in bestimmten Stadi-
en einer normalen Entwicklung erwartet.
Aber treten sie spater in der Entwicklung

von Kindern und jungen Erwachsenen mit
Down-Syndrom auf und falls ja, sind sie auf
irgendeine Weise niitzlich oder sind sie zu
diesem Zeitpunkt als negative Verhaltens-
weisen anzusehen?

Im ersten Teil der Studie folgerten die Auto-
ren, dass Kinder mit Down-Syndrom nicht
mehr Stereotypien und Zwangshandlungen
zeigen als Kinder ohne Down-Syndrom,
dass aber die ausgefiihrten Handlungen der
Kinder mit Down-Syndrom generell in ho-
herer Intensitdt ausgefithrt werden. (Die
Autoren haben keine Beispiele fiir die In-
tensititsstufen gegeben, also vermute ich,
dass sich dies darauf bezieht, wie sehr das
Kind darauf besteht, dass diese Verhaltens-
weisen ausgefiithrt werden oder wie édrger-
lich oder wiitend es wird, wenn dieses Ver-
halten unterbrochen wird.) Die Autoren
stellten auch fest, dass die Eltern eines Kin-
des mit Down-Syndrom das Verhalten eher
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als ,Verhaltensauffilligkeit“ bezeichneten,
wenn das geistige Entwicklungsalter des
Kindes mehr als finf Jahre betrug.

In zweiten Teil der Studie untersuchten die
Autoren, wie sich bestimmte Verhaltens-
weisen mit der Zeit entwickelten, und fan-
den keinen Hinweis auf einen Riickgang
von Zwangshandlungen, nachdem das Kind
ein geistiges Alter von fiinf Jahren erreicht
hatte. (Das geistige Durchschnittsalter in
der Gruppe der Probanden mit Down-Syn-
drom lag bei etwas iiber sechs Jahren, wo-
durch sich die Ergebnisse der Studie nicht
auf junge Erwachsene projizieren lassen.)
Verhaltensweisen, bei denen etwas ,,genau
so“ ausgefithrt werden muss, kann man bei
kleinen Kindern, die die Kontrolle iiber
ihre Umwelt erlangen mdchten, als adap-
tiv bezeichnen. Bei élteren Kindern kénnen
dies Kompensationsmechanismen sein, die
dazu dienen, die Person vor Uberforderung
durch komplexe Stimulation von auflen zu
schiitzen, was wiederum bedeutet, dass sie
im Wesentlichen auch versuchen, eine ge-
wissen Kontrolle iber ihre Umwelt zu er-
langen. Bei jungen Kindern mit Down-Syn-
drom sind diese Verhaltensweisen also als
normal und adaptiv anzusehen. Bei Kin-
dern und jungen Erwachsenen mit einem
geistigen Alter Giber fiinf Jahren sind die-
se Verhaltensweisen als negativ anzusehen,
allerdings nur, wenn sie das tigliche Leben
beeintrachtigen.

Der Bericht erschien in: Intellectual and develop-
mental disabilities 2007 Aug; 45(4): 246-56.

Die Studie wurde durchgefiihrt von der Faculty
of Health and Applied Social Sciences (Institut
fur Gesundheit und angewandte Sozialwis-
senschaften) an der John Moores Universitat,
Liverpool, GB.

Quelle: www.ds-health.com
Abstract of the month: November 2007

BubR1 -

Neue Hinweise auf das Down-Syndrom?

Die portugiesische Wissenschaftlerin Catarina Amorim hat sich mit
einer Studie befasst, deren Ergebnisse in der Zeitschrift ,Current Bio-
logy” verdffentlicht wurden. Dabei geht es um den Einfluss des Gens
BubR1 (budding uninhibited by benzimidazoles related) bei der

Zellteilung. AUTORIN: CATARINA AMORIM / UBERSETZUNG: PATRICIA GIFFORD

Forscher in Portugal und den Vereinigten
Staaten haben einen wichtigen Mechanis-
mus entdeckt, der an der korrekten Chro-
mosomenteilung wihrend der Befruchtung
der Eizelle beteiligt ist. Die Forschungser-
gebnisse werden demniéchst in der Fachzeit-
schrift ,,Current Biology“ veroffentlicht und
zeigen, dass BubR1 (ein Gen, von dem man
seit einiger Zeit weif3, dass es sich auf die
Zellteilung auswirkt) wahrend der Produk-
tion der reproduktiven Zellen die Anord-
nung der Chromosomenpaare zueinander
aufrechterhilt (so lange, bis sie sich teilen).
Da Mutationen des Gens BubR1 Zellen mit
einer abnormen Chromosomenanzahl zur
Folgen haben, haben diese Forschungser-
gebnisse moglicherweise Auswirkungen auf
menschliche Chromosomenstérungen, die
aufgrund eines fehlenden oder zusitzlichen
Chromosoms auftreten, wie das zum Bei-
spiel beim Down-Syndrom der Fall ist, ei-
ner Chromosomenanomalie, bei der das 21.
Chromosom drei Mal vorhanden ist.

Aufgrund der Deletion des BubR1-Gens
wird die Trennung der Chromosomen wih-
rend der Meiose gestort, dem Vorgang, bei
dem die reproduktiven Zellen, also Spermi-
en und Eizellen, entstehen. Es ist allerdings
bis heute nicht klar, weshalb das passiert.
Aufgrund der Entdeckung einer nicht-leta-
len BubR1-Mutation bei Fruchtfliegen ha-
ben sich Nicolas Malmanche, Claudio E.
Sunkel und Kollegen, die sich schon seit
langer Zeit mit der Zellteilung befasst ha-
ben, entschieden, die molekulare Rolle
dieses Gens bei der Meiose zu untersuchen
und zu bestimmen. Fruchtfliegen haben in
diesem Fall besondere Vorteile, weil méann-
liche und weibliche Fruchtfliegen wihrend
der Meiose verschiedene molekulare Me-
chanismen fiir die Verteilung von Chro-
mosomen zwischen den Zellen verwenden,
wodurch es moglich wurde, die Auswir-
kungen der BubR1-Mutation und dadurch
auch die normale Rolle des Gens BubR1 de-
tailliert zu analysieren.

Zellen haben normalerweise zwei Sitze je-
des Chromosoms (auch homologe Chro-
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mosomen genannt), wobei ein Chromo-
somensatz vom Vater und einer von der
Mutter stammt. Bei der Meiose, dem spezi-
ellen Zellteilungsvorgang, bei dem Spermi-
en und Eizellen produziert werden, werden
alle Chromosomen in den Zellen dupliziert,
die in diesem Stadium noch verbunden sind
und (Schwester)Chromatiden genannt wer-
den. Danach folgen zwei Teilungsvorgén-
ge. Wihrend des ersten Teilungsvorgangs
werden die homologen Chromosomen ge-
trennt, wobei jede der zwei Tochterzellen
eines erhilt. Bei dem zweiten Teilungsvor-
gang werden die Schwesterchromatiden ge-
trennt, wobei jede Geschlechtszelle einen
Chromatiden von jedem Paar erhilt.

Malmanche, Sunkel und Kollegen haben die-
se Abldufe bei mutiertem BubR1 und nor-
malen Fliegen analysiert und verglichen und
dabei festgestellt, dass das BubR1-Gen we-
sentlich daran beteiligt ist, dass die Schwes-
terchromatiden wihrend der Meiose mit-
einander verbunden bleiben, wodurch eine
korrekte Verteilung des genetischen Mate-
rials in den entstandenen Geschlechtszellen
sichergestellt wurde. Die Forscher fanden
auch heraus, dass bei weiblichen Fliegen
mit mutiertem BubR1 eine komplexe Struk-
tur, die Synaptonemaler Komplex genannt
wird und die wihrend der ersten meio-
tischen Teilung homologe Chromosomen
bindet und eine Rekombination zulasst (ei-
nen Austausch von genetischem Material
zwischen homologen Chromosomen, was
wesentlich fir die Vermischung von viter-
licher und mitterlicher Erbinformation ist),
gestort ist. Die detaillierte Analyse dieses
Vorgangs der Rekombination in mutierten
BubR1-Zellen ergab signifikante Verande-
rungen in Héufigkeit und Distribution.

Die Forschungsergebnisse von Malman-
che, Sunkel und Kollegen zeigen, dass bei
Fruchtfliegen das BubR1-Gen entschei-
dend fiir eine korrekte Verteilung des ge-
netischen Materials wihrend der Bildung
von Eizellen und Spermien ist. Weil BubR1
bei allen Lebewesen vorkommt und dieses
Gen auch bei Menschen existiert, konnen



diese Forschungsergebnisse moglicher-
weise Auswirkungen auf die Erforschung
von menschlichen Krankheiten haben, die
durch eine abnorme chromosomale Ver-
teilung wie dem Down-Syndrom entste-
hen. Das Down-Syndrom kommt mit zu-
nehmendem Alter der Mutter hdufiger vor.
Bei Frauen tber 45 Jahren liegt das Risiko

bei 4 %.

Man weif3, dass bei Menschen mit Down-
Syndrom abnorme Rekombinationsmus-
ter und ein Verlust der Kohésion zwischen
Schwesterchromatiden stattgefunden ha-
ben, genau wie bei den Defekten, die bei
Fruchtfliegen mit mutiertem BubRI1-Gen
beobachtet wurden. Claudio Sunkel meint
dazu: ,,Unsere Beobachtungen deuten zum
ersten Mal an, dass eine unzureichende
oder reduzierte Funktion eines Gens wie
des BubR1-Gens fiir ein altersbedingtes
Chromosomenungleichgewicht, wie es bei
Menschen vorkommen kann, verantwort-
lich ist.”

Autorin: Catarina Amorim
(catarina.amorim@linacre.ox.ac.uk)

Der Originalartikel erschien in,Current Biology*,
Vol. 17, 1489-1497, September 2007

Autoren des Originalartikels:
Claudio Sunkel, cesunkel@ibmc.up.pt
J. E. Tomkiel, jetomkie@uncg.edu

Link zur Fachzeitschrift:
www.current-biology.com/
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Down-Syndrom und
Verhaltensstorungen

Im folgenden Artikel gibt Georg Capone, der Leiter der DS-Klinik im
Kennedy Krieger Institute und Arzt in der Abteilung fiir Verhaltens-
stérungen, Antworten auf hdufig gestellte Fragen von Eltern und
Lehrern (iber schwierige Verhaltensweisen bei Kindern mit Down-

Syndrom. TEXT: GEORG T. CAPONE, M.D. / UBERSETZUNG: PATRICIA GIFFORD

Was sind Verhaltensstorungen?

Der Begriff ,Verhaltensstérung® bezieht
sich auf ein zu beobachtendes Muster von
VerhaltensaufFilligkeiten, die eigene Ak-
tivitdten oder Aktivitdten in einer Grup-
pe storen. Es ist wichtig, zwischen ,,aktiven
Kindern mit altersentsprechenden Verhal-
tensweisen und Kindern zu unterscheiden,
die ein anhaltendes Muster von Verhal-
tensauffilligkeiten zeigen, die soziale und/
oder akademische Beeintrachtigungen zur
Folge haben. Selbstverstindlich hat nicht
jedes Kind, das ungezogen ist oder trotziges
Verhalten zeigt, eine ,Verhaltensstorung®

Je nach Schwere, Intensitit und Muster
des negativistischen, oppositionellen, st6-
renden, zerstorerischen oder aggressiven
Verhaltens unterscheidet man zwischen
den folgenden Krankheitsbildern:

B Aktivitats- und Aufmerksamkeitssto-
rung (F90.0), auch Aufmerksambkeits-
defizit-Hyperaktivititsstorung (ADHS)
genannt;

B Stérungen des Sozialverhaltens mit
oppositionellem, aufsdssigem Ver-
halten, auch oppositionelle Verhal-
tensstorungen oder oppositionelles
Trotzverhalten genannt),

B Storungen des Sozialverhaltens, auch
sonstige Storungen des Sozialverhal-
tens genannt.

Kinder mit Down-Syndrom und ADHS
zeigen zeitweise oppositionelles, storendes
oder leicht aggressives Verhalten. Kinder mit
Down-Syndrom und einer oppositionellen
Verhaltensstérung oder einer Stérung des
Sozialverhaltens haben oft auch ADHS. Zu-
sammen betrachtet lassen sich Down-Syn-
drom und ADHS, das Down-Syndrom und
eine oppositionelle Verhaltensstérung und
das Down-Syndrom und eine Stérungen des
Sozialverhaltens nebeneinander auf einem
Kontinuum, das die Schwere von Verhal-
tensstorungen darstellt, aufreihen.

Wann werden Verhaltens-
storungen diagnostiziert?

Die Diagnose einer Verhaltensstorung wird
tiblicherweise in den Grundschuljahren ge-
stellt, wenn das Kind im Alter zwischen fiinf
und sieben Jahren ist. Kinder mit Down-
Syndrom konnen jedoch auch bereits unter
drei Jahren oppositionelles Verhalten, mo-
torische Uberaktivitit und Aufmerksam-
keitsstorungen zeigen.

Kleinkinder mit entsprechender Veran-
lagung konnen oppositionelles Verhalten
entwickeln, ohne offenkundige Uberakti-
vitdt zu zeigen oder Aufmerksambkeitspro-
bleme zu haben. Bei Kindern mit Down-
Syndrom im Vorschulalter mag man ein
gewisses Trotzverhalten oder Dickkopfig-
keit erwarten, was Eltern jedoch mit einer
konsequenten Erziehung in den Griff be-
kommen kénnen.

Warum zeigen Menschen mit
Down-Syndrom viel 6fter als andere
Verhaltensstorungen?

Es wird angenommen, dass Storungen des
Sozialverhaltens bei Menschen mit Down-
Syndrom bei acht bis zw6lf Prozent liegen
und damit deutlich hiufiger auftreten als in
der Durchschnittsbevolkerung, bei der Sto-
rungen des Sozialverhaltens bei drei bis vier
Prozent liegen. Die folgenden zugrunde lie-
genden Faktoren kénnen bei Kindern mit
Down-Syndrom dazu fithren, dass sie ein
anhaltendes Muster von stérendem Verhal-
ten entwickeln:

® unrealistische Anforderungen auf-
grund von Erwartungen hinsichtlich
der Entwicklung des Kindes (Sprach-
erwerb, Ausdruck und Redeweise, gei-
stige Entwicklung, Selbststandigkeit)

m wiederkehrende Angste oder Frustrati-
onen

m plotzliche Aufforderungen, die es er-
fordern, dass sich das Kind von einer
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bevorzugten Aktivitit einer anderen
zuwenden muss, oder andere umwelt-
bedingte Ausloser

B unterschiedliches Temperament von
Kindern und Eltern

® mangelhafte oder fehlende Impulskon-
trolle

B ein rigider, inflexibler kognitiver Stil
des Kindes oder

B ein erlerntes Verhalten, durch das so-
ziale Aufmerksamkeit oder auch eine
Flucht erreicht wird (sekundarer Ge-
winn).

Kinder mit kognitiven Beeintréchti-
gungen sind durchaus in der Lage, ihr st6-
rendes Verhalten einzusetzen, um ihre Be-
treuer zu manipulieren und ein Muster an
erlerntem und unerwiinschtem Verhal-
ten zu entwickeln, das sich nur sehr schwer
wieder andern lasst.

Bestimmte Erkrankungen wie unerkann -
te Schmerzen, eine Schilddriiseniiberfunk-
tion, Schlafstérungen, nicht erkannte Hor-
oder Sehstérungen oder Nebenwirkungen
von Medikamenten konnen ebenfalls Ursa-
chen fiir storendes Verhalten sein.

Wie werden Verhaltensstérungen
normalerweise diagnostiziert?

B Durch Beobachtung zu Hause oder in
der Schule,

® durch genaues Betrachten des Um-
feldes, um bestimmte Ausloser und die
Konsequenzen des gezeigten Verhal-
tens zu erkennen,

B durch das Ausfiillen von Verhaltens-
checklisten oder Beurteilungsskalen
durch Eltern, Lehrer oder Therapeuten,

B durch eine medizinische Untersu-
chung, um physiologische Faktoren zu
erkennen, die auf ein zugrunde liegen-
des medizinisches oder psychiatrisches
Problem hindeuten, und

B indem eine Untersuchung durchge-
fithrt wird, anhand derer der aktuelle
Entwicklungsstand des Kindes bei
Spracherwerb, Ausdruck und Redewei-
se, geistiger Entwicklung, Selbststan-
digkeit bestimmt wird.

Wie werden verschiedene Arten von
Verhaltensstorungen kategorisiert?

Bei Kindern im Vorschulalter wird ein ge-
wisses Trotzverhalten oder Dickkopfigkeit
erwartet und bedeutet nicht, dass automa-
tisch eine ,,Storung® vorliegt. Einige Kinder
entwickeln Verhaltensweisen, durch die sie
den Schulunterricht oder eine Aufgabe ver-
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meiden, die sie aufgrund moglicher Kon-
sequenzen wie Angst oder Versagen als zu
schwierig wahrnehmen, oder sie weigern
sich, sich dieser Aufgabe iiberhaupt zu stel-
len. Diese Kinder erscheinen anderen als
unaufmerksam, abgelenkt, unruhig und
unkooperativ, wenn Aufforderungen an sie
gestellt werden, vor allem im Klassenzim-
mer oder bei den Hausaufgaben.

Kriterien fir ADHS sind unter Beriick-
sichtigung des Entwicklungsalters unter an-
derem eine kurze Aufmerksambkeitsspanne,
Ablenkbarkeit, mangelnde oder fehlende
Impulskontrolle, motorische Uberaktivi-
tat, motorische Unruhe, geringe Frustrati-
onsschwelle, Unorganisiertheit und Unord-
nung, das Nichtvermdgen, eine Aufgabe zu
Ende zu bringen, Launenhaftigkeit, haufige
Unterbrechungen sowie eine mangelhafte
Gefahreneinschitzung. Einige Symptome
treten bereits vor dem Alter von sieben Jah-
ren auf.

Kriterien fiir oppositionelle Verhaltens-
storungen sind unter Berticksichtigung des
Entwicklungsalters unter anderem regel-
mafliges oder situationsbedingtes opposi-
tionelles Verhalten, Trotzverhalten und die
Missachtung von Aufforderungen, haufig
einhergehend mit entsprechender Argu-
mentation und/oder Wutanfillen.

Kriterien fiir Stérungen des Sozialver-
haltens beinhalten regelméflige oder situa-
tionsbedingte Aggressivitit anderen gegen-
iiber, Storungen in bestimmten Situationen
und Umgebungen durch Kérpereinsatz und
das Zerstéren von Dingen. (Bei vielen Kin-
dern ist das aggressive Verhalten oft sehr
impulsiv und eher aufmerksamkeitssu-
chend anstatt boswillig.)

Solche Verhaltensweisen treten nicht ge-
legentlich, sondern fortwihrend auf. Sie ha-
ben eine Stérung der sozialen, familidren
und/oder akademischen Funktionalitit
mindestens {iber einen Zeitraum von sechs
Monaten zur Folge.

Konnen Verhaltensstorungen als
Spektrumsstorung bezeichnet werden?

Insgesamt gesehen konnen das Down-
Syndrom plus ADHS, oppositionelle Ver-
haltensstérungen oder Stérungen des So-
zialverhaltens auf ein und demselben
Kontinuum angesiedelt werden, mit dem
die Schwere der jeweiligen Verhaltenssto-
rung bestimmt werden kann. Dennoch gibt
es auch innerhalb einer bestimmten Dia-
gnosekategorie Unterschiede:

Bei den verschiedenen Verhaltenssto-
rungen gibt es Variationen im Ausmaf} und
in der Schwere der Beeintrachtigung (siehe
oben), was wiederum ein sehr individuelles
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Symptomprofil ergibt, das sowohl leichte als
auch schwere Symptome aufweisen kann.

Bei storenden Verhaltensweisen wird die
Diagnose meist im Hinblick auf das Ent-
wicklungsalter gestellt, wobei je nach Al-
ter und Reife des Kindes verschiedene Aus-
prigungen und Auflerungen des jeweiligen
Verhaltens auftreten.

Das Bestehen oder das Fehlen von zu-
grunde liegenden Krankheitssymptomen
unterscheidet sich natiirlich auch von Fall
zu Fall, und dies beeinflusst, wie Arzte die-
se biologische oder psychiatrische Kompo-
nente einschitzen, die mit der Verhaltens-
storung in Zusammenhang gebracht wird.

Die sozialen Situationen und das Um-
feld sind bei jedem Kind anders. Deshalb
ist es durchaus moglich, dass sich eine Ver-
haltensstorung nur unter bestimmten oder
auch ungewohnlichen Voraussetzungen
zeigt.

Konnen Verhaltensstorungen mit
anderen Erkrankungen oder Storungen
verwechselt werden?

Ja, aus verschiedenen Griinden koénnen
Verhaltensstorungen sehr wohl mit ande-
ren Erkrankungen oder Stérungen ver-
wechselt werden. Auch bestehen héufig Un-
sicherheiten bei der Diagnosestellung.

1. Bei Kindern im Vorschulalter wird El-
tern oft gesagt, dass das stérende Verhal-
ten fiir dieses Entwicklungsstadium normal
ist und dass es bei Kindern mit Down-Syn-
drom zu den syndromspezifischen Eigen-
schaften zdhlt.

2. Medizinische Griinde werden oft tiberse-
hen. Wenn ein Kind zu starker Hyperaktivi-
tat und Impulsivitdt neigt, wird oft nur die
Diagnose ADHS gestellt. Um die Diagnose
zu sichern, miissen jedoch eine Schilddrii-
sentiberfunktion, Schlafstérungen und Ne-
benwirkungen von Medikamenten ausge-
schlossen werden.

3. Es werden héufig nur bestimmte Aspekte
des Symptomkomplexes der Verhaltens-
storung erkannt und behandelt. So lassen
sich zum Beispiel aggressives und stérendes
Verhalten sehr leicht identifizieren, aber an-
dere physiologische Symptome wie Wahr-
nehmungsstérungen, Angststorungen, kog-
nitive Rigiditdt, Reizbarkeit und Stim-
mungsschwankungen werden oft {iberse-
hen.

4. Zusatzlich zu dem storenden Verhalten
sehen einige Eltern Anzeichen einer Autis-
musspektrumsstorung bei ihrem Kind (z.B.



Neigung zum Wiederholen, sensorische
Abneigungen, mangelndes Sozial- und
Spielverhalten oder eine riicklaufige Ent-
wicklung), woraus sie schlieflen, dass Au-
tismus die Hauptdiagnose ist. Dies muss je-
doch nicht unbedingt der Fall sein.

Wenn Autismus nicht die Hauptdiagno-
se ist, verkomplizieren solche Verhaltens-
weisen die Diagnosestellung und die Be-
handlung des stérenden Verhaltens.

Zudem gibt es psychiatrische Erkran-
kungen, die als Komorbiditit zu dem sto-
renden Verhalten auftreten. Stérendes Ver-
halten wird leicht erkannt und ist immer
ein Grund zur Besorgnis. Auch physiolo-
gische Eigenschaften, die durchaus leicht
tibersehen werden konnen, konnen in kom-
plexen Fillen einen Hinweis auf eine ,,psy-
chiatrische Komponente® geben.

Einrigider undinflexibler kognitiver Ver-
haltensstil und das Bediirfnis nach Gleich-
heit zeigen sich bereits in der Kindheit und
konnen ein frither Hinweis auf Zwangssto-
rungen sein, die sich erst zu einem spiteren
Zeitpunkt zeigen werden.

Auch wenn es eher ungewdhnlich ist,
kommt es dennoch vor, dass Reizbarkeit
und schnelle Stimmungsschwankungen
sowie ein geringeres Schlafbediirfnis bei
Schulkindern ein frither Hinweis auf eine
zyklische Stérung wie eine bipolare affek-
tive Stérung sein konnen.

Welche medizinischen Faktoren sollten
in Betracht gezogen werden?

Wenn Kinder mit Down-Syndrom und
ADHS oder Down-Syndrom und einer op-
positionellen Verhaltensstérung oder einer
Storung des Sozialverhaltens untersucht
werden, miissen auch mogliche gesund-
heitliche Faktoren untersucht und ausge-
schlossen werden. Dazu gehoren korper-
liche Schmerzen (Magen-Darm-Trakt,
Schmerzen in Hals, Nase oder Ohren, Kopf-
schmerzen, muskuloskelettale Schmer-
zen sowie Menstruationsbeschwerden),
die Schilddriisentiberfunktion, Schlafsto-
rungen oder eine Schlafapnoe und Neben-
wirkungen von Medikamenten (Stimulan-
tien, Erkaltungs- oder Asthmamedikamente
oder auch Koffein).

Welche Probleme sind aufgrund von
Verhaltensstorungen langfristig zu
erwarten?

Verhaltensstorungen kénnen zur Folge ha-
ben, dass das Kind keine ausreichenden
schulischen Leistungen erbringen kann,
dass es soziale Ablehnung erfihrt und in
manchen Fillen in einer restriktiveren

schulischen Umgebung untergebracht wer-
den muss.

m Es besteht das Risiko, sich selbst oder
andere zu verletzen.

B Andere psychische Stérungen wie
Angststorungen, Zwangsstorungen
oder eine bipolare affektive Storung
koénnen sich entwickeln.

B Schwierigkeiten konnen bei korper-
lichen Untersuchungen und zahnmedi-
zinischen Mafinahmen auftreten.

® Chronische, erlernte Verhaltenspro-
bleme konnen sich zeigen.

B Kein Ansprechen auf Medikamente
oder Mafinahmen zur Verbesserung des
Verhaltens und der Kommunikation.

B Betreuer werden zunehmend frustriert,
angstlich und depressiv. Ehe- und Fa-
milienprobleme koénnen die Folge sein.

Wer sollte die Diagnose stellen?

Eltern, Therapeuten oder Lehrer sind zu-
néchst aufgrund einer offensichtlichen Ver-
haltensstorung besorgt. Ein Kinderarzt, der
sowohl die Grundversorgung iibernimmt
als auch entwicklungs- und verhaltensspe-
zifische Untersuchungen vornimmt, kann
héufig eine gesicherte Diagnose stellen.
Wenn die ersten Versuche, das Verhalten
zu dndern oder die psychische Stérung me-
dizinisch zu behandeln, nicht erfolgreich
sind, sollte ein Kinderpsychologe hinzuge-
zogen werden, besonders, wenn deutliche
komplexe physiologische Symptome zu er-
kennen sind. Bei der Auswahl eines geeig-
neten Kinderpsychologen sollte man vor
allem darauf achten, dass derjenige Erfah-
rung mit Untersuchungen von Kindern mit
Entwicklungsverzogerungen und geistigen
Beeintrichtigungen hat.

Was sollten die Eltern tun, wenn eine
Verhaltensstorung vermutet wird?

Sprechen Sie zuerst mit dem Kinderarzt
und bitten Sie ihn um eine Uberweisung
zu einem entsprechenden Facharzt, der
Ihr Kind weiter betreuen kann. Das kann
ein Kinderarzt sein, der sich auf entwick-
lungs- und verhaltensspezifische Bereiche
spezialisiert hat und sich zudem mit den
Besonderheiten beim Down-Syndrom und
Doppeldiagnosen auskennt, oder ein Kin-
derpsychiater oder Verhaltenspsychologe
in einem medizinischen Versorgungszen-
trum.

Seien Sie darauf gefasst, dass es durchaus
moglich ist, dass verschiedene Arzte unter-
schiedliche Meinungen oder Sichtweisen
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vertreten und unterschiedliche Vorschlage
machen konnen, aus denen Sie sich die fiir
Sie passenden und umsetzbaren Losungen
heraussuchen miissen. Dies kann wéihrend
einer familidren Krise besonders schwierig
sein. Idealerweise arbeiten Sie mit Fachleu-
ten zusammen, die Thnen dabei helfen kon-
nen, Thre verschiedenen Moglichkeiten zu
verstehen, zu beurteilen und entsprechende
Prioritdten zu setzen, und die Thre Bemii-
hungen, die angebotenen Ldsungen so zu
gestalten, dass sie fiir Ihr Kind am besten
umsetzbar sind, nicht zu kritisch sehen und
auch ihre Kompetenz dadurch nicht in Fra-
ge gestellt sehen.

Was kann man von einer Untersuchung
erwarten?

Bei einer umfassenden Untersuchung sollte
zunéchst eine medizinische und entwick-
lungsspezifische Anamnese des Kindes er-
stellt werden. Das Kind sollte in struktu-
rierten und unstrukturierten sozialen und
Spielsituationen in der Schule und zu Hau-
se beobachtet werden. Die verschiedenen
Verhaltensweisen sollten anhand einer gin-
gigen Bewertungsskala systematisch beur-
teilt werden.

Auch sind Untersuchungen der kogni-
tiven Fahigkeiten und der Sprachfihigkeit
sinnvoll, um das funktionelle Niveau des
Kindes zu bestimmen, falls dies noch nicht
bekannt ist.

Ist es liberhaupt sinnvoll, die Doppel-
diagnose Down-Syndrom und ADHS
oder Down-Syndrom und oppositio-
nelle Verhaltensstorung oder Stérung
des Sozialverhaltens zu stellen?

In vielen Fillen bedeutet die Doppeldiagno-
se, dass das Kind in der Schule einen An-
spruch auf einen spezialisierteren Umgang
im Unterricht und verhaltenstherapeu-
tische Maflinahmen hat. Viele Eltern und
Lehrer berichten, dass sie sich erleichtert
fithlen, wenn sie erfahren, dass ein Kind,
das solche Schwierigkeiten hat, eine zweite
Diagnose hat, die seine auffilligen Verhal-
tensweisen erklart.

Was muss anders gemacht werden,
wenn eine Doppeldiagnose gestellt
wird?

Kontaktieren Sie die Schule oder die Friih-
forderungsstelle Thres Kinders und bespre-
chen Sie einen eventuellen Wechsel in eine
andere Einrichtung oder einen Schulwech-
sel. Solche Schritte sind wesentlich und
konnen positiv zu einer Behandlung der
Verhaltensauffilligkeiten bei Kindern im
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Vorschul- und Schulalter beitragen.

Stellen Sie sicher, dass ein funktionelles,
visuelles Kommunikationssystem (eine Bil-
dertafel oder Fotos, mit denen das Kind
kommunizieren kann) zur Verfiigung steht,
wenn das Kind nonverbal ist oder nicht ent-
sprechend kommunizieren kann.

Wichtig ist es auch, feste, konsequente
und realistische Erwartungen zu formu-
lieren und entsprechende disziplinarische
Mafinahmen und Vorgehensweisen festzu-
legen. Wenn feste ,Regeln” rechtzeitig fest-
gelegt werden, hilft das sowohl dem Kind
als auch den Eltern.

Entwickeln Sie einen Plan zur Unterstiit-
zung von positivem Verhalten. Sie konnen
das Verhalten lenken, indem Sie Ihr Kind in
den gewiinschten Verhaltensweisen bestir-
ken und es dabei unterstiitzen, das aggres-
sive und storende Verhalten in den Grift zu
bekommen. Lehrer und Eltern sollten glei-
chermaflen darin unterrichtet werden.

Empfehlenswert ist auch ein Wahrneh-
mungstraining, um die Uberreaktion auf
umweltbedingte Reize zu minimieren, und
schédliche Reize versuchen zu vermeiden.

Ebenso sollte ein vorhersehbares, nicht-
chaotisches und bestindiges Umfeld vor-
handen sein. Auch sollten Techniken zur
Beruhigung oder Entspannung des Kindes
eingesetzt werden.

Eventuell miissen Medikamente in Be-
tracht gezogen werden, die die wichtigsten
physiologischen Symptome reduzieren, wie
Schlafstorungen, Reizbarkeit, Angstgefiihle,
stereotypes Verhalten, Hyperaktivitit, Im-
pulsivitat, Unaufmerksamkeit und kogni-
tive Desorganisation.

Eltern, die entscheiden miissen, ob Sie
Medikamente einsetzen wollen oder nicht,
sollten mehrere Faktoren beriicksichtigen.
Dazu gehoren die Schwere und die Dauer
der physiologischen Auffilligkeiten, inwie-
weit diese Auffilligkeiten und Verhaltens-
weisen Entwicklungsfortschritte und die
schulische und die soziale Entwicklung st6-
ren oder einschrianken, sowie ihre Auswir-
kung auf familidre und soziale Beziehungen
und Gegebenheiten. Auch sollten die di-
rekten Auswirkungen von unkontrolliertem
und gefahrlichem Verhalten wie Aggressi-
onen oder Selbstverletzungen auf die Ge-
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sundheit und die Sicherheit des Betroffenen
selbst sowie seiner Betreuer beriicksichti-
gt werden. Auch wenn Medikamente ein-
gesetzt werden, ist es dennoch wesentlich,
einen Plan zum Umgang mit und zur Be-
handlung der jeweiligen Verhaltensweisen
zu haben sowie eine funktionelle Kommu-
nikationsstrategie zu verfolgen. Nur so kon-
nen langfristige Erfolge erzielt werden.

Der Artikel erschien in Vol. 30, Nr. 4, 2007 der
Zeitschrift,Down Syndrome News’, eine Publikation
des National Down Syndrome Congress, 1370 Cen-
ter Drive, Suite 102, Atlanta, GA 30338, www.ndsc-
center.org.

Wir danken fiir die freundliche Genehmigung der
NDSC, diesen Bericht tibersetzen und in Leben mit
Down-Syndrom veréffentlichen zu diirfen.

Der Autor Georg T. Capone leitet als Wissenschaftler
am Kennedy Krieger Institut in Baltimore, Maryland
die dortige Down-Syndrom-Ambulanz. Er ist auBer-
dem als Assistent-Professor fiir Pddiatrie an der
Johns Hopkins Universitdt in Baltimore, USA tdtig.
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Diese Jungs kriegen schon allerhand gebacken: Felix Bruns ganz konzentriert beim Schiitten, Joshua Bottner
zieht sich selbst an und Leo Raffo schafft schon ein 36er Puzzle!
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Was ist ein Groove?

Neues Buch,
neuer Begriff!

Was ist ein Groove?

Eine einfache Defnition fiir einen Groove
ist ein festes Verhaltensmuster, ein Routine-
ablauf bestimmter Handlungen oder immer
gleiche Uberlegungsmuster.

Wir alle iiben bestimmte Routinen in
unserem téglichen Leben aus, sonst wiirden
wir vermutlich gar nichts zustande brin-
gen. Wenn wir zum Beispiel jeden Morgen
aufs Neue tberlegen miissten, wann oder
wie wir duschen, unsere Zahne putzen, So-
cken anziehen, Schuhe zubinden und Frith-
stiick machen sollen, wiren wir mittags im-
mer noch zu Hause. Wenn man dies auf alle
anderen automatischen oder Routineaufga-
ben iibertrégt, die man jeden Tag zu Hause
erledigen muss, kann man leicht erkennen,
dass eine Welt ohne Grooves zum Stillstand
kiame. Menschen mit Down-Syndrom sind
besonders gut darin, Grooves in ihr tig-
liches Leben aufzunehmen und zu befol-
gen. Viele befolgen diese Grooves mit einer
Genauigkeit, die einen peniblen Buchhalter
beeindrucken wiirde.

Beispiele fiir Grooves sind:

B eine tdgliche Routine mit festgelegter
Reihenfolge und festem Zeitplan, ein-
schlieSlich fester Morgen-, Abend- und
Arbeitsroutinen, aber auch Routinen
fiir entspannende Aktivititen, wie Ma-
len oder das Abschreiben von Wortern
oder Briefen,
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Im Zusammenhang mit Routinen, speziell wenn es dabei um Men-
schen mit Down-Syndrom geht, die gleiche Abldufe, Wiederho-
lungen und Ordnung in ihrem Leben brauchen, gibt es einen neuen
Begriff, ,Groove”, den wir in diesem Beitrag kurz erkldren mochten.
Der Text stammt aus dem neuen Buch Erwachsene mit Down-
Syndrom verstehen, begleiten und férdern. Kapitel 9 ,,Der Groo-
ve und Flexibilitct” schildert, was ein Groove genau ist, welche Vor-
und Nachteile Grooves haben kénnen, wann und weshalb ein Groo-
ve problematisch wird, und gibt Empfehlungen ftir Gegenmalsnah-

men bei festgefahrenen Grooves.

m grofie Sorgfalt bei der Korperpflege und
der Pflege der eigenen Erscheinung,
aber auch bei der Pflege des Zimmers
und der eigenen Sachen; Menschen mit
Down-Syndrom haben héiufig einen
festen Platz fiir ihre Mébel und ande-
re personliche Dinge in ihrem Zimmer
oder ihrer Wohnung; legt jemand Dinge
an einen anderen Ort, werden sie meist
umgehend wieder an ihren urspriing-
lichen Platz zuriickgebracht,

m die Entwicklung von Grooves fiir we-
niger hdufige Aktivititen, zum Beispiel
eine feste Methode zum Kofferpacken,
zum Bestellen in einem Restaurant oder
zum Feiern von Hochzeiten, Geburtsta-
gen, Feiertagen und so weiter.

m personliche Vorlieben fir Themen wie
Musik, Sportmannschaften, soziale und
Freizeitaktivititen oder fiir Berithmt-
heiten, aber auch personliche Dinge, wie
zum Beispiel ein Lieblingsverwandter
oder eine Liebesbeziehung; diese Groo-
ves sind hilfreich fiir die eigene Person-
lichkeitsbildung, weil der Mensch durch
das, was er gerne tut, und durch Mit-
menschen, mit denen er gerne zusam-
men ist, seine Personlichkeit formt.

Vorteile von Grooves

Grooves bringen eine Reihe von Vortei-
len mit sich. Sie vermitteln ein Gefiihl der
Ordnung und der Struktur im téglichen Le-
ben. Grooves unterstiitzen und férdern die
Selbststandigkeit. Sobald eine Titigkeit ge-
lernt wurde und Teil einer téglichen Rou-
tine geworden ist, wird diese Aufgabe ge-
wissenhaft erledigt. Dadurch wird man
unabhingiger und kann auch seine Arbeits-

leistung steigern. Arbeitgeber sind hiu-
fig beeindruckt, wie verldsslich Angestell-
te mit Down-Syndrom bei der Ausfiihrung
von Routinearbeiten und dem Befolgen von
Zeitpldnen sind.

Nachteile von Grooves

Obwohl Grooves viele Vorteile bieten, kon-
nen sie auch Probleme und Nachteile mit
sich bringen. Aber nicht alle Probleme miis-
sen ernsthafter Natur sein, wenn andere an-
gemessen damit umgehen. So kann sich ein
Erwachsener mit Down-Syndrom fiir ein
bestimmtes Thema sehr interessieren, wie
zum Beispiel seine LieblingsfufSballmann-
schaft, und dieses Thema immer wieder bei
Freunden und in der Familie zur Sprache
bringen. Dies mag vielleicht fiir seine Ge-
sprachspartner etwas irritierend sein, aber
es handelt sich nicht unbedingt um ein Pro-
blem, das wichtige Lebensbereiche dieser
Person durcheinanderbringt.

Ernsthaftere Probleme

Manchmal kann sich ein Groove zu einem
ernsten Problem entwickeln und gelegent-
lich wird daraus sogar eine Zwangsstorung.
Wenn Zwangsgedanken und Zwangshand-
lungen auftreten, die normale und wich-
tige Aktivitdten wesentlich beeintrachtigen,
spricht man von einer Zwangsneurose. Ein
Groove wird beispielsweise dann hochst
problematisch, wenn Morgen- oder Abend-
routinen so umfangreich werden, dass je-
mand stdndig seine Arbeit oder soziale Akti-
vitdten, die fiir ihn positiv wiren, versaumt.
(Das Buch beschiftigt sich in einem Ex-
tra-Kapitel auch eingehend mit Zwangssto-
rungen.)
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Rituale im Leben von Menschen
mit einer geistigen Behinderung

TEXT: WERNER FRANGER

Rituale erleichtern den Alltag. Unser Leben ist voll
davon. Rituale haben ihren Platz beim Verstehen
von Welt und im Handeln in der Welt. Sie bringen
Sicherheit und Routine, aber auch Starrheit und
Stagnation. Der Begriff ,Ritual” wird meist im Zu-
sammenhang mit Kindererziehung erwdhnt, zum
Beispiel Einschlafritual oder Spielritual. In unserem
Alltag finden sich jedoch die unterschiedlichsten
Rituale, Gewohnheiten, Handlungsabldufe.

In diesem Bericht fasst der Autor den Begriff
~Ritual” wesentlich weiter. Die Verengung alleine
auf Gewohnheiten wiirde den Blick auf weitere
Aspekte und Wirkweisen von Ritualen verstellen.

enn man heute den Begriff ,Ritual” hort, wird er meist im

Zusammenhang mit Kindererziehung erwahnt. Einschlaf-
ritual, Spielritual, Ausziehritual usw. sind Handlungen, die in der
~Ratgeberliteratur” den Eltern Hilfen und Unterstiitzung anbie-
ten wollen.

Es ist schade, dass der Begriff und sein Inhalt weitgehend auf
die Ebene der Kindererziehung reduziert werden. Unbestritten
handelt es sich dabei um Rituale, bei ndherem Hinsehen findet
sich in unserem Alltag jedoch eine grof3e Anzahl unterschied-
lichster Rituale, Gewohnheiten, Handlungsablaufe.

Der Begriff ,Ritual” wird hier wesentlich weiter gefasst. Die
Verengung alleine auf Gewohnheiten wirde den Blick auf wei-
tere Aspekte und Wirkweisen von Ritualen verstellen.

Neben Alltagsritualen gibt es noch hochwirksame Rituale,
die Ubergdnge markieren, z.B. markiert ein Hochzeitsritual den
Ubergang vom Single-Dasein zum Leben als Ehepaar. E. Imber-
Black bezeichnet diese Form als,normative Rituale”.

Normative Rituale folgen meist einer genau festgelegten
Struktur und fihren durch einen symbolischen Akt in das
~Neue”.

Eine Entscheidung, ob ein Ritual ,normativ” oder ,alltaglich”
ist, ist immer nur im Einzelfall moglich. Neben der Haufigkeit
und der Gefiihlsladung kann als Unterscheidungsmerkmal die-
nen, dass bei normativen Ritualen das Gefiihl im Ritual (im sym-
bolischen Akt) prasent ist, wahrend bei alltdglichen Ritualen die
Abwesenheit oder das Misslingen der Routinehandlung zu Irrita-
tionen fihrt. Die starke emotionale Komponente normativer Ri-
tuale zeigt sich beispielsweise darin, dass bei diesen Ritualen die
Menschen oft,zu Tranen gerihrt” sind (z.B. Hochzeiten). Bei all-
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taglichen Ritualen erwartet das Gehirn einen bestimmten Ver-
lauf, tritt dieser nicht ein oder ist er gestort, wird eine Irritation
die Folge sein. Beispiel: Wenn man frihmorgens feststellt, dass
kein Kaffee mehr da ist fiir das gewohnte Muntermachergetrank.
FUr manche ist die Irritation dann so grof3, dass ,der Tag gelau-
fen ist”.

Wesentliche Kriterien fur ein Ritual sind seine Wirkung auf das
Individuum, seine Gestaltung und die Haufigkeit der Wiederho-
lung.

Die ,Kraft” oder ,Machtigkeit” eines Rituals ist erkennbar an
der Bedeutung dieses Rituals fir ein Individuum oder eine Grup-
pe von Individuen (z.B.symbolisieren Aufnahmerituale die Zuge-
horigkeit zu einem Subsystem).

In Léndern,in denen keine Trennung von Zivilgesellschaft und
Religionsgemeinschaft existiert, lasst sich ein wesentlich hoherer
Anteil an normativen Ritualen im normalen Alltag finden als in
Systemen, die eine Trennung von Religion und politischem Sys-
tem vollzogen haben. Jedes System (soziale Gruppe, insbeson-
dere aber Glaubenssysteme) entwickelt Eigenarten im Umgang
der Subsysteme untereinander, die es von anderen Subsystemen
unterscheidbar macht.

Beispiele in Israel stellen dar, wo die religiésen Elemente un-
trennbarer Teil des ,politischen” Alltags sind (z.B. Sabbat, Bar-
Mizwa); oder auch der Islam, bei dem im Extremfall die ,Sharia”
als weltlich-politische Handelsmaxime eine Gesellschaft be-
stimmt. In Asien oder in Sidamerika sind mystische Rituale zu
finden (z.B. Woodoo, Feuerlaufen, Nagelbrett), die aber Bestand-
teil des kulturellen Lebens der jeweiligen Gesellschaft sind. Ri-
tuale sind elementarer Bestandteil von Kultur. Sie halten Verhal-
tensmuster fur definierte Situationen bereit.

In institutionellen Systemen (Firmen, soziale Einrichtungen)
wird im Zusammenhang mit Leitbilddiskussion und Qualitats-
management seit einigen Jahren der Begriff der,Corporate Iden-
tity” bemuht, um identitatsstiftende Elemente zu implementie-
ren. Dabei werden auch Rituale entwickelt, z.B. die monatliche
Ernennung zum ,Mitarbeiter des Monats”. Die wirkliche Kraft
von Ritualen wird im sozialen Bereich nur am Rande erfasst, weil
wichtige Elemente, die Voraussetzung fir die Wirksamkeit eines
Rituals sind, nicht beachtet werden.

In Einrichtungen der Behindertenhilfe sind es die Kirchen,
die durch ihre vielen Rituale zur ,Kultur” der Einrichtungen bei-
tragen. Weltliche Rituale sind duBerst selten. Es existieren in den
meisten Betrieben Rituale fur die Mitarbeiter/-innen (z.B. Verab-
schiedung in den Ruhestand, Betriebsfeste); fur die Klientel re-
duziert sich die Méglichkeit ritueller Gestaltung des Alltags aber
erheblich. Es gibt meist keine Aufnahmerituale oder sonstigen
Markierungen von Ubergingen von einem Lebensbereich oder
-abschnitt in einen anderen. Es gibt in Einrichtungen keine Tradi-
tionen hierfiir und damit fehlen auch die Moglichkeiten, die Vor-
teile von Ritualen zu nutzen.

Die meisten sozialen Systeme fallen unter die Kategorie ,Un-
territualisiert” in Bezug auf,normative Rituale”.



Normative Rituale

Die systemische Familientherapie hat sich in den letzten Jah-
ren mit Ritualen als therapeutischer Methode verstarkt ausein-
andergesetzt. Vor allem Evan Imber-Black hat dazu beigetragen.
4Rituale sind gemeinsam entwickelte symbolische Handlungen
(-..)." (Evan Imber-Black 2001, S. 23). Sie zeichnen sich wesent-
lich dadurch aus, dass sie Ubergédnge markieren. Es gibt einen
Zustand vor und einen Zustand nach einem symbolischen Akt.
Diese ,Symbole besitzen eine Bedeutungsdichte, die Worter al-
lein nicht haben kdnnen.” (ebd.S.41)

Diese geflihlsmaBige hohe Bedeutsamkeit und Machtigkeit
von Ritualen hat jeder schon einmal bei entsprechenden Ritu-
alen wie der Kommunion, der Konfirmation, der Christmette, ei-
ner Hochzeit, einer Beerdigung u.A. erlebt. Wenn der Chor ein-
setzt und sich die Schauer den Riicken entlang entfalten und an
den Armen eine Géansehaut entsteht, dann handelt es sich mit
grofBer Sicherheit um ein ,normatives” Ritual. Wie stark die emo-
tionale Beteiligung ist, zeigt sich auch daran, dass selbst in posi-
tiven Situationen die Tranen flief3en.

Normative Rituale wiederholen sich im Laufe eines Lebens
meist nicht (geheiratet wird nicht allzu oft; getauft wird man in
der Regel nur einmal).

Normative Rituale sind kulturbildend. Ich mochte so weit ge-
hen zu sagen, dass ohne diese keine Kultur existiert.

Am Beispiel einer Hochzeit soll aufgezeigt werden, welche
Elemente und Wirkungen diese Art des Rituals besitzt.

® Normative Rituale markieren Uberginge: Die Partner sind
erst Single und nach der Hochzeit ein verheiratetes Paar.

® Normative Rituale haben einen Anfang und eine Ende. Ir-
gendwann fragt der Mann oder die Frau: ,Willst du mich hei-
raten?” Dieser Satz markiert den Beginn. Bis die Hochzeits-
nacht oder die Hochzeitsreise die Hochzeit abschlief3t.

® Normative Rituale kdnnen Unterrituale als kleinere Einheiten
innerhalb des grof3en Rituals haben: den Polterabend, die
standesamtliche und die kirchliche Trauung, u.A.

® Normative Rituale gipfeln in einem symbolischen Akt, der
fur das Subsystem erkennbar die Veranderung markiert. Das
»Ja- wort” oder der ,Ringtausch”. Dieser symbolische Akt bil-
det den Fokus, die Nahtstelle zwischen dem Vorher und dem
Nachher. Dieses Element ist meist das emotional am starks-
ten wirkende und damit im ganzen Geschehen das wich-
tigste. Frau muss weinen und es muss im Inneren beriihren,
damit die emotionale Kraft des Rituals wirksam werden kann.
Dies gilt auch fir die Gas-te, besonders die Eltern der Braut-
leute.

® Normative Rituale stehen meist in Verbindung mit Feiern. Es
ist wohl kaum eine Hochzeit eine wirkliche Hochzeit ohne
das Fest mit Gasten, gutem Essen, Musik und Tanz.

® Normative Rituale haben eine Wirkung auf die Gemeinschaft.
Sie kennzeichnen am Beispiel der Hochzeit zumindest fiir ei-
nige Zeit die Partner als ,nicht mehr frei”, als zusammenge-
horig und damit ist dieses Ritual fir alle sinnstiftend. Bis vor
in paar Jahren musste das Aufgebot flr eine gewisse Zeit 6f-
fentlich ausgehéngt werden.

® Normative Rituale haben geschlossene und offene Anteile.Es
fuhrt weder in der Kirche noch auf dem Standesamt etwas
am ,Jawort” vorbei. Die Einladung der Géste, das Men, die
Farbe des Tischschmucks oder ob es nun eine Hochzeitsreise
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sein muss oder nicht usw. sind offene Bestandteile und kon-
nen von den Beteiligten frei gestaltet werden.

® Normative Rituale haben eine Zeit der Vorbereitung, den
symbolischen Akt und eine Zeit der Integration als untrenn-
bare Teile.Ohne den Brautunterricht oder die Festlegung des
Familiennamens, das Jawort vor dem Priester und der Ge-
meinde und ohne die Belehrungen durch schon verheiratete
Freunde oder Elternteile bis hin zur Bestimmung der Steuer-
klasse wird es keine Hochzeit sein.

Die Aufgaben und Wirkungen der normativen Rituale sind

® Starkung des Gruppenzusammenhalts: Das Geflihl der Zuge-
horigkeit zu einem System wird in das Bewusstsein verankert.
Dies gilt sowohl fur die,Neuen” als auch bei den Alten als Er-
innerung und damit Bekraftigung. Bei einem Aufnahmeritu-
al in eine Gemeinschaft (Taufe oder Aufnahme in ein Heim).
Das System grenzt sich damit von anderen Systemen mit an-
deren Ritualen ab.

® Unterstiitzung bei Rollenwechsel: Die Ubergabe der Stel-
lenbeschreibung einer neuen Gruppenleiterin in einer
Wohngruppe macht den Wechsel von der ,einfachen” Mit-
arbeiterin zur Funktionsstelle in einer Hierarchie mit entspre-
chenden Befugnissen fir die Kollegen/-innen klar. Wenn die
Vorgesetzte das dann auch noch durch eine kleine Anspra-
che verstérkt, sind der Rollenwechsel und die Ubernahme ei-
ner neuen Aufgabe mit neuen Zusténdigkeiten und Verant-
wortlichkeiten nach auB3en hin sichtbar und unterstitzt dies
die neue Gruppenleitung.

® Rituale bieten Orientierung und Halt in Notsituationen: Sie
geben Halt und Handlungsanweisungen in Situationen, in
denen anderenfalls die Emotionen tberschwappen wiirden.
Der Ablauf der Trauerfeier, fur die Hinterbliebenen der Bei-
stand der Verwandten, oft Uber ldngere Zeit, das ,Erzéhlen-
Durfen”, all dies gibt Halt in einer Situation, die emotional ex-
trem belastend ist.

Widerspruchliche Regungen werden eingeschlossen: Auch
im Todesfall gibt es nicht nur traurige emotionale Anteile; genau-
so wichtig ist oft die Erleichterung der Hinterbliebenen, sich nun
nicht mehr in Fursorge aufopfern zu missen. Beide Regungen
sind vorhanden, wirken in der Person und haben ein Anrecht, ge-
wurdigt zu werden.

Menschen, die in Einrichtungen leben, lernen wenige norma-
tive Rituale kennen, ihnen entgeht damit auch ein wesentlicher
Aspekt tiefen emotionalen Erlebens und damit von Lebensqua-
litat.

In Tabelle 1 stehen spezielle normative Rituale von ,norma-
len” Menschen denen von Menschen mit einer geistigen Behin-
derung gegenuber. Am Beispiel der Trennung vom Elternhaus
maochte ich die hilfreiche Funktion eines Rituals darstellen.

Normalerweise verlassen Kinder nach einer (hoffentlich) kon-
flikttrachtigen Zeit pubertarer Auseinandersetzungen von sich
aus das zu eng gewordene Elternhaus. Im Falle von Menschen
mit einer geistigen Behinderung sind es die Eltern, die das Kind
aus dem Hause drangen, erst wenn sie nicht mehr kénnen (meist
erst in hohem Alter der Eltern).

Die Trennung wird so lange wie mdglich hinausgezdgert . ,Ich
will so lange wie moglich fir mein Kind sorgen, dann weil3 ich
wenigstens, dass es ihm gut geht. Und ich hoffe, dass mein Kind
vor mir stirbt.” Gerade diese letzte Aussage zeigt, wie fatal ,un-
normal” die Einstellung ist.Kein anderes (,nicht behindertes”) El-
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Tabelle 1: Vergleich ,normale”

und ,behinderte” Welt

Anlass »~normale” Welt ~behinderte” Welt

Geburt Feier kein Ritual — Schock fiir die Eltern
Geburtstag Feier Ritual, aber Erinnerung an Schock
Sauberkeit Positive Konnotation kein Ritual — oft verspatet
Pubertat/Sexualitat Aufklarung kein Ritual

Schulabschluss/ Feier Abschluss Ritual

Aufnahme in WfbM Aufnahme in WfbM kein Ritual
Erwachsen werden Auszug kein Ritual — immer Kind
Familie/Heirat Feier kein Ritual - selten Segnung

Flhrerschein

Positive Konnotation

kein Ritual

Umzug

Feier

selten Ritual

ternteil wirde auf die Idee kommen, dass das eigene Kind beer-
digt werden muss, um selbst beruhigt sterben zu kénnen.

Im Behindertenbereich gibt es fir diesen Lebensibergang
kein kulturell vorgegebenes Verhaltensmuster. Kein Eltern-
teil kann andere Eltern fragen, wie sie das bewaltigt haben; vor
allem ,gut” bewdltigt haben. Es gibt keine Tradition. Wollten wir
also diesen Familien helfen, den Ubergang zu schaffen, so wére
es notwendig, ein Ritual zu gestalten, das eine Vorbereitungs-
zeit beinhaltet: Abschied, Erinnerung, gemeinsame Erlebnisse,
Dankbarkeit, Trauer, der Gedanke: Wie wird es weitergehen? Das
kénnte die Zeit der Entwicklung des Rituals sein, mit einem sym-
bolischen Akt und einer Zeit der Integration in die neuen Le-
bensumstande.

Alle drei Phasen missen in ausreichendem MalR beriicksich-
tigt werden. Keine darf ausgelassen werden. Unter allen Um-
standen aber musste das Ritual einen symbolischen Akt beinhal-
ten, der kurz und emotional ,méachtig” das Ereignis komprimiert;
meist im Rahmen einer Feier oder eines Festes. Die Angst ma-
chenden/traurigen und die freudigen/zukiinftigen Optionen
werden ausgesprochen.

Mutter: ,Es ist sehr traurig, dich nicht mehr bei mir zu haben! Es
ist entlastend, wenn ich nicht immer auf dich aufpassen muss.”
Sohn: ,Es ist schén, neue Freunde um mich zu haben. Es ist scha-
de, dass ich die Schuhe nicht mehr geputzt bekomme.”

Diese oder dhnliche Satze mussten innerhalb eines Rituals
tatsachlich auch ausgesprochen werden, sonst kdnnen sie ihre
emotionale Wirkung nicht entfalten. Analog: ,Ja, ich will“ bei der
Hochzeit.

Das scheint mir auch der Punkt zu sein,an dem die Macht nor-
mativer Rituale nicht genutzt wird. So zu verfahren setzt voraus,
sich mit den Betroffenen Uber einen langeren Zeitraum hinweg
zu beschéftigen, ihnen die Bedeutsamkeit eines Rituals nahezu-
bringen und mit ihnen zusammen die genau passenden Worte
zu entwickeln und sie auch rituell in einer feierlichen Atmospha-
re vor Zeugen sagen zu lassen.

Reaktionen wie,Da komme ich mir doch bléd vor!” sind zu er-
warten. Ein Verstandnis zu entwickeln und entsprechend zu han-
deln wird sicherlich von Seiten der professionellen Begleitung
dieses Ubergangs erwartet werden missen. Die Eltern sind mit
der Entwicklung solcher Rituale Giberfordert. Sie mussen indivi-
duell an die Gegebenheiten der einzelnen Beteiligten angepasst
werden.Neben der Gestaltung der rituellen Handlung wéren die
Vorbereitungen im Sinne von Besuchen, Absprachen und Ver-
tragsverhandlungen, Einrichtung des neuen Zuhauses u.A. und
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auch der integrativen Aspekt nachher zu bearbeiten.

Was tun die Mitbewohnerinnen und die Mitarbeiterinnen,um
die Eingliederung zu erleichtern (Ubergabe der Hausordnung,
Einfiihrung und Vorstellung in der neuen Umgebung u.A.)? Was
nimmt die Bewohnerin von zu Hause mit und was symbolisiert,
dass sie immer noch die Tochter, das Kind der Eltern ist (z.B. ein
bedeutsamer Gegenstand, der das Elternhaus darstellt)? Was be-
halten die Eltern oder bekommen die Eltern von der Tochter, das
die Anwesenheit im Elternhaus symbolisieren kann? Dies alles
gipfelt in einem Fest, das wirklich bewegend sein sollte. Musik,
Bewegung und Tanz ebenso wie Platz fiir Tranen, Freude und Es-
sen.

So konnte ein Abschiedsritual als gestaltetes normatives Ritu-
al im Entwurf aussehen. So kénnte der Ubergang markiert und
nach auflen hin deutlich gemacht werden. Jetzt ist eine neue
Zeit und jetzt gelten andere Regeln in einer anderen Subkultur
als der familiaren.

Therapeutische Rituale sind eine Sonderform normativer Ri-
tuale. Im Grunde ist der Unterschied im Setting entscheidend,
denn hier wird das Ritual vom System (z.B. der Familie) mithilfe
der Therapeutin angeregt, ein geeignetes Ritual zu entwickeln,
um fehlgelaufene oder unvollstandige normative Rituale aus der
Geschichte des Systems im Nachhinein zu korrigieren.

Alltagliche Rituale

Diese Form des Handelns hat in der Wiederholung die entschei-
dende GroBe. Alltagsrituale sind strukturbildend. Neurobiolo-
gisch sind diese Handlungsablaufe mit der Bildung eines ,cell-
assembly” vergleichbar; also eingepragt/gelernt — und damit
immer wieder reproduzierbar. Ein typisches alltégliches Ritual ist
etwa das immer gleich ablaufende Friihstiicksritual. Jeden Tag
ein Mal gemacht - aber wehe, die Zahnpasta-Tube oder der Kaf-
fee steht an einem anderen Platz.

DerTag ist,gelaufen”, wir sind irritiert, es stimmt,nichts” mehr.
Wahrend wir keinerlei Probleme haben, uns in fremder Umge-
bung aus dem Waschbeutel zu versorgen oder den Kaffee im Ho-
tel aus der Warmhaltekanne trotz all dem zu genief3en.

»Rituale (...) gelten nunmehr als ,Routinisierung’, sie sind nun
die Formen der Alltagsbewiltigung, mit denen wir, regelmaf3ig ge-
pflegt und wiederholt, unsere Existenz sichern.“ (Bliersbach 2004
S. 26)

Es handelt sich bei den ritualisierten Alltagshandlungen még-
licherweise auch um ,leere” ehemals normative Rituale. Sie sind



ihres urspriinglichen Sinnes entleert und werden gemacht, weil
man das so tut (hierher gehort das Handeschitteln im Westen,
aber auch manches Gebet). Entscheidend sind das Fehlen des
Gefuhlsanteils und die hdufige Wiederholung.Man kann den Be-
griff von Gewohnheiten, routinemaBigem Handeln hier sicher-
lich synonym verwenden. Diese Handlungsabldufe lassen sich
Uberall in unserem Leben in allen Bereichen wieder finden. Sie
pragen geradezu unser Leben.

Wir wissen, was wir in einer bestimmten Situation zu tun ha-
ben.In diesem Sinne haben alltdgliche Rituale eine dhnliche Be-
deutung fir unser Leben wie Vorurteile. Sie schiitzen uns da-
vor, standig neue Entscheidungen treffen zu missen, weil wir es
»Schon wissen”.

In diese Kategorie gehoren auch die Handlungen, die auto-
nom, aber bedeutungsleer ablaufen. Das sind stereotyp sich im-
mer wiederholende Handlungen, die im Laufe der Zeit quasi mit
zum Charakter einer Person werden. Als Beispiele sind hier das
Bartzwirbeln, das Wippen mit den Fif3en, das Streichen durch
die Haare und dhnliche fiir Fremde oft seltsam anmutende Hand-
lungen, die der Person aber in dem Augenblick nicht bewusst
sind. Sicherlich haben sie irgendwann einmal fiir die Person Sinn
gemacht, aber sie haben sich verselbststandigt und sind zu Ma-
nierismen geworden.Im sprachlichen Bereich gehéren die,Ahs”
oder Wortftllsel zu dieser Gruppe.

Nun sind diese Rituale nur scheinbar,negativ” besetzt. Die Si-
cherheit, die sie geben, ist enorm, denn sie erleichtern uns das
Handeln in Alltagssituationen in einem Ausmal3, das man sich
kaum vorstellen kann. Genau das hat aber auch die gegenlau-
fige Seite: ,Das haben wir schon immer so gemacht!” ist das Tot-
schlagargument gegen Neuerungen und Verdanderungen.Behar-
rung und Tradition. Versténdlich, schlief3lich sind die gewohnten
Rituale doch als Muster im Gehirn gut,eingebrannt”.

Zur Sicherheit kommt die Verlasslichkeit. Sich jedoch immer
auf die gleiche Abfolge zu verlassen, kann wiederum verhang-
nisvoll sein. Die meisten Verkehrsunfalle passieren auf dem Weg
von und zur Arbeit, der Strecke, die wir immer fahren. Es kracht,
weil ,da bisher noch nie jemand aus dieser Strale gekommen
ist”.

Ein weiterer Vorteil von Alltagsritualen: Die menschliche Wahr-
nehmungsfahigkeit lasst sich enorm steigern. Durch die Gleich-
formigkeit der Handlungen lassen sich beispielsweise in der Pro-
duktion schneller Abweichungen entdecken.

Ein weiterer Nutzen, ein strukturbildendes Element alltag-
licher Rituale ist die Steuerung von Abldufen. Der Dienstplan in
einer Wohngruppe oder Regelwerke und Hausordnungen kon-
nen hier genannt werden.

Alltégliche Rituale sind also Struktur und Hilfe zur Bewalti-
gung des Lebens. Sie geben Orientierung und Handlungsanwei-
sungen flr das Verhalten in der jeweiligen Situation. Die Sicher-
heit des Verlaufs wird aber auch zur Alltagstrance und das kann
gefahrlich werden.

In Einrichtungen der Behindertenhilfe gibt es von dieser Art
von Ritualen fast zu viele. Institutionell bedingte Rituale wie Es-
senszeiten, Hausordnungen, Tagespldne, Wochenpléne, Jahres-
plane, Schlafenszeiten zwingen in eine bestimmte Form. Es sind
eine Uberritualisierung und eine starre Ritualisierung feststell-
bar.

Je schwerer die Behinderung, desto zwingender erscheinen
ritualisierte Handlungsabfolgen, um den Alltag Gberhaupt be-
waltigen zu kdnnen. Flexible Reaktionen auf Anforderungen der
Umwelt sind nur eingeschrankt moglich.
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Alles ist geregelt und verlduft in immerwédhrender Routine ab.
Das Leben von Menschen mit einer geistigen Behinderung ist
durchorganisiert. Manchmal kann ich mich des Eindrucks nicht
erwehren, dass so viel fremdbestimmt wird, dass Menschen mit
einer geistigen Behinderung im Grunde verlernen, fur sich selbst
Entscheidungen zu treffen, bzw. durch die Umstande gar nicht
dazu ermuntert werden. Es besteht die Gefahr, dass das sowieso
geschadigte Gehirn durch zu viel Ritualisierung noch zusatzlich
Jstillgelegt” wird, weil keine Anforderungen mehr gestellt wer-
den.

Immer wieder dasselbe tun, um es einzuschleifen (zu lernen),
bis sie es kann, 100 Mal, 1000 Mal.Der Versuch, durch Ubung und
Wiederholung Muster zu bilden, sich anzupassen. Wenn man
nach intensiver Beschaftigung mit einem Menschen aber fest-
stellen kann, dass er/sie eine Tatigkeit beherrscht, dann ist ei-
gentlich alles getan. Wenn dann diese Person diese Fahigkeit
nicht nutzt, dann liegt es an den Umsténden, dass das Muster
nicht aktiviert wird. Also fehlt die Motivation, eine Handlung zu
vollziehen. Ab diesem Moment ist ritualisierte Wiederholung
nicht mehr nétig, es fehlt am Anreiz. Und manche Menschen,
auch Nichtbehinderte, wollen sich nicht mitihrer Umwelt ausein-
andersetzen. Sie kdnnten, aber sie wollen nicht.

Schwierig ist darliber hinaus, dass all diese instituti-
onell bedingten Rituale durch die personlichen, behin-
derungsbedingten Rituale der Menschen mit einer geis-
tigen Behinderung noch verstarkt werden. Stereotypien,
Sammelleidenschaften, Manierismen, extreme Hobbys wer-
den oft zu zwanghaften Ritualen. Das Abweichen von die-
sen Handlungen kann zu personlichen Katastrophen ausar-
ten. Hier zeigt sich die negative, belastende Seite von Ritualen.

Zwange

,Die Zwangshandlung ist eine Handlung, die sich dem Betrof-
fenen unwillkirlich und gegen dessen Willen standig aufdrangt.”
(http://de.wikipedia.org/wiki/Zwangshandlung)

Es handelt sich bei dieser Art ritualisierten Verhaltens um
nicht — oder nur sehr schwer - von der Person steuerbare Hand-
lungsmuster, die sie ausiiben muss, um anderes zu vermeiden.
Eine eindeutige Zuordnung zu den normativen Ritualen ist eben
so schwer wie eine Zuordnung zu den alltdglichen. Nimmt man
den Personen die Méglichkeit, ihre Handlungen auszuiiben, sind
gefiihlsmaBige Reaktionen kaum zu vermeiden; was fiir eine
hohe normative Komponente spricht.

Die standige Wiederholung aber lasst eine starre Musterbil-
dung im neurobiologischen Sinne vermuten. Hinweise aus bild-
gebenden Verfahren der Neurobiologie scheinen zu belegen,
dass bestimmte Bereiche des Frontallappens des Gehirns, die fur
die Hemmung motorischer Impulse zustandig sind, bei Zwangen
geringer ausgepragt sind.

Am Beispiel von stereotypen Bewegungen behinderter Men-
schen kann man auch sehen, wie solche Verhaltensmuster quasi
zur Charaktereigenschaft einer Person werden.Damit wiirden sie
jedoch die normative Komponente eher verlieren.

Schlussfolgerungen fiir die Praxis

Hilfreich ist eine Unterscheidung in Rituale, die einengen und
von auflen aufgesetzt werden, und Rituale, die der Unterstut-
zung und der Lebensbewaltigung dienen. Letztere missen als
positive alltéagliche den groBeren Anteil im Leben eines Men-
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schen mit einer geistigen Behinderung haben. Fir den derzeit
meines Erachtens unterritualisierten Bereich der,normativen Ri-
tuale” ware eine Sensibilisierung sowohl der Einrichtungen als
auch der Mitarbeiterinnen hilfreich. Gerade in Zeiten, in denen
Technologien und Pragmatismus durch Kostendruck und den
Drang, die Effizienz zu steigern, die menschliche und gefiihlsbe-
tonte Arbeit in den Hintergrund zu drangen drohen, scheint mir
ein Blick auf Bedeutungen und kulturelle Deutungsmuster an-
gezeigt.

Die Méchtigkeit normativer Rituale fur die Arbeit mit Men-
schen mit einer geistigen Behinderung nutzbar zu machen, ware
fir die Praxis fiir die Zeiten von Ubergidngen (Ubergang vom El-
ternhaus in eine Wohneinrichtung, Wechsel von Wohnbereichen
oder -gruppen, Ubergang in die Werkstatt, Ubergang ins Renten-
alter) eine Bereicherung der Methoden behindertenpadago-
gischen, andragogischen Arbeitens.

Aber nicht nur die Strukturen in Einrichtungen, sondern auch
die Einrichtungskulturen kdnnten davon profitieren.

Die Identifizierung der Behinderten, der Mitarbeiterinnen und
der Eltern mit den Ideen einer vielfaltigen und immer wieder zur
Schau gestellten und damit nach auf3en dokumentierten Identi-
tat durch Rituale ware gemeinschaftsstiftend und -bindend. Da-
fur mussten beeindruckende und lebendige Rituale entwickelt
werden. Vorbilder gibt es in anderen Subkulturen, eine Ubertra-
gung auf den Behindertenbereich musste geleistet werden.

Auf der Seite alltdglicher Rituale” wére es wiinschenswert, die
starre Uberritualisierung vermehrt durchbrechen zu kénnen, den
Alltag abwechslungsreicher und vielfaltiger zu gestalten und da-
mit Personen anzuregen. Kreativitat und Vielfalt halten das Ge-
hirn bei der Arbeit, nicht Routine und ,mehr desselben”. Die sta-
bilisierenden und stutzenden Elemente der alltdglichen Rituale
nutzen, ohne in Trott und Drill zu erstarren. Muster als Muster er-
kennen, deren Verhaftet-Sein in Personen zu akzeptieren und
trotzdem immer neue Anreize fir Wahrnehmung und Entwick-
lung zu geben.

Sicherlich ist die Konsequenz nicht, von einem Event zum an-
deren zu fallen, aber Abwechslung darf schon sein. Wir tberfor-
dern Menschen mit einer geistigen Behinderung damit nicht.Die
Vielfalt sinnlicher Eindrlicke, die Abwechslung im Alltag, fihrt zu
bleibenden, emotionalen Erinnerungen und dem Wunsch nach
mehr; mehr Lebensqualitdt und damit mehr menschliches Ent-
wicklungspotenzial.
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Lauf, Marathoni lauf!

TEXT: ANDREA HALDER

Hier meldet sich die Lauferin aus Lauf!
Seit kurzem habe ich ein neues Hobby fiir
mich gefunden — Marathon laufen!

Also heifdt es jeden Sonntag: Raus aus
den gemiitlichen Federn, rein in die Ma-
rathoniklamotten. Richtig anstrengend ist
das natiirlich, denn es ist kein Zuckerschle-
cken das Ganze. Auf jeden Fall bin ich es
gar nicht gewohnt, so frith aufzustehen am
Wochenende, da kann man ja sonst richtig
gemiitlich ausschlafen.

Das Outfit

Aber fangen wir beim Anfang an: Zuerst
stand der Schuheinkaufauf dem Programm.
Da mussten wir in einen Sportladen rein
und uns erkundigen, ob es sehr gute Lauf-
schuhe mit echtem gutem Profil gibt. Zuerst
musste man barfuf$ auf und ab gehen, dann
wurden die Fiile ausgemessen, wie grof3 sie
sind. Und man musste versuchen, mit den
Fersen abzurollen. Dann kamen die Schuhe
dran, ein bisschen ungewohnt schon und
man muss so eine schwierige Marathon-
schleife machen. Aber richtig bequem wa-
ren sie sofort. Anschlieflend musste man
auf dem Laufband versuchen zu gehen, zu-
erst normal, dann etwas schneller mit Tem-
po. Wurde alles aufgenommen auf Film.
Und man konnte auf dem kleinen Bild-
schirm anschauen, wie man richtig lauft.

Als Néchstes musste ich eine Jogging-
hose besorgen mit Leuchtstreifen. Damit
man auch in der Dunkelheit gesehen wer-
den kann.

Dann bekamen wir die neuen T-Shirts
von Team 21! Mit Logos von unseren Spon-
soren und vom DS-InfoCenter. Die T-Shirts
sind der absolute Knaller. Damit fallt man
gleich sofort auf.

Ein Cappy und ein Giirtel mit sechs Was-
serflaschen gehéren auch noch dazu.

Unsere Laufgruppe

Wir sind alle sehr gute Leute mit sehr viel
Selbstbewusstsein und korperlicher Aus-
dauer. Einige kommen von sehr weit her,
z.B. von Karlsruhe, Hamburg, sogar aus
der Schweiz. Sie alle haben das Down-Syn-
drom. Ich bin sehr stolz, dass wir alle mit-
einander das gleiche Hobby haben und auf
unsere gemeinsamen Fahigkeiten, da wir

immer sicherer und beweglicher werden. Es
macht sehr viel Spaf, mit der ganzen Grup-
pe zu laufen, man merkt auch, ob der ande-
re oder die andere vielleicht doch noch et-
was schneller ist, und will dann selbst auch
wieder eins draufsetzen. Und wenn man es
richtig machen will, da muss man ganz ge-
nau darauf schauen, dass man nicht so sehr
tibertreibt, dass man nicht zu schnell rennt,
aber auch nicht im Schneckentempo.

Sonntag: Training im Wald

Also sehr friith, wie gesagt. Erst Begrii-
flung rundum, dann Aufwirmiibungen,
meistens mit lauter Musik zum Wachwer-
den. Dann geht die Rennerei los, zehn Mi-
nuten, halbe Stunde, jetzt sind wir schon
bei 40 Minuten. Aber ab und zu eine kur-
ze Gehpause, dann Uberholungsiibungen
oder Joggen mit dem Staffelstab und weiter-
geben. Am Schluss Dehniibungen und Lo-
ckerung. Dann schreit die Marathon-Ani-
ta ganz laut: Die Marathonis sind SPITZE!
Und dann gehen wir heim und schlafen im
Auto.

Die eigene Lauf-Hymne!

Diese Anita steckt voller verriickter Din-
ge. Sie hat doch glatt von einem Freund, der
Musiker ist, ein Lauflied fiir uns komponie-
ren lassen. Wir joggen nun immer mit die-
ser Musik durch den ganzen Fiirther Stadt-
wald. Lauf, lauf, lauf, Marathoni lauf! Na,
da schauen die Leute, die kennen uns ja
schon.

Kennt ihr schon unser Maskottchen
und unseren Vierbeiner?

Jetzt mochte ich noch unseren Eisbér vor-
stellen. Der Neuzugang hilft uns beim Trai-

B AH!

ning fiir den harten Marathon. Das Mas-
kottchen gibt uns viel Kraft und Energie,
die wir gut gebrauchen kénnen, um mitzu-
laufen. Wir haben ihn Flocke genannt. In
Niirnberg im Zoo gibt es auch einen klei-
nen Eisbar namens Flocke.

Unser Vierbeiner ist ein kleiner siifler
Terrier. Hat ein super Temperament und
rennt wie verriickt mit beim Training. Spielt
aber unterwegs sehr gerne mit anderen
Hunden. Jedenfalls hat der Hund noch kein
Team-21-Hemd. Aber Flocke schon. Flo-
cke ist ziemlich stark und kriftig. Braucht,
schitze ich, mal so ungefihr Gréfle XXL.

Foto, Film und Fernsehen!

Beim Training diirfen die Leute vom Fern-
sehen natiirlich nicht fehlen. Manche stel-
len sich mitten in den Weg, um uns zu be-
hindern, mit den Kameras oder sie gehen
schnell zur Seite - einige verstecken sich
hinter den Baumen. Jedenfalls gab es schon
einige Male etwas im Fernsehen iiber uns
zu sehen und es stand schon oft was in der
Zeitung.

Weiterlaufen!

Wenn wir den Marathon geschafft haben,
konnen wir ganz toll mitreden und mehr
von den anderen, die sich auf die faule Haut
legen, iiberreden, doch auch mitzumachen.
Nach dem Marathon werde ich weiterlau-
fen, das habe ich mir ernsthaft vorgenom-
men.

Man denkt hin und wieder, dass solche
junge Erwachsene mit dem Down-Syn-
drom nicht laufen koénnen. So ein Blod-
sinn! Einfach daran glauben und auspro-
bieren, bis man es drauf hat. Alles in einem
bestimmten Rhythmus. W
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Die Situation von Madchen und Frauen

mit Down-Syndrom in Europa

Internationale Konferenz tiber die Rechte von Madchen
und Frauen mit einer Behinderung  rexr. comn o

Im November 2007 fand in Madrid eine europdische
Konferenz statt unter dem Motto: Recognizing the
Rights of Girls and Women with Disabilities — an Added
Value for Tomorrow’s Society.

Organisiert wurde diese Konferenz von der CERMI
(Spanische Vertretung von Menschen mit Behinde-
rungen) und der EDF (European Disability Forum). Als
Vertreterin von EDSA (European Down Syndrome Asso-
ciation) war ich zusammen mit vielen anderen Frauen
aus den verschiedensten Organisationen zu dieser
Konferenz eingeladen. Fast alle Teilnehmerinnen waren
Frauen mit einer Behinderung, die ganz engagiert und
vehement ihre Rechte vertraten, enorm eindrucksvoll.

Aber mir wurde schmerzhaft bewusst, dass hier keine
einzige Frau mit Down-Syndrom oder eine Frau mit ei-
ner anderen Intelligenzminderung anwesend war. Wohl
wurde diese Gruppe vertreten durch einige Fiirsprecher
aus den Verbdnden, meistens betroffene Miitter, so wie
ich — aber selbst waren sie nicht in Madrid.

Weshalb? Klar, Frauen mit Down-Syndrom kénnten
den Vortrdgen und Diskussionen inhaltlich einfach
nicht folgen, es sei denn, es gdbe gezielte Hilfen flir sie.
Man kénnte sich zum Beispiel vorstellen, dass ihnen
Personen zur Verfligung gestellt werden, die ihnen in

leicht versténdlicher Sprache die vorgetragenen Themen
erkldren, die vielleicht schon im Vorfeld das Anliegen

der Konferenz mit ihnen bearbeiten und zusammen

ein Statement vorbereiten, sodass auch diese Frauen
ihre Wiinsche und Ideen vortragen kénnen. Aber solche
Hilfen gibt es nicht, an solche Art von Hilfen hat ,man”
nicht gedacht. Tja, aber wer ist man?

Das miissen wohl wir Eltern oder Fachleute einfd-
deln. Gehérlose und blinde Frauen, kbrperbehinderte
Frauen, ja sogar eine taub-blinde Frau fiel mir dort auf
— sie alle hatten ihre Assistentinnen dabei. Denn auch sie
sind auf Hilfen angewiesen.

Es hat mich aulSerdem traurig gestimmt, feststel-
len zu miissen, dass auch im Kreis dieser behinderten
Frauen die Interessen von Frauen mit einer kognitiven
Einschrdnkung kaum wahrgenommen werden. Frauen
mit einer Behinderung sind ja schon eine Randgruppe,
Frauen mit Down-Syndrom jedoch gehéren noch nicht
einmal hier richtig dazu! Das kommt auch daher, weil
sie bei solchen Veranstaltungen nicht dabei sind. ,Be
visible” (sichtbar sein) war einer der Slogans bei diesem
Kongress. Jawohl, das sollte ganz besonders auch fiir
unsere Frauen mit Down-Syndrom gelten!

ie Situation von Mddchen und Frauen
mit Down-Syndrom unterscheidet
sich in einem Punkt wesentlich von Frauen
mit einer anderen Behinderung. Hierbei
handelt es sich um die Tatsache, dass sie auf
Grund ihrer kognitiven Einschrinkungen
sowie der héufig auftretenden Probleme im
Bereich der Sprache und Kommunikati-
on in der Regel nicht in der Lage sind, ihre
eigene Situation richtig zu beurteilen, ihre
Rechte zu erkennen und sich dafiir selbst
effektiv einzusetzen.
Deshalb bleiben sie ein Leben lang da-
von abhingig, dass andere ihre Bediirfnisse

wahrnehmen und verstehen, in ihrem Na-
men auftreten und sie vertreten, wo und
wann das notwendig ist.

Nur wenige Mddchen und Frauen mit
Down-Syndrom sind in der Lage, sich zu
artikulieren und selbst fiir ihre Rechte ein-
zutreten. Aber auch wenn sie es konnten,
werden sie als eine Frau mit Behinderung,
und vor allem als eine Frau mit einer ko-
gnitiven Einschrdnkung oft nicht ernst ge-
nommen. Deswegen konnen sie haufig kei-
ne eigenen Entscheidungen treffen oder
aktiv am Leben in der Gesellschaft teilha-
ben.
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Frau sein

Frauen mit einer geistigen Behinderung
ist es nur selten moglich, die anerkannten
weiblichen Normen zu erfillen: weder
durch ihr Aussehen, durch eine berufliche
Karriere noch durch die Ubernahme fami-
ligrer Pflichten.

Ihr Erscheinungsbild entspricht nicht
dem Bild, mit dem in den Medien gewor-
ben wird, aber schlimmer noch, oft werden
Midchen und Frauen mit Down-Syndrom
wegen ihrer Figur, Outfit, Haar, Gesichts-
ziige oder Gewicht beldchelt und belei-



digt, wodurch es ihnen extrem schwerfillt,
ein positives Selbstbild und ein gesundes
Selbstbewusstsein zu entwickeln.

Arbeit

Die meisten Frauen arbeiten in einer Werk-
statt fiir Behinderte, also auf der untersten
Stufe der Beschaftigungshierarchie. Der Ver-
dienst entspricht hier einem Taschengeld, so-
dass die Frauen ihr Leben lang von weiteren
finanziellen Quellen wie Sozialhilfe oder el-
terlicher Unterstiitzung abhéingig bleiben.

Diese Werkstdtten bieten oft nur we-
nig Abwechslung bei den Aufgaben, viele
der Aktivititen sind rein mechanischer
Art oder technische Montage- und Flief3-
bandarbeit. Es sind héufig langweilige und
nicht sehr anregende Beschiftigungen, die
Arbeitsumgebung ist manchmal sehr laut.
Dies alles entspricht nicht den Bediirfnissen
oder Vorlieben der Frauen, aber sie miissen
diese Arbeitsbedingungen akzeptieren, weil
es keine geeigneten Alternativen gibt.

In verschiedenen europiischen Lindern
haben Frauen mit Down-Syndrom, mehr
als Ménner mit Trisomie 21, gar keine Ar-
beit, sie verbringen den ganzen Tag zu Hau-
se oder in einer Einrichtung, ohne sinnvolle
Beschiftigung und Kontakte zu anderen.
Auflerdem sind auch weniger Frauen als
Minner mit Down-Syndrom im ersten Ar-
beitsmarkt integriert.

Sexualitat und Partnerschaft

Es ist fiir Frauen mit Down-Syndrom sehr
schwierig, einen Partner zu finden, weil es
einfach wenig Auswahl gibt. Sehr haufig
verlieben Madchen und Frauen sich in je-
manden, der ,aufler Weitreiche® liegt. Mit
unbeantworteten Gefiihlen, dem damit ver-
bundenen Schmerz und immer wieder un-
erfiillten Traumen fertig zu werden, sind im
Leben dieser Frauen extrem schwierige Si-
tuationen.

In einer Partnerschaft zu leben ist fiir
eine Frau mit Down-Syndrom jedoch nicht
unmoglich, obwohl dies ein gewisses Maf3
an Unterstiitzung erfordert. Dennoch st6ft

dies im Allgemeinen auf wenig Verstind-
nis und wird auch nicht als ein erstrebens-
wertes Ziel angesehen. Viele Frauen kénnen
gar nicht frei wahlen, wie sie leben mdchten
und mit wem. Stattdessen sind es eigent-
lich die wohlmeinenden Eltern, die die Ent-
scheidungen, was fiir ihre Tochter gut ist,
treffen, dabei aufler Acht lassend, wie wich-
tig Selbstbestimmung fiir die Lebensquali-
tat der betreffenden Person ist.

Fiir Frauen mit einer Lernbeeintréchti-
gung ist es noch schwieriger als fiir einen
Mann mit der gleichen Behinderung, ihre
Sexualitit selbstbestimmt zu leben und zu
erleben. Hiufig werden diese Frauen als
sexlos angesehen. Aus Angst vor sexuellem
Missbrauch versuchen Eltern ihre Tochter
zu schiitzen, indem sie sie zu Hause halten.
Dadurch haben diese Frauen kaum sozi-
ale Kontakte zu anderen jungen Menschen,
sind nicht in der Lage, eine sexuelle Iden-
titat zu entwickeln, und werden oft davon
abgehalten, ein normales sexuell aktives Le-
ben zu leben.

Schwangerschaft und
Mutterschaft

Der Druck auf Frauen mit Down-Syndrom,
nicht schwanger zu werden, ist extrem grof3.
Auch wenn es illegal ist, wird bei Frauen
mit einer geistigen Behinderung noch oft
eine Sterilisation vorgenommen, ohne die
Genehmigung der betroffenen Frau oder
ohne sie tiber den Eingriff genau aufzukli-
ren. Die Gesellschaft geht davon aus, dass
diese Frauen keine Kinder haben sollen.

Dennoch sehnen sich Frauen mit Down-
Syndrom genau wie viele andere junge
Frauen nach einem Kind. Auch wenn die
Bedenken iiber eine mogliche Schwanger-
schaft bei einer Frau mit Down-Syndrom
und iiber ihre Féhigkeit, ein Kind zu erzie-
hen, nicht unbegriindet sind, sollte die Ent-
scheidung, einer Frau mit Down-Syndrom
das Recht auf Mutterschaft a priori zu ver-
weigern, nicht so getroffen werden.

Als Mutter hat sie das gleiche Recht auf
Unterstiitzung bei der Fiirsorge und der Be-
treuung ihres Kindes wie andere Frauen
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oder Familien, die mit der Erziehung ihrer
Kinder tiberfordert sind.

Jedoch, ein realistisches Bild und Ver-
stindnis zu entwickeln von dem, was
Schwangerschaft, Geburt und Kindererzie-
hung bedeuten, und damit fertig zu wer-
den, dass der Traum, ein eigenes Kind zu
haben, fast immer unrealistisch ist, ist eine
der vielen Schwierigkeiten, mit denen sich
Frauen mit Down-Syndrom auseinander-
setzen miissen.

Thre Unzulidnglichkeit, nie ihre Weib-
lichkeit beweisen noch die personliche
Freude von Mutterschaft genieflen zu kon-
nen, erfahren die Frauen als schmerzhaft.
Thr Selbstwertgefiihl und ihr Selbstbild lei-
den darunter sehr.

Sexuelle Gewalt

Midchen und Frauen mit Down-Syndrom
sind in besonderer Weise gefihrdet, Op-
fer sexueller Gewalt und Ausbeutung zu
werden, mehr als Manner mit Down-Syn-
drom und mehr als andere Frauen. Diese
Art des Verbrechens ist umso mehr uner-
traglich, weil das Opfer hdufig unfahig ist,
sich zu wehren, und weil es durch Kommu-
nikationsprobleme nicht imstande ist, iiber
das Vorgefallene zu berichten. Die Tatsa-
che, dass ein Mann, der eine Frau mit einer
geistigen Beeintrachtigung sexuell beléstigt
oder missbraucht hat, milder oder gar nicht
bestraft wird, ist ein weiterer unertréglicher
Verstof3 gegen die Menschenrechte dieser
Midchen und Frauen.

Midchen und Frauen mit Down-Syn-
drom haben ein Recht auf eine eigene Sexu-
alitat wie alle Frauen. Sexualerziehung von
der Kindheit an, Aufkldrung iiber sexuellen
Missbrauch, Selbstverteidigung, Training
fiir ein selbststdndiges Leben, Gelegenheit,
soziale Kompetenzen zu entwickeln und
diese gemeinsam mit jungen Menschen zu
erproben, sind wichtige Bedingungen fiir
eine gesunde Entwicklung.

Dennoch werden diese Dinge oft ver-
nachléssigt und nicht als normaler Bestand-
teil in der Erziehung von Midchen und
Frauen mit Down-Syndrom betrachtet. ®
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+~Wenn Menschen mit Down-Syndrom
die eigene Sexualitat entdecken ...”

TEXT: WILFRIED WAGNER-STOLP

Arzte, Betreuer und vor allem Eltern sind gefordert, wenn es darum geht, Kindern und Jugendlichen
mit Trisomie 21 einen normalen Umgang mit ihrer Sexualitéit zu ermdglichen. Grol8 war deshalb der
Andrang, als Wilfried Wagner-Stolp von der Bundesvereinigung Lebenshilfe einen Vortrag zum Thema
»Down-Syndrom und Sexualitéit« im Rahmen des 5. Deutschen Down-Sportlerfestivals hielt, das am 12.
Mai 2007 in Frankfurt am Main stattfand.

Sehr geehrte Damen und Herren,
liebe Eltern,

den Veranstaltern danke ich dafiir, dass sie
mich zu diesem Impulsreferat zur Sexuali-
tat eingeladen haben. Thnen hier im Raum
danke ich, dass Sie bei aller Vielfalt der Ak-
tionen hier und der Lebendigkeit um uns
herum diese Stunde investieren werden, da-
mit wir hier zusammen tiber das Thema Se-
xualitdt ins Gesprach kommen kénnen.

Mein Referat habe ich wie folgt gegliedert:

1. Grundgedanken zu Sexualitdt und Be-
hinderung;

2. Zum Recht auf Aufklarung fiir alle:

3. Pubertit und sexuelle Reife:
- Die korperliche Entwicklung
- Die psychische Entwicklung
- Lust und Selbstbefriedigung

4. Kennenlernen, Liebe, Partnerschaft:
Was Menschen mit Behinderung zum
Thema Sex meinen.

1. Grundgedanken zu
Sexualitat und Behinderung

Sexualitdt spielt eine wichtige Rolle in der
Entwicklung der menschlichen Persénlich-
keit. Sie ist deshalb gleichermaf3en fiir Men-
schen mit und Menschen ohne Behinde-
rung bedeutsam. Weder sind Menschen mit
Behinderung iibersteigert triebhaft (eine
immer noch héufig anzutreffende Mei-
nung), noch ist ihnen Sexualitit unwichtig.

Frauen und Minner mit einer Behinde-
rung erleben Lust, sie begehren Korper und
sehnen sich nach Partnerschaften - ob mit
oder ohne genitalsexuelle Praktiken.

Wie auch bei Menschen ohne Behinde-
rung kénnen die sexuellen Bediirfnisse, die
Wiinsche, Fihigkeiten und Erfahrungen
individuell sehr unterschiedlich
Das Spektrum an sexuellen Auflerungs-

sein.

formen reicht von grundlegenden Korper-
erfahrungen tiber hetero- und homosexu-
elle Freundschaften und Beziehungen mit
und ohne Kinderwunsch, Selbstbefriedi-
gung und genitalsexuelle Erfahrungen bis
hin zu Ubergriffen auf die sexuelle Selbst-
bestimmung und sexualisierte Gewalttaten.
An diesem Spektrum wird ersichtlich: Ob
im Zusammenhang mit Behinderung oder
nicht - uns wird ein gesamtgesellschaft-
licher Spiegel vorgehalten: Es gibt nichts,
was es nicht gibe. Dieser Tatsache haben
wir uns realistisch zu stellen.

Sexualitdt und Sexualpiddagogik sind in
der Familienberatung, in Diensten und Ein-
richtungen, die Menschen mit Lernschwie-
rigkeiten unterstiitzen, keine unbekannten
Themen. Seit etwa 25 Jahren wird das The-
ma diskutiert. Prof. Dr. Joachim Walter hat
sein Standardwerk ,Sexualitit und geis-
tige Behinderung® Anfang der 80er Jah-
re verdffentlicht. Seitdem und auch gerade
in jiingster Vergangenheit ist eine Vielzahl
neuer Publikationen hinzugekommen. Das
kann den Anschein erwecken, als sei Sexu-
alitdt von Menschen mit Behinderung raus
aus der Tabuzone, als seien Normalitit und
Selbstbestimmung so gut wie erreicht.

Doch das Leben und das Erleben von
Menschen mit Behinderung sprechen eine
andere Sprache: Trotz voranschreitender
Normalisierung der Lebensverhaltnisse
und vielerlei Anstrengungen gestaltet sich
die praktische Umsetzung der Forderung
nach grofitmoglicher sexueller Selbstbe-
stimmung immer noch schwierig.

Was sagen Menschen mit Behinderung
selbst hierzu? Teilnehmerinnen und Teil-
nehmer des Projekts ,Wir vertreten uns
selbst!“ und das Netzwerk People First
Deutschland e. V. (jetzt: Mensch zuerst) aus
Kassel haben in einem Forderungskatalog
im Jahr 2002 formuliert:

»Forderungen von Menschen mit Lern-
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schwierigkeiten zum Thema Sexualitit —

diese zwei Sachen sind uns am wichtigsten:

B Man soll bei diesen Themen so mit uns
umgehen, wie man es fiir sich selbst
auch wiinscht!

B Man darf keinen Unterschied machen,
ob jemand eine Behinderung hat oder
nicht. Sexualitit ist ein Thema fiir alle.”

Die mogliche Problematik der Sexuali-
tat von Menschen mit Down-Syndrom bei-
spielsweise liegt im Allgemeinen weit weni-
ger in der Behinderung, sie liegt vielmehr
in den Angsten und Unsicherheiten der
Mitarbeitenden in Diensten und Einrich-
tungen sowie in denen der Eltern, und sie
liegt in den hiaufig falschen padagogischen
Konsequenzen, die wir alle zusammen aus
sexuellen Auflerungen und Wiinschen von
Menschen mit Lernschwierigkeiten oder
geistiger Behinderung ziehen. Denn mit
dieser Diagnose ist fiir viele immer noch
die Vorstellung von lebenslanger Unrei-
fe im Status eines ,groflen Kindes“ ver-
bunden; verbreitet ist die Annahme, Men-
schen mit Behinderung hatten keine oder
allenfalls eine kindliche Sexualitdt und un-
terhielten deshalb ausschliefSlich ,Kinder-
freundschaften®.

Die sexualbiologische Entwicklung von
Kindern und Jugendlichen mit Behinde-
rung verlduft jedoch bis auf wenige Aus-
nahmen altersgeméfl und unabhéngig von
der Intelligenzminderung.

Die Diskrepanz von koérperlicher, von
psychischer und von kognitiver Entwick-
lung aber beschwort eben diese und jene
peinliche Situation herauf, die uns mitunter
zu schaffen macht. Eine davon beschreibt
Etta Wilken in ihrem Buch zum Down-
Syndrom (bei uns im Lebenshilfe-Verlag
erschienen), so:

,Ein junger Mann, der mollige Frauen
mit groflem Busen liebt, strahlte in der Stra-



flenbahn eine Frau an: ,Mhm, schéner Bu-
sen, lecker lecker. Er sprach aus, was an-
dere in seinem Alter zwar denken, aber
nicht laut sagen. Die unangenehme Situati-
on fir die Mutter, die ihn begleitete, kon-
nen wir uns nur allzu gut vorstellen. (Wil-
ken, 2004)

2. Zum Recht auf Aufklarung
fiir alle

Kniipfen wir an dieses Erlebnis an, das ein-
fach dazu zwingt, sich mit der Sexuali-
tat von Méddchen und Jungen mit Down-
Syndrom auseinanderzusetzen. Aber wie?
Schon wire es, wenn wir ein Patentrezept
zur Verfiigung hitten, aber - wie so oft -
das gibt es leider nicht. Mit einer Ausnah-
me: Aufklirung. Nur aufgekldrte Kinder
und Jugendliche verstehen, was sie wann
und wo tun diirfen und was nicht. Aber ist
es nicht extrem schwierig bis ganz unmog-
lich, Kinder mit Lernschwierigkeiten aufzu-
klaren?

Folgen wir dazu noch einmal Joachim
Walter. Er geht davon aus, dass Sexualerzie-
hung bei behinderten wie bei nichtbehin-
derten Kindern gleich nach der Geburt be-
ginnt. Wie die Eltern den Siugling halten,
ihn pflegen, mit ihm schmusen und spie-
len - all das ist bereits Sexualerziehung. Ba-
den oder duschen die Eltern und die Ge-
schwister miteinander, laufen sie auch mal
nackt durch die Wohnung, so erfihrt auch
das Kind mit Behinderung ganz nebenbei
und undramatisch, dass Mann und Frau
unterschiedlich aussehen. Nun kann sich
das Kind auch selbst leichter zuordnen: Bin
ich ein Mddchen? Bin ich ein Junge? Wer-
de ich eine Frau wie Mama oder werde ich
ein Mann wie Papa? Mit solchen Erlebnis-
sen ist die Geschlechtsidentitit leichter auf-
zubauen und diese ist ja sehr wichtig fiir das
Selbstbewusstsein eines Menschen. Ein an-
deres Beispiel. Wenn eine Frau in der Ver-
wandtschaft oder in der Nachbarschaft
schwanger ist, konnen wir das Kind mit Be-
hinderung darauf aufmerksam machen: Di-
ese Frau bekommt ein Baby. Es wéchst in
ihrem Bauch. Wir kénnen erklaren, wie das
Baby aus dem Bauch herauskommt und wie
es hineingekommen ist. Es gibt tibrigens
dazu eine ganze Reihe von anschaulichen
Biichern, die auch einem Kind mit Behin-
derung helfen, den schwierigen Sachverhalt
ein wenig zu verstehen.

Wir konnen uns fragen: Gibt es denn
hier iiberhaupt einen Unterschied zwischen
der Aufkldrung von Kindern mit Behinde-
rung und von Kindern, die nicht behindert
sind?

In der Praxis gibt es natiirlich Unter-
schiede. Kinder, die nicht behindert sind,
fragen meist von sich aus nach, wenn sie
etwas nicht verstanden haben oder wenn
sie mehr wissen wollen. Kinder mit Beein-
trachtigungen tun das hiufig nicht, ihnen
fehlen dazu hiufig die Worte. Deshalb ist
es schwer festzustellen, was sie nun verstan-
den haben und was noch nicht. Wenn sie
aber nachfragen - und da bin ich dicht bei
Thren Kindern mit Down-Syndrom -, dann
tun sie es mitunter auf eine sehr person-
liche, verbliffende Art. Erklaren wir ihnen
die Geschlechtsteile von Frau und Mann
anhand von Bildern, kann es vorkommen,
dass sie uns sagen: ,Wie sieht es denn bei dir
aus? Zeig doch mal her!“ Oder wenn Sie als
Eltern ihrem Kind zu erldutern versuchen,
was Geschlechtsverkehr ist, kann es sein,
dass das Kind Sie auffordert: ,Mach doch
mal vor!“

Eltern, aber auch die Mitarbeitenden in
Kindertagesstitten, Schulen und weiteren
Einrichtungen sind auf solche Reaktionen
kaum vorbereitet. Sie konnen nur selten of-
fen antworten. Das ist schade, denn gerade
Menschen mit Lernschwierigkeiten brau-
chen sehr anschauliche Antworten ihrer
Bezugsperson, auch wenn diese dann even-
tuell aus ihrem eigenen Intimbereich be-
richten muss.

Wir sehen also, dass die Kinder mit
Down-Syndrom uns alle sehr direkt mit
unseren eigenen Einstellungen und unseren
»Haken und Osen“ rund um die Sexuali-
tat konfrontieren. Wir miissen bestimmte

Obwohl Eltern wissen, dass ihr
Kind auch eine sexuelle Entwick-
lung erlebt, bleiben viele Fragen
offen. Bei Themen wie Verhiitung
oder Kinderwunsch fdllt es bei-
spielsweise schwer, die Selbstbe-
stimmung von S6hnen und Téch-
tern uneingeschrdnkt zu bejahen.
Aufkldren miisse man jetzt, und
zwar so anschaulich wie méglich.
Dabei biete die Aufkldrung auch
den besten prdventiven Schutz
vor sexuellen Ubergriffen. Einer
Studie zufolge wurde ein Drittel
der untersuchten Personen mit
einer geistigen Behinderung Op-
fer von Missbrauch.
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Schamschranken abbauen, damit wir Fra-
gen zu Liebe, Zirtlichkeit, Fortpflanzung
und Verhiitung offen und einleuchtend be-
antworten konnen.

Manche Eltern meinen zum Thema Auf-
kldarung, sie sollten vielleicht mit ihren Toch-
tern und S6hnen tiberhaupt nicht tiber Sex
sprechen, um, wie es so schon heif3t, . kei-
ne schlafenden Hunde zu wecken®. So unter
dem Motto: Was mein Kind nicht weif3, be-
unruhigt es auch nicht.

Aber damit erweisen wir den Kindern
einen Barendienst. Wir wissen, zu jedem
Menschen gehort seine Sexualitdt, und
wenn wir so tun, als wére da nichts, als
gibe es bei Menschen mit Behinderung die
Sehnsucht nach Liebe, Zirtlichkeit, Erotik
und gelebter Sexualitdt tiberhaupt nicht,
verdridngen wir ein Problem, wir engen be-
hinderte Menschen in ihren Moglichkeiten
zusitzlich ein.

Und noch ein Faktum: Nicht von der
Hand zu weisen ist die Gefahr von sexuel-
lem Missbrauch. Es steht fest, dass es gera-
de die eher tiberbehiiteten, unaufgeklirten
Kinder und Jugendlichen mit Behinderung
sind, die in besondere Gefahr geraten. Sie
lassen sich durch ihre Neugier, durch den
Wunsch nach Zairtlichkeiten, durch die
Sehnsucht, ernst, wichtig und fiir voll ge-
nommen zu werden, auf Situationen ein,
die zu sexuellem Missbrauch fiihren kon-
nen. Herrscht dagegen zu Hause ein lie-
bevoller, offener Umgangston, wird den
Kindern also viel erklart, ist diese Gefahr
erfahrungsgemaf3 viel geringer.

Fazit: Aufklirung ist nicht nur als Recht
fiir alle zu verstehen. Aufklirung hat nicht
nur emanzipatorischen Charakter und for-
dert die Selbstbestimmung, sondern sie
bietet offensichtlich wichtigen priventiven
Schutz.

3. Pubertat und sexuelle Reife

Pubertdt heifft (vom Lateinischen puber-
tas) Geschlechtsreife. In dieser Lebensphase
geht es nicht nur um die Integration der Se-
xualitdt in die Personlichkeit, sondern auch
darum, dass die eigene Personlichkeit erst
einmal auf diese Reife hin entwickelt wer-
den muss. Die Pubertit ist folglich die Zeit
der Ich-Findung. Damit haben nicht behin-
derte Jugendliche ihre Probleme, Jugendli-
che mit Behinderung erst recht.

Schauen wir zunéchst auf die kérper-
liche Entwicklung hin zur sexuellen
Reife.

Bei uns bekommen Médchen ihre erste Re-
gel etwa mit elf bis 13 Jahren. Die Jungen
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haben mit 14 bis 15 Jahren ihren ersten Sa-
menerguss. Theoretisch kénnen die Kinder
jetzt Kinder bekommen. Biologisch aber ist
das nicht so einfach, weil viele Madchen in
dem Alter zwar ihre Regel, aber noch kei-
nen regelméfligen Eisprung haben. Die Jun-
gen haben noch nicht die Spermienreife, die
zur Zeugung notig ist.

Die meisten Jugendlichen mit Down-
Syndrom erreichen die sexuelle Reife im
gleichen Alter wie die Nichtbehinderten,
die Geschlechtsmerkmale sind bei Mad-
chen und Jungen normal ausgeprégt.

Verstimmungen, Gereiztheit und Unsi-
cherheiten sind bei allen Jugendlichen in
dieser Phase hdufig. Viele Jugendliche mit
Behinderung leiden unter der Veranderung
ihres Korpers noch mehr als Nichtbehin-
derte. Hier kann das Gefiihl aufkommen:
»Da stimmt schon wieder etwas nicht mit
mir.“ Allzu oft haben sie in ihrem bishe-
rigen Leben namlich erfahren miissen, dass
sie von ihrer Umwelt her iiber ihre Defizi-
te definiert werden. Umso schoner und er-
freulicher ist ein Sportfest wie dieses hier,
bei dem alle Sieger sind!

Geschlechtsspezifisch brauchen folglich
Midchen wie Jungen gleichermaflen fein-
fithlige Unterstiitzung, die richtigen Worte
und Bilder, um zu verstehen, was mit dem
Korper passiert.

Nun geht es um die psychische
Entwicklung und die psychische Reife,
die seelische Selbststindigkeit.

Damit sind z.B. der Abloseprozess vom El-
ternhaus, kritisches Denken und verant-
wortungsbewusstes Handeln gemeint. Bei
den meisten Jugendlichen sind wir jetzt
im Alter von 18 bis 19 Jahren, zunehmend
aber auch spiter. Was ihnen beim Entwi-
ckeln der psychischen Reife hilft, sind Vor-
bilder, Idole, Informationen aus Biichern,
Zeitschriften, Filme, Fernsehen; vor allem
aber eine Clique - eine Gruppe von Gleich-
altrigen, in der die Heranwachsenden ihr
Verhalten und ihren Standpunkt tiberprii-
fen konnen, in der sie sich anpassen und
abgrenzen miissen. In dieser Lebenspha-
se sind die nicht behinderten Jugendlichen
- wie wir wissen — kaum noch zu Hause
sichtbar, allenfalls zum Leeren des Kiihl-
schranks, zum Fiillen der Waschetonne und
zu dhnlichen die Existenz sichernden Akti-
onen mehr.

Fiir Jugendliche mit Behinderung ist das
Erreichen der psychischen Reife aufleror-
dentlich schwierig, je nach Schwere der Be-
hinderung mitunter gar unmoglich.

Ilse Achilles beschreibt das in ihrem

Buch ,Was macht Ihr Sohn denn da? so:

»Wie sollen sie sich (die Jugendlichen mit
Behinderung) informieren, wenn sie nicht
lesen konnen und wenn sie das, was sie in
Filmen sehen, nicht verstehen? Wie sollen
sie sich mit Gleichaltrigen messen konnen,
wenn sie mit Bussen in die Sonderschu-
len und heilpddagogischen Tagesstdtten ge-
fahren werden und dort stindig unter Auf-
sicht sind? Thre Freizeit verbringen sie im
Grofen und Ganzen mit ihren Eltern, denn
ihre Klassenkameraden wohnen meist in
anderen Stadtteilen und gleichaltrige nicht
behinderte Freunde haben sie in der Nach-
barschaft nicht ...

Aus diesen bewegenden Fragen konnen
wir alle ableiten, wie vehement Sie als El-
tern und wir als Hauptamtliche dafiir strei-
ten miissen, dass die Integrationsbemii-
hungen nicht im Sande verlaufen, sondern
wieder mehr Schwung bekommen, insbe-
sondere auch im schulischen und im Frei-
zeitbereich. Damit meine ich insbesondere
die Integrations- und Inklusionsbewegung,
die verstérkt in die Schulen einziehen muss,
denn hier werden hédufig Weichen gestellt:
Gelingt ein Leben mittendrin — oder sorgen
Besonderungsformen bei der Betreuung
und Forderung dafiir, dass Autonomieent-
wicklung und Selbstbestimmung nicht bzw.
nur unzureichend gelernt werden kénnen?

In die Zeit der psychischen Reife fillt
auch die sogenannte Ich-Findung. Alle Ju-
gendlichen suchen jetzt die Antwort auf
Fragen: Wer bin ich? Warum bin ich so, wie
ich bin? Auch Jugendliche mit Down-Syn-
drom stellen dann an ihre Eltern und wei-
tere Bezugspersonen die Kernfrage: Warum
bin ich behindert? Warum bin ich nicht so
wie andere? Davor fiirchten sich alle Eltern,
aber auch die Hauptamtlichen. Jetzt ist die
Schonzeit vorbei. Wir alle miissen Rede und
Antwort stehen — mitunter nicht einfach fir
alle Beteiligten.

Das Auseinanderdriften der korper-
lichen Entwicklung und der psychischen
wie kognitiven Reifungsprozesse macht —
wie wir gesehen haben - einfiithlsame Un-
terstiitzung durch uns alle notwendig. Uber
Sexualitét zu reden stellt immer eine beson-
dere Herausforderung dar. Es ist nicht ein-
fach, eine angemessene Wortwahl zu fin-
den. Das Gesprich iiber Sexualitdt verlangt
besonderes Einfithlungsvermdgen und ge-
genseitigen Respekt.

Im Gesprich mit behinderten Menschen
ist zusatzlich zu beachten, dass leichte Spra-
che verwendet wird und Fach- und Fremd-
worter wenn moglich vermieden werden.

Menschen mit Down-Syndrom sind da-
rauf angewiesen, sich in Fragen der Sexua-
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litdit den Menschen ihrer Umgebung anver-
trauen zu konnen - und wir sind gefragt,
die Kommunikation mit ihnen zu suchen.
Wie sonst sollen die Jugendlichen es schaf-
fen, mit dem Thema Lust und Selbstbefrie-
digung umzugehen? Sie brauchen dabei
unsere Hilfe. Etta Wilken schldgt hier Fol-
gendes vor, ich zitiere aus unserem Down-
Syndrom-Buch:

»Es ist deshalb wichtig, die Lernziele fiir
angemessenes Verhalten in verschiedenen
Alltagssituationen klar zu formulieren und
sie dem Heranwachsenden seinen Fahig-
keiten entsprechend zu vermitteln. Klare
sprachliche Bezeichnungen und Beschrei-
bungen erleichtern es dem Jugendlichen,
Unterscheidungen vorzunehmen und sein
Verhalten durch das Wiederholen und das
Einprigen immer gleicher Begriffe zu steu-
ern: So kann zusammen mit den Jugend-
lichen eine Differenzierung vorgenommen
werden zwischen ,Intimbereich’ oder ,Ich-
Bereich’ und ,Offentlichkeit’ (Fremd-Be-
reich).

Verschiedene Lebensbereiche und All-
tagssituationen erfordern jeweils entspre-
chende Verhaltensweisen. Diese lassen sich
gut durchspielen, wenn wir als nicht behin-
derte Bezugspersonen positiv z.B. gegen-
iiber der Selbstbefriedigung eingestellt sind,
dann kénnen wir auch authentisch riiber-
bringen, dass Masturbieren o.k. ist, in die
Privatsphire gehort — aber nicht in die Of-
fentlichkeit und in die Gemeinschaftsrau-
me der Wohnung oder der Schule!

4, Kennenlernen, Liebe und
Partnerschaft

Modelle von Partnerschaft

Beziehung und Partnerschaft sind The-
men, die ein Leben nachhaltig bestimmen.
Die Auseinandersetzung damit spiegelt sich
u.a. im kindlichen Verhalten wie den Vater-
Mutter-Kind-Spielen oder im Wunsch, ei-
nen Elternteil zu heiraten, und in der ersten
Kindergartenliebe. Kinder lernen den Um-
gang mit Beziehungen und Partnerschaft,
indem sie ihre Umwelt nachahmen und
sich spielerisch mit diesen Themen ausein-
andersetzen.

Auch im Jugendalter sind Partnerschaft
und Beziehungen bedeutsame Themen und
konnen zeitweise in den Vordergrund der
Identitétsbildung riicken. Pubertit ist fiir
viele Mddchen und Jungen zumindest zeit-
weise gepragt vom Gefiihl des gliicklich
oder ungliicklich Verliebtseins, der Ausein-
andersetzung mit Idealvorstellungen vom
Traumpartner oder von der Traumpartne-
rin und der Frage: ,Wie muss ich sein und



Der Einfluss des Fernsehens ist
auch fiir die Heranwachsen-
den mit Down-Syndrom enorm
grof8. Das Medium ist fiir sie ein
wichtiger Zugang zur »norma-
len« Welt. Hier lernen sie die gan-
ze »Palette« des menschlichen
Miteinanders kennen. Homose-
xualitdt, Verliebtsein, Hass, Eifer-
sucht und Einsamkeit. Nicht nur
um diese Beobachtungen zu ver-
arbeiten, sondern auch um ihr
eigenes Erleben im Umgang mit
Gleichaltrigen in Schule, Sport-
verein oder Band zu verstehen,
brauchen die Jugendlichen er-
fahrene Betreuer, mit denen sie
ihre Angste und Wiinsche be-
sprechen kénnen, die anschau-
lich und entwicklungsgerecht
erkléren und antworten.

aussehen und was muss ich tun, damit sich
jemand in mich verliebt?“

Jugendliche vertiefen und tiberpriifen in
dieser Altersphase ihre bis hierhin erwor-
benen Einstellungen zu Aspekten wie Nahe
und Distanz, Eifersucht, Treue, Trennung,
Unterschiede versus Gemeinsamkeiten und
Vertrauen und vieles mehr. All das sind
wichtige Themen, die im weiteren Leben
immer wieder grofie Bedeutung erlangen.

Fir viele Menschen mit Behinderung ist
das Fernsehen ein besonderer Zugang zur
Information und zur normalen Welt. Des-
halb sind sie besonders der moglichen Ver-
einnahmung durch das dort dargestellte
Idealbild von Partnerschaft, von Ehe und
Familie ausgeliefert. Um ihren erlebten Au-
Benseiterstatus als behinderte Menschen zu
kompensieren, gibt es oft besondere Bestre-
bungen danach, diesem ,,Idealbild“ zu ent-
sprechen. Wir miissen den Jugendlichen
mit Down-Syndrom also dabei helfen, dass
sie realistische, lebensnahe und vielfiltig-
bunte Bilder vom Leben in Partnerschaften
kennenlernen (ich denke hier auch an
gleichgeschlechtliche Partnerschaften).

Jemanden kennenlernen
Viele Menschen haben Angst vor Ableh-
nung oder Zuriickweisung, wenn sie auf

jemanden zugehen und Sympathie signa-
lisieren wollen. Kinder und Jugendliche
schlieen Freundschaften und proben Be-
ziehungen. Die Orientierung an der Be-
zugsgruppe ist eine wichtige Phase. Ers-
te Partnerschaftserfahrungen werden im
engsten Kreis von Freunden und Freun-
dinnen besprochen und im Kontakt zu den
Gleichaltrigen denken Jugendliche tiber die
eigene Identitat nach. Partnerschaft ist ein
grundlegendes und zentrales menschliches
Bediirfnis und fiir Menschen mit Behinde-
rung eine besondere Herausforderung. Sie
haben mitunter nur eingeschrinkte Mog-
lichkeiten, eigenstindig Kontakte zu kniip-
fen. Haufig fithlen sie sich bei der Part-
nersuche unsicher, auf welche Weise sie
jemanden ansprechen kénnen und welche
Grenzen sie einhalten miissen.

Eine grofle Herausforderung fiir Sie als
Eltern, aber auch fiir die unterstiitzenden
Einrichtungen ist es, Begegnungsmoglich-
keiten zu initiieren und diese zunichst ein-
geschrankt wirkenden Moglichkeiten wo ir-
gend moglich zu tiberbriicken. Wir miissen
Begegnungsfelder erdffnen und tiberlegen,
wo und wie Partnerschaften erlebt werden
konnen.

Jugendlichen Down-Syndrom
sollten wir anschaulich vermitteln, wie Situ-
ationen des Kennenlernens laufen kénnen,
z.B. mit Rollenspielen. Wir sollten sie er-
mutigen, ihrem Wunsch nach Partnerschaft
nachzugehen. Gleichwohl sollte angespro-
chen werden, dass Frustration und Angst
einfach dazugehodren kénnen. In der Bera-
tung sollte auch Platz sein, tiber Einsam-
keit zu sprechen. Nur mit all diesen derart
gesammelten Erfahrungen ist letztendlich
Wachstum méglich.

mit

Verliebtsein und Eifersucht - Zum Um-
gang mit Gefiihlen
Das Gefiihl, verliebt zu sein, wieder geliebt
zu werden, gebraucht und begehrt zu sein,
all das fordert Selbstbewusstsein und die
Entwicklung der Personlichkeit. Partner-
schaften bestehen gleichwohl nicht nur aus
diesen positiven Aspekten wie Liebe, Hinga-
be, Achtung und Respekt. Es gehoren eben
auch unangenehme Erfahrungen dazu: Ei-
fersucht, Misstrauen, Langeweile, Stillstand.
Damit umzugehen ist nicht leicht.
Menschen mit Down-Syndrom brau-
chen Unterstiitzung und Beratung, um Ge-
fithle, die in Verbindung mit Partnerschaft
entstehen, einordnen zu kénnen und zu ler-
nen, mit ihnen umzugehen.

Sexualitdt und Partnerschaft
Bereits im Sduglingsalter zeigt sich sexuel-

B SEXUALITAT

le Erregung als Folge von lustvollem Erle-
ben. Im Verlauf von Kindheit und Jugend
bis hin zum Erwachsenenalter verdndert
sich die Sexualitit. Sie wird zunehmend be-
wusster und zielgerichteter im Hinblick auf
sexuelle Befriedigung. Schamgefiihl sowie
Moral- und Wertvorstellungen entwickeln
sich. Lust beginnt, sich auf einen Partner
oder eine Partnerin zu beziehen. Selbstbe-
friedigung und Geschlechtsverkehr werden
zu  bewussten Handlungsmoglichkeiten.
Wir entwickeln sexuelle Fantasien. Erwach-
sene haben ein grofles Spektrum, ihre Lust
auszudriicken.

Fir Menschen mit Behinderung und
ihre Angehorigen sind die allgemeinen Be-
ratungsstellen fiir Sexualaufklarung und Fa-
milienplanung wie ProFamilia zu wichtigen
Anlaufstellen geworden. Auch Schulen be-
ziehen diese Kompetenz mit ein. Hier ist
man vielerorts gut eingestellt darauf, auch
Menschen mit Lernschwierigkeiten offen
und einfithlsam zu beraten.

Wie Menschen mit Behinderung gleich
Betroffene beraten, veranschaulicht der
Text in einfacher Sprache, den eine Gruppe
von ,,Mensch zuerst (People First) aus Kas-
sel geschrieben hat:

»Ich will kuscheln - ich will knutschen - ich
will Sex.

Jeder Mensch fiihlt sich gerne wohl. Und
jeder Mensch fiihlt Lust. Wenn man lang-
sam erwachsen wird, wird die Lust auf Sex
immer stirker. Zum Beispiel: Man spiirt
gerne den eigenen Korper. Dazu streichelt
man vielleicht das eigene Geschlechtsteil.
Oder man fiihlt gerne den Korper eines an-
deren Menschen. Dazu streichelt man den
Partner oder die Partnerin. Man kiisst sich.
Man kuschelt. Oder man hat Sex mit je-
mand anderem.

Es gibt viele, viele verschiedene Mog-
lichkeiten, Lust zu fithlen. Jeder Mensch
fahlt Lust anders. Jeder Mann und jede
Frau muss selbst entscheiden, wie sie Lust
fithlen: Manchmal mochte man dazu ganz
alleine sein. Dann streichelt man sich z.B.
selbst. Oder man schaut sich alleine ei-
nen Sexfilm an. Manchmal hat man Lust
auf einen anderen Menschen. Dann mdch-
te man vielleicht mit dem Partner oder der
Partnerin kuscheln oder man mochte Sex
haben.“(AWO 2006).

Verhiitung

Unterschiedliche Verhiitungsmethoden er-
moglichen heute, dass Sexualitit gelebt
werden kann, ohne dass grofSe Angst vor ei-
ner ungewollten Schwangerschaft besteht.
Konkret auf das Down-Syndrom ist zu-
nichst einmal festzuhalten, dass Schwan-
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gerschaften grundsitzlich moglich sind. Bei
den Frauen ist die Fruchtbarkeit (Fertilitét)
trotz tiberwiegend normaler Eierstockfunk-
tion vermindert. Dokumentiert sind (nach
Etta Wilken, 2004) mehr als 30 Schwanger-
schaften, wobei sowohl Kinder mit norma-
lem als auch mit trisomalem Chromoso-
mensatz geboren wurden. In der Literatur
wird die theoretische Moglichkeit, dass eine
Frau mit Down-Syndrom ein Baby mit der
gleichen Chromosomenabweichung be-
kommt, mit etwa 50 % angegeben.

Minner mit Down-Syndrom sind nicht
impotent, aber gelten nach derzeitigen Er-
kenntnissen als steril. Beim Vorliegen einer
Mosaikform muss man allerdings von an-
deren Voraussetzungen ausgehen. Bekannt
ist eine Ausnahme, wonach ein Mann mit
Down-Syndrom ein Kind gezeugt hat, das
aber aufgrund von Spontanabort nicht ge-
boren wurde.

Menschen mit Behinderung werden im-
mer noch héufig bei der Entscheidung tiber
die eigene Empfingnisverhiitung ausge-
schlossen. Betreuungspersonen und Arz-
tinnen bzw. Arzte bestimmen iber sie.
Das Recht auf sexuelle Selbstbestimmung
schliefit jedoch die Wahl der Verhiitungs-
methode bzw. die Entscheidung fiir oder ge-
gen Kinder grundsitzlich mit ein. Die Pra-
xis belegt, dass Menschen mit Behinderung
durchaus in der Lage sein konnen, verant-
wortlich und zuverléssig fiir Empfingnis-
verhiitung zu sorgen, wenn sie dabei ange-
messen unterstiitzt werden.

Die Wahl des Verhiitungsmittels sollte
abhingig von Bediirfnissen, von der Le-
benssituation und der korperlichen Ver-
fassung getroffen werden. Grundsitzlich
sind bei Menschen mit Behinderung alle
gingigen Verhiitungsmittel moglich. Ver-
breitet sind die Dreimonatsspritze, die Pil-
le, manchmal auch die Spirale. Neue Al-
ternativen, hier erwéhnt Ilse Achilles etwa
das Implanon, den Nuvaring oder das Ver-
hiitungspflaster, kommen noch selten zum
Einsatz, weil sie noch nicht geniigend be-
kannt sind.

Menschen mit Down-Syndrom miissen
wir tiber die Anwendung des Verhiitungs-
mittels sehr praxisnah und anschaulich un-
terrichten. Beipackzettel helfen da wenig. In
der Beratung ist gemeinsam zu tberlegen,
wie das Verhiitungsmittel zuverldssig in
den Alltag eingebaut werden kann. Um die
tagliche Einnahme der Pille zu gewéhrleis-
ten, kann z.B. eine Erinnerungsstiitze ent-
wickelt werden, indem die Packung immer
an einer bestimmten Stelle autbewahrt oder
ein Wecker programmiert wird, der an die
Einnahme erinnert. Auch kénnte eine Ver-

trauensperson aus dem taglichen Umfeld
einbezogen werden und gegebenenfalls un-
terstiitzen. Der Gebrauch des Verhiitungs-
mittels kann so geiibt und allméahlich zum
Ritual werden.

Verhiitung sollte nicht erst dann The-
ma werden, wenn ein Notfall eintritt. Mit
Notfall meine ich hier die erste heifle Lie-
be, wenn es also zur Sache geht. Aufkldrung
sollte praventiv stattfinden, damit Zeit be-
steht, Informationen zu verarbeiten, und
Anwendungen wiederholt werden kon-
nen. Dréingen Sie als Eltern auch darauf,
dass im schulischen Bereich entsprechend
unterstiitzt wird und die Jugendlichen Ge-
sprachsmoglichkeiten und Beratungsange-
bote zum Beispiel durch ProFamila in Zu-
sammenarbeit mit der Schule erhalten.

Gegen sexuelle Gewalt:

Lernen von Distanz und Néhe

Eine unliebsame Realitdt: Menschen mit
Behinderung erfahren Gewalt durch ihren
Partner bzw. ihre Partnerin, durch Angeho-
rige oder Betreuungs- und Pflegepersonen.
Menschen mit Behinderung leben héufig in
durch Abhingigkeit gepriagten Lebensum-
stinden. Sie sind zum Teil darauf angewie-
sen, dass andere Menschen, ob zu Hause
oder beim Unterstiitzten Wohnen oder in
einem Wohnheim, ihnen bei der taglichen
Pflege helfen. Deshalb kommen Gewalt und
sexuelle Gewalt haufig nicht zur Anzeige.

Manchmal konnen Gewalt und sexuel-
le Gewalt von Menschen mit Behinderung
nicht als solche eingeordnet werden, weil sie
durch die tégliche Pflege gelernt haben, ihr
Schamgefiihl und ihre persénlichen Gren-
zen zu iibergehen. Besteht innerhalb einer
Beziehung ein grofles Machtgefille, dann
besteht auch die Gefahr, dass diese Macht
ausgenutzt wird. Ohne in Uberingstlich-
keit zu verfallen oder die Dramaturgie zu
tibertreiben - lassen Sie uns diesen Geféhr-
dungen realistisch ins Auge sehen.

Wir wissen, dass sexuelle Gefdhrdungen
eher im erweiterten Bekanntenkreis beste-
hen als durch fremde Personen. Vorbeu-
gende Verhaltensweisen zu tiben, z.B. in Si-
tuations- und Rollenspielen, ist zum Gliick
mittlerweile gingige Praxis, geschlechtsspe-
zifisch auf Jungen wie Midchen bezogen!
Es gilt, die Jugendlichen zu beféhigen, sich
in kritischen Situationen angemessen mit
Worten zu wehren bzw. sich abzugrenzen.
Denn ihre grof3e Offenheit und ihr Vertrau-
en anderen Menschen gegeniiber nehmen
die Kinder mit Down-Syndrom mit ins Ju-
gendalter hiniiber. Das Einiiben von ange-
messener Distanz und Nahe ist also The-
ma. Dazu benoétigen sie klare Kriterien, die
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sie verinnerlichen miissen, um gegen Miss-
brauch gewappnet zu sein.

Etta Wilken hat hierzu in den Familien-
seminaren bei uns in Marburg ein Beispiel
gebracht - ich zitiere:

»Nachdem im Elternhaus tiber angemes-
senes Verhalten oft geredet worden war, be-
richtete eine junge Frau eines Tages ihrer
Mutter stolz, sie hitte zum Nachbarn ge-
sagt: ,In den Arm nehmen ist erlaubt, Bluse
aufmachen nicht!“

Der Kinderwunsch

Ein fiir viele Eltern brisantes Thema! Aus
Diskussionen in Elterngruppen und Fami-
lienseminaren weif3 ich, dass die Eltern von
Tochtern und die von Séhnen ganz unter-
schiedliche Fragen und Sorgen haben. Die
Eltern von Séhnen mit Down-Syndrom
sprechen zumeist iiber Selbstbefriedigung
und schwieriges Verhalten, Eltern von
Tochtern mit Down-Syndrom sorgen sich
um deren hiufig unkritische Kontaktauf-
nahme zu fremden Minnern. Dabei wird
die Moglichkeit einer Schwangerschaft als
belastend empfunden.

In der Regel wird von Frauen erwartet,
dass sie Kinder bekommen - die aktuelle
familienpolitische Offensive zeigt das plas-
tisch. Fiir Frauen mit Behinderung gilt das
Gegenteil. Das Thema Kinderwunsch von
Menschen mit Behinderung ist tabuisiert.
Es wird im Kindes- und Jugendalter weit-
gehend ausgeklammert. Menschen mit Be-
hinderung wird héufig frithzeitig vermittelt,
dass sie, weil sie ja selbst Hilfe benétigen,
den Aufgaben der Kindeserziehung nicht
gewachsen sind und deshalb ein eigenes
Kind ausgeschlossen ist.

Diese Tabuzone macht es Menschen mit
Behinderung schwer, sich mit dem Thema
Elternschaft auseinanderzusetzen. Sie ha-
ben wenig Gelegenheit, durch Gespréche
das Fiir und Wider eigener Kinder abzu-
wigen und einen eigenen und selbstbe-
stimmten Standpunkt dazu zu entwickeln.
Eine Folge dieser fehlenden Auseinander-
setzung mit dem Thema ist, dass Menschen
mit Behinderung auch im Erwachsenalter
kaum Kenntnisse dariiber haben, was es be-
deutet, Kinder zu haben. Eine differenzierte,
verantwortungsbewusste Entscheidung fiir
oder gegen Kinder ist ihnen deshalb haufig
nicht moglich. Manche Menschen mit Be-
hinderung haben ein grofies Interesse am
Thema; andere konnen sich keinesfalls vor-
stellen, Mutter oder Vater zu werden. Man-
che duflern energisch und wiederholt ihren
Kinderwunsch.

Deshalb sollte das Thema Kinderwunsch
und Elternschaft Gegenstand einer regel-



haften sexualpadagogischen Betreuung
sein. So haben auch Menschen mit Lern-
schwierigkeiten Gelegenheit, sich ernsthaft,
verantwortungsvoll und ihrer Situation ent-
sprechend mit einer Entscheidung zu befas-
sen. Studien belegen iibrigens, dass Frauen
mit Lernschwierigkeiten die am stirksten
beobachtete und sanktionierte Miittergrup-
pe der Gesellschaft ist. Mit welchem Recht
geschieht dies eigentlich? Ein brisantes The-
ma - ich weif. Die Abwagung von Kindes-
wohl und dem Selbstbestimmungsrecht so-
wie dem Recht, Familie zu leben, ist eine
schwierige. Gleichwohl setzt sich immer
mehr durch, dass wir uns respektvoll und
auf Augenhdhe zu diesem Thema mit den
Menschen, um die es geht, beraten.

Hierzu eine Anmerkung: Vor etlichen
Jahrzehnten wurde Kindern mit geistiger
Behinderung abgesprochen, durch eine
Schule forderfihig zu sein. Der Schulbe-
such ist mittlerweile Standard. Noch vor
einigen Jahrzehnten wurde in Frage ge-
stellt, ob Menschen mit geistiger Behinde-
rung in kleinen Wohnformen, in Wohn-
gemeinschaften oder unterstiitzt in der
eigenen Wohnung leben konnen. Auch das
erweist sich mittlerweile als méglich. Noch
vor nicht langer Zeit wurde Menschen, die
wir geistig behindert nennen, das abgespro-
chen, was wir heute ansprechen, ndmlich
das Recht auf selbstbestimmte Sexualitit.
Seinerzeit hat ihnen kaum jemand Partner-
schaft und Sexualitdt zugetraut. Und auch
diese haben sich viele heute erobert. Heu-
te trauen noch zu wenige Eltern und Mit-
arbeitende in Diensten und Einrichtungen
Menschen mit Lernschwierigkeiten zu, dass
sie verantwortlich mit ihrem Kinderwunsch
umgehen koénnen. Auch dies scheint eine
Frage der Kultur und der gesellschaftlichen
Entwicklung zu sein.

Ich komme zum Schluss und fasse kurz zu-
sammen:
Zunichst ging es um einige Grundsatzge-
danken zu selbstbestimmter Sexualitit bei
Behinderung.
Dann habe ich das Recht auf Aufklirung
fiir alle angesprochen.
Im Folgenden ging es um den Zusammen-
hang von Pubertit und sexueller Reife, um
die korperliche wie psychische Entwick-
lung, um Lust und Selbstbefriedigung.
Kennenlernen, Liebe und Partnerschaft als
Themenpaket schlossen sich an. Bei allen
schonen und positiven Seiten der Sexuali-
tat haben wir auch die dunklen Seiten von
Gewalt und sexualisierter Gewalt nicht aus-
geklammert.

Jetzt mochte ich gerne noch einmal

Menschen mit Behinderung selbst — wiede-
rum vom Netzwerk People First Deutsch-
land e.V. - zu Wort kommen lassen. Die
Statements lauten wie folgt:

Menschen mit Behinderung haben das

Recht, tiber ihr Leben selbst zu bestimmen.
Menschen mit Behinderungen miissen auch
selbst bestimmen, was sie beim Sex wollen.
Jeder Mann und jede Frau hat Sexwiinsche.
Sex ist eine schone Sache.
Manche Menschen wissen noch nicht viel
iiber Sex. Sie miissen noch mehr dariiber
erfahren. Dafiir brauchen manche Men-
schen Unterstiitzung. (AWO, 2006).

Im letzten Satz wird die Unterstiitzung
angesprochen.

Damit diese bestmdglich gestaltet wird,
lassen Sie uns, damit meine ich Sie als El-
tern, und damit meine ich uns im Haupt-
amt in den Diensten, in Einrichtungen, in
den Beratungsstellen und Verbdnden, las-
sen Sie uns in offener und vertrauensvoller
Zusammenarbeit gute Entwicklungsbedin-
gungen schaffen. Lassen Sie uns zusammen
in der Offentlichkeit fiir gute Bedingungen
kiampfen, damit Ihre Kinder mit Down-
Syndrom und letztlich alle Kinder optimale
Teilhabechancen haben und selbstbestimmt
und gleichberechtigt mittendrin in der Ge-
sellschaft leben konnen.
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Der US-amerikanische Woodbine-
Verlag hat ein neues Buch heraus-
gegeben zum Thema Sexualitdt:
»Teaching Children with Down Syn-
drome about their bodies, bound-
aries and sexuality”.

Es ist ein hervorragender Ratgeber,
der leider bis jetzt nur in englischer
Sprache vorliegt.

Preis 18,99 Euro, zu bestellen tber
Amazon

Aus dem Lebenshilfe-Verlag:

+ Aufklarung - Die Kunst der
Vermittlung

Sexualpddagogische Materia-
lien fiir die Arbeit mit geistig
behinderten Menschen

Unterstutzte Elternschaft: El-
tern mit geistiger Behinderung
(er)leben Familie

Sexualitat und Beziehungen
bei Menschen mit einer geis-
tigen Behinderung

Von Mixed Pickles:
- Liebe, Lust und Stress
— Mein Korper
- Sexualitat
— Wie ein Kind entsteht

Von Wildwasser Wiirzburg:
- Anna ist richtig wichtig
- Richtig wichtig - stolz und
stark
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Zweisprachigkeit bei Kindern

m it Down-synd rom TEXT: JOHANNE OSTAD

Die Autorin, Leiterin des Fremdsprachenzentrums in Halden (Norwegen), schrieb ihre Dissertation zum

Thema Zweisprachigkeit bei Kindern mit Down-Syndrom. Aus dieser 2006 fertiggestellten Arbeit — die

Familien, die sich an der Studie beteiligten, wurden damals (iber die Zeitschrift Leben mit Down-Syn-

drom gefunden — wurde bereits in einer friiheren Ausgabe dieser Zeitschrift ein erster Teil (iber die Kom-

munikationsfdhigkeit der Kinder mit Down-Syndrom verdffentlicht.

Dieser Artikel berichtet unter anderem Uiber die Erfahrungen, die Familien mit der zweisprachigen Er-

ziehung gemacht haben, liber die Vorteile, die eine Mehrsprachigkeit — auch fiir Kinder mit Down-Syn-

drom — mit sich bringt, sowie (iber die Vorurteile, mit den sich Eltern, deren Kinder zweisprachig auf-

wachsen, hdufig auseinandersetzen mdissen.

Wenn untersucht werden soll, ob Kinder mit
Down-Syndrom zweisprachig aufwachsen
konnen, muss genau definiert sein, was un-
ter Zweisprachigkeit zu verstehen ist. Weiter
miissen Konsequenzen der Zweisprachigkeit
dargelegt werden bzw. muss erdrtert wer-
den, wie sich das Leben mit zwei Sprachen
gestaltet und welche Faktoren einen Ein-
fluss auf diese Form der Erziehung haben
konnen. Dabei muss zwischen populdren
~Wahrheiten, die sowohl von Fachleuten als
auch Laien proklamiert werden, und wissen-
schaftlich fundierten Thesen unterschieden
werden. Besonders bei der Sprachentwick-
lung geistig und korperlich benachteiligter
Kinder ist es gefihrlich, derartige Behaup-
tungen als Wahrheiten zu reproduzieren,
ohne den Wahrheitsgehalt oder die Wissen-
schaftlichkeit nachzufragen.

Begriffserklarung - Was versteht man
unter Zwei- oder Mehrsprachigkeit?

Zum Begrift ,Individuelle Zwei- oder
Mehrsprachigkeit/individueller Bilingualis-
mus® gibt es fast so viele Definitionen wie
Beitrage zum Thema. Der vorliegenden Un-
tersuchung liegt die Auffassung Grosjeans
zu-grunde. Grosjean (1995: 259) bezeich-
net Personen als bilingual, die zwei oder
mehrere Sprachen oder Dialekte im tdg-
lichen Leben verwenden. Er behauptet al-
lerdings, dass die bilingualen Sprecher sel-
ten gleich oder vollstindig flieend beide
Sprachen beherrschen, da der Bedarf sowie
der Gebrauch der Sprachen oft ganz unter-
schiedlich ist.

Nach Mahlstedt bilden zweisprachige
Kinder in der Regel eine starke und eine
schwache Sprache aus, wobei die starke
normalerweise mit der Umgebungsspra-

che identisch ist (Mahlstedt 1996: 20). Und
Daopke stellt fest, dass auch Kinder, die nur
eine der Familiensprachen verwenden, als
bilingual zu bezeichnen sind, sofern das
Verstindnis beider Sprachen vorhanden ist.
Erfahrungen zeigen, dass diese sogenannte
rezeptive Mehrsprachigkeit schnell aktiviert
werden kann. Das passiert, wenn das Kind
die Notwendigkeit beider Sprachen erfahrt,
z.B. im Falle einer Anderung des sprach-
lichen Umfeldes (nach Dopke 1992: 3).

Durch diese Erkenntnisse wird die Defi-
nition von Grosjean zur Mehrsprachigkeit
nochmals untermauert.

Die mehrsprachige Erziehung

Triarchi-Herrmann (2003: 110 ff.) hat fol-
gende Faktoren fiir eine erfolgreiche mehr-
sprachige Erziehung aufgestellt. Sie nennt
fiinf Prinzipien, auf die mehrsprachige Fa-
milien zu achten haben. An erster Stelle
steht dabei die Menge an Input. Triarchi-
Herrmann zufolge miissen Eltern so viel
wie moéglich mit dem Kind sprechen. Wei-
ter empfiehlt sie den Eltern, dem Prinzip
une personne/une langue zu folgen, Sprach-
mischungen zu vermeiden, die Wichtigkeit
beider Sprachen innerhalb der Familie zu
betonen und schlieSlich dem Kind eine po-
sitive Einstellung zu den zwei Sprachen zu
vermitteln.

Beziiglich der Konsequenzen
mehrsprachigen Erziehung gibt es un-
terschiedliche Theorien. In dlteren For-
schungsberichten wurden vorwiegend die
negativen Aspekte der kognitiven Fahig-
keiten bilingualer Kinder hervorgehoben.
Bilinguale Kinder wiren weniger intelli-
gent, lernten spiter sprechen, wiirden stot-
tern und riskierten sogar, schizophren zu

einer
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werden. Sie wiirden keine Sprache richtig
lernen und somit semilingual werden. Aus
diesem Grund haben viele Eltern Angst,
ihre Kinder mehr als einer Sprache ,aus-
zusetzen®. Sie befiirchten, ihr Kind konnte
semilingual/doppelt halbsprachig werden
(Lanza 1997: 4).

Ein weiterer vermeintlicher Nachteil bi-
lingualer Sprecher, verglichen mit den Mo-
nolingualen, ist ein verzogerter Spracher-
werb. Tracy/Gawlitzek-Maiwald (2000: 519)
nennen diese Behauptung ein Vorurteil und
weisen auf neuere Forschungen hin, die
eine derartige Hypothese nicht bestatigen.
Uberhaupt wird in neuerer Forschung den
schon erwihnten negativen Auswirkungen
widersprochen.

Grosjean bemerkt, dass Bilinguale ihre
eigene Zweisprachigkeit als einen Vor-
teil sehen und Probleme in dieser Hinsicht
meis-tens von Monolingualen konstruiert
wurden (Grosjean 1982: 268). Auch andere
Linguisten sind von den positiven Auswir-
kungen einer mehrsprachigen Erziehung
iiberzeugt.

Neurolinguistische Untersuchungen der
letzten Jahre scheinen die positiven Aus-
wirkungen zu bestdtigen. Eine in Basel
ansdssige Forschungsgruppe zur ,Mehr-
sprachigkeit im Gehirn“ hat die Gehirnak-
tivitdt vielsprachiger Probanden beobach-
tet und eine entscheidende Erkenntnis
lautet: ,,Erlernt man zwei oder mehr Spra-
chen frith, verwendet das Gehirn ande-
re, fiir die Beherrschung mehrerer Spra-
chen tendenziellglinstigere  Strategien,
als wenn man nur mit einer Sprache auf-
wichst (aus Kramer 2003). Die sogenann-
te magische Altersgrenze scheint bei drei
Jahren zu liegen - wenn die verschiedenen



Sprachen vor diesem Alter erlernt wur-
den, aktivieren die Sprecher nur ein neu-
ronales Netz. Wird die Sprache spiter er-
lernt, muss ein weiteres Netzwerk angelegt
werden, was erhebliche Anstrengungen fiir
das Gehirn bedeute. Mehrsprachige haben
dadurch einen groflen Vorteil, wenn sie
weitere Fremdsprachen erlernen wollen.
Lidi (in Kramer 2003) fordert daher El-
tern auf, in ihrer Muttersprache mit dem
Kind zu sprechen, und betont: ,,Uberforde-
rungsgefahr besteht nicht.”

Konsequenzen einer mehrsprachigen
Erziehung bei Kindern mit Down-Syn-
drom

Die Situation einer mehrsprachigen Fa-
milie, die ein Kind mit Down-Syndrom
bekommt und Informationen iiber die
mehrsprachige Erziehung sucht, ist nicht
einfach. Meist wird die Zwei- oder Mehr-
sprachigkeit bei Kindern mit Down-Syn-
drom von vornherein ausgeschlossen, so-
wohl von Laien als auch von Fachleuten.

Weiter wird die Problematik als zu spe-
zifisch bewertet, sodass die Notwendig-
keit, zum Thema zu forschen, nicht gese-
hen wird.

Wihrend der Zeit, in der diese Arbeit
geschrieben wurde, hat sich diese Einstel-
lung, zumindest in der Sprachwissenschaft,
etwas geandert. Mehr und mehr Linguisten
beschiftigen sich mit unterschiedlichen
Sprachstorungen in Verbindung mit Mehr-
sprachigkeit, besonders stofit das Thema
SLI (Specific Language Impairment) und
Mehrsprachigkeit auf erhohtes Interesse.
Auch die Sprachentwicklung bei Kindern
mit Williams-Beuren-Syndrom (auch: Wil-
liams-Syndrom), alleine oder im Vergleich
mit der Sprachentwicklung der Kinder mit
Down-Syndrom, wird von mehreren For-
schern untersucht. Zudem kommt in den
Erziehungswissenschaften/Sonderpada-
gogik auch Interesse fiir geistige Behinde-
rung allgemein und Mehrsprachigkeit auf.
In diesem Zusammenhang wird auch das
Down-Syndrom hdufiger erwidhnt. Neben
Publikationen zum Thema werden Projekte
bewilligt, neuerdings ist das Thema auch
fir Diplom- und Magisterarbeiten beliebt.

Mehrsprachigkeit und Down-Syndrom
- Literaturiibersicht

Wie haufiger betont, gibt es trotz des er-
hohten Interesses noch wenige Veroffentli-
chungen zum Thema Mehrsprachigkeit bei
Kindern mit Down-Syndrom. Dies ist auch
der Fall bei anderen geistigen Behinde-
rungen und Mehrsprachigkeit. In Dittmar

(2002:7) wird der Versuch unternommen,
diese Tatsache zu erkliren: , Moglicherwei-
se halten immer noch viele eine Zweispra-
chigkeit bei geistiger Behinderung i.d.R. fiir
unmoglich, oder das Thema wird fir die
Wissenschaft und die Praxis als unwichtig
erachtet.“ Im Folgenden werden die bishe-
rigen Veréftentlichungen vorgestellt.

Die bisher griindlichste empirische Un-
tersuchung aus Europa zum Thema wurde
von Lindbom (1996) in Schweden Anfang
der 90er Jahre durchgefiihrt. Dort wurden
finf Kinder in verschiedenen Altersstufen
mit Down-Syndrom, die mit Schwedisch
und jeweils Polnisch, Finnisch (2), Spa-
nisch und Arabisch als zweiter Mutterspra-
che aufwuchsen, mithilfe eines Sprachver-
stindnistestes (Reynell-85) untersucht. Die
Kinder besuchten alle dieselbe Sonderklas-
se und haben Unterricht in ihren beiden
Sprachen erhalten.

Mit dieser Untersuchung wollte Lindbom
folgende Fragen beantworten:

1) Wie ist das Sprachverstindnis der bei-

den Erstsprachen der Kinder mit
Down-Syndrom?
2) Wie ist die Einstellung der Eltern
zur Mehrsprachigkeit und zur hem-
spraksundervisning (= Unterricht in
der Familiensprache)?

3) Wie ist die Einstellung der Lehrer zur
Mehrsprachigkeit bei Kindern mit
Down-Syndrom? (Lindbom 1996: 6)

Lindbom ist zu dem Ergebnis gekommen,
dass die zweisprachige Erziehung erfolg-
reich war.

Sie empfiehlt, dass Kinder aus nicht-
schwedischen Familien so frith wie méglich
die Landessprache und die Familiensprache
gleichzeitig lernen. Die im Test vorgekom-
menen Fehler/falschen Antworten erkldrt
sie durch das fiir Down-Syndrom typischer-
weise beeintrachtigte Kurzzeitgedachtnis
und bei drei der Kinder durch verschlech-
tertes Horvermogen. Die Sprachprodukti-
on betreffend weist sie auf Artikulations-
schwierigkeiten hin.

Die Kinder haben dieselben Fehler in ih-
ren beiden Sprachen gemacht.

Zwei der Kinder hatten keine hem-
spraksundervisning, den Eltern zufolge
horten die Kinder die Familiensprache oft
genug zu Hause. Die Einstellung aller El-
tern zur Zweisprachigkeit war positiv, sie
bezeichneten auch alle ihre Kinder als zwei-
sprachig.

Eine ganz andere Einstellung fand Lind-
bom unter den Lehrkriften. Mit ihren Fra-
gen stief} sie wiederholt auf Desinteresse
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und Skepsis. Nur die Lehrer, die selbst auf
dem Gebiet Erfahrungen hatten, waren po-
sitiv eingestellt.

Lindbom schlussfolgert wie folgt: Eine
zweisprachige Erziehung bereichert die ko-
gnitive Entwicklung der Kinder eher als sie
sie behindert.

Eine weitere empirische Untersuchung wur-
de in Kanada durchgefiihrt. Kay-Raining
Bird et al. (2002) haben Sprachmischungen
bei englisch-/franzosisch- sprachigen Kin-
dern mit Down-Syndrom untersucht. Acht
bilinguale Sprecher mit Down-Syndrom
nahmen teil sowie fiinf normal entwickelte
Sprecher als Kontrollgruppe.

Neben unterschiedlichen standardisier-
ten Tests (MacArthur Communication De-
velopment Inventories und Peabody Picture
Vocabulary Test - revised) wurden Sprach-
aufnahmen gemacht, 40 Minuten in je-
der Sprache. Aus diesen Aufnahmen wur-
den die Mean Length of Utterance (MLU)
(Deutsch: die durchschnittliche Linge der
Auflerungen) sowie Number of Different
Words (NDW), Total Words (TW) und
Type-Token-Ratio (TTR) von 50 aufeinan-
der folgenden Auflerungen ermittelt. Bei
den Auswertungen des Englischen zéihlten
auch Gebdrden als Worter.

Den Autoren zufolge gab es nur bei der
MLU signifikante Unterschiede zwischen
den beiden Gruppen. Alle Kinder haben
ihre Sprachen gemischt. Die Art von Mi-
schungen hat sich qualitativ nicht unter-
schieden. Die normal entwickelten Kinder
haben etwas lingere Sequenzen vermischt,
was an ihrer héheren MLU liegen konnte.

Diese beiden Untersuchungen sind inso-
fern wichtig, als dass sie die mehrsprachigen
Fahigkeiten der Kinder mit Down-Syndrom
bestitigen. Wahrend Lindbom diese Féhig-
keiten untersucht und in ihrer Schlussfol-
gerung ein positives Ergebnis erzielt, stellt
Kay-Raining Bird diese Fahigkeiten nicht
einmal in Frage. Sie untersucht die Sprach-
verwendung bilingualer Menschen mit
Down-Syndrom, ohne iiberhaupt die Frage
zu stellen, ob sie mit zwei Sprachen umge-
hen kénnen. Mit ihrer Untersuchung zeigt
sie somit implizit eine hohe Erwartungs-
haltung, die den Menschen mit Down-Syn-
drom bisher selten vergénnt war.

Problematisch an diesen beiden Arbei-
ten ist jedoch die Methodik. In Lindboms
Untersuchung werden Kinder verglichen,
die zu sehr unterschiedlicher Zeit ihre zwei-
te Sprache gelernt haben. In einigen Fil-
len kann nicht mehr von einem doppelten
Erstspracherwerb die Rede sein, sondern
von einer ersten Sprache und einer zweiten
Sprache. Die Lernprozesse, die bei einem
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doppelten Erstspracherwerb, und die, die
bei einem Zweitspracherwerb vorhanden
sind, sind unterschiedlich und diirfen in ei-
ner Untersuchung zum Spracherwerb nicht
gleichgesetzt werden.

In der Untersuchung von Kay-Raining
Bird wurden Gesten u.a. bei der Auswer-
tung der MLU als Worter mitgezahlt. Diese
Vorgehensweise ist bei Kindern mit Down-
Syndrom, die viel mit Gesten kommunizie-
ren, nachvollziehbar. Sie muss aber dann in
ihren beiden Sprachen erfolgen, nicht nur
in der einen.

Trotz dieser Schwichen sind beide Un-
tersuchungen fiir die vorliegende Arbeit
wichtig, da sie die Fihigkeit der Menschen
mit Down-Syndrom, zwei Sprachen zu be-
herrschen, nicht absprechen. Lindboms Ar-
beit weist zudem auf die Problematik der
niedrigen Erwartungshaltung hin.

Der von Lindbom betonte Kontrast zwi-
schen Unwissen und Skepsis der Fachleu-
te auf der einen Seite und dem Erfolg einer
zweisprachigen Erziehung auf der ande-
ren wird in einer deutschen Arbeit besti-
tigt. Wilken (2000a) hat Erfahrungsberichte
von Eltern gesammelt und in ihrem Buch
»Sprachforderung bei Kindern mit Down-
Syndrom® wiedergegeben.

Aus den Berichten geht hervor, dass vie-
len Eltern nahegelegt wurde, nur in Deutsch
mit ihrem behinderten Kind zu sprechen.
Auf die méglichen negativen Auswirkungen
dieses Vorgehens wurde schon eingegan-
gen. Aus diesem Grund befiirwortet auch
Wilken eine zweisprachige Erziehung. An-
ders als Lindbom empfiehlt sie, dass Kinder
von nicht-deutschsprachigen Eltern zuerst
die Familiensprache lernen sollen, danach
Deutsch. ,,So lernen Kinder tiirkischer El-
tern als erste Sprache Tirkisch; [...]“ (Wil-
ken). In mehrsprachigen Familien findet sie
es dagegen wichtig, dass ,,Mutter und Va-
ter ermutigt werden, mit ihrem Baby in ih-
rer Sprache zu sprechen. Gerade die frithe
Kommunikation hat eine ganz wesentliche
emotionale Bedeutung, und Zirtlich-
keit und Zuwendung gelingen in der eige-
nen Muttersprache viel leichter (Wilken).
Aus den von Wilken gesammelten Berich-
ten wird deutlich, dass Kinder mit Down-
Syndrom die Fihigkeit besitzen, mehr als
eine Sprache zu beherrschen, wobei das er-
reichte Niveau sehr unterschiedlich ist. Ei-
nige Kinder konnten ihre beiden Sprachen
nur verstehen, ohne sich in diesen ausdrii-
cken zu konnen. Wiederum gab es Kinder,
die ,,[...] beide Sprachen besser sprechen als
andere Kinder, die nur eine Sprache beherr-
schen” (Wilken).

Neben diesen und weiteren Arbeiten und
Berichten iiber Zweisprachigkeit und
Down-Syndrom gibt es verschiedene Ar-
beiten zu Zweisprachigkeit und Behinde-
rungen, in denen das Down-Syndrom er-
wihnt wird.

Die Arbeiten stammen hauptsichlich
aus dem erziehungswissenschaftlichen bzw.
sonderpadagogischen Fachbereich. Es han-
delt sich dabei tberwiegend um Erfah-
rungsberichte; empirisch fundierte Unter-
suchungen bilden die Ausnahme. Fiir die
vorliegende Arbeit fungieren die Erfah-
rungsberichte als wichtige Grundlage, da,
entgegen erwihnter Bedenken beziglich
der zweisprachigen Erziehung bei Kindern
mit Down-Syndrom, keiner der Texte einen
negativen Einfluss der Mehrsprachigkeit auf
die Sprachentwicklung dokumentiert.

Wissenschaftlich fundierte linguistische
Untersuchungen fehlen jedoch auf diesem
Gebiet. Aus diesem Grund fillt die vor-
liegende Arbeit eine entscheidende For-
schungsliicke.

Zur Anlage der Untersuchung

Der empirische Teil der Arbeit besteht aus
zwei Abschnitten: einer Langzeitfallstudie
mit zwei Kindern und einer Umfrage.

Der Hauptteil der Arbeit ist die Fallstu-
die. Dieser ist jedoch zu umfangreich, um
ihn hier im Rahmen eines Artikels zu ver-
offentlichen.

Die Ergebnisse des Fragebogens, die als
Vergleichsgrundlage/Hintergrundinforma-
tion der Fallstudie dienen und die Fallstu-
die in einen grofleren Kontext stellen (vgl.
Mayring), mochten wir den Lesern nicht
vorenthalten.

Die Befragung

Der Fragebogen wurde entwickelt, um ei-
nen Eindruck davon zu gewinnen, ob die
Erfahrungen der Familien in der Fallstudie
zur mehrsprachigen Erziehung als repra-
sentativ gelten konnen. Bei Analysen von
Fallstudien soll, wie schon von Mayring
eingefordert, nach zusitzlichen Daten au-
Berhalb der Fallstudie gesucht werden, um
die Giiltigkeit der Ergebnisse abzusichern.
Es ist zu unterstreichen, dass es sich bei der
Fragebogenuntersuchung um eine subjek-
tive Einschédtzung der Eltern eines Kindes
mit Down-Syndrom handelt.

Die Ergebnisse der Fallstudie und der
Umfrage befinden sich daher auf verschie-
denen Ebenen, was bei der Auswertung be-
riicksichtigt wird. Der Vergleich ist den-
noch statthaft, da er die Fallstudien in einen
grofleren Kontext setzt.

32 Leben mit Down-Syndrom Nr. 58 | Mai 2008

Zur Methodik der Befragung

Der Fragebogen wurde in Anlehnung an
frither durchgefithrte Befragungen zu
Mehrsprachigkeit, Down-Syndrom und zu
Mehrsprachigkeit mit Down-Syndrom er-
stellt.

Vor der Erstellung eines Fragebogens
sollte nach Albert/Koster eine offene Befra-
gung von Betroffenengruppen und Exper-
ten durchgefithrt werden, um abzukléren,
swelche Themenbereiche angesprochen
werden konnten und welche Arten von
Antworten gegeben werden®. Fiir die vorlie-
gende Arbeit wurden derartige Gespréche
mit zweisprachigen Familien durchgefiihrt,
in denen ein Kind mit Down-Syndrom
aufwichst, sowie mit Fachleuten wie Kin-
derérzten, Erziehungswissenschaftlern und
Logopédden. Aus diesen Gesprachen haben
sich einige Hinweise ergeben, die fir den
Fragebogen sowie fiir die ganze Arbeit eine
wichtige Rolle spielen.

So gibt es anscheinend eine grofle Dis-
krepanz zwischen dem, was Fachleute
einem Kind mit Down-Syndrom zutrauen,
und dem subjektiven Leistungsvermogen
der Kinder nach Einschitzung der Eltern.
Ohne diese Vorgespriche bzw. offenen Be-
fragungen wire dieser sehr wichtige Aspekt
nicht so deutlich in Erscheinung getreten.

Mit den Ergebnissen aus diesen Befra-
gungen sowie mit den Fachkenntnissen
zum Thema als Hintergrund werden Leit-
fragen formuliert. Die Antworten auf diese
Leitfragen bilden das Haupterkenntnisinte-
resse. Die Leitfragen beschiftigen sich all-
gemein mit der Situation der Familien, die
ihr Kind mit Down-Syndrom zweisprachig
erziehen wollen.

Leitfragen:

1. Warum entscheiden sich die Familien
fiir eine zweisprachige Erziehung ihres
Kindes?

2. Welche Ratschldge erhalten zweispra-
chige Familien, die ihr Kind mit Down-
Syndrom zweisprachig erziehen wol-
len?

3. Welche Probleme und welche Vorteile
bringt die zweisprachige Erziehung mit
sich?

4. Welchen Einfluss, wenn tiberhaupt, ha-

ben die dufleren Lebensumstinde des
Kindes?

Nach Festlegung des Erkenntnisziels wer-
den die relevanten Fragen in Form eines
Fragebogens erstellt.

Der Fragebogen wurde an 32 Adressen
im skandinavischen und deutschsprachigen



Raum verschickt. Darunter sind 29 zwei-
sprachige Familien und drei Organisati-
onen. Die Organisationen wurden gebeten,
die Fragebogen an Mitglieder, die fiir die
Untersuchung in Frage kommen, weiterzu-
leiten. Die Fragebogen wurden in norwe-
gischer und deutscher Sprache entwickelt.

Die Auswahl der Familien, die den Fra-
gebogen erhalten haben, erfolgte nach dem
in Mahlstedt beschriebenen Quotenverfah-
ren: ,Beim Quotenverfahren werden die
Zielpersonen nicht zufallsbedingt ermittelt,
sondern aufgrund bestimmter Merkmal-
kombinationen vom Interviewer selbst be-
stimmt.“ (Karmasin/Karmasin)

Fir die vorliegende Untersuchung wurden
folgende Auswahlkriterien aufgestellt:

1. Die Familien sollen zweisprachig sein,
d.h. Mutter und Vater sollen unterschied-
liche Muttersprachen haben.

Wihrend die Arbeit geschrieben wurde,
haben auch mehrere Familien ihr Interes-
se gezeigt, deren Familiensprache eine an-
dere als die Landessprache ist. Sie kommen
fiir die Beantwortung des Fragebogens je-
doch nicht in Frage, da in unserer Fallstu-
die nur Familien mit zwei Sprachen unter-
sucht werden.

2. Die eine Familiensprache sollte eine skan-
dinavische Sprache sein oder Deutsch bzw.
eine Varietit der deutschen Sprache.

Dieses Kriterium wurde aus dem Grund
festgelegt, damit ein Elternteil dem skandi-
navischen bzw. deutschen Kulturkreis an-
gehort. Dadurch besteht eine gewisse Ver-
gleichsgrundlage der Erziehung. Wihrend
der Arbeit haben Familien ihr Interesse ge-
zeigt, die so unterschiedliche Sprachkom-
binationen wie Maltesisch-Englisch, Japa-
nisch-Englisch und Franzdsisch-Spanisch
haben. Sich mit den eventuellen Einfliissen
dieser unterschiedlichen Kulturkreise aus-
einanderzusetzen, wiirde den Rahmen die-
ser Arbeit tiberschreiten.

Es wird hier nicht der Anspruch erhoben,
eine repréisentative Gruppe zweisprachiger
Familien mit Kindern mit Down-Syndrom
(Deutsch-X bzw. eine skandinavische Spra-
che-X) ausgesucht zu haben. Die an dieser
Befragung teilnehmenden Eltern sind be-
sonders interessiert und engagiert. Es haben
Familien selbststdndig Kontakt aufgenom-
men, weil sie in Zeitschriften oder Internet
iiber die Arbeit gelesen oder weil sie durch
aktive Mitarbeit in einer Interessenorgani-
sation von der Arbeit gehort hatten. Wei-
terhin kann angenommen werden, dass die
Kinder einen relativ guten Gesundheitszu-
stand haben, da die Eltern Zeit und Motiva-

tion fiir eine derartige Befragung aufbrin-
gen. Es ist damit zu rechnen, dass es noch
viele mehrsprachige Familien mit Kindern
mit Down-Syndrom gibt, die aus verschie-
denen Griinden keinen Kontakt aufgenom-
men haben.

Das Problem der oft niedrigen Riicklauf-
quote bei der Fragebogenerhebung wur-
de hier nicht erwartet. Erstens, weil die
Befragten anfangs schon selbst Kontakt
aufgenommen und, wie mehrmals betont,
Interesse und Engagement gezeigt hatten.
Zweitens, weil der Fragebogen mit wenigen
Ausnahmen als Anhang einer E-Mail ver-
schickt wurde. Diese ist schneller und ein-
facher zu beantworten als ein per Post mit
Riickumschlag verschicktes Dokument.

Von den 29 an Familien verschickten
Bogen kamen 21 ausgefiillt zuriick, vier von
ihnen erst nach einer Erinnerungsmail. So-
mit betragt die Riicklaufquote 72,4 %. Lei-
der konnten zwei der Fragebdgen hier nicht
ausgewertet werden, weil es sich um Fami-
lien handelte, in denen beide Eltern diesel-
be Sprache haben (Tiirkisch in Deutschland
und Deutsch in Norwegen).

Auswertung der Fragebogen

Wie im Theorieteil beschrieben wurde, gibt
es verschiedene Faktoren, die einen Einfluss
auf die Sprachentwicklung haben konnen.
Das sind beispielsweise die Ausbildung der
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Vera Souschek wdichst
mit einer portugie-
sischen Mutter und
einem deutschen Vater
in Lissabon auf.

Eltern oder der kulturelle Hintergrund. In
der Auswertung der Fragebogen soll eror-
tert werden, ob diese Tendenzen wieder zu
finden sind. Weiterhin sollen die Antwor-
ten der einzelnen Fragen eine Grundlage
bilden, damit einige Leitfragen beantwortet
werden konnen. An dieser Stelle soll betont
werden, dass aufgrund der Fallzahl keine
statistisch signifikanten Ergebnisse zu er-
warten sind. Eine Tendenz wird sich trotz-
dem zeigen konnen.

Antwort auf die Leitfragen:

Warum entscheiden sich die Familien
fiir eine zweisprachige Erziehung ihres
Kindes?

Die Antworten konnen in drei Hauptkate-
gorien eingeteilt werden:

Die Zweisprachigkeit ist eine Notwen-
digkeit. Der eine Elternteil spricht die Spra-
che des anderen nur schlecht oder gar nicht
und muss somit auf die eigene Mutterspra-
che zuriickgreifen, wenn mit dem Kind ge-
sprochen wird. Eine in Finnland lebende
Deutsche wollte ,,nicht ein Vorbild mit ei-
ner fehlerhaften Sprache [werden]“ und in
der Familie einer in Deutschland lebenden
Tschechin musste Tschechisch gesprochen
werden, da sie zur Zeit der Geburt ihres
Kindes kein Deutsch sprechen konnte.

Die Zweisprachigkeit ist die einfachste
Losung oder, wie es eine Kanadierin in
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Deutschland ausdriickt, ,ergibt sich ein-
fach so Familien, in denen der ausldn-
dische Elternteil die Umgebungs- und Lan-
desprache beherrscht, entscheiden sich
dennoch fiir eine zweisprachige Erziehung,
da ihre Familiensituation bis dahin zwei-
sprachig verlaufen ist. Ein immer wieder-
kehrendes Argument ist auch, dass sich das
Kind in beiden Kulturen zu Hause fithlen
soll und dass es mit anderen Familienmit-
gliedern sprechen konnen soll. Dem Kind
diese Moglichkeit vorzuenthalten, finden
eine Slowakin in Deutschland und viele mit
ihr ,unvorstellbar*

Die Zweisprachigkeit ist ein ,,Extra-Bo-
nus® fiir das Kind. Ein Kind mit Down-Syn-
drom wird im Leben immer wieder erfah-
ren, dass es das, was seine gleichaltrigen
Freunde machen, nicht schaffen wird, wie
z.B. Fahrrad fahren. Mit der Zweisprachig-
keit haben die Eltern die Moglichkeit, ih-
rem Kind eine zusitzliche Kompetenz
zu geben, was wiederum Selbstbewusst-
sein schafft. Ein Deutscher, dessen Sohn in
Deutschland spanisch-deutsch aufwichst,
nennt die Zweisprachigkeit ein Geschenk
fiir das Kind.

Viele Eltern haben die Entscheidung fiir
eine zweisprachige Erziehung nicht erst in
Bezug auf das Kind mit Down-Syndrom ge-
troffen, sondern schon bei dlteren Geschwis-
tern. Wenn dann das Kind mit Down-Syn-
drom geboren wird, wird die Situation
mit diesem Kind ,nicht anders® gehand-
habt, wie eine Norwegerin in Deutschland
schreibt. Fiir die zweisprachige Erziehung
ist es wichtig, so frith wie moglich diese
Entscheidung zu treffen. Mahlstedt erklart
diese Behauptung: ,Das Kind baut in sei-
nen ersten Lebensjahren durch ganzheit-
liches Lernen eine emotionale Bindung zu
beiden Sprachen auf. Wird eine Sprache je-
doch erst spiter eingefithrt, besteht noch
keine emotionale Bindung. Die Gefahr,
dass die Sprache aus negativer Einstellung
heraus abgelehnt werden konnte, ist in die-
sem Fall grofSer. Es stellt sich fiir einen El-
ternteil das Problem, die eigene Gewohn-
heit zu durchbrechen und ungeachtet der
emotionalen Bindung, die sich bereits ver-
mittels der Sprache etabliert hat, eine dem
Kind voéllig unbekannte Sprache einzufiih-
ren.“

Was bei dieser Umfrage weiter auffillt,
ist, dass einige der Eltern selbst zweispra-
chig sind. Zwei Miitter sind zweisprachig
englisch-deutsch aufgewachsen. Ein Vater
ist ungarisch-deutsch aufgewachsen. Die
Tatsache, dass ein Elternteil erfolgreich mit
zwei Sprachen aufgewachsen ist, beeinflusst

Lena, die jetzt knapp dreieinhalb
ist, wéichst in Brtissel mit Deutsch
(in der Familie) und Franzosisch
(im gesamten restlichen Leben)

auf. Sie geht, seit sie eineinviertel

ist, halbtags in die franzdsisch-
sprachige Krippe - bewogen hat
uns dazu die Notwendigkeit,
moglichst friih mit Franzésisch
zu beginnen, da wir davon aus-
gehen, Idnger hier zu leben, und
wir haben diesen Schritt nie be-
reut, Lena ist gut integriert und
profitiert enorm.

Sie bekommt Logopdidie auf
Franzésisch, zweimal die Wo-
che durch eine unglaublich net-
te und engagierte hiesige Logo-
pddin, ansonsten wird sie von
mir ,beschallt” - ich bin selber
(deutschsprachige) Logopddin

wahrscheinlich die Entscheidung fiir oder
gegen eine zweisprachige Erziehung (vgl
Mahlstedt). Diese Annahme wird von ei-
ner Mutter bestdtigt. Auf die Frage, warum
sie sich fiir eine zweisprachige Erziehung
entschieden haben, schreibt sie als ersten
Punkt: ,Weil mein Mann auch zweisprachig
aufgewachsen ist.”

Welche Ratschldge erhalten
zweisprachige Familien, die ihr Kind
mit Down-Syndrom zweisprachig
erziehen wollen?

Die Antworten auf diese Frage zeigen einen
deutlichen Unterschied zwischen den Rat-
schldgen von Fachleuten und denen von
Freunden und Bekannten.

Fachleute haben ,teilweise Unterstiit-
zung“ (so eine Slowakin in Deutschland)
geduflert bis hin zu einer starken Ableh-
nung der Zweisprachigkeit (eine Tschechin
in Deutschland). Ungeteilte positive Un-
terstiitzung hat keine Familie erhalten und
Kommentare wie: ,Nur nicht mit zwei Spra-
chen belasten’, wie eine Mutter schreibt,
scheinen héufig vorzukommen.

Diese Antworten stimmen mit Ergebnis-
sen anderer Untersuchungen iiberein. Fir
ihre Untersuchung zu Mehrsprachigkeit
bei Kindern mit Down-Syndrom hat Lind-
bom einen Fragebogen verschickt, u.a. um
die Einstellung der Lehrer zu diesem The-
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und versuche, in unseren Alltag so
viel Sprachférderung einzubauen,
wie sinnvoll und méglich. Ein wei-
terer grolSer ,Stimulator” ist Lenas
knapp zweijéhriger Bruder Elias.

(Annette Teutsch, Lenas Mutter)

ma zu ermitteln. Dabei hat sie dhnlich ne-
gative Antworten erhalten.

Auch Eltern von normal entwickelten
Kindern, die zweisprachig aufwachsen, tref-
fen auf derartige Vorurteile.

Bei dieser Frage fillt auf, dass die Eltern
trotz der negativen Einstellung der Fachleu-
te sich fiir eine zweisprachige Erziehung ent-
schieden haben. Es zeugt von grofler Uber-
zeugung und Selbstbewusstsein, wenn die
Eltern sich tiber die Ratschlédge der Fachleu-
te hinwegsetzen. Eine Slowakin in Deutsch-
land hat aufgrund der negativen Einstellung
einer Logopddin die Therapie ihres Kindes
bei ihr abgebrochen. Und eine Kanadierin
in Deutschland schreibt mit einem Lécheln:
»Ich habe keinen um Ratschldge gefragt.“

Die Uberzeugung der Familien, die hier
deutlich wird, ist fiir die zweisprachige Er-
ziehung nur von Vorteil. In der Mehrspra-
chigkeitsforschung wird immer wieder die
Wichtigkeit der konsequenten Erziehung
betont, d.h. dass die Eltern nicht aufgeben
sollen, wenn das Kind sich weigert, eine der
Sprachen zu sprechen, oder wenn es lang-
sam vorangeht. Eine starke Uberzeugung in
Bezug auf die zweisprachige Erziehung ver-
einfacht ihre konsequente Handhabung.

Im Gegensatz zu den Fachleuten haben
die Familie und Freunde meist ein positives
Feedback gegeben. Das stimmt mit den Er-
gebnissen von Mahlstedt tiberein.



Nur eine Tschechin in Deutschland so-
wie eine Schwedin in Osterreich driicken
Ablehnung und Skepsis seitens des Freun-
deskreises aus.

»Positive oder negative Einstellungen
zu Zweisprachigkeit spielen eine ganz we-
sentliche Rolle fiir das Gelingen oder auch
Misslingen der Zweisprachigkeitserzie-
hung® (Kielhofer/Jonekeit). Die Unterstiit-
zung von Familie und Freunden ist in einer
derartigen Situation daher sehr wertvoll
und hilft den Eltern bei ihrem Vorhaben,
ihr Kind zweisprachig zu erziehen.

Welche Probleme und welche Vorteile
bringt die zweisprachige Erziehung
mit sich?

Bei der Beantwortung dieser Frage haben
die meisten Eltern die Vorteile einer zwei-
sprachigen Erziehung hervorgehoben. Zwei
Problemfelder werden jedoch von mehre-
ren Eltern erwdhnt. Zum einen lduft vie-
len zufolge die Sprachentwicklung verlang-
samt ab. Ob die Eltern diese Entwicklung
im Vergleich zu monolingualen Kindern
mit Down-Syndrom verlangsamt sehen
oder im Vergleich zu normal entwickelten
Kindern, wird nicht prézisiert. Ein grofles
Problem scheint dies fiir die Eltern jedoch
nicht zu sein. In keinem der Fille haben
die Eltern ihre zweisprachige Erziehung
wegen dieser Verlangsamung in Frage ge-
stellt. Weiter relativieren die Eltern ihre ne-
gativen Aussagen meist mit einem ,,Aber,
so wie ein Vater: ,,Die generelle Sprachent-
wicklung geht etwas langsamer - aber stetig
- vonstatten.“

Ein weiteres Problem ist die Furcht vor
einer unbalancierten Zweisprachigkeit, dass
das Kind eine der Sprachen nicht richtig zu
beherrschen lernt. Meistens befiirchten die
Eltern, dass das Kind die Sprache des aus-
landischen Elternteils nicht lernen wird,
aber auch in Bezug auf Deutsch als Landes-
und Umgebungssprache machen sich einige
Gedanken. Eine Mutter versucht dies aus-
zugleichen, indem sie ihrem Sohn deutsche
Biicher vorliest oder ihm gezielt die Farben
in Deutsch beibringt.

Solche Befiirchtungen hegen auch Eltern
von normal entwickelten Kindern, die zwei-
sprachig aufwachsen. Wenn die Sprach-
entwicklung zweisprachiger Kinder verspa-
tet ist (wofiir es zurzeit keine wissenschaft-
lichen Beweise gibt), sollte dies jedoch kein
Grund zur Sorge sein. Auch wenn das Kind
in seinen jeweiligen Sprachen z.B. ein ge-
ringeres Vokabular hat als monolinguale
Gleichaltrige, verfiigt es in den beiden Spra-
chen zusammengezihlt oft tiber mehr. Mit
der doppelten Menge an Vokabeln ,kon-

ne man erwarten, dass der doppelte Erst-
spracherwerb erheblich linger dauert und
es zu Mischungen in den Sprachen kommt*
(Mahlstedt). In solchen Fillen ist es unab-
dingbar, dass die Eltern die zweisprachige
Erziehung konsequent durchziehen (vgl.
Mabhlstedt).

Interessanterweise befiirchten die Eltern
nie, dass ihr Kind halbsprachig wird. Dies
ist in Bezug auf normal entwickelte Kin-
der eine Befiirchtung, die hiufig sowohl bei
Fachleuten als auch bei Laien vorkommt.
Auch in Literatur zu Mehrsprachigkeit bei
Kindern mit Down-Syndrom wird davor
gewarnt (Wilken 2000a).

Die Vorteile einer zweisprachigen Erzie-
hung werden im Gegensatz zu den Proble-
men deutlich hervorgehoben. Einige El-
tern haben ausschliefSlich Vorteile genannt.
Ohne nihere Erlduterung schreibt eine
Mutter: ,,Fiir unseren Sohn nur Vorteile.
Auch eine andere Mutter ist ungeteilt posi-
tiv eingestellt und behauptet: ,Vorteile viele.
[...] Problemen bin ich gar nicht begegnet.*
Bei diesen beiden Antworten handelt es
sich um Eltern von Kindern, die deutsch-
englisch in Deutschland aufwachsen. Das
Englische genief3t in Deutschland ein ho-
hes Prestige, eine Tatsache, die auf die Zwei-
sprachigkeit nachweislich einen positiven
Einfluss ausiibt. Aber nicht nur Eltern von
Kindern, die neben Deutsch eine Sprache
mit hohem Prestige lernen, sind ungeteilt
positiv eingestellt: Eine Mutter der Pritest-
gruppe, deren Tochter arabisch-deutsch in
Deutschland aufwichst, hat das Wort ,,Pro-
bleme“ durchgestrichen. Unter Vorteile
schreibt sie: ,,Auch im ,Ausland‘ mit der Fa-
milie kommunizieren zu kénnen und Ak-
zeptanz zu finden.”

Diese Mutter spricht hier ein immer
wiederkehrendes Argument fir die Zwei-
sprachigkeit an.

Das Kind soll zu seinen zwei Kulturen
eine Beziehung aufbauen konnen sowie zu
der Familie des ausldndischen Elternteils.
Diese Antwort wurde auch auf die Frage ge-
geben, warum die Eltern sich fiir eine zwei-
sprachige Erziehung entschieden haben.

Ein weiterer Vorteil ist das Selbstbe-
wusstsein des Kindes, das sich mit der Be-
herrschung einer zweiten Sprache ent-
wickelt. Eine Mutter driickt sich etwas
vorsichtig aus: ,Vielleicht wird es seinem
Selbstbewusstsein gut tun.“ Auf die Frage,
ob die Eltern sich im Nachhinein fir eine
zweisprachige Erziehung entscheiden wiir-
den, kehrt das Selbstbewusstsein als Argu-
ment zuriick. Die Mutter antwortet: ,,Ja, es
hebt sein Selbstwertgefiihl.
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Die Antworten beschreiben gut die Vorteile
der Zweisprachigkeit. Keines der Eltern-
paare hatte sich im Nachhinein gegen eine
zweisprachige Erziehung entschieden. Thre
Uberzeugung wird deutlich ausgedriickt
wie z.B. bei der Antwort einer Mutter: ,,Ja,
ja, jal, oder eines Vaters: ,Ja. Der Erfolg
gibt uns recht.”

Weiter konnten die Eltern eigene Kom-
mentare oder Ergidnzungen hinzufiigen,
und einige haben die Méglichkeit genutzt,
um nochmals die Vorteile der mehrspra-
chigen Erziehung zu betonen. Ein Vater be-
schreibt, wie sein Sohn véllig natiirlich mit
den Sprachen umgeht. Neben Deutsch und
Spanisch hat er auch viel Polnisch gelernt.

Und eine Mutter macht darauf aufmerk-
sam, dass ihr Sohn sich eigenstindig das
Englischlesen beigebracht hat.

Welchen Einfluss, wenn iiberhaupt,
haben die auBeren Lebensumstande
des Kindes (z.B. Gesundheitszustand,
Forderung oder Bildungsebene der
Eltern)?

Bei der Beantwortung dieser Frage werden
zunéchst die Antworten herangezogen auf
die Fragen, wann das Kind die ersten Wor-
ter geduflert hat und wie gut sich das Kind
in den verschiedenen Sprachen ausdriicken
kann. Diese Angaben werden darauthin mit
den verschiedenen potenziellen Einfluss
ausiibenden Faktoren in Beziehung gesetzt.
Zunichst werden die Angaben tiber die So-
zialdaten analysiert.

Das Geschlecht des Kindes scheint ei-
nen Einfluss darauf zu haben, wie frith das
Kind zu sprechen anfingt. Die Jungen die-
ser Umfrage haben mit durchschnittlich 1,6
Jahren angefangen zu sprechen, die Mad-
chen mit 2,0. Dieses Ergebnis stimmt mit
dem von Opitz iiberein. In ihrer Untersu-
chung haben auch die Jungen durchschnitt-
lich frither angefangen, ihre ersten Worter
zu duflern, als die Méddchen.

Von den Jungen konnen sich drei in bei-
den Sprachen gut ausdriicken und zwei in
einer Sprache. Drei von ihnen sind fiir die
Familie in beiden Sprachen gut verstind-
lich, ein Junge nur in einer Sprache. Unter
den Midchen konnen sich zwei in beiden
Sprachen gut ausdriicken und drei in einer
Sprache. Zwei sind in beiden Sprachen fiir
die Familie gut verstdndlich und eines in
einer. Ein Madchen, das sich in der einen
Sprache gut ausdriicken konnte, kann sich
in der zweiten fiir die Familie verstindlich
ausdriicken.

Hier zeigt sich somit kein auffélliger Un-
terschied. Auch wenn die Madchen etwas
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spater sprechen lernen sollten, beeinflusst
dies nicht ihren Umgang mit den beiden
Sprachen.

Die Geschwisterstellung oder tiberhaupt
das Vorhandensein von Geschwistern konn-
te die Sprachentwicklung beeinflussen. In
dieser Umfrage haben 14 der 19 Kinder
Geschwister. Vier haben éltere Geschwis-
ter, neun jiingere und ein Kind hat sowohl
altere als auch jiingere Geschwister. Die
Kinder, die keine Geschwister haben, ha-
ben durchschnittlich mit 1,5 angefangen
zu sprechen, die mit alteren Geschwistern
mit 1,8. In der ersten Gruppe befinden sich
zwei Mddchen und drei Jungen, also kann
das Geschlecht das Ergebnis kaum beein-
flussen. In der zweiten Gruppe befinden
sich zwei Jungen und zwei Midchen, also
kann der Faktor Geschlecht auch hier nicht
bedeutend sein.

Die Gruppe mit jiingeren Geschwistern,
bestehend aus sechs Midchen und zwei
Jungen, hat durchschnittlich mit 2,0 ange-
fangen zu sprechen. Dies gilt ebenso fiir ei-
nen Junge, der als Einziger sowohl jiingere
als auch éltere Geschwister hat.

Die Kinder mit &lteren Geschwistern
konnen sich in zwei Fillen gut in beiden
Sprachen ausdriicken, in einem Fall gut in
der Sprache des Vaters. In einem Fall ist
das Kind verstdndlich fir die Familie in
der Sprache des Vaters und in der Sprache
der Mutter auch fiir die Familie schwer ver-
standlich.

Die Kinder ohne Geschwister konnen
sich in zwei Fallen gut in beiden Sprachen
ausdriicken, in einem Fall gut in der Sprache
des Vaters (fiir die Sprache der Mutter fehlt
die Angabe) und in zwei Fillen in beiden
Sprachen gut fiir die Familie verstandlich.

Keines der Kinder mit nur jingeren Ge-
schwistern kann sich in beiden Sprachen
gut ausdriicken. Drei von ihnen kénnen
sich in einer Sprache gut ausdriicken und
in der anderen Sprache jeweils einmal gut
fir die Familie, einmal schwierig auch fiir
die Familie und einmal schlecht. Drei kén-
nen sich in beiden Sprachen fiir die Familie
gut ausdriicken und ein Kind kann sich in
beiden Sprachen auch fiir die Familie nur
schwer verstandlich ausdriicken.

Die Ergebnisse lassen die vorsichtige
Schlussfolgerung zu, dass es fir ein Kind
mit Down-Syndrom hilfreicher ist, éltere
Geschwister zu haben oder Einzelkind zu
sein, als jingere Geschwister zu haben.

Durch den Besuch einer offentlichen
Einrichtung erwirbt ein Kind mit Down-
Syndrom soziale Kompetenzen und ver-

bessert seine Sprache, so berichten viele El-
tern.

15 der 19 Kinder besuchen eine offent-
liche Einrichtung. Ein Kind geht ab 2005 in
den Regelkindergarten. Zwei Kinder haben
ihre Schulzeit in einer Geistigbehinderten-
schule bzw. in Sonderschulen verbracht. Da
fast alle Kinder eine oder mehrere 6ffent-
liche Einrichtung/en besuchen, kann hier
kein Vergleich gezogen werden.

Das Bildungs- und Einkommensniveau
der Eltern wird in der Literatur wiederholt
als entscheidender Faktor fiir die Sprachent-
wicklung der Kinder gewertet. Mahlstedt
und Saunders bestreiten dies fiir den Fall
mehrsprachiger Familien und nennen Mo-
tivation und Engagement als die entschei-
denden Faktoren.

Die Eltern dieser Umfrage haben eine
durchschnittlich hohe Bildung. Mit Aus-
nahme von einem Vater, der jetzt Rentner
ist, sind alle Vater in Arbeit. Unter den Miit-
tern sind vier Hausfrauen, eine Studentin
und eine Rentnerin, der Rest arbeitet zeit-
weise oder ganztigig.

Da die Eltern dieser Umfrage sich in ei-
ner vergleichsweise privilegierten Grup-
pe befinden, kann auch hier kein Vergleich
vorgenommen werden. Hochstens konnten
tentativ zwei Elternpaare verglichen wer-
den, wobei das eine Paar mit der mittleren
Reife abgeschlossen hat, wihrend die bei-
den anderen Eltern beide einen Hochschul-
abschluss besitzen. Es gibt jedoch keinen
Unterschied in der jetzigen Sprachkompe-
tenz der erwachsenen Kinder. Sie kdnnen
sich beide sowohl auf Deutsch als auch Eng-
lisch gut ausdriicken. Dies wiirde die The-
se Mahlstedts und Saunders’ unterstiitzen,
dass die Motivation der Eltern, ihre Kinder
zweisprachig aufwachsen zu lassen, der ent-
scheidende Faktor fiir eine gelungene Zwei-
sprachigkeit ist.

Bisher wurden die Sozialdaten in Verbin-
dung mit der Sprachentwicklung gesehen,
um einen eventuellen Zusammenhang zu
ermitteln.

Ein deutlicher Zusammenhang der
Sprachentwicklung mit dem Geschlecht des
Kindes, mit der Geschwisterstellung, dem
Besuch einer offentlichen Einrichtung oder
der Ausbildung der Eltern konnte hier nicht
nachgewiesen werden.

Im Folgenden soll ein potenzieller Einfluss
der syndromspezifischen Auffilligkeiten
ermittelt werden. Dabei werden die Ant-
worten aus Block B, medizinischer Hinter-
grund, herangezogen.
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DieFormderTrisomiekannaufdie Sprach-
entwicklung einen Einfluss ausiiben. Hier
haben jedoch alle aufler einem Kind die
Form Trisomie 21, somit ist kein Vergleich
moglich.

Neun der 19 Kinder hatten oder haben Er-
krankungen, die lingere Krankenhaus-
aufenthalte erfordert haben. Kinder, die
tiber langere Zeit krank sind und viel Zeit
im Krankenhaus verbringen, bekommen
einen anderen bzw. begrenzteren Input als
gesunde Kinder. Die Sprachentwicklung
kann davon beeinflusst werden.

Die Sprachentwicklung der Kinder die-
ser Untersuchung ist jedoch nicht von den
Krankenhausaufenthalten beeinflusst wor-
den: Drei der Kinder kénnen sich in beiden
Sprachen gut ausdriicken und zwei kénnen
sich fiir die Familie in beiden Sprachen gut
ausdriicken.

Die weiteren vier konnen sich alle in ei-
ner Sprache gut ausdriicken, einmal wurde
Auch fiir die Familie schwierig angekreuzt
und einmal Schlecht. Fiir diese vier Kinder
entspricht die Sprache, die sie am besten
beherrschen, in jedem Fall der Umgebungs-
sprache.

Auch der Muskeltonus steht mit der
Sprachentwicklung in Verbindung. Ein
schwacher Muskeltonus fithrt zu begrenzten
motorischen Fahigkeiten, die wiederum be-
sonders die Artikulation und die Verstind-
lichkeit der Sprache beeinflussen. Auch
indirekt beeinflusst die Motorik die emoti-
onal-sozialen Verhaltensweisen. Bei zwolf
der 19 Kinder dieser Befragung wird der
Muskeltonus als gut eingeschitzt, bei sechs
als schwach und bei einem als sehr schwach.
Die Kinder, deren Muskeltonus als gut ein-
geschitzt wird, haben durchschnittlich mit
1,8 angefangen zu sprechen. Die Kinder
mit einem schwachen oder sehr schwachen
Muskeltonus fingen durchschnittlich genau
zur selben Zeit an.

Das einzige Kind, dessen Muskeltonus
als sehr schwach eingeschitzt wird, hat da-
gegen schon mit 1,6 die ersten Worter ge-
duflert.

Der Einfluss des Muskeltonus auf die
Sprachentwicklung ist in dieser Befragung
nicht eindeutig feststellbar. Dieses Ergeb-
nis ist tiberraschend, da der direkte und in-
direkte Einfluss des Muskeltonus auf die
Sprachentwicklung in der Fachliteratur her-
vorgehoben wird. Eine mégliche Erkldrung
konnte sein, dass bei mehrsprachiger Er-
ziehung Faktoren wie sprachliches Umfeld
oder Qualitdt des Inputs eine grofere Rol-
le spielen.



Der vielleicht wichtigste Einfluss ausiiben-
de Faktor fiir die Sprachentwicklung ist
das Gehor. Fiir die erfolgreiche Entwick-
lung der verbalen Sprache muss dieses in-
takt sein. Bei Kindern mit Down-Syndrom
ist das leider oft nicht der Fall. Durch Infek-
tionen oder andere Storungen hat die Majo-
ritdt der Kinder mit Down-Syndrom Beein-
trachtigungen des Gehors (in der Literatur
existieren Zahlen zwischen 50 % und 80
%).

Nur fiinf der 19 Kinder dieser Befragung
haben Probleme mit ihrem Gehor auf-
grund von Infektionen oder Mittelohrent-
ziindungen. In drei Fallen tritt dieses Pro-
blem iiber zusammengerechnet 30 Tage im
Jahr auf, in einem Fall ist es ein Vierteljahr
und in einem Fall dauerhaft. Die Probleme
der ersten drei Kinder sind so gering, dass
sie auf die Sprachentwicklung keinen Ein-
fluss haben. Fiir zwei Kinder konnte dies je-
doch der Fall sein. Aus der Befragung geht
hervor, dass sich das eine Kind in beiden
Sprachen schlecht ausdriickt, was tatsdch-
lich eine Folge des schlechten Gehors sein
konnte. Das andere, das immer Probleme
hat, driickt sich wiederum in beiden Spra-
chen fiir die Familie verstidndlich aus.

Vier der Kinder haben weitere Beein-
trachtigungen des Gehors, die jedoch kor-
rigiert werden und aufler bei einem Kind
daher kein Problem darstellen bzw. durch
Korrektur in Ordnung sind.

Aufgrund der fehlenden Datenbasis in
der vorliegenden Arbeit kann der Einfluss
von Gehorstorungen auf die Sprachent-
wicklung nicht zweifelsfrei evaluiert wer-
den.

Beeintrdchtigungen des Sehvermoégens
treten bei Kindern mit Down-Syndrom
héufig auf.

Diese Art der Beeintrachtigung fallt
leicht auf und wird schnell korrigiert, somit
stellt es fiir die Sprachentwicklung kein gro-
leres Problem dar.

14 der 19 Kinder dieser Untersuchung
sind fehlsichtig, in allen aufler in einem Fall
wird dies korrigiert. Der Einzige, der ein ge-
wisses Problem haben konnte, ist ein Junge,
der auf dem einen Auge blind ist. Diese Tat-
sache hat jedoch seine Sprache nicht nega-
tiv beeinflusst. Er hat frither als die meisten
anderen Kinder seine ersten Worter gedu-
Bert (mit 0,11) und kann sich in seinen bei-
den Sprachen gut ausdriicken.

Es gibt sehr unterschiedliche Formen
der Forderung. Fiir ein Kind mit Down-
Syndrom ist besonders die Frithférderung
wichtig, aber auch spiter sollte ein Follow-
up mit Sprachférderung und Physiotherapie

B SPRACHE

Amelie wdichst mit einer deutschstdmmigen Mutter und einem eng-
lischstdmmigen Vater in Wales auf. Hier in Wales ist es ab dem Kinder-
gartenalter (iblich, dass alle Kinder auch ein bisschen Walisisch ler-
nen. Somit kann Amelie inzwischen auf Deutsch, Englisch und Wali-
sisch auf zehn zdhlen. Amelie singt sehr gerne und kann auch schon
einige Kinderlieder auf Deutsch! Jedes Mal wenn wir in Deutschland
Urlaub machen, schnappt sie neue Worter auf. Momentan ist ihr
deutsches Lieblingswort ,runter” — irgendwie hat sie Gefallen am

Klang dieses Wortes gefunden ...

erfolgen. Frithférderung und Physio- the-
rapie beeinflussen den Spracherwerb indi-
rekt, indem motorische Fahigkeiten verbes-
sert werden. Einen direkten Einfluss auf die
Sprachentwicklung hat die Logopédie.

Hier werden mit nur einer Ausnahme
alle Kinder auf verschiedene Weise gefor-
dert. Das eine Kind, das zurzeit keine For-
derung erhalt, war frither in logopéadischer
Behandlung. Somit kann hier kein Ver-
gleich gezogen werden zwischen den Kin-
dern, die Forderung erhalten haben, und
denen, die nicht geférdert werden.

Nach der Analyse der Sozialdaten wur-
de der Gesundheitszustand der Kinder in
Verbindung mit der Sprachentwicklung be-
trachtet. Auch hier lasst sich kein deutlicher
Zusammenhang ermitteln.

Im Folgenden soll der sprachlichen Situati-
on der Kinder besondere Aufmerksamkeit
gewidmet werden.

Wie schon betont wurde, ist der Einfluss
der Landes- und Umgebungssprache
grof3. In 14 von 19 Fillen haben die Kinder
ihre ersten Worter in der Landessprache ge-
duflert, zwei von ihnen gleichzeitig auch in

(Katharina Barker, Mutter von Amelie)

der Nichtlandessprache. Drei Kinder haben
ihr erstes Wort in der Sprache der Mutter
gedufSert, die nicht die Landessprache war.
Ein Kind hat anfinglich auf Englisch gere-
det, d.h. in der Sprache des Vaters. Die Lan-
dessprache war zu der Zeit Tirkisch, aber
die Eltern haben konsequent miteinander
englisch gesprochen und es ist davon aus-
zugehen, dass diese Sprache auch hiufig z.B.
bei Besuchen verwendet wurde. Ein Kind
hat mit 2,0 sein erstes Wort auf Englisch ge-
sagt. Das war zu der Zeit nicht die Landes-
sprache, es hat aber die ersten 13 Monate in
England verbracht, was sicherlich zundchst
die englische Sprache gefordert hat.

Alle Kinder, die eine unterschiedliche
Kompetenz in ihren Sprachen aufweisen,
beherrschen die Landes- und Umgebungs-
sprache am besten. Vier der Kinder kon-
nen sich nur schwierig oder gar nicht in der
Nicht-Landessprache ausdriicken.

Da wir wissen, welchen Einfluss die Lan-
dessprache auf die Sprachentwicklung des
Kindes hat, bietet es sich an, lingere Zeit im
zweiten Heimatland des Kindes zu verbrin-
gen bzw. in einem Land, in dem die ande-
re Sprache gesprochen wird. Drei der Kin-

Leben mit Down-Syndrom Nr. 58 | Mai 2008 37



B SPRACHE

der haben dies gemacht, nachdem sie mit
dem Sprechen angefangen hatten. Diese
drei konnen sich jetzt gut in beiden Spra-
chen ausdriicken. Ein Kind hat sein erstes
Lebensjahr in England verbracht, dies diirf-
te, wenn Uberhaupt, nur ganz am Anfang
der Sprachentwicklung einen Einfluss ge-
habt haben. Das bestitigte sich. Es hat sein
erstes Wort auf Englisch geduflert, nun be-
herrscht es Deutsch, die jetzige Landesspra-
che, gut. Englisch beherrscht es zumindest
fiir die Familie gut verstandlich.

Ein dhnlich deutliches Ergebnis ldsst
sich nicht aufweisen, wenn es sich ,nur®
um kiirzere Besuche des anderen Hei-
matlandes handelt, auch wenn diese héu-
fig erfolgen. Unter den Kindern, die sich in
beiden Sprachen gut ausdriicken kénnen,
fahren zwei dreimal pro Jahr oder ofter ins
zweite Heimatland. Ein Kind fihrt zweimal
pro Jahr dorthin und eines weniger als ein-
mal pro Jahr. Die Aufenthalte konnen bis
zu vier Wochen dauern, ein Kind ist ein-
mal drei Wochen und einmal zwei Monate
verreist. Die Dauer des Aufenthaltes konnte
somit der wichtigere Faktor sein. Diese An-
nahme wird jedoch von einem Kind wider-
legt, das zwei bis drei Monate am Stiick im
Land seiner Mutter verbringt und dennoch
so gut wie gar kein Englisch spricht.

Zehn von 19 Kindern benutzen Gebér-
den. Entgegen der fritheren negativen Ein-

stellung zum Einsetzen von Gebérden wird
heute diskutiert, ob Gebérden die Sprach-
entwicklung nicht sogar férdern. Es soll hier
kein Versuch gemacht werden, diese Frage
zu beantworten, zudem die Eltern sehr un-
terschiedliche Gebédrdensysteme verwen-
den, von der offiziellen Gebérdensprache
bis hin zu solchen, die vom Kind selbst er-
funden wurden.

In der Mehrsprachigkeitsforschung wird
heute die Methode ,Eine Person - eine
Sprache® empfohlen. Mehrere Eltern ha-
ben auch angegeben, dass ihnen diese Vor-
gehensweise angeraten wurde bzw. dass
sie versuchen, sich daran zu halten. In ei-
ner mehrsprachigen Familie wird es jedoch
meistens vorkommen, dass die Sprachen
zeitweise durcheinander verwendet wer-
den, und einige Eltern machen sich darii-
ber Sorgen.

Unter den Kindern, die sich in beiden
Sprachen gut ausdriicken konnen, wird
bei zwei zwischen den Sprachen getrennt,
bei weiteren zwei werden die Sprachen ab-
wechselnd verwendet und bei einem Kind
hauptsichlich die Nicht-Landessprache.

Dabei wird angegeben, dass alle Kinder
die Sprachen meistens oder immer ange-
messen trennen.

Somit lasst sich eine konsequente Sprach-
trennung hier nicht als eine iiberlegene Me-
thode belegen.

Saskia Winter & Richard Miil-
ler schreiben: ,Jamie (3) lebt

in der Schweiz und wird ,drei-
sprachig’erzogen. Seine Mutter
spricht Niederldndisch mit ihm,
sein Vater Englisch und die The-
rapeuten und die Hortbetreu-
erinnen sprechen Schweizer-
deutsch mit ihm. Alle drei Spra-
chen versteht er gut. Er spricht
selber schon ein paar Wértchen
Niederldndisch und kann sich
auch mit einigen GuK-Gebdir-
den verstdndigen.”
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In diesem Abschnitt wurde der Versuch un-
ternommen, die Sprachentwicklung in Be-
ziehungzuverschiedenen externen Faktoren
zu setzen. Zundchst wurden die Sozialdaten
analysiert. Es ergab sich ein kleiner Unter-
schied zwischen Jungen und Mddchen be-
ziiglich des Zeitpunktes der Auflerung der
ersten Worter. In der spéteren Sprachver-
wendung gab es jedoch keine groferen Un-
terschiede. Die Faktoren Geschwisterstel-
lung, Besuch einer 6ffentlichen Einrichtung
sowie Ausbildung und Beruf der Eltern er-
gaben keine eindeutigen Ergebnisse.

Ebenso wenig ldsst sich die Sprachent-
wicklung durch die Anamnese des Kindes
bestimmen.

Den einzig nachweisbaren Einfluss auf
die Sprachentwicklung tibt die Wohnsitua-
tion des Kindes aus, d.h. die Landessprache
ist ohne Ausnahme die Sprache, die am bes-
ten beherrscht wird.

Schlussfolgerungen aus der Befragung

An dieser Umfrage haben Eltern von 19
Kindern mit Down-Syndrom teilgenom-
men. Es sind Eltern, die einen vergleichs-
weise hohen SES (Sozio-okonomischer
Status) besitzen und die durch Arbeit in
Organisationen oder Informationssuche
grofles Engagement fiir das Leben und die
Entwicklungsméglichkeiten ihres Kindes
zeigen. Es handelt sich somit um eine recht
homogene Gruppe.

Diese Tatsache dndert jedoch nichts an
der Giiltigkeit der Ergebnisse. Es sollte un-
tersucht werden, ob Kinder mit Down-Syn-
drom zweisprachig werden konnen. Dies
wurde durch die Umfrage bestitigt. Wenn
das Erlernen zweier Sprachen fir die Kin-
der eine Uberforderung darstellt oder un-
moglich ist, hitte sich dies auch in der Be-
fragung gezeigt.

Somit kann die erste Hypothese bestitigt
werden:

Kinder mit Down-Syndrom besitzen die
Fihigkeit zum bilingualen Erstspracher-
werb, d.h. sie konnen zwei Sprachen ver-
stehen, sich in beiden verstdndigen und die
der Sprachsituation entsprechend richtige
Sprache wihlen.

Eine genau balancierte Zweisprachig-
keit, in der sich die beiden Sprachen parallel
entwickeln und das Kind sie gleich gut oder
schlecht beherrscht, ist nicht zu erwarten.

Weiter wird eine Diskrepanz zwischen
expressivem und rezeptivem Sprachge-
brauch erwartet, wie sie auch bei monolin-
gualen Kindern mit Down-Syndrom zu fin-
den ist.



Die Ergebnisse konnen aufgrund der Ho-
mogenitit der befragten Gruppe modifi-
ziert werden.

Es konnen auch Hypothesen beziiglich
fordernder oder weniger fordernder Si-
tuationen fiir die Zweisprachigkeit aufge-
stellt werden. Beides dndert jedoch nichts
an dem hier vorgestellten Beweis, dass diese
Kinder zweisprachig werden konnen.

Es gibt einige Kinder mit Down-Syn-
drom, die nie sprechen lernen werden. Dies
ist jedoch unabhingig davon, ob das Kind
einer oder zwei Sprachen ausgesetzt wird.

Die Umfrage verdeutlicht, dass Eltern so-
wohl im deutschsprachigen Raum als auch
in Skandinavien von einer zweisprachigen
Erziehung immer noch abgeraten wird.

Somit kann die zweite Hypothese zum
Teil bestitigt werden:

Kinder mit Down-Syndrom werden u.a.
wegen ihrer verlingerten Reaktionszeit und
oft schwer verstdndlichen Aussprache in ih-
rer Sprachlernfahigkeit unterschitzt. Die-
se Tatsache fithrt zu einer unangemessenen
Beratung der Eltern. Die Eltern unterfor-
dern ihr Kind deswegen sprachlich und
die Kommunikationsfahigkeit des Kindes
bleibt deshalb unterentwickelt. In Konse-
quenz konnen Vorurteile reproduziert wer-
den. Stellung und Moglichkeiten des behin-
derten Kindes in der Gesellschaft dndern
sich nicht.

Erfreulicherweise haben sich die El-
tern dieser Untersuchung, denen von ei-
ner zweisprachigen Erziehung abgeraten
wurden, dariiber hinweggesetzt. Zwei ha-
ben sich anfinglich mit dem Kind nur in
einer Sprache unterhalten, spiter aber die-
se Vorgehensweise gedndert. Nicht eine Fa-
milie bereut diese Entscheidung, im Gegen-
teil. Somit muss laut den Ergebnissen dieser
Umfrage der zweite Teil der Hypothese zu-
rickgewiesen werden. In diesem Fall kann
allerdings die SES der Gruppe eine Rolle
spielen. Wenn die Eltern selbst eine hohe
Bildung genossen haben und wissen, wie
und wo Informationen zu finden sind, ist
es einfacher, sich iiber die Ratschlige der
Fachleute hinwegzusetzen.

Die vorliegende Umfrage zeigte keine be-
deutenden Unterschiede zwischen Kindern,
die in Skandinavien aufwachsen, und Kin-
dern aus dem deutschsprachigen Raum.

Ratschldge von Fachleuten und Freunden
sowie unterschiedliche Arten der Férderung
konnten eventuelle Unterschiede verdeutli-
chen. Dies sowie die sprachliche Fihigkeit
der Kinder kommen in der vorliegenden
Arbeit jedoch nicht zum Vorschein.
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Das Buch von Johanne Ostad

zum Thema ,Zweisprachigkeit bei Kindern
mit Down-Syndrom” erscheint demndichst
im Verlag Dr. Krovac

Etwas tiberraschend scheinen externe Fak-
toren auf den doppelten Erstspracherwerb
der Kinder mit Down-Syndrom kaum Ein-
fluss zu haben. Bedeutend ist allerdings, in
welchem Land das Kind wohnt, da die Um-
gebungssprache einen grofien Einfluss aus-
zuiiben scheint. Weiterhin muss die Ent-
scheidung seitens der Eltern vorhanden
sein, dass ihr Kind zwei Sprachen lernen
soll. Saunders beschreibt als wichtigsten
Erfolgsfaktor fiir die Zweisprachigkeit ,a
reasonable amount of motivation and com-
mitment®, eine Behauptung, die auch hier
zutrifft.

Es bleibt die Frage, wie Eltern die Zwei-
sprachigkeit aktiv fordern konnen. Drei der
Miitter, deren Kinder sich in beiden Spra-
chen gut ausdriicken, geben Folgendes an:

Philologia — Sprachwissen-
schaftliche Forschungsergebnisse,
BD.120

Hamburg 2008, 340 Seiten
ISBN:978-3-8300-3511-4

Sie sprechen vergleichsweise viel mit ihrem
Kind, das Down-Syndrom hat. Wenn sie
z.B. das Kind anziehen, erklaren sie bei je-
dem Kleiderstiick, wie es heifit und wie sie
es anzieht (einen Pulli tiber den Kopf zie-
hen, die Arme durch die Armel stecken
etc.). Wie eine Mutter schreibt, ist es sicher-
lich zeitweise sehr anstrengend, aber es ist
fir Kinder mit Down-Syndrom anschei-
nend eine gute Methode. Bekanntlich brau-
chen diese Kinder mehr Wiederholungen
als normal entwickelte Kinder, bevor ein
Wort ,,sitzt. Ein derartiger ,Wortfluss“ der
Familie konnte dabei hilfreich sein.
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Fiona

AUTORIN: GUNDULA MEYER-EPPLER

Dass ich meine Tochter zweisprachig er-
ziehe, trotz ihres Down-Syndroms,
stofSt bei vielen Menschen auf sehr viel Un-
verstindnis und Ablehnung.

Ich habe schon einige taktlose Reakti-
onen im Zusammenhang mit meiner Toch-
ter mir anhoren miissen.

sWas, du willst noch ein Kind? Du hast
doch schon drei!*

Was, in deinem Alter ldsst du keine
Fruchtwasseruntersuchung machen? Du
riskierst es, eine Last fiir die Gesellschaft in
die Welt zu setzen?

sWas, du mochtest deine behinderte
Tochter behalten? Das wird die Familie/die
Ehe belasten!*

»Was, du mochtest deine behinderte Toch-
ter in die normale Schule schicken? Das ist
doch fiir alle eine Belastung/das schaftt sie
nicht/das ist doch Unsinn ...*

Und den Kniller setz ich oben drauf
weil ich sie zweisprachig erziehe. Mit ihren
Sprachschwierigkeiten! Mit ihren kogniti-
ven Einschrankungen! Wie absurd!

Ich glaube, viele Menschen in meinem
Umbkreis haben mich als hoffnungslosen
»Fall“ abgeschrieben, ,die Frau spinnt so-
wieso, der ist nicht zu helfen! Die sieht die
Realitat nicht, sie iiberfordert ihr Kind.“

Fiona ist elf Jahre alt, sie
wdchst im Miinsterland
in einer englisch-deutsch-
sprachigen Familie auf
und hat sowohl die kana-
dische wie die deutsche
Staatsangehdrigkeit

In der Tat hat Fiona eine Menge gesund-
heitlicher Probleme zusétzlich zum Down-
Syndrom. Diese haben zum Teil auch ihre
Sprachentwicklung nachhaltig beeinflusst.
Sie hat auch eine Sprechapraxie zu den tb-
lichen Sprachschwierigkeiten, die beim
Down-Syndrom auftreten. Das macht das
Sprechen und das Verstandenwerden na-
tirlich um einiges schwerer.

Trotzdem bringe ich meiner Tochter
beide Sprachen bei, Englisch und Deutsch.
Einfach weil unser Alltag zweisprachig ist.
Ich habe zwei Staatsangehorigkeiten, ich
pendele zwischen Kanada und Deutsch-
land, meine Kinder haben alle ihre doppelte
Staatsangehorigkeit, sie sind héufig hier
und hiufig dort.

Wie viel wiirde ihr verloren gehen, wenn
sie nicht beide Sprachen sprechen und ver-
stehen wiirde! Wie viele Moglichkeiten, wie
viele Kontakte! Nur weil sie das Down-Syn-
drom und viele gesundheitliche Probleme
hat, soll sie auf so vieles verzichten? Wa-
rum?

Ich beobachte bei Fiona immer wieder
grof3e Entwicklungsschiibe, wenn wir ,,drii-
ben” gewesen sind. Das kann natiirlich viele
Ursachen haben. Familie und Verwandte
besuchen, viele neue Anregungen, Klima-

wechsel, es gibt eine Menge von Einfliissen
auf unseren Reisen, die ihr sicherlich gut-
tun und fiir ihre gesamten Entwicklung for-
derlich sind.

Eine grofie Rolle spielt aber glaube ich
die zusitzliche Sprache. Ein ganz anderes
Gehirnareal wird angesprochen, es wer-
den immer wieder neue Verbindungen
gekniipft, der gesamte Lernprozess wird
intensiv geférdert. Es macht ihr Spaf3, es er-
weitert ihre Denkmuster und es ermoglicht
ihr viel an Kontakten und Kommunikation
und Selbststandigkeit.

Ich habe kein einziges Mal bei ihr ir-
gendwelche Anzeichen von Uberforderung
oder Stress feststellen konnen, keine Un-
lust, die Sprache zu sprechen, keine Sprach-
verwechslungen und tiberhaupt keine von
den tiblicherweise zitierten Problemen.

Im Gegenteil. Die Reisen nach Kanada
machen ihr immer riesigen Spaf$ und tun
ihr gut.

Warum also auf die zweite Sprache ver-
zichten? Fiir Fiona ist die Zweisprachigkeit
eindeutig ein Gewinn. B
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Gebardenunterstutzte Kommunikation

Ein Bericht aus der Unterrichtspraxis in einer Schule flir Kinder mit
einer geistigen Behinderung rex: anseuixa kunucz

Im Unterricht mit geistig behinderten, hérbehinderten Kindern stellt die wechselseitige Kommunika-

tion zwischen Lehrenden und Schtilern/-innen ein gro3es Problem dar. Als Lehrer/-in hat man viele

Mittel, Medien und Methoden zur Verfligung, um mit diesen Kindern in Interaktion zu treten und

einigermalBen zu kommunizieren. Dennoch bleibt es oft schwierig, diese Schiiler/-innen lautsprach-

lich wirklich zu verstehen. Umgekehrt ist es noch viel schwieriger. Viele der geistig behinderten und

zusdtzlich auch hérbehinderten Kinder kbnnen ihre Wiinsche und Bedlirfnisse nicht so ausdrticken,

dass sie flir ihre Lehrer/-innen und Betreuer/-innen verstédndlich sind. Dadurch entsteht Frustration

auf beiden Seiten.

In diesem Praxisbericht méchte ich zeigen, wie der Einsatz von gebdrdenunterstiitzter Kommunikati-

on meinen Unterricht bei geistig behinderten Kindern beeinflusst hat und meine Schiiler/-innen ihre
Sprachkompetenz und Kommunikationsméglichkeiten verbessert haben.

1. Begriffsklarung:
Was sind Gebardensprachen?

»Gebardensprachen sind Sprachen, die aus
einem manuell-gestischen Code bestehen.
Sie sind weltweit tiberall dort auf natiirliche
Weise entstanden, wo es Gehorlosenge-
meinschaften gab/gibt. Gebérdensprachen
sind also natiirliche Sprachen und keine er-
fundenen Kunst- oder Plansprachen wie
z.B. Esperanto.”

Gebidrdensprachen besitzen eigene, von
Lautsprachen unabhéngige sprachliche
Strukturen und eine eigene Grammatik.

»Gebidrdensprachen sind natiirliche,
vollwertige, nicht an ikonische Inhalte ge-
bundene Sprachen. Es gibt Dialekte und
nationale Varianten.“ (vgl. KRAUSNEKER
2006, S. 22)

Die Bezeichnungen von Gebardenspra-
chen werden meist abgekiirzt, z.B.:
Osterreichische Gebirdensprache = OGS
Deutsche Gebardensprache = DGS
vgl. http://www.oeglb.at/

Unterstiitzte Kommunikation

»Mit unterstiitzter Kommunikation wer-
den die verschiedenen Hilfsmittel be-
zeichnet, die nicht, noch nicht oder kaum
sprechenden Menschen alternativ oder er-
ganzend zur Lautsprache angeboten wer-
den, um sich besser verstindigen zu koén-
nen.“ (vgl. WILKEN 2003, S. 112)

Zur unterstiitzten Kommunikation zidhlen
auchkorpereigene Kommunikationsformen
wie Mimik, Gestik, Gebdrden, Korper-
haltung, Blickverhalten sowie auch exter-
ne Kommunikationsformen mit konkreten
Objekten, Bildern, Symbolen oder Wortern.
Auflerdem gibt es noch elektronische Kom-
munikationshilfen (z.B.: Sprachausgabe-
gerdte) wie auch nichtelektronische Hilfen
(z.B.: Tafeln, Biicher). (vgl. WILKEN 2003,
S.112)

GuK ist die Abkiirzung fiir ,Gebarden-
unterstiitzte Kommunikation und wurde
tiir die Frithforderung horender Kinder mit
Problemen im Spracherwerb entwickelt.
Diese Methode soll Kindern, die nicht oder
noch nicht sprechen, den Zugang zu ge-
sprochener Sprache erleichtern. Bei Kin-
dern mit Down-Syndrom hat sich diese
Methode besonders bewiéhrt.

Die Grundlagen der GuK sind Gebér-
den aus der Deutschen Gebardensprache
(Anm.: GuK wurde in Deutschland entwi-
ckelt), die durch natiirliche nonverbale Ver-
standigungsformen ergénzt wurden.

Bei der GuK werden nicht alle gespro-
chenen Worter und auch nicht alle gram-
matischen Strukturen gebirdet, sondern
nur die bedeutungstragenden Worter.
Durch die Betonung der wichtigen Worter
und die Visualisierung des Gesprochenen
wird den Kindern das Verstehen erleichtert.
Da Handbewegungen frither und einfacher

nachzuahmen sind als differenzierte und
komplexe Sprechbewegungen, ist es ein-
facher zu gebérden als zu sprechen. Die
Einfithrung der Gebérden richtet sich aus-
schlieSlich nach den individuellen kommu-
nikativen Bediirfnissen eines Kindes.

Das Gebirden hat bei GuK die Aufgabe,
die Kommunikation nur so lange zu unter-
stiitzen, bis das Kind hinreichend sprechen
kann. (vgl. WILKEN 2003, S. 119 - 123)

2. Die kommunikative
Situation in meiner Klasse

Meine Klasse ist eine von drei Schwerst-
behindertenklassen einer Schwerhorigen-
schule.

Obwohl ich ausgebildete Sonderpada-
gogin bin, stand ich in meinem ersten Jahr
als Klassenlehrerin einer Schwerstbehin-
dertenklasse vor vielen Kommunikations-
problemen. Die alltigliche Kommunikati-
on, aber vor allem die Wissensvermittlung
bei mehrfachbehinderten, horbehinder-
ten Kindern war fiir mich eine grofle He-
rausforderung. Mit ,abstrakter, deutscher
Lautsprache allein kam ich nur bedingt an
die Kinder heran bzw. hinterlief ich nur ge-
ringe ,,Spuren® in den Kopfen der Kinder.

Um die Kommunikationssituation in
meiner Klasse besser verstindlich zu ma-
chen, mochte ich die Kinder und ihren Ent-
wicklungsstand kurz skizzieren. (Die Na-
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men der Kinder wurden aus Griunden des
Datenschutzes von mir gedndert.)

Die Kinder meiner Klasse:
Marcel

Marcel ist neun Jahre alt und hat eine all-
gemeine Entwicklungsstérung. Er hat kei-
ne Horbehinderung, aber Teilleistungssto-
rungen in nahezu allen Bereichen. Marcel
stammt aus einer sozial schwachen Fami-
lie und verbringt den Tag in der Heimstitte.
Sein Sprachstand entspricht ungefahr dem
eines Sechsjahrigen.

lich Serbisch gesprochen. Er hat eine jiingere
Schwester, die gut Deutsch spricht und véllig
altersgemaf3 entwickelt ist. Zoran kann nur
wenige Bilder und Gegenstinde lautsprach-
lich auf Deutsch richtig benennen, sein vi-
suelles Gedachtnis jedoch ist sehr gut entwi-
ckelt. Uber die deutsche Schriftsprache hat
er einen recht groflen passiven Wortschatz
entwickelt. Seine Wiinsche und Bediirfnisse
kann er lautsprachlich nur in Ein-Wort-Sét-
zen ausdriicken und ist meist auf das Zeigen
und Hantieren mit konkreten Dingen ange-
wiesen.

Durch die Betonung der wichtigen Wérter und die Visualisierung

des Gesprochenen wird den Kindern das Verstehen erleichtert.

Pawel

Pawel ist ein zehnjahriger Bub mit Down-
Syndrom aus einer polnischen Familie. Mit
sieben Jahren hatte Pawel Paukenrohrchen.
Sein auditives Wahrnehmungsvermégen
und die auditive Merkfihigkeit sind wie bei
vielen Kindern mit Down-Syndrom leicht
eingeschréankt. Er spricht hauptsachlich in
Zwei-Wort-Sitzen mit Nomen-Infinitiv-
Verbindungen. Zu Hause wird vor allem
Polnisch gesprochen.

Anna

Anna ist neun Jahre alt. Sie zeigt massive
Entwicklungsverzogerungen in allen Be-
reichen und wird nach dem ASO-Lehr-
plan beschult. Annas Mutter ist Ungarin
und auch mit der Oma wird zum Teil Un-
garisch gesprochen. Anna scheint sowohl
auf Ungarisch als auch auf Deutsch sehr
viel zu verstehen und spricht mit der Mut-
ter in Ein- und Zwei-Wort-Sdtzen. Dabei
vermischt sie oft ungarische mit deutschen
Wortern. Da sie mit niemandem spricht au-
Ber ihrer Mutter, ist der Stand ihrer Spra-
chentwicklung schwer einzuschitzen. Seit
kurzem spricht Anna einzelne Worter auf
Deutsch, meist Nomen, auch in der Klas-
sensituation.

Zoran

Zoran ist ein zwolfjahriger Bub aus einer ser-
bischen Familie. Er hat eine mittel- bis hoch-
gradige Horbehinderung, die erst im Alter
von vier Jahren entdeckt wurde. Zoran war
eine Frithgeburt (ca. 950 Gramm Geburts-
gewicht) und weist leichte Entwicklungsver-
zogerungen auf. Die Eltern sprechen sehr
wenig Deutsch, zu Hause wird ausschlief3-

Yvonne

Yvonne ist 15 Jahre alt und seit einer Herz-
operation als Baby geistig schwerstbehin-
dert. Sie ist Spastikerin und braucht im
Alltag viel Hilfe. Yvonne hat grofle Kon-
zentrationsprobleme, ihre Sprache ist aber
sowohl passiv als auch aktiv verhiltnisma-
ig gut entwickelt. Mit eintrainierten Rei-
hensitze und Floskeln kann sie ihre mo-
mentanen Bediirfnisse gut ausdriicken und
auch ein einfaches, kurzes Gesprich mit ihr
ist moglich.

3. Eine neue Idee - Der Einsatz
von GuK in meiner Klasse

Im September 2006 nahm ich im Rahmen
der 2. Osterreichischen Down-Syndrom-
Tagung in Salzburg am Workshop ,Gebar-
denunterstiitzte Kommunikation® von Frau
Prof. Dr. Etta Wilken teil. Da ich schon im
Jahr davor aus personlichem Interesse he-
raus mit einem OGS-Kurs begonnen hatte,
interessierte mich diese Methode der unter-
stiitzten Kommunikation sehr.

Obwohl Prof. Dr. Wilken diese Metho-
de fiir jiingere Kinder entwickelte, wollte
ich versuchen, die gebardenunterstiitzte
Kommunikation im Unterricht mit meinen
Schiilern/-innen anzuwenden. Durch mei-
nen Gebdrdensprachkurs hatte ich bereits
einen guten Grundwortschatz erworben,
der es mir ermdglichte, einige Basisgebir-
den der OGS an meine Schiiler/-innen wei-
terzugeben. Die Gebarden und den Wort-
schatz wihlte ich nach der Bedeutung fur
die Kinder oder unseren Wochenthemen
aus.
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Das von Frau Prof. Dr. Wilken entwi-
ckelte Arbeitsmaterial fiir den Einsatz von
GuK verwendete ich nicht, da es sich da-
bei um Gebiarden der Deutschen Gebar-
densprache (DGS) handelt. Ich stellte selbst
Bild- und Wortkarten fiir meine Schiiler/
-innen her. Anders als beim Arbeitsmateri-
al von Frau Prof. Dr. Wilken benutzte ich
jedoch keine Bilder der Gebdrden, sondern
zeigte den Kindern die Gebdrden immer
wieder selbst. Ein selbststindiges Lernen
der Kinder mit dem Material war in die-
sem Fall nicht moglich. Die meisten Kin-
der merkten sich die Gebarden dennoch
erstaunlich schnell und benétigten nur we-
nige gezielte Ubungen zur Festigung.

Didaktische Uberlegungen zum
Einsatz von GuK

Zu Beginn verwendete ich fast ausschlief3-
lich Nomen. Diese Gebarden konnte ich auf
einfache Weise mit Bildern, Gegenstinden
oder Hinzeigen verkniipfen. Die ersten Ge-
barden, die ich den Kindern zeigte, waren
die Namen der Farben.

Dann folgten die Namen der Verkehrs-
mittel, die wir bei unseren Ausfliigen ver-
wenden, die Namen téglich gebrauchter
Schulsachen und Gegenstinde im Raum
(Musik, Computer, Spielsachen, ...).

Natiirlich auch sehr wichtige Worter wie
Mama, Papa, Oma, Opa, Kind, Haus, Auto,
Baum, Ball, Rad, Danke, Bitte, usw.

Ich grenzte dabei die Auswahl nicht be-
wusst ein, sondern zeigte den Kindern Ge-
barden, wenn ich merkte, dass ein be-
stimmter Begriff im Alltag der Kinder von
Bedeutung war oder das Verstehen dadurch
erleichtert wurde.

Die ersten Verben, die die Kinder ken-
nenlernten, waren zum Teil natiirliche Ge-
barden, wie z.B. essen, trinken, anziehen,

Darauf folgten Verben der OGS wie ar-
beiten, spielen oder lesen, die wir gemein-
sam erarbeiteten.

Einen Grof3teil der Gebdrden nahmen
die Kinder durch reines Beobachten auf.
Adjektive wie z.B. grof3, schnell oder laut
nahmen die Kinder durch das Beobach-
ten meiner Erklarungen im Alltag in ih-
ren Wortschatz auf, ohne dass sie dafiir eine
konkrete Erarbeitung benétigten.

Wichtige Adjektive im Schulalltag mei-
ner Klasse sind: grof3, klein, leise, laut, brav,
schnell, langsam, viel, schon, gut, schwer,
leicht, traurig, lustig, spannend, ...

Ebenso verwendete ich einige abstrakte
Begriffe ,nebenher®bei Erklirungen und so
wurden auch diese zu einem fixen Bestand-
teil des passiven Wortschatzes der Kinder.



Andere abstrakte Begriffe setzte ich deshalb
bewusst ein, da sie zur Vermittlung von In-
halten unerldsslich waren und den Kindern
das Behalten und Verstehen erleichterten:
heute, morgen, gestern, jetzt, Tag, Woche,
Monat, Jahr, Wochentage, Monatsnamen,
Jahreszeiten.

Beispiele fiir den Einsatz der GuK
im Unterricht

Die Kalenderarbeit

Bei der Kalenderarbeit werden Wochentag,
Monat und Jahreszeit besprochen, das Da-
tum auf ein Monatsblatt geklebt und auf die
Tafel geschrieben. Dazu sprechen wir einen
rhythmisch geklatschten Reihensatz.

Seit ich selbst OGS lerne, setzen wir Ge-
barden auch bei der Kalenderarbeit ein.

Ich frage die Kinder: ,Welcher Tag ist
heute?”, und verwende dabei die Gebirden
»Tag“ und ,heute Ein Kind stellt auf einem
Wochenblatt mit der Kluppe den jeweiligen
Tag ein. Wir zeigen gemeinsam die Gebir-
de, klatschen und sprechen dann den Rei-
hensatz: ,Heute (2x auf die Oberschenkel
klatschen) ist (1x in die Hinde klatschen)
Montag (mit den Fiiflen stampfen).”

Dasselbe wiederholen wir mit dem Mo-
nat und der Jahreszeit. In der Frage ver-
wende ich dabei die Gebarden fiir ,,Monat*,
»Jahr® und ,,Zeit". Die Kinder antworten
entweder lautsprachlich auf Deutsch, mit
der entsprechenden Gebirde der OGS oder
kombinieren das gesprochene Wort und die
Gebirde. Dann sprechen wir den Monats-
namen bzw. die Jahreszeit gemeinsam mit
Hilfe der PMS-Zeichen (Anm.: phonem-
bestimmtes Manualsystem) und fiihren die
Gebarden aus. Am Schluss sprechen wir
noch einmal den geklatschten Reihensatz.

Da wir diese Kalenderarbeit und den
rhythmischen Reihensatz jeden Tag wieder-
holten, hatten die Kinder die notwendigen
Gebirden innerhalb kiirzester Zeit erlernt.
Die Wochentage und ihre Abfolge wurden
fiir die Kinder begreifbarer und verstind-
licher. Erkldrungen wie ,,Am Freitag gehen
wir Reiten wurden klarer, da sich die Kin-
der unter Freitag mit Hilfe der Gebérde et-
was vorstellen konnten. Der lautsprach-
liche Begriff ,,Freitag® war fiir die Kinder
schwerer zu erfassen und einzuordnen. Die
Kinder begannen nun auch, ein Gefiihl fiir
die Dauer eines Tages, eines Monates oder
einer Jahreszeit zu entwickeln, und kénnen
diese jetzt auch unterscheiden. Gerade fiir
geistig behinderte Kinder ist der Zeitbegrift
sehr schwer zu erfassen und Begriffe wie
Monat oder Jahreszeit nur schwer zu be-
greifen.

Erkldarung des Tagesablaufs

Damit sich die Kinder auf den Tagesab-
lauf undydiechrqignissg gines Tages einstel-
len kénnen (Anm.: Stundenplan fiir Kin-
der nicht verstindlich), erzdhle ich nach
der Kalenderarbeit, was wir an diesem Tag
machen werden. Dies war vor allem fiir Zo-
ran meis-tens sehr schwer verstdndlich bzw.
sinnlos. Er zeigte wenige Reaktionen und
verstand nur Worter wie ,,turnen oder ,,es-
sen®. Seit ich meine Erklirungen mit Ge-
barden unterstiitze, ist auch fiir Zoran eine
Sinnentnahme moglich.

Beispiele:

~Heute gehen wir einkaufen.Wir gehen
zum Billa.” Die Gebirden ,heute® ,ein-
kaufen reichen aus, um den Kindern zu
erklaren, was heute geschieht. Dass Zoran
den Satz versteht, ist an seinem lautstarken
»Juhuu“ deutlich zu erkennen.

»Gabi ist heute krank. Wir haben kein
Werken.” Ich verwende die Gebirden
»krank“und , kein® Fir ,Werken“ benutzen
wir die Geste ,Hammer schlagen® Zoran
reagiert darauf mit einem lauten ,,Oje“ und
hat den Sinn der Aussage verstanden.

»~Am Donnerstag gehen wir in den Zoo.

Wir fahren mit der StraBenbahn und
der U1/U4.” Der Satz ist durch die Verwen-
dung der Gebirden ,Donnerstag®, ,Stra-
Benbahn® und ,,U-Bahn” fiir Zoran einiger-
maflen verstiandlich. Fir das Wort ,,Zoo*
zeige ich Zoran ein Bild. Auflerdem erklére
ich mit den Gebdrden ,,rot“ und ,,griin‘, mit
welcher U-Bahn wir fahren werden. Zoran
kann mir am Kalender den richtigen Tag
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ler drehen. Bleibt der Teller stehen, zeigt ein
auf dem Teller aufgeklebter Pfeil an, welches
Bild das Kind nehmen darf. Wir betrachten
das Bild und tiberlegen, ob wir den Namen
schon kennen. Dann sprechen wir mit Hil-
fe der PMS-Zeichen den Namen. Anschlie-
end zeige ich den Kindern die Gebdrde fiir
das Wort.

Wenn alle Bilder aufgedeckt sind, lege
ich der Reihe nach die Wortkarten dazu.
Nun erlesen wir das Wort wieder mit den
PMS-Zeichen und wiederholen die Gebar-
de. Mit unterschiedlichen Spielen festigen
wir die Zuordnungen von: Bild - Gebir-
de / Bild - Mundbild / Bild - Schriftbild /
Schriftbild - Gebarde

Vor allem bei Zoran ist mir das Mund-
bild zusatzlich zu den Gebérden sehr wich-
tig. Gebérden sollen fiir Zoran das Merken
und Verstehen erleichtern, gleichzeitig soll
er aber auch vom Mundbild auf das deut-
sche Schriftbild schlieffen koénnen und
Worter zum Teil ablesen lernen.

4.Veranderungen in unserem
Schulalltag seit dem Einsatz
von GuK

Verbessertes Sprachverstindnis

Vor allem Zoran kann, seit dem Einsatz der
GuK, nun dem Gesagten/Geschriebenen
auch wirklich Sinn entnehmen. Friher
wusste man nie, was er wirklich verstan-
den hatte. Jetzt kann er auch mit Hilfe von
Gebidrden ,,nachfragen oder Lernworter in
Lesesitzen als Gebérde zeigen, damit ich
weif3, ob er den Satz verstanden hat.

Die Wissensvermittlung gelingt durch den Einsatz von GuK viel
besser und effektiver als friiher. Die Kinder merken sich Inhalte

schneller und behalten sie Idinger.

des Ausflugs zeigen und gebérdet ,,Straflen-
bahn“ und ,,U-Bahn" dazu.

Erarbeitung neuer Lernworter

Fir die Erarbeitung neuer Lernworter be-
nutze ich selbst gemachte Bild- und Wort-
karten. Wir sitzen gemeinsam am Boden
im Sitzkreis, in der Mitte steht ein dreh-
barer Holzteller, um den ich die Bildkarten
mit der Riickseite nach oben im Kreis auf-
gelegt habe.

Der Reihe nach darf jedes Kind den Tel-

Leben mit

Forderung der Lautsprache

Seit wir begonnen haben, Gebirden ein-
zusetzen, hat sich die Artikulation in der
Lautsprache bei Pawel und Zoran verbes-
sert und sie bemiihen sich stirker als vor-
her, Worter richtig nachzusprechen. Eben-
so hat sich die Prosodie bei beiden Buben
stark verbessert.
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Der Einsatz von gebdrdenunterstiitzter Kommunikation
bei geistig behinderten Kindern flihrt zu einer wesentlichen

Vereinfachung der Kommunikation im Alltag.

Vermehrte Erfolgserlebnisse -
weniger Frustration

Die Kinder merken, dass die Kommunika-
tion durch den Einsatz der Gebirden ein-
facher wird. Sie miissen uns Lehrern/-in-
nen Dinge nicht finffach erkldren, auf die
wir dann erst nur mit ,,jaja“ antworten, weil
wir nicht verstanden haben, was wirklich
gemeint war. Dies fiihrt jetzt natirlich zu
Erfolgserlebnissen und weniger Frust in der
Kommunikation.

Gesteigerte Sprechfreude

Durch den Erfolg, den vor allem Pawel und
Zoran in sprachlichen Situationen haben,
wurde ihre Sprechfreude gesteigert. Sie set-
zen deutsche Lautsprache hiufiger ein, er-
zdhlen auch unaufgefordert mehr als frither
und setzen auch im kindlichen Spiel Spra-
che stirker ein.

Verbesserte Merkfahigkeit

Durch die Koppelung neuer Lernwérter mit
der entsprechenden Gebirde merken sich
die Kinder das neue Wort schneller. Die
Verbindung von Bild - Schriftbild - gespro-
chenes Wort — Gebirde, bei der drei Sinne
(auditiv, visuell, kinédsthetisch) gleichzeitig
angesprochen werden, sichert auch das Ab-
speichern im Gehirn.

Bessere und einfachere
Wissensvermittlung

Die Wissensvermittlung gelingt durch den
Einsatz von GuK viel besser und effektiver
als frither. Die Kinder merken sich Inhalte
schneller und behalten sie linger.

Erleichterung der Kommunikation
fiir mich

Erzdhlungen von Pawel waren oft schwer
bis gar nicht zu verstehen. Zoran gab laut-
sprachlich iiberhaupt nichts oder nur ein-
zelne Worte von sich. Durch die Verwen-
dung von Gebirden sind die Kinder nun
auch fiir mich besser zu verstehen. Zoran
und Anna haben tberhaupt erst jetzt be-
gonnen, Sprache als Kommunikationsmit-
tel einzusetzen.

Starkung der Schiiler-Lehrer-
Beziehung

In der Arbeit mit geistig behinderten Kin-
dern lduft sehr viel auf Beziehungsebene ab.
Ich bin fiir die Kinder im Schulalltag die
wichtigste Bezugsperson. Durch die Ver-
wendung von Gebérden werden nun auch
Gespriche abseits von Lerninhalten mog-
lich, wodurch die Beziehung zu den Kin-
dern geférdert wird. Auch ein einfaches
Lob hat durch die Unterstiitzung der Ge-
barde mehr Wirkung und Aussagekraft.

Im Wesentlichen kann ich sagen, dass
die Verwendung von Gebirden zur Unter-
stiitzung der Kommunikation mit geistig
behinderten Schiiler/-innen mir und auch
den Kindern den Schulalltag enorm er-
leichtert.

4.1 Personliche Entwicklung
des einzelnen Kindes durch
GuK

Marcel

Marcel setzt kaum Gebérden ein. Dies liegt
einerseits daran, dass er sich lautsprachlich
vollig problemlos mitteilen kann, fiir jeden
gut verstandlich ist und selten Kommuni-
kationsproblemen ausgesetzt ist. Anderer-
seits zeigt er auch wenig Freude beim Erler-
nen von Gebérden und fragt nur im Notfall
nach, wie die Gebirde fiir ein bestimmtes
Wort aussieht.

Pawel

Pawel hat Gebarden vom ersten Tag an mit
Begeisterung und Motivation aufgenom-
men. Er merkt sich Gebérden erstaunlich
schnell und setzt sie auch ein, um z.B. ei-
nen Satz zu lesen. Die ihm bekannten Wor-
ter des Satzes gebérdet er dann.

Er kann sich durch die Verwendung
von Gebdrden viel verstdndlicher ausdrii-
cken, als er es rein lautsprachlich konnte. Er
erzdhlte immer schon gerne von sich und
seinen Erlebnissen, tut dies nun aber hiu-
figer und gezielter. Durch den Erfolg in der
Kommunikation wurde seine Sprechfreude
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verstdrkt, wodurch sich langsam auch seine
Mundmotorik und dadurch auch die Arti-
kulation verbesserten. Auch seine geistigen
Fahigkeiten haben sich seither enorm ent-
wickelt.

Zoran

Zoran hat durch die GuK in seiner geisti-
gen Entwicklung, Selbststindigkeit und
Kommunikation am meisten Fortschritte
gemacht. Er profitiert enorm vom Ein-
satz der Gebérden und verwendet sie auch
selbst hdufiger als die anderen Kinder der
Klasse. Fir ihn haben sich dadurch neue
Sinnzusammenhinge ergeben und neue Sa-
chinhalte erschlossen. Er wirkt viel selbst-
sicherer als frither, geht mehr aus sich he-
raus und traut sich auch selbst viel mehr zu.
Er zeigt mehr Interesse an Kommunikation
und wurde dadurch auch fiir die Lautspra-
che offener.

Anna

Fiir Anna bedeutet der Einsatz von Gebir-
den Kontakt und Kommunikation mit ihrer
Umwelt. Da Anna mit niemandem aufler
ihrer Mutter sprach, war eine wechselsei-
tige Kommunikation im Schulalltag mit ihr
sehr schwierig bzw. kaum moglich.

Sie hat sich von Beginn an bemiiht, die
Gebirden nachzuahmen, ohne sie in ande-
ren kommunikativen Situationen einzuset-
zen. Bereits die Nachahmung von Gebir-
den fiel ihr zum Teil recht schwer. Als Anna
mit der Zeit sicherer in der Ausfithrung
wurde, begann sie auch, mittels Gebérden
auf Fragen zu antworten. Dies brachte eine
grofle Erleichterung fir mich im Umgang
mit Anna, da sie nun wirklich reagierte bzw.
antwortete. Allerdings benutzt Anna Gebir-
den immer noch nur reaktiv und nicht, um
selbst aktiv ein Gesprich zu beginnen oder
eine Frage zu stellen. Dies liegt aber an-
scheinend in Annas Naturell, da sie ein sehr
ruhiges, in sich gekehrtes Kind ist, das sich
nur langsam anderen gegeniiber 6ffnet.

Yvonne

Yvonne kann durch ihre Spastik nahezu
keine Gebirde erkenntlich ausfiithren. Dies
diirfte ihr aber selbst nicht bewusst sein. Sie
bemiiht sich immer wieder, die Gebérden
mitzumachen, was in einer grofen Kreisbe-
wegung beider Hinde iiber dem Kopf en-
det. Auflerdem kann Yvonne ihre Bediirf-
nisse durch eintrainierte Reihensitze gut
mitteilen und braucht Gebarden nicht fiir
ihre Kommunikation im téglichen Leben.



5. Fazit

Der Einsatz von gebdrdenunterstiitzter

alltag. Da Gebiérden einfacher nachgeahmt :
werden konnen als das gesprochene Wort, :
haben die Kinder schnell Erfolgserleb- :
nisse. Den Kindern ist es mit Hilfe von :
GuK méglich, ihre Bediirfnisse und Wiin-
sche verstandlicher und zielgerichteter aus-

zudriicken, wodurch Frustrationen ver- ©

mieden werden. Diese kommunikativen : G erne versuche ich, unseren langen Weg

Erfolgserlebnisse motivieren und verstar- -

ken das Bediirfnis nach Kommunikation, : schreiben.

wodurch sich auch positive Effekte in der :

Lautsprachentwicklung zeigen. Fiir Lehrer/ : Schrittchen weitergekommen, aber unser

-innen stellt GuK eine einfache, unkom- Weg ist immer noch lang.

plizierte Methode der Wissensvermitt-

lung dar, die die Sinnentnahme enorm er- :

leichtert. Der Aufwand fiir Lehrer/-innen : Down-Syndrom geboren), jetzt siebenein-

besteht einzig darin, sich die Gebarden im : halb Jahre alt, kaum kommunizieren. Er

Rahmen eines Gebardensprachkurses rich- :
: viel weiter entwickelt ist als seine Sprach-

Ich werde die GuK, nach diesen tollen produktion. Roman zeigt aber ausgeprigte

Erfolgen seit dem Beginn des Einsatzes, - Schwierigkeiten, Laute gezielt in der Situ-

auch im kommenden Schuljahr wieder im : ation zu formulieren (er hat eine schwere

Unterricht verwenden, solange meine Schii- : Sprechdyspraxie), fiir sich plaudernd kann

- er fast alle Laute problemlos sprechen.

tig anzueignen.

ler/-innen diese Unterstiitzung brauchen.

der Piddagogischen Akademie des Bundes
Wien.
Literaturangaben:

www.oeglb.at
www.ds-infocenter.de

KRAUSNEKER Verena: ,taubstumm bis gebarden-
sprachig. Die Osterreichische Gebéardensprachge- ©

meinschaft aus soziolinguistischer Perspektive®,
Alfa Beta, 2006 Bozen und Drava

WILKEN Etta: ,Sprachférderung bei Kindern mit
Down-Syndrom®, 2003, Edition Marhold, Berlin

Autorin: Angelika Kurucz,
Diplom-Padagogin SL, 1040 Wien
E-Mail: angelika.kurucz@gmx.net

Wir bedanken uns bei der Autorin und bei der

: ren hat Roman eine elektronische Kommu-

Fachzeitschrift flr Sprachheilpddagogik, fur die : nikationshilfe (MiniTalker)

freundliche Genehmigung, diesen Artikel, der in :
der Ausgabe 4/2007 in ,Mitsprache” erschienen .

ist, in Leben mit Down-Syndrom veréffentlichen zu Wenig Worte, aber viele Gebérden!

Redaktion von ,Mitsprache”, der Gsterreichischen

durfen.
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. Sprechen lernen

Kommunikation bei geistig behinderten -

: Gebarden helfen Roman bei der

Kindern fiihrt zu einer wesentlichen Ver- :
einfachung der Kommunikation im Schul-

Kommunikation rexr: a. rischer-seauinser

zum Sprechenlernen etwas zu be-

Seit dem Herbst 2006 sind wir ein paar

Ohne sprachunterstiitzende Gebérden
konnte unser Roman (am 18. Mai 2000 mit

hat ein sehr gutes Sprachverstindnis, das

Dieser Artikel entstand im Rahmen des : RomansWerdegang

Akademielehrganges ,Osterreichische Ge- : Hier kurz Romans Werdegang: Physiothe-
bérdensprache” im Wintersemester 2006 an rapie ab Geburt. Dann hat er schon frith
¢ (ab 21 Monaten) wegen Ess- und Asprirati-
. onsproblemen Logopéddie bekommen, zwi-
: schendurch haben wir mal pausiert, seit
: August 2006 bekommt er wieder regelmi-

. Big Logopiadie mit Ziel der Lautbildung.

Mit finf Jahren besuchte er fiir zwei-
mal zwei Stunden pro Woche einen heil-

padagogischen Kindergarten, seit Sommer
: 2006 ist er im Dorfkindergarten integriert,
. mit heilpadagogischer Begleitung, erst nur
: stundenweise, dann gesteigert bis jetzt zum
: normalen Pensum der jiingeren Kindergar-
. tenkinder von drei Stunden pro Tag. Er hat
* Hippotherapie, was auch einen Einfluss auf

die Sprache haben soll. Seit eineinhalb Jah-

: Die ersten Worte kamen mit 18 Monaten.
. Bis zu seinem sechsten Lebensjahr sprach
Roman etwa acht Worter und Tierlaute
und unendlich viele Plauderlaute und be-
. herrschte etwa 150 Gebirden. (Die An-
: zahl weif§ ich so genau, weil ich sie in einem
Ordner dokumentiere, damit andere die
. Gebirden nachsehen konnen.)
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Roman gebirdet Satze und
Geschichten

Gebirden hangt Roman auch zu ganzen
Sitzen zusammen und kann so sagen, was
er erlebt hat, was er will oder was er ger-
ne tun wiirde. Nur ist es manchmal schwie-
rig herauszufinden, ob er in der Vergan-
genheit oder der Zukunft gebirdet. Roman
kann zB. gebdrden: Papi-schneide-Brot
(und) streich Butter (und) Marmelade
(drauf), wobei die kleinen Zwischenworter
in Klammern nicht gebirdet werden. Oder:
Zahneputzen-Kindergarten-spielen-Taxi-
winken-Kuss, das heiflt, wir putzen Zih-
ne, dann gehe ich in den Kindergarten zum
Spielen und das Taxi holt mich und Mami
winkt und gibt mir einen Kuss. Oder: Ro-
man-miide-Mami-Zahneputzen, das be-
deutet, er will schlafen gehen und ich (nicht
Papi) soll ihm die Zdhne putzen. Oder: Spa-
zierengehen-Brotschneiden-Werfen-Enten:
Er mochte einen Spaziergang zu den Enten
machen und sie mit Brot fiittern. Oder: Ro-
man-krank-Doktor-Herzabhoren-Blut-ent-
nahme-Spital-inhalieren-Infusion-essen-
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So erzdhlt er

Brotstreichen-Marmelade.
von seine Spitalaufenthalten, immer wie-
der, und lacht am Schluss, weil die Marme-
ladenbrote so fein waren. Oder: Buch-an-
schauen-Schneeball-werfen-aua (Das Buch
von Lena mit dem Schneemann anschau-

en, da machen die Kinder eine Schneeball-
schlacht).

Gebarden 6ffnen neue Welten

Fiir Roman offneten sich durch die Gebir-
den ganz neue Welten, sonst hitte er bis vor
wenigen Monaten kaum Moglichkeiten ge-
habt, sich auszudriicken.

Das schnelle Lernen der Gebirden wur-
de vielleicht auch durch seine grobmoto-
rische Behinderung begiinstigt: Er muss-
te sich einfach irgendwie verstindlich
machen, da er erst mit viereinhalb Jahren
gehen gelernt hat. Das bedeutete, dass er
beispielsweise nie in die Kiiche gehen konn-
te, um hochzuklettern und sich selbst etwas
zum Essen zu holen.

So haben wir angefangen ...

Ich habe, als Roman zirka 21 Monate alt
war, angefangen, sprachunterstiitzende Ge-
barden einzufithren. Miide hat er damals
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schon selbst gebérdet. Essen und trinken
waren die ersten Sachen, die ich ihm bei-
gebracht habe. Aber es hat sicher drei bis
vier Monate gedauert, bis er sie iibernom-
men hatte.

Anfangs habe ich nur eine oder zwei
wichtige Gebdrden gewéhlt. Mit Tatigkeits-
wortern kann man mehr bewirken als mit
dem Benennen von Gegenstinden. Es muss
das Kind interessieren. Weitere erste Gebar-
den waren: telefonieren (selbst erfunden),
winken, Kerze ausblasen, nein, piirieren,
inhalieren, Zihne putzen, horen, Musik
machen, fohnen und baden.

Ich habe immer die Gebarde fiir essen
und trinken gemacht, wenn wir diese Tétig-
keiten machten oder machen wollten. Im-
mer Blickkontakt vor dem Sprechen her-
gestellt. Thm irgendwann auch die Hand
gefithrt zum Gebarden, bis er sie tibernom-
men hat. Zudem musste anfangs die Gebér-
de einfach sein, d.h. nur mit einer Hand.
Und die folgenden Gebédrden miissen sich
klar unterscheiden von denen, die das Kind
schon kann.

Und dann erlebten wir eine Sensation:
Roman hat, als er zwei Jahre alt war, nachts
immer geweint, wir waren verzweifelt, wuss-
ten nicht wieso, probierten alles (aufler ihm
zu trinken zu geben) aus, um ihn zu beru-
higen, nichts klappte, bis er eines Nachts ge-
bardete: Trinken!

Da er tagsiiber nie trank und nie Durst
zeigte, kamen wir einfach nicht auf die Idee,
er konnte Durst haben. Wie blod wir waren.
Und seit er trinken gebarden konnte, weinte
er nachts nicht mehr, sondern trank Wasser
und schlief gleich wieder ein. So ist das bis
heute geblieben.

Gebidrden hemmen nicht, sie fordern
die Sprachentwicklung

Fir alle, die unsicher sind, ob man mit
dem Gebidrden die aktive Sprachentwick-
lung bremst: Lasst euch nicht beirren, vie-
len Fachleuten, so auch unserer Fritherzie-
herin und einer Logopidin (die Roman fiir
eine Zweitmeinung beurteilt hat), musste
ich deutlich sagen, wie viel Kraft mich das
immer kostet, mich zu rechtfertigen, wieso
ich sprachunterstiitzende Gebarden anwen-
de. Und ich habe allen Skeptikern/-innen
einen Artikel aus Leben mit Down-Syndrom
kopiert (Dank an das Deutsche Down-Syn-
drom InfoCenter fiir die immer wieder
wichtigen und spannenden Informationen
aus dem Heft!), in dem zu lesen war, dass
es wissenschaftlich erwiesen ist, dass Ge-
bérden die Sprachentwicklung férdern und
nicht hemmen. Beim Gebdrden sind die
selben Hirnareale aktiv wie beim Sprechen!
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Zudem spricht man ja immer zu den Ge-
barden und benennt die Gebarden, die das
Kind macht. Das ist nicht vergleichbar mit
der Gebérdensprache der gehorlosen Men-
schen.

Gebdrden vereinfachen vieles

Gebiérden anwenden muss man nicht, aber
es macht das Leben einfacher mit einem
Kind, das noch nicht spricht, z.B. habe ich
Roman die Gebdrde fiir helfen gezeigt, als
es mir zu blod wurde, wenn er bei Spielen
immer schrie, wenn etwas nicht ging. Ein-
mal gezeigt und sofort nachgeahmt. Das
dauert nur am Anfang lange, bis das Kind
eine Gebirde tibernimmt.

In letzter Zeit beobachte ich auch zu-
nehmend, dass Roman nun Gebarden an-
wendet, die ich ihm lange Zeit vorgemacht
habe, die er aber nie nachgeahmt hat, wie
z.B. Kran. Das habe ich ihm gezeigt, als vor
einem Jahr neben uns gebaut wurde und er
so fasziniert zuschaute, er ahmte die Gebér-
de aber nie nach. Vor wenigen Wochen ge-
bardete er plétzlich Kran und sagte: ,, Ach®
= Kran, als er einen auf einer Baustelle sah
(die Gebarde hatten wir in der Zwischenzeit
kaum gebraucht). Also hat er die Gebiarde
schon vor einem Jahr abgespeichert, nicht
aber angewendet.

Konsequenter Einsatz ist wichtig

Es gab auch Phasen, wo ich als Mutter Ge-
bérden, die Roman schon lange beherrschte,
weniger benutzte. Da bemerkte ich, dass er
zunehmend Vereinfachungen machte und
bereits gekonnte Gebdrden immer mehr
zerfielen und undeutlicher wurden. So be-
gann ich nach Absprache mit der Logopa-
din, die Gebirden wieder konsequenter
einzusetzen, wenn ich mit Roman sprach.
Seitdem sind seine Gebirden wieder (nach
einigen Malen Handfithrung) eindeutiger
geworden. Einfachheitshalber hatte ich oft
nur noch die neu zu erlernenden Gebérden
gebirdet.

Hat das Kind einmal begriffen, dass es
sich so verstindigen kann, dann fillt ihm
das Sprechen mit Gebarden mit zuneh-
mendem feinmotorischem Geschick im-
mer leichter.

Neue Gebarde nach Bedarf

Mittlerweile ist es so, dass Roman praktisch
sofort neue Gebirden tibernimmt, wenn
ich sie ihm zeige. Natiirlich ist es auch so,
dass ich ihm weiterhin Gebérden anbiete,
von denen ich ahne oder weif3, dass er sie
fiir das Erzédhlen seiner Erlebnisse braucht.
Und manchmal lernt er lange keine neue,



weil mir nichts einfillt, was ich ihm bei-
bringen kénnte und er im Sprechenlernen
auch laufend Fortschritte macht, bis es wie-
der Ereignisse gibt, die danach rufen.

Sohater bei der Beerdigung seines Grof3-
vaters die Gebdrde ,tot oder gestorben® so-
fort iibernommen und am Tag darauf von
der Beerdigung erzihlt: (Opa) tot, Kirche,
leise, Mann (Pfarrer), Weihwasser, Buch,
singen, traurig kann man tbersetzen mit:
Wir waren in der Kirche, weil Opa gestor-
ben ist, wir waren leise, der Mann hat ge-
predigt und wir sangen aus dem Liederbuch
und waren traurig. Mit allen Einzelheiten,
sogar mit dem Bespritzen des Grabes mit
Weihwasser (selbst erfundene Gebirde, ich
realisierte sofort, was er sagen wollte).

Ich hatte mir z.B. tiberlegt, ob ich ihm die
Gebirde tot anbieten soll oder nicht. Mein
Mann war dagegen, da er nicht wollte, dass
Roman immer tot sagt. Ich meinte jedoch,
dass Roman ja auch dariiber sprechen kon-
nen muss. Und ... ein Monat spéter ist das
Haustier der Nachbarn (eine Maus), die Ro-
man mit mir in den Ferien gefiittert hat, ge-
storben. Jetzt kann er auch mit der Gebarde
tot/gestorben von der verstorbenen Maus
und der Miusebeerdigung erzahlen.

Wann kann man Gebarden nicht
einsetzen?

Gebédrden konnen - zugegebenermaflen
selten, aber manchmal doch auch - im All-
tag Nachteile haben. So lassen sie sich nicht
immer einsetzen. Beispielsweise beim Ins-
Bett-Gehen, wenn das Licht schon gelscht
ist, oder wir im Dunkeln drauflen sind,
dann ,verstehe® ich Roman nicht mehr.

Auch beim Autofahren kann ich nicht
schauen, was er auf dem Riicksitz gebardet.
(Ein kleiner zusitzlicher Riickspiegel hilft
nun doch etwas bei der Verstindigung). Mit
Fausthandschuhen kann er viele Gebarden
nicht mehr machen und unter der Regen-
pellerine sind die Hinde nicht sichtbar.

Mit einer Infusion am Handgelenk lasst
sich schwer ,,sprechen” und beim Telefonie-
ren sieht die andere Person nicht, was Ro-
man erzihlt. Da dolmetsche ich dann in
den Horer hinein.

Unsere Welt ware so viel armer
ohne Gebarden

Aber die Vorteile iiberwiegen im Alltag
ganz klar! Was wiirde ich Roman fiir Mit-
teilungsmoglichkeiten vorenthalten, wenn
ich ihm nie Gebérden angeboten hitte! Sei-
ne und unsere gemeinsame Welt wére um
vieles drmer an Kommunikation und Aus-
tausch. Roman ist ein sehr mitteilungs-

freudiges, kommunikatives Kind und freut
sich jedes Mal, wenn auch er etwas erzih-
len kann und wir ihn dann verstehen, dann
leuchten seine Augen, er strahlt und ist sehr
zufrieden!

Auch ist es fiir die Geschwister span-
nend, eine Art Geheimsprache zu kénnen,
die andere Kinder nicht verstehen.

Allm&hlich kommt die Sprache

Seit einem Jahr beginnt Roman vermehrt,
immer gleiche Laute fiir die gleichen Wor-
ter zu produzieren, manchmal ténen sie
fast verstiandlich, oftmals weifd aber eine au-
Benstehende Person, die seine Erlebniswelt
nicht kennt, kaum, was er sagen will.

Hier in dieser Situation helfen die Ge-
birden enorm zum Differenzieren! So
wunderte sich unsere Helferin, als sie Ro-
man wickelte und auf den Topf setzte, wie-
so er dann immer Papi sagt (abi), aber das
heifit auch (WC-)Papier. Thr war nicht auf-
gefallen, dass er dabei keine Papi-Gebirde
machte.

Seit Juli 2006 hat Roman einen Mini-Tal-
ker. Dartiber berichte ich in der folgenden
Ausgabe von Leben mit Down-Syndrom.

PS: Wir verwenden neue Gebarden nur
noch nach Anita Portmann ,,Wenn mir die
Worte fehlen®, die in der Schweiz in heilpé-
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dagogischen Schulen recht verbreitet sind.
Der Gedanke ist, dass sich dann Roman in
einer HPS auch mit anderen Kindern ge-
bardend verstindigen kann. Frither be-
nutzten wir die GuK-Gebarden von Etta
Wilken.

GuK und Portmann sind hdufig dhnlich.
Oft muss man aber auch schauen, welche
Gebirde das Kind tiberhaupt nachahmen
kann von seinen motorischen Fahigkeiten
her. Roman erfindet auch oft selber Gebar-
den.

Herzliche Griife aus der Schweiz:

Andprea Fischer-Spalinger, Sonderpddagogin
und Mutter von Roman, sieben Jahre, und
Manuel, zehn Jahre.

Hier gebdrdet Roman ,schneiden”und ,schlafen’,
nur zwei Beispiele aus seinem umfangreichen
Gebdrdenschatz
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Erzahlen lernen - Wie Sprachforderung
lebendig mitwachst

Zu seinem Geburtstag spielte unsere Ruth (elf Jahre) ihrem Paten ein Mdrchenspiel vor: ,Aljonuschka
und die wilden Schwiine”. Sie erzéihlte folgerichtig und lebendig, zum Teil mit verstellter Stimme, genau
5o, wie sie es bei ihrer Mutter beobachtet hatte.
Dass es ein weiter Weg war, den wir miteinander gegangen sind, bis ein solches Geburtstagsgeschenk
mdglich wurde, das kann sich jeder denken, der ein Kind mit Down-Syndrom auf seinem sprachlichen
Werdegang begleitet. text: sarsaRA scHILLING

I ch mochte Sie an diesem Weg ein wenig
Anteil nehmen lassen. Dabei wird klar
werden, wie vielseitig die Komponenten
sind, die zu sprachlichem Reichtum fiihren,
und dass man moglichst nie krampthaft di-
rekt auf sein Ziel zusteuern sollte. Vielmehr
sollte man Situationen sprachlich ausschop-
fen, die sich im Leben sowieso ergeben.

Unsere Ruth wurde 1996 mit einem
sehr schweren Herzfehler geboren. Sie war
so zart, dass sie nicht einmal schrie, wenn
sie Hunger hatte. Ich musste immer wieder
nachschauen, ob sie wach war und am Dau-
men lutschte.

So verging das erste Jahr mit unserem
zart lichelnden, freundlichen Kind. Im Mit-
telpunkt standen damals die Herzoperation
und die Frage nach dem Uberleben.

Natiirlich hatten wir schon mit Kran-
kengymnastik und Frithférderung begon-
nen, Logopddie wire terminlich zu viel ge-
worden - zudem scheuten wir uns davor,
jemand Fremden an ihrem Mund herum-
manipulieren zu lassen oder ihr eine Gau-
menplatte einsetzen zu lassen.

Eine lange Stillzeit musste geniigen, um
die Mundmuskulatur anzuregen. In diesem
Zusammenhang mochte ich den Schwes-
tern der Neugeborenenstation der Filder-
Kklinik bei Stuttgart meinen ganz herzlichen
Dank aussprechen. Obwohl Ruth in der ers-
ten Zeit fast nur schlief und mit der Son-
de erndhrt werden musste, ermunterten
sie mich zum Stillen. Jedes Gramm Milch,
das unser Kind selbst trank, wurde frohlich
bejubelt. Mit Hilfe dieser Unterstiitzung
konnte Ruth nach zwolf Tagen selbststin-
dig trinken, wenn wir auch viel Zeit dafiir
brauchten.

Als die Herzoperation mit elf Monaten
gliicklich tberstanden war, folgten viele
schwere Infekte. So stand die Kranken-

pflege mit ihren erschépfenden Folgen fir
die ganze Familie im Mittelpunkt der Auf-
merksamkeit, ebenso die Gewichtszunah-
me. In gesunden Tagen war die Bewegungs-
entwicklung das Wichtigste: Sehr verspitet
lernte Ruth robben und einige Monate spi-
ter (mit eineinhalb Jahren) das Sitzen.

Sprachlich wurde Ruth in dieser Zeit
nicht bewusst gefordert, aber natiirlich re-
dete ich viel mit ihr, sang ihr Kinderlieder
vor (was sie sehr liebte) und schaute mit ihr
Bilderbiicher an.

Verse und Lieder fordern die Sprache

Mit ca. eindreiviertel Jahren begann ich mit
bewusster Sprachforderung. Als ich ent-
deckte, dass Ruth z.B. einen Béren im Bil-
derbuch nicht als solchen erkannte, weil
er nicht wie ihr eigener aussah, begann
ich, Fotos von Spielsachen unserer eige-
nen Kinder zu machen. Durch Folien ge-
schiitzt, sammelte ich diese in einem
Ordner. Ruth nahm dieses selbst gemach-
te Bilderbuch sehr gut an. Bald konn-
te sie vor allem die Tiere bezeichnen

Ofter liest man Kommentare, dass in
der Zeitschrift,Leben mit Down-Syn-
drom” nur die ganz, fitten” Kinder be-
schrieben wiirden.

Mit diesem Artikel mochte ich
zum Ausdruck bringen, dass auch un-

sere Kinder mit Down-Syndrom-Plus
ihre Begabungen entwickeln kénnen.
Man braucht nur einen langen Atem,
eine ganze Menge Vorschussvertrau-
en und viel Humor.

Barbara Schilling
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( ,Wau — wau' ,Miau ,,I- aah“ etc.).

Viele Monate lang sprach ich den gleichen
Kindervers in ihre Hand:

,Hier hast 'n Taler,

geh’ auf den Markt,

kauf dir ‘ne Kuh,

Kélbchen dazu!

Kilbchen hat 'n Schwinzchen,

Didl - didl - Dénzchen!“

Eines Tages kam ein schwaches ,Didl -
didl. Das war der Durchbruch!

Ruth hatte eine Riesenfreude an solchen
rhythmischen Kinderverschen, Liedern und
Fingerverschen. Bald lernte sie viele von ih-
nen auswendig. Thr Wortschatz wuchs da-
durch betrichtlich. Bald hatten die Tiere
alle ihre richtigen Namen.

Auch die Satzbildung wurde durch Verse
und Lieder angeregt: Oftmals benutzte Ruth
einen solchen fertig auswendig gelernten
Satz, um etwas, was sie sagen wollte, auszu-
driicken.

Wann macht man das denn alles? Es gibt
ja auch noch Haushalt, Geschwister ... und
noch so vieles anderes zu tun!

Sprachférderung in den Alitag
integrieren

Ich selbst kombinierte die Sprachférderung
mit der Sauberkeitserziehung. Safl Ruth auf
dem Topfchen, so hatten wir gemeinsamen
Spaf$ an Fingerverschen und rhythmischen
Liedchen. War das Topfchen nachher voll,
so gab es ein grofles Lob, war nichts drin,
so machte es auch nichts, die Zeit war ja
sinnvoll verbracht worden. So war ich we-
gen der etwas lange dauernden Sauberkeits-
erziehung nie frustriert und konnte die na-
tiirliche Entwicklung abwarten. Auch Ruth
wurde sauber, erst tagsiiber und mit einiger
Verspitung auch nachts mit finfdreiviertel
Jahren.
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Etwas spiter kombinierte ich die Sprach-
forderung mit unseren Versuchen, unserer
Tochter das Wandern beizubringen.

Wandern und singen

Thre ersten selbststindigen Schritte machte
Ruth zu unser aller Jubel mit drei Jahren.
Und da fing dann die Lauferziehung erst
an — mit unendlich vielen ,,Kuckuck - und
Tschu - tschu - tschu - die Eisenbahn spie-
len“ bewiltigten wir den Weg zum Kinder-
garten und zuriick. Wir mussten sie auch oft
tragen, denn den Berg hoch lief gar nichts.

Wir gaben nicht auf und gingen wei-
ter mit Ruth spazieren. Der Riickweg dau-
erte meist drei- bis viermal so lange wie der
Hinweg. Im Kindergarten bewiltigte sie in-
zwischen den Waldtag.

Als Ruth sieben Jahre alt war, beka-
men wir im Sommer die Moglichkeit, in
die Berge zu fahren. Wir freuten uns rie-
sig! Und ich wollte ,wandern! Also fuh-
ren wir mit der Seilbahn in die Hohe. Mein
Mann lief mit Theresa einen Hohenweg und
ich sollte nun mit Ruth zum gemeinsamen
Treffpunkt kommen. Nach wenigen Minu-
ten setzte sie sich natiirlich auf den Boden.
Ich weif$ nicht, wie oft ich in diesem ersten
Sommer das Marchen von der ,,Riibe“ fiir
sie und mit ihr sang oder das Marchen vom
»Schloss Riesengrof3“ erzéihlte: ,Wer wohnt
da in dem Schloss Riesengrof3?“ - ,Ich, die
Miicke Sin - Sin. Und wer bist du?“ - ,Ich,
die Fliege Summ - Summ.“ - ,,Dann komm
doch mit mir wohnen!” ... Auf jeden Fall
kamen wir beim Treffpunkt an, wo mein
Mann sie dann an die Hand nahm und so,
immer abwechselnd, kamen wir auch den
Berg hinunter, und wir kamen noch viele
Berge hinunter und Ruth gewann in der gu-
ten Bergluft auch Spaff am Wandern, nur
brauchten wir natiirlich viel ldnger als an-
dere Familien. Inzwischen wandert Ruth
auch ohne Marchen, auf jeden Fall auf wei-
ten Strecken. Nur hinauf nehmen wir im-
mer noch eine Seilbahn.

In besonderer Weise trug auch die Friih-
forderung zu Ruths sprachlicher Entwick-
lung bei. Wir hatten hier das grof3e Gliick,
eine erfahrene iltere Lehrerin fiir sie zu be-
kommen. Fiir mich und fiir die ganze Fa-
milie war das eine grofie Unterstiitzung und
Ermutigung.

Fiillworter machen Satze langer

Uberall um sich herum hérte Ruth die Men-
schen in langen Sétzen sprechen - wenn
mein Mann den Kindern abends aus un-
seren herrlichen alten Kinderbiichern vor-
las, wenn die grof3e Schwester bei Tisch er-
zdhlte, was sie in der Schule erlebt hatte,
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wenn sie im Regelkindergarten unter Kin-
dern war. Gerne wollte sie auch in langen
Sitzen sprechen. Da dies trotz ihres gro-
len Wortschatzes noch nicht so recht gelin-
gen wollte, begann sie, Fiillworter zu benut-
zen und Satzmelodien nachzuahmen. Das
klang dann in etwa so: ,,Ruth ... sicke, sicke,
sicke ... sicke, sicke ... male ... rot ... sicke,
sicke Hund.“ Auch begann sie zu stottern.
Zu diesem Zeitpunkt entschieden wir uns,
Ruth zu einer Logopédin zu schicken.

Diese arbeitete sehr individuell mit ihr
und half ihr vor allem, grammatisch rich-
tiger zu sprechen und Pausen im Redefluss
zu machen.

Leider mussten wir diese Therapie mit
Schulbeginn abbrechen, da die Fahrt in die
Schule und zuriick schon fast zwei Stunden
taglich in Anspruch nahm.

Ich will lesen!

Ein Jahr vor Schuleintritt — wir hatten un-
sere Tochter gerade auch in Anbetracht
der weiten Fahrerei vom Schulbesuch zu-
riickstellen lassen — saf§ Ruth am Kiichen-
tisch, stampfte mit dem Fufd auf und sagte,
sie wolle jetzt lesen lernen wie ihre grofie
Schwester Theresa.
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Mit einer grofien bunten Methode brach-
te ich ihr also die Blockbuchstaben anhand
der Namen all ihrer lieben Verwandten und
Freunde bei. Ein kleines Lesebuch entstand:
Links ein Foto des/der Betreffenden, rechts
der Name in Blockschrift. Sie hatte viel Spafl
daran. Nach vier Monaten las Ruth etwa 25
Ganzworter (ohne Bild) und erkannte alle
Blockbuchstaben.

Im Kindergarten wurde diese Initiative
sehr beargwohnt, ich wurde einbestellt und
mir wurde bedeutet, dass das frithe Lesen-
lernen meiner Tochter schade. Die Begriin-
dung war, dass sie in ihrer Malentwicklung
noch nicht auf dem Niveau eines Vorschul-
kindes sei. Sie konne noch kein Haus ma-
len. Dass Ruth schon sechs Jahre alt war
und die Initiative dazu von ihr selbst ausge-
gangen war, schien nicht zu beeindrucken.

Also brachte ich Ruth bei, wie man ein
Haus malt. Bald erzdhlte man mir, Ruth
habe einen grofien Entwicklungsschritt ge-
tan, sie konne jetzt ein Haus malen.

Dennoch war ich durch diese Vorwiir-
fe recht verunsichert und verlangsamte un-
sere literarischen Bemithungen. Stattdessen
iibten wir brav, nach Linien auszuschnei-
den, was wirklich weitaus beschwerlicher
war, als lesen zu lernen.

Mit dem Eintritt in die Auflenklasse ei-
ner besonders netten Grundschule 20 km
von unserem Wohnort entfernt (ndher gab
es keinen solchen Schulversuch!) machte
Ruth in ihrer sprachlichen Entwicklung ei-
nen Sprung nach vorne. Ende des ersten
Schuljahres begann sie zu synthetisieren,
im Laufe des zweiten Schuljahres las sie
sich frei.

Heute geht sie nicht mehr ohne Buch aus
dem Haus. Besucht man mit ihr eine Buch-
handlung, so kann man sicher sein, selbst
genug Zeit zum Stébern zu haben, man
kriegt sie fast so schwer wieder heraus wie
im Sommer aus dem Schwimmbad.

Marchen- und Geschichtenwerkstatt

Als Ruth fast acht Jahre alt war, griinde-
te ich bei uns zu Hause eine Marchen- und
Geschichtenwerkstatt. Im ersten Jahr ka-
men Kinder aus ihrem fritheren Kindergar-
ten, spater kamen auch Migrantenkinder
aus meinen Sprachférderkursen dazu. Die
»Schopfungsgeschichte“ stand ein halbes
Jahr lang auf dem Programm - so viel kann
man zu diesem Thema basteln, spielen, sin-
gen und malen! Spiter wandten wir uns eher
dem einfachen Mirchen zu - ,,Die drei Bé-
ren’, ,,Die kleine Enkelin®, ,,Rotkdppchen’,
»Frau Holle®, ,, Aljonuschka®, ,,Der Wolf und
die sieben Geifilein’, ,,Schwan kleb an!“. Ge-
meinsam mit den anderen Kindern begann
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Ruth, hier frei zu spielen und zu Bildern fol-
gerichtig zu erzahlen.

Im Januar erzédhlte ich in der Stadtbiblio-
thek das Grimm-Marchen vom ,,Goldenen
Vogel“ vor einer Gruppe von Kindern. Ruth
begleitete mich mit zwei Liedern auf ih-
rer Veeh-Harfe. Wenige Tage darauf trafen
wir bei einem Spaziergang eine Nachbarin.
Ruth rief: ,Hallo! Es war einmal ein Ko-
nig, der hatte einen grofien Lustgarten hin-
ter seinem Schloss. In dem Garten stand ein
wunderbarer Apfelbaum, der trug Apfel aus
purem Gold. Als die Apfel aber reif waren
...“ Die Nachbarin hatte leider keine Zeit,
sich das ganze Mirchen anzuhoren. Auch
ich habe nicht nachgeforscht, wie weit mei-
ne Tochter mit dem Erzéhlen noch gekom-
men ware.

Der niveauvolle Unterricht in der Schule,
Kindergruppen wie Singschar und Jung-
schar, der frithe Kindergottesdienst nach
der Kett-Methode, das Erzéhlen und Spie-
len von biblischen Geschichten zu Hause,
insbesondere in der Zeit der Erstkommuni-
onsvorbereitung, die kurze abendliche Ta-
gesriickschau, die die Tageseindriicke vor
dem Schlafengehen noch einmal ordnen
soll, all dies sind auch Beitrdge zu sprach-
lichem Verstindnis und Ausdrucksfihig-
keit.

Nicht vergessen darf man natiirlich
»Heidi, ,Michel, ,Pippi Langstrumpf®
und andere Kinderfreunde in Film und
Horspiel! B

Barbara Schilling
Mdrchenerzdhlerin



Kilian wird geriittelt

TEXT: STEFFI CORDIER

nser Sohn Kilian kam am 9. April
U 2007 zur Welt. Das war drei Wochen
vor dem errechneten Termin, aber er hat-
te stattliche Mafle und — was viel wichtiger
war — Kilian ist bis auf einen kleinen Vor-
kammerdefekt gesund!

Mit der Diagnose Down-Syndrom wur-
den wir eine halbe Stunde nach der Geburt
konfrontiert. Der Chefarzt duflerte sofort
seinen Verdacht und seine langjahrige Er-
fahrung lie§ keinen Zweifel. Alle Vorunter-
suchungen hatten keinerlei Auffilligkeit ge-
zeigt und so waren wir sehr iiberrascht. Wir
entschieden uns sofort, spontan trotz aller
Warnungen der Arzte nach Hause zu ge-
hen.

Unsere wunderbare Hebamme traf kurz
nach uns bei uns ein. Sie nahm uns in den
Arm, schaute sich Kilian an und sagte: ,,Der
Junge ist nicht krank, er ist besonders!“ Das
traf genau unsere Gedanken und Gefiihle.
Menschen wie sie in unserem Umfeld ha-
ben uns stark gemacht. Wir machen alles
wie bei unserer Tochter Clara, sie ist ein
Jahr und zwei Monate alter als Kilian und
fiir uns genauso besonders.

Wir gingen mit ihm zur Babymassage,
als er ein halbes Jahr alt war, dann in eine
Pekip-Gruppe. Es war uns immer wichtig,
Kilian in seiner Entwicklung zu foérdern
und zu unterstiitzen und ihn nicht durch
anstrengende Therapien zu frustrieren und
an ihm ,herumzuziehen®

Jetzt ist Kilian zehn Monate alt. Seit vier
Monaten gehen wir zu einer Physiothera-
pie, die unsere Vorstellungen genau mit-
tragt und umsetzen kann. Zunachst haben
wir eine Wassergymnastik begonnen, um

Kilians leicht herabgesetzten Muskeltonus
zu stirken. Leider war er aber oft erkaltet,
sodass wir uns fiir den Winter etwas Neues
ausdenken mussten. Unsere Physiothera-
peutin kam schnell auf die Idee, Kilian zu
riitteln.

Wir setzen ihn auf ein Gerdt namens
Galileo. Es wurde fiir die Raumfahrt entwi-
ckelt, um, einfach ausgedriickt, den Astro-
nauten nach dem Raumflug wieder einen
schnellen Muskelaufbau zu sichern.

Das Gerit sieht aus wie eine iibergrofle
Personenwaage und vibriert in verschie-
denen Stufen. Kilian wird in unterschied-
lichen Positionen geriittelt, im Sitzen, Knien
oder auch nur die Arme und Hénde. Er ist
jedes Mal hinterher vollig platt, aber wenn
er danach von seinem Schléfchen aufwacht,
ist er wie Asterix nach dem Zaubertrank.

Mit acht Monaten konnte Kilian sitzen

und kriechen und jetzt iibt er das Krabbeln
und steht recht sicher am Laufgitter.
Das Training von Kilian wird nicht wis-
senschaftlich begleitet, das ist fiir uns auch
nicht von Bedeutung, es macht ihm Spaf,
er profitiert davon und wir gewinnen alle
wunderbare, positive Energie daraus.

Wir hitten gern gewusst, ob andere Le-
ser von Leben mit Down-Syndrom dhnliche
Erfahrungen gemacht haben, und wollen
alle ermuntern, sich iiber das Gerit zu in-
formieren.

Nihere Informationen iiber das Gerit
findet man unter www.galileo2000.de oder
vielleicht bei Threm Physiotherapeuten.
Ubrigens haben wir jetzt gehort, dass eini-
ge Fitnessstudios solche Gerite auch fiir Er-
wachsene im Programm haben. W
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moTus

Entspannen — Bewegen - Energie tanken

TEXT: STEFAN STADTLER-LEY

Woher kommt moTus?

Es ist manchmal gar nicht so einfach, eine
passende sportliche Betétigung fiir ein Kind
mit Down-Syndrom zu finden. Leider muss
man héufig feststellen, dass die Angebote
von Sportvereinen zu anspruchsvoll sind,
und manchmal besteht eben auch einfach
kein Interesse von Seiten der Organisati-
onen an integrativem Training. ,Dafiir gibt
es den Behindertensport*, ist dann vielleicht
zu horen, im Extremfall ist davon die Rede,
dass gehandicapte Teilnehmer die anderen
in ihrer Entwicklung ,,behindern® kénnten
... was an sich eine ziemlich groteske Ver-
drehung der Tatsachen ist.

Es ist daher kaum verwunderlich, dass
»sanfte Sportarten® (z.B. Tanzen) sich bei
jungen Menschen mit Down-Syndrom gro-
Ber Beliebtheit erfreuen. Und auch fern-
ostliche Techniken, wie etwa QiGong oder
TaiQi, bieten sich wegen ihrer vielfiltigen
Méglichkeiten an, haben jedoch durch ihre
Fremdartigkeit vielleicht eine gewisse Ein-
stiegshiirde.

Als wir uns Ende 2006 zum ersten Mal
Gedanken tiber die Moglichkeiten eines ge-
waltfreien, meditativen Kampfkunstkon-
zepts in europdischer Tradition gemacht
haben, wurde uns sehr schnell klar, dass fiir
eine solche Idee Elemente aus ganz unter-
schiedlichen Bereichen einflieflen miissten.

Durch mein eigenes Umfeld (ich publiziere
zwei Buchreihen: die ,,Edition 21“ zum The-
ma Down-Syndrom und Biicher zum Mit-
telalter-Selbst-Erleben; zudem praktiziere
ich seit langem QiGong) wie auch das der
engeren Mitarbeiter (z.B. der Kampfkunst-
lehrer und Shihatsu-Meister Jirka Biikow,
sowie Stefan Dieke, seit 15 Jahren Betreiber
einer Schule fiir historische, europiische
Kampfkunst) kristallisierte sich recht bald
die zentrale Idee heraus: Wir wollten einen
Briickenschlag zwischen fernéstlicher und
westlicher Tradition versuchen und die Be-
wegungskonzepte des tberlieferten euro-
péischen Schwertkampfes mit den medi-
tativen Elementen von QiGong oder TaiJi
verbinden. moTus sollte eine neuartige Be-
wegungsform werden, die durch hohe ,,Ska-
lierbarkeit“ und Flexibilitit der Ubungen
eine sehr individuelle Anpassung an den
Ausfiihrenden erméglicht.

Damit sollte ein barrierefreies Angebot re-
alisiert werden, das einerseits als flankierende,
meditative Zusatzmafinahme fir ernsthafte
Kampfsportler im zurzeit enorm expandie-
renden Bereich der historischen Kampfkunst
eingesetzt werden konnte, und andererseits
ein eigenstdndiges Programm vor allem fiir
Kinder und Jugendliche darstellt. Fiir mich
personlich lag es nahe, dies dann auch in-
tegrativ und natiirlich fiir Menschen mit
Down-Syndrom nutzbar zu machen.
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Ziele, Moglichkeiten
und Grenzen

moTus bietet als Fortentwicklung von tradi-
tionellen meditativen Bewegungs- und Ent-
spannungstechniken eine ganze Reihe von
Vorteilen: Ganz grundlegend ist der im Ge-
gensatz zu kompetitiven Sportarten garan-
tierte ,,Erfolg®. Wie bereits erwdhnt, werden
moTus-Ubungen den Teilnehmern ange-
passt. Das Konzept wird also individuell
und flexibel in seinem Schwierigkeitsgrad
auf den Teilnehmer ausgerichtet, sodass es
praktisch unméglich ist, an einer Ubung zu
scheitern. Die Méglichkeiten des Durchfiih-
renden sind der Maf3stab, nicht das Errei-
chen von definierten Zielvorgaben. Damit
geht ganz selbstverstiandlich eine Zunahme
des Selbstbewusstseins einher, denn man
wird im Rahmen seiner Moglichkeiten et-
was erreichen, etwas schaffen - und das ist
fiir jeden Menschen befriedigend.

Zudem arbeiten wir bei moTus durch
den gezielten Einsatz von Entspannungs-
techniken daran, korperliche Verspannung
zu mindern, was in der Regel auch zu ei-
ner seelischen Entspannung fiihrt, womit
Angs-te und Stress abgebaut werden kén-
nen. Nebenbei kann sich durch den hohen
Aufforderungscharakter, den moTus fiir
viele Kinder hat, ganz prinzipiell die Thera-
piebereitschaft auch in anderen Bereichen
verbessern.

Von ganz zentraler Bedeutung ist jedoch
die Steigerung der Konzentrationsfahigkeit,
der Sensibilisierung und der eigenen Kor-
perwahrnehmung. moTus-Ubungen schu-
len mit bewussten, konzentrierten Bewe-
gungen Gleichgewicht, Kraft und allgemein
Motorik. Bewusste Bewegung verbessert die
Fahigkeit zur korrekten Selbsteinschitzung
der eigenen Fihigkeiten und das ,,Training
dann wiederum auch die eigene korperliche
Leistungsfihigkeit. Die gesundheitsférdern-
den QiGong-Elemente des Konzepts kon-
nen positive Auswirkungen bei psychove-
getativen Beschwerden mit sich bringen,
die Abwehrkrifte stirken oder zum Beispiel
auch Schlafprobleme mildern.



Wie bei allen Bewegungs- und Entspan-
nungstechniken werden sich die meisten
positiven Effekte — wenn man jetzt mal vom
Spafd an der Bewegung absieht, der von An-
fang an dabei und an sich natiirlich positiv
ist — nicht unmittelbar, sondern allmahlich
im Lauf der Zeit einstellen.

Dass moTus fiir sich kein Kampfsport
ist, wurde bereits erwahnt. Es wird niemals
gekdmpft, geschlagen - auch nicht, wenn
Ubungen mit Hilfsmitteln (z.B. Stocken)
oder sogar dem Schwert durchgefiihrt wer-
den! Bei allen erfreulichen Auswirkungen
kann moTus auch niemals eine Therapie er-
setzen, wenn es gilt, konkrete psychische
oder physische Probleme zu behandeln. Es
sollte bei schwerwiegenden Gebrechen (z.B.
Epilepsie, Geschwiire, Depressionen, schwe-
re Herz-Kreislauferkrankungen) ein Arzt be-
fragt werden, um gegebenenfalls bestimmte
Aktivititen oder Ubungen zu vermeiden.
Auf jeden Fall muss der moTus-Trainer vor-
ab tiber solche Probleme informiert werden.

Und wie sieht das jetzt konkret
aus?

Es wurde bereits erwahnt, dass es keiner-
lei Voraussetzungen fiir die Teilnahme an
einem moTus-Kurs gibt. Es ist praktisch
kein Handicap denkbar, das ein Mitmachen
»>unmoglich® machen wiirde. Einzig Spafl
an der Sache ist notwendig - bequeme Klei-
dung und eine Decke oder Matte zum Hin-
legen gentigen vollkommen als Ausriistung.
Es wird barfufl oder - wem dies unange-
nehm ist — mit leichten Turnschuhen oder
»Stoppersocken® getibt. Die Raumlichkeit
sollte idealerweise ruhig und hell sein. Eine
Deckenhohe von mindestens drei Metern
wire wiinschenswert. Bei passendem Wet-
ter kann sehr gut unter freiem Himmel ge-
iibt werden.

Eine moTus-Stunde ist immer in mehre-
re Abschnitte gegliedert. Es wird ein fester
Ablauf eingehalten, die teilnehmenden Per-
sonen werden sich im Laufe eines Kurses
also an ein bestimmtes Ritual gewohnen
koénnen. Das ist insbesondere fir Kin-
der und Menschen mit Kommunikations-
problemen wichtig. moTus stellt also kein
Sporttraining dar, sondern ein ganzheit-
liches Konzept, bei dem die Bewegungs-
ibungen (wir sprechen wie beim QiGong
von ,,Formen®) in einem Kontext aus Ge-
sprachen sowie Entspannungsiibungen ste-
hen.

Der typische Ablauf einer moTus-Stun-
de im Kinder- und Jugendbereich sieht zum
Beispiel so aus:

1. BegriiBungsrunde

Kennenlernen (am Anfang des Kurses),
Reflexion, Erklirungen zur bevorstehen-
den Stunde und zu den Ubungen, durchaus
auch ein wenig Wissensvermittlung.

2. Einstimmung

Bewegungsspiel (ganz unterschiedlich, je
nach Alter und ,Trainingszustand®) und
zur Uberleitung dann Atemiibungen bzw.
andere grundlegende Techniken (richtiges
Stehen, Haltung etc.).

3. Erlernen/Uben/Wiederholen von
moTus-Form(en)

In der Regel werden in jeder Stunde zwei
bis vier Formen geiibt, die unterschied-
liche Korperbereiche ansprechen. Je nach
Moglichkeit werden diese Formen im Lau-
fe eines Kurses verfeinert und ausgebaut.
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Bei jiingeren Kindern wird das Ganze in
eine Fantasiegeschichte eingebettet, bei
der man ,durch den Wald schleicht®, ,wie
ein Rabe fliegt“ oder ,den Schwarzen Rit-
ter verjagen“ muss. Am Ende eines Kurses
wird jeder Teilnehmer im Rahmen seiner
individuellen Méoglichkeiten eine komplette
Form, bestehend aus mindestens vier Ein-
zeliibungen, erlernt haben.

4. Ausklang

Es folgt das Erlernen einer Entspannungs-
tibung - entweder aktiv oder das ,moTus:
Bewegt Werden', bei dem der Anleiter oder
die Teilnehmer gegenseitig die Arme und
Beine des Behandelten mit sanften Bewe-
gungen lockern. Bei Kindergruppen kann
es auch ,,notig“ sein, nochmals ein Bewe-
gungsspiel zu machen, etwa wenn die Kon-
zentration nicht mehr ausreicht. Wichtig
ist, dass es einen Ausklang gibt, der den
Korper von der konzentrierten Bewegungs-
form zum Alltag zuriickfiihrt.
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5. Abschlussrunde

Am Ende einer moTus-Stunde klart man
vielleicht aufgekommene Fragen, tiberlegt,
was man bis zum nichsten Treffen tiben
konnte, und verabschiedet sich schliefSlich.

In der Kinder- und Jugendarbeit dau-
ert eine moTus-Stunde etwa 45 Minuten,
mit Erwachsenen etwa 60 Minuten, wobei
die zusatzliche Zeit fiir das Formen-Trai-
ning genutzt wird. Ein Grundlagenkurs be-
steht aus sechs Einheiten, die idealerwei-
se in wochentlichem Abstand stattfinden
sollten. Obligatorisch ist ein Infotreffen vor
Kursbeginn (ein moTus-Kurs besteht also
aus 6+1 Einheiten). Ein solcher Infoabend
dient dem Kennenlernen und vor allem soll
Eltern und/oder Betreuern die Gelegenheit
gegeben werden, das Konzept ,,live” zu erle-
ben. Sie werden Informationen zum Ablauf
erhalten - natiirlich wird eine ,,Stunde“ ex-
emplarisch mit Eltern und Kindern durch-
gespielt. Die Eltern haben die Gelegenheit,
den moTus-Trainer tiber Besonderheiten
ihrer Kinder zu informieren und eine ,,Not-
rufnummer® mitzuteilen.

Die Eltern erhalten wihrend eines
Kurses stets tiber jede Stunde einen kleinen
Infozettel, damit Ubungen und Inhalte auch
zu Hause wiederholt werden kénnen.

Grundsitzlich haben die Eltern die Mog-
lichkeit, am Kurs aktiv teilzunehmen. Sollte
dieser Wunsch bestehen (oder die Teilnah-
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me einer zusitzlich betreuenden Person aus ir-
gendwelchen Griinden notwendig sein), kann
das im Vorfeld geklart werden. Wichtig dabei
ist, dass Eltern oder Betreuer in diesem Fall
»teilnehmen® — Zuschauer wirken auf manche
Kinder einschiichternd.

Neben solchen mehrwéchigen Kursen wer-
den auch Tageskurse/Seminare angeboten. Die
dann tibliche Dauer von drei bis vier Stunden
stellt allerdings hohere Anforderungen an die
Konzentrationsfahigkeit, die Kondition und
generell die kognitiven Fihigkeiten der Teil-
nehmer und ist daher nicht immer fiir Per-
sonen mit erhohtem Betreuungsbedarf sinn-
voll - im Rahmen von Freizeiten, Zeltlagern
oder Ahnlichem jedoch durchaus denkbar.
Gerade weil das Konzept darauf abzielt, dass
die erlernten Inhalte iiber den Kurs hinaus
Eingang in den Alltag der Teilnehmer finden,
bieten sich solche intensiven Tageskurse viel-
leicht eher als Coaching-Angebot fiir Eltern
und/oder Betreuer an. Als Anreiz, sich mit der
Thematik meditativer Bewegungs- und Ent-
spannungstechniken vertraut zu machen, um
dann zukiinftig gemeinsam mit den Kindern
in dieser Richtung tétig zu werden.

Teilnehmerzahlen, Ortlichkeiten,
Kosten und Termine

Bei einem moTus-Kurs beschiftigt sich der
Anleiter viel intensiver mit dem einzelnen Teil-
nehmer, als dies zum Beispiel bei einem rei-
nen Sporttraining der Fall ist. Als Obergren-
ze sind daher acht, maximal zehn Personen
anzusetzen. Im Falle passender Ortlichkeiten
und der Teilnahme von Eltern oder auch wenn
der Kurs von zwei moTus-Trainern geleitet
wird, konnte dies nach oben abgewandelt wer-
den, was dann im Einzelfall zu kléren ist. Ins-
besondere ein Kurs unter Teilnahme von Kin-
dern oder Jugendlichen mit Down-Syndrom
(integrativ oder als besonderes Angebot) wird
iiblicherweise aus sechs bis acht Personen be-
stehen. moTus eignet sich fiir Kinder etwa ab
sieben Jahren.

Ab Herbst 2008 wird es ein Standard-Kurs-
angebot in Zusammenarbeit mit dem Deut-
schen Down-Syndrom InfoCenter geben.
Weitere Standard-Angebote sind dann auch in
Zirndorf (Familienzentrum) und - als Kom-
ponente einer historischen Kampfkunstaus-
bildung - in der Schule ,,Alte Kamptkunst® in
Wauppertal geplant.

Bei vorhandenen Riumlichkeiten kénnen
Kurse und Tageskurse natiirlich jederzeit ge-
bucht werden. Wegen der groflen Spannbrei-
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te der Moglichkeiten (Teilnehmerzahl?
Kosten fir Raumlichkeiten? Anreise?
Ein oder zwei Kursleiter? usw.) schwan-
ken die individuellen Kosten pro Teil-
nehmer. Bei Kursen (sechs Termine plus
Einfithrung) liegen sie zwischen 50 und
100 Euro pro Teilnehmer. Tages-Kurse
kosten bei gestellten Raumlichkeiten
pauschal 300 Euro je Trainer plus Reise-
kosten (nach Vereinbarung).

Stefan Stadtler-Ley ist hauptberuflich
Publizist. Er verlegt die Buchreihen ,Edi-
tion 21 - Thema Down-Syndrom” und
,DragonSys — Mittelalter selbst erleben”.
Nebenbei ist er ausgebildeter Seminar-
leiter fur Progressive Muskelrelaxation
fur Kinder und Jugendliche. Er praktiziert
seit langer Zeit aktiv QiGong und enga-
giert sich ehrenamtlich in der Kinder-
und Jugendarbeit seiner Heimatstadt
Zirndorf.

Ab 2006 entwickelte er in enger Zu-
sammenarbeit mit erfahrenen Profis die
Grundlagen fiir moTus, ein umfassendes,
neuartiges Konzept einer ,meditativen
Kampfkunst” in europdischer Tradition.
Er ist Jahrgang 1963, verheiratet, hat
vier Kinder (mit insgesamt 185 Chro-
mosomen) und lebt mit seiner Familie
in Zirndorf, von wo aus er auch die Ak-
tivitaten seines kleinen Verlages (G&S
GmbH) koordiniert.

Kontakt:+49 (0)174 1643791 (mobil) oder
stefan@edition21 (E-Mail)
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Lama-Therapie flir Menschen mit
Down-Syndrom

Wenn Rituale zwanghaft werden und Angste das Handeln blockieren text unb FoTos: HEIKE HOKE

Is Heilerziehungspflegerin bin ich seit

1992 in einer Wohnstétte der Lebens-
hilfe als Gruppenbetreuerin tdtig. In un-
serer Einrichtung leben insgesamt 28 er-
wachsene Bewohnerinnen und Bewohner,
darunter fiinf Menschen mit Down-Syn-
drom.

Vor einigen Jahren verbrachten eini-
ge Bewohner und Bewohnerinnen unserer
Wohnstitte mit einer Kollegin und mir ei-
nen Urlaub im Raum Koéln. Am zweiten
Abend besuchten wir eine Pizzeria. Herr K,
ein Bewohner mit Down-Syndrom, wollte
gerne das von ihm geliebte Schnitzel mit
Pommes bestellen. In dieser Pizzeria ge-
horte das sonst iiberall erhaltliche Gericht
jedoch nicht zur Speisekarte. Herr K. war
untrostlich. Keine Alternative konnte ihn
begeistern, seine gute Laune war fiir den
Rest des Tages dahin. Einige Tage spéter be-
suchten wir das Schokoladenmuseum in
Koln. In einer der oberen Etagen fiihrte der
Weg iiber einen Steg, von dem aus man ei-
nen schonen Blick in die Tiefe hatte — nicht
schon war dieser Blick fiir Frau N., eine Be-
wohnerin mit Down-Syndrom. Thre Angst-
reaktion war so heftig, dass ein Weitergehen
iiber diesen Steg vollig unmdoglich war und
die gesamte Gruppe den gesamten Weg zu-
riickging. Diese Situationen sind nur zwei
typische Beispiele fiir eine Fiille von Erleb-
nissen, die ich im Umgang mit unseren Be-
wohnern und Bewohnerinnen mit Down-
Syndrom hatte.

Nebenberuflich leite ich zusammen mit
meiner Familie ein kleines touristisches
Unternehmen: Seit dem Jahr 2000 organi-
sieren wir in unserem Heimatort spezielle
Urlaube fiir Menschen mit Behinderungen,
jahrlich besuchen uns etwa 400 Menschen
mit unterschiedlichen Beeintrichtigungen,
unter ihnen selbstverstdndlich auch viele
Menschen mit Down-Syndrom.

Tierphobien

Fir unsere Gdste organisieren wir tierge-
stiitzte Aktivitdten: Sie besuchen unsere
Tiere fiir einige Stunden, konnen sie strei-
cheln, mit ihnen wandern, bei entspre-
chender Fitness einen Parcours gehen. Hier-

bei stellte sich in den letzten Jahren deutlich
heraus, dass eine ganz betrdchtliche An-
zahl von Menschen mit Down-Syndrom
extrem grofle Angst vor Tieren hat, spe-
ziell vor Hunden und Katzen, den ,,Raub-
tieren“ unseres Krahenhofes. Teilweise be-
treten die betroffenen Menschen zunichst
iiberhaupt nicht unser Geldnde, die Reak-
tionen gehen von einer stillen Verweige-
rungshaltung bis hin zur heftigsten Panik-
reaktion. Mittlerweile fragen wir die Reise-
gruppen vorher, ob Hundephobien bei den
Teilnehmern vorliegen, und nehmen unsere
Hunde in diesem Fall gar nicht erst mit zur
Aktivitit. Die Griinde fiir die Angste kén-
nen die betroffenen Menschen in der Regel
nicht benennen. Ob es tatsiachlich ein nega-
tives Erlebnis mit einem Hund oder einer
Katze gab, lief3 sich bei den Urlaubsgésten
nur selten herausfinden.

Rituale

Das Festhalten an bestimmten Ritualen
oder Handlungsabldufen und die tief sit-
zende, hemmende Angst in bestimmten
Situationen gehéren bei Menschen mit
Down-Syndrom zum Alltag. Ganz grund-
sitzlich entwickelt natiirlich jeder Mensch
und ganz unabhéngig von vorliegenden Be-
eintrachtigungen bestimmte Rituale. Ritu-
ale strukturieren den Tag und das eigene
Handeln, sie konnen Sicherheit geben und
Menschen in gemeinsam erlebten Situati-
onen zusammenfithren. In bestimmten Si-
tuationen Angst zu empfinden ist ebenso
sinnvoll und dient letztendlich auch einem
guten Zweck: sich selbst zu warnen und sich
vor Gefahren zu schiitzen.

Schwierig wird es, wenn Rituale sich zu
Zwingen entwickeln und Angste die Le-
bensqualitit oder das soziale Miteinander
deutlich beeintriachtigen: Hier entsteht hau-
fig ein therapeutischer Handlungsbedarf.

Lamas: ideale Therapie-
begleittiere fiir Menschen mit
Down-Syndrom

Seit 1998 arbeite ich regelmiflig im Be-
reich der tiergestiitzten Aktivititen und der

tiergestiitzten Therapie, seit dem Jahr 2001
schwerpunktméfig mit unseren Lamas.

Die haufigste Frage, die uns von Kolle-
gen und Kolleginnen aus Einrichtungen der
Behindertenhilfe oder von Eltern und An-
gehorigen gestellt wird, lautet: ;Warum aus-
gerechnet Lamas in der tiergestiitzten The-
rapie?

Es ist nicht sinnvoll, anfangs tiergestiitzt
mit Hunden oder Katzen zu arbeiten, wenn
Menschen mit Down-Syndrom gerade vor
diesen Tieren Angst haben. Jede Konfronta-
tionstherapie setzt voraus, dass die Klienten
in der Lage sind, diese Konfrontation auch
psychisch zu verarbeiten. Die Gefahr ist
grof3, dass Menschen mit geistiger Behinde-
rung zusitzlich schwer traumatisiert wer-
den, wenn sie zu dieser Verarbeitung nicht
in der Lage sind. Wir wissen hdufig nicht,
ob konkrete Erfahrungen mit bestimmten
Tieren vorliegen oder nicht, ob diese Erfah-
rungen real erlebt oder vielleicht nur von
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Bildern, aus Filmen oder aus Erzdhlungen
stammen. Es ware Verantwortungslos, ohne
dieses biographische Hintergrundwissen
und ohne entsprechende psychotherapeu-
tische Ausbildung mit der Angst und den
eventuellen Traumatisierungen von Men-
schen mit Down-Syndrom zu experimen-
tieren.

Wir wissen aber durch unsere Beobach-
tungen wihrend der tiergestiitzten Aktivi-
taten, dass Menschen mit Behinderungen
Lamas gegeniiber hiufig vollig unvoreinge-
nommen sind. Diese Tatsache bestitigt sich
in der Therapie: Selbst die dngstlichsten
Menschen nihern sich am Ende einer 90-
miniitigen Sitzung bis auf Armlinge den
Tieren, sehr hiufig kommt es bereits dann
zu einem ersten kurzen Korperkontakt. Die
Erklarung dafiir ist relativ einfach: Die Kli-
enten verfiigen in der Regel noch iiber kei-
ne Erfahrung (weder positiv noch negativ)
mit diesen Tieren und es liegt offenbar auch
an dem Verhalten der Tiere selbst:

Lamas sind neugierige, aber dem Men-
schen gegeniiber in der Regel sehr zuriick-
haltende Herdentiere. Sie stiirmen bei art-
gerechter Haltung und korrekter Erziehung
nicht auf den Menschen zu, sondern be-
wahren eine - besonders fiir Menschen mit
grofer Angst vor Tieren sehr hilfreiche -
freundliche Distanz. Lamas unterscheiden

sich dadurch deutlich von Hunden, men-
schenbezogenen Pferden, Katzen und Zie-
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gen, die in der Regel die Distanz zum Men-
schen deutlich schneller verringern oder
aber durch ein eher eigenwilliges, schwer
zu lenkendes Nédhe- und Distanzverhalten
charakterisiert sind. Lamas sind dariiber
hinaus keine Reittiere, sondern werden wie
Pferde an einem Halfter und einem Fiihr-
strick gefithrt. Der Fihrstrick erlaubt den
Klienten eine Selbstbestimmung im Hin-
blick auf Nahe oder Distanz zum Tier.

Trainingsprogramm
fiir die Lamas

Unsere ersten zwei Lama-Wallache hol-
ten wir im August 2001 zu uns, mittlerwei-
le halten wir drei Wallache und zwei Stuten,
im Juni kommt ein weiterer Wallach dazu.
Wir bilden die Tiere selbst aus und desen-
sibilisieren sie besonders im Hinblick auf
mogliche
Menschen mit Behinderungen: Besonder-
heiten beim Bewegungsablauf durch vorlie-
gende Angste, Spastiken oder Lihmungen,
Besonderheiten bei sprachlichen Aufle-
rungen wie Lautieren, Stammeln, Stottern
oder polternde Stimme, auch die Gewoh-
nung an Rollstithle und Rollatoren gehéren
zum Trainingsprogramm.

Des Weiteren {iben wir mit den Tieren,
sich beidseitig fithren zu lassen, da die al-
leinige Verantwortung fiir das Fithren eines

Personlichkeitsmerkmale von
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Tieres auflerhalb der eingezdunten Weide
nicht immer einem Menschen mit Handi-
cap Uibertragen werden kann.

Forderziele

Fir unsere Klienten formulieren wir For-
derziele unter anderem aus folgenden Be-
reichen: Sprachférderung und Ersetzen von
sprachlichen Echolalien durch realitdts-
bezogene/erlebte Gespréchsinhalte, For-
derung der sozialen Kompetenzen wie
Einfiihlungsvermdgen, Geduld und Riick-
sichtnahme, Foérderung der Bewegungs-
koordination, Abnahme von selbst- und
fremdschddigenden Verhaltensweisen, Ab-
nahme von phobischen Stérungen im Be-
reich der Eigenbewegung und der kon-
kreten Tierphobie, Zunahme von positiven
Beziehungserfahrungen und dem Kontakt
zu sich selbst und der eigenen Gefiihlswelt.

Von jeder therapeutischen Sitzung wird
ein individuelles Protokoll zu jedem Teil-
nehmer erstellt.

Vertrauen aufbauen

Menschen mit Down-Syndrom erleben das
Zusammensein mit unseren Lamas nicht
als bedrohlich. In kleinen Schritten planen
wir das Vorgehen derartig, dass zunichst
Vertrauen zu den Lamas aufgebaut wird.
Die positiven Erfahrungen werden regel-
maflig angesprochen und zusitzlich auf Fo-
tos festgehalten. Die Fotos diirfen als Erin-
nerungshilfe fir den Klienten selbst, aber
auch zur Verwendung durch die Ange-
horigen/Betreuer mitgenommen werden.
Durch die positiven Erfahrungen mit den
Lamas gelingt es, negative Erinnerungen an
andere Tiere zu iiberlagern. Wenn wir den
richtigen Zeitpunkt fiir gekommen halten,
setzen wir behutsam und in kurzen Sequen-
zen die Hunde und Katzen ein, um auch mit
diesen Tieren positive Erfahrungen nacher-
leben zu lassen.

Flexibilitat wird gefordert

Ein weiterer Grundsatz unserer Lama-The-
rapie bei Menschen mit Down-Syndrom
ist, abgesehen von einem Begriflungs- und
Abschiedsritual sehr flexibel bei der Ge-
staltung der Sitzungen zu sein. So gelingt
es, auch den Bereich der zwanghaft gewor-
denen Rituale mit in den therapeutischen
Prozess zu integrieren. Die Klienten lernen,
dass bestimmte Handlungen nicht immer
gleich ablaufen miissen und dennoch zum
selben Ziel fithren, wie beispielsweise das
erfolgreiche Bewiltigen eines immer an-



ders aufgebauten Hindernisparcours. Das
Fihren der Tiere fordert hierbei natiirlich
die volle Konzentration des Klienten, der
dadurch oft Wege tiberwindet, die ohne
Tier eine Panikattacke bei ihm hervorgeru-
fen hatten.

Diese Erfolge im Parcours werden eben-
falls durch Fotos dokumentiert und dienen
dazu, dass der Klient sich immer wieder
an das Erfolgserlebnis erinnern kann. Erst
wenn er ganz sicher ist, iiben wir dieselben
Wege auch ohne Tier.

Lama-Therapie - eine von
verschiedenen tiergestiitzter
Therapieformen

Lama-Therapie ist einerseits wohnortnah
moglich, andererseits auch in Form einer
relativ kostengiinstigen Kurzzeittherapie.
Hierbei verbringt die ganze Familie einen
gemeinsamen Urlaub bei uns, die therapeu-
tischen Sitzungen sind ebenso Bestandteil
des Urlaubes wie die Erarbeitung eines For-
derplanes, der dann am Heimatort weiter-
verfolgt werden kann.

Den Anbietern der Lama-Therapie liegt
es vollig fern, andere tiergestiitzte Thera-
pieformen zu bewerten oder sich mit ihnen
zu vergleichen. Jedes Tier kann fiir einige
Klienten gut sein, fiir andere Klienten nicht.
Gerade bei Menschen mit Down-Syndrom
ist der Einsatz von Lamas jedoch vorteil-
haft, einige Griinde wurden bereits genannt.
Hinzu kommt, dass jede Therapie auch ge-
wisse Abstraktionsfihigkeiten bei den Kli-
enten voraussetzt: Gemachte Erfahrungen
miissen auf andere Situationen iibertragen
werden konnen. Da die Lama-Therapie an
Land stattfindet und nicht im Wasser, kon-
nen Menschen mit Down-Syndrom, die in
den meisten Fillen Beeintrachtigungen im
Bereich der Abstraktionsfihigkeit haben,
wesentlich leichter Erfolgserlebnisse wéh-
rend der therapeutischen Sitzungen in ihre
alltagliche Lebensfiihrung integrieren.

Worauf sollten Sie achten, wenn Sie
eine gute Lama-Therapie fiir lhren
Angehorigen suchen?

Zu dieser Fragestellung zunichst die Defi-
nition der tiergestiitzten Therapie:

AAT (Aus: Delta Society 07.01.2001:
Standards of Practice for Animal-Assisted-
Therapy = AAT) ist ein normaler Bestand-
teil der Arbeit eines professionellen Arztes,
Therapeuten, Lehrers, Sozialarbeiters, Pé-
dagogen oder Pflegers. Das Tier muss in
die Ausiibung der beruflichen Tétigkeit mit
einbezogen sein. Dabei kann die Therapie
auch von einem Laien vorgenommen wer-

Heike Hoke ist staatlich anerkannte Heilerzie-
hungspflegerin, seit 1992 Gruppenbetreue-
rin in einer Wohnstéatte der Lebenshilfe.

Ausbildungsleiterin AATLA®: Animal Assisted

Therapy with Llamas and Alpacas,
Fachbereichsleiterin ,Tiergestiitzte Therapie”
des Vereins der Halter, Ziichter und Freunde
von Neuweltkameliden e.V.

den, der aber von einem ,Professionellen®
angeleitet wird.

AAT ist immer auf Ziele ausgerichtet,
die erreicht werden sollen. Diese miissen im
Vorfeld festgelegt und definiert werden. Ak-
tivitdt und Fortschritte wihrend einer AAT-
Sitzung werden genau dokumentiert.

Aus der vorliegenden Definition der
tiergestiitzten Therapie wird deutlich, dass
es nicht das Tier selbst oder allein ist, das
heilt oder therapiert. Es ist deswegen wich-
tig, dass Sie sich genau tiber die berufliche,
staatlich anerkannte Berufsausbildung des
Anbieters informieren.

Lamas und Alpakas werden als therapeu-
tische Begleiter in einen Behandlungsplan
integriert, entscheidend jedoch ist in erster
Linie die berufliche Kompetenz des Anbie-
ters einer tiergestiitzten Therapie. Um pro-
fessionell und seriés tiergestiitzt arbeiten
zu kénnen, muss zunédchst eine abgeschlos-
sene Berufsausbildung mit staatlicher Ab-
schlusspriifung vorliegen, die es dem An-
bieter/Therapeuten ermdglicht, didaktisch
und methodisch zu arbeiten, das heifit:

Der Therapeut muss aufgrund seiner be-
ruflichen Qualifikation in der Lage sein, ge-
meinsam mit dem Patienten/Klienten oder
stellvertretend fiir ihn eine Hilfeplanung zu
entwickeln und mit angemessenen Mitteln
durchzufiihren.

Der tiergestiitzt arbeitende Therapeut
kann u.a. folgende Berufsausbildung ha-
ben: Arzt, Lehrer, Ergotherapeut, Psycholo-
ge, Physiotherapeut, Sozialarbeiter, Sozial-
péadagoge, Diplompédagoge, Heilpddagoge,
Heilerziehungspfleger, Arbeitserzieher. Nur
mit einer entsprechenden beruflichen Qua-
lifikation ist der Therapeut in der Lage, eine
qualitative Hilfeplanung zu erstellen und
Fehlbehandlungen zu vermeiden.

Der Therapeut kann hierbei Mitarbeiter
in einer Einrichtung oder Institution sein
(u.a. Schulen, Praxen, Wohnheime, Werk-
stitten, Kliniken) und in ihrem Auftrag
tiergestiitzt arbeiten oder die Therapie als
selbststandiger Anbieter durchfiihren.

Wiinschenswert ist ebenso eine beruf-
liche Weiterbildung im Bereich der tier-
gestlitzten Pddagogik und tiergestiitzten
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Therapie. Hier gibt es in Deutschland mitt-
lerweile einige Weiterbildungslehrgén-
ge, die sich an den internationalen Ausbil-
dungsstandards von ISAAT (International
Society for Animal Assisted Therapy) ori-
entieren. Zusammen mit zwei Kolleginnen
habe ich das Ausbildungsinstitut AATLA
gegriindet, zurzeit absolvieren dort 16 Stu-
denten aus Deutschland, Luxemburg und
Holland eine Ausbildung speziell fiir den
padagogischen und therapeutischen Ein-
satz von Lamas und Alpakas. ®

Weitere nitzliche Informationen zum Thema
finden Sie im Internet:
www.lamatherapie.de
www.lama-alpaka-therapie.de
www.tiergestuetzte-therapie.de
www.aatla.de
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~Deppen werden geduzt”?

Wer Teilhabe sagt, muss auch Sie sagen

TEXT: THOMAS SCHRECKER

Ein junger Mann sitzt im roten Linienbus. Er begrtilst viele Leute
freundlich, der Busfahrer sagt zu ihm: ,,Guten Morgen, Moritz!” Auch
die anderen Pendler kennen ,,Moritz” schon. Er féllt auf und ist an-
ders, er ist ein junger Mann mit Down-Syndrom. Keiner kennt seinen

Nachnamen ...

~Moritz" ist jetzt 20 Jahre alt. Er will seit einiger Zeit selbst mit 6f-
fentlichen Bussen fahren und ist auch ziemlich stolz darauf. Vor der
Schule fiir geistig behinderte Kinder und Jugendliche in Heitersheim
begrtifSt ihn sein Lehrer, Herr Miiller: ,,Guten Morgen, Moritz! Hat bei
dir alles geklappt?”, und bekommt zur Antwort: ,Herr Miiller, kannst
du mir sagen, wie ich mit dem Bus nach Freiburg fahren kann? Ich
will dort meine Schwester besuchen.” ,Aber klar”, antwortet Herr

Midiller, ,das zeige ich dir.”

Hoflichkeitsregeln an Schulen
fiir geistig Behinderte

Die Schiiler und Schiilerinnen an Schulen
fiir geistig Behinderte werden in aller Regel
bis zu ihrer spdten Entlassung - manchmal
erst mit 24 Jahren - von ihren Lehrerinnen
und Lehrern bzw. Betreuerinnen und Be-
treuern geduzt und sprechen diese hdufig
mit ,Du, Herr Miiller* an. Oft lernen sie in
schulischen Zusammenhangen kaum ihren
Nachnamen kennen, tibliche Hoflichkeits-
regeln sind, im Gegensatz zu anderen Ver-
haltensnormen, nicht Unterrichtsgegen-
stand.

Der beschiitzte Raum der Schule fiir geis-
tig Behinderte 6ffnet sich jetzt, zum Beispiel
durch Projekte: ,, Integration auf dem ersten
Arbeitsmarkt®, das erfordert differenzierte
Lerninhalte, die den Anforderungen der
sWelt drauen” entsprechen, und das erfor-
dert das Wissen, Menschen siezen zu kon-
nen.

In der Welt der
Nichtbehinderten ...

Gegenseitige Ehrerbietung oder
Vertrautheit

Unter Erwachsenen wird die Hoflichkeits-
form normalerweise gegenseitig verwen-
det. Die einseitige Verwendung des Duzens
gilt oft als unhoflich und als ,Verweigerung

der Ehrerbietung® oder sie ist Ausdruck
eines sozialen Unterschieds. So werden
Menschen, die einfache Titigkeiten aus-
iiben, von Hoherstehenden geduzt. Die Ur-
sache hierfiir diirfte sein, dass frither Adel
und Klerus das gemeine Volk geduzt haben,
das umgekehrt die Hoflichkeitsform benut-
zen musste.

Kinder werden geduzt

Generell gilt fiir Kinder, alle Erwachsenen
mit Ausnahme der eigenen Familie und Er-
wachsener aus dem Bekanntenkreis zu sie-
zen, wihrend Kinder normalerweise von
niemand gesiezt werden.

Die Anwendung der Hoflichkeitsform
ist dabei anfangs ein sich entwickelnder
Prozess: An Grundschulen ist es in der Re-
gel noch iiblich, dass die Kinder ihre Leh-
rerinnen und Lehrer zwar mit ,,Herr® oder
»Frau® plus Familienname anreden, aber
dennoch das ,,Du“ verwenden (,,Du, Frau
Miiller, kannst du mir mal sagen, wie ich die
Aufgabe 16sen kann?“). Spatestens ab der
Sekundarstufe II werden aber alle Schiile-
rinnen und Schiiler von ihren Lehrerinnen
und Lehrern gesiezt. In der Regel werden
sie beim Vornamen genannt.

Hierarchie in der Berufswelt

In der Berufswelt kennzeichnet das un-
gleichzeitige ,,Siezen™ vs. ,,Duzen® eindeu-
tige hierarchische Machtstrukturen: Der
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Chef wird in der Regel von allen gesiezt.
Kolleginnen und Kollegen, die auf gleicher
Ebene in der Betriebshierarchie stehen, du-
zen sich. Auch Antipathien innerhalb des
Kollegiums werden durch das Siezen ge-
kennzeichnet. Ein einmal verabredetes
»,Du“ kann bei Konflikten und Abgren-
zungstendenzen wieder zum ,,Sie“ umfunk-
tioniert werden. Die Du-Form kann also
Niéhe und Vertraulichkeit ausdriicken. Die
Sie-Form kann im Gegensatz dazu Distanz
und Férmlichkeit, aber auch Respekt signa-
lisieren. Ebenfalls kann tiber ein ,,Du“ auch
eine Dominanz angezeigt werden, wenn der
»Hohere“ den ,Niedereren® duzt und der
»Niederere“ den ,,Hoheren“ zu siezen hat,
wie vielleicht der Lehrling den Chef ...

Fehlenden Respekt kann man auch da-
ran erkennen, wenn Menschen mit schlech-
ten Deutschkenntnissen beinahe automa-
tisch geduzt werden.

Duzen als Beleidigung

Der herablassende Beiklang des Duzens
(von oben nach unten) kann durchaus als
gezielte Unhoflichkeit benutzt werden. Ju-
ristisch wird dementsprechend von deut-
schen Gerichten ein nicht ausdriicklich
erlaubtes Duzen als Beleidigung gewer-
tet, auch bei Privatpersonen und nicht nur
dann, wenn Amtstriger wie beispielswei-
se Verkehrspolizisten geduzt werden. Doch
wird dieses Vergehen, wie alle Formen der
Beleidigung, nur auf Antrag des Beleidigten
strafrechtlich verfolgt.

Hoflichkeitsgrenze Intelligenz?

Viele dieser Regeln scheinen in der Behin-
dertenpadagogik nicht zu gelten. Haben die
iiblichen Formen der Hoflichkeit vielleicht
eine IQ- Schranke? Denn wir erleben in un-
serem Alltag im Umgang mit Menschen mit
einer geistigen Behinderung nicht, dass das
Alter fiir die Anrede ausschlaggebend ist.
Orientieren wir uns also am Grad der
kognitiven Einschrankung oder der ,Be-
diirftigkeit“? Lost das ,,kindliche“ Verhalten
diesen irrtiimlichen Reflex bei uns aus?
Der geistig behinderte Moritz wird als
»Moritz“ geboren, als ,,Moritz“ verbringt er
die Schulzeit, als ,,Moritz“ wechselt er in die
Werkstatt fiir behinderte Menschen und als



»Moritz“ wird er alt werden.
Steht am Ende sogar in seiner Todesan-
zeige ,Moritz“?

Stigmatisierung durch
Sprache

Wenn der Mensch mit einer geistigen Be-
hinderung erwachsen wird, bemerkt die
Umwelt nicht nur an seinem Verhalten
und an seinem anderen Auferen, dass er/
sie anders ist. Die allgemein giiltigen Hof-
lichkeitsregeln scheinen fiir ihn/sie nicht zu
gelten. Selbst kleine Kinder merken schnell
- auch an diesen Umgangsformen -, wann
jemand nicht der Norm entspricht.

»Moritz“ selbst kennt es nicht anders.
Er fallt auf: Der Busfahrer, der Backer, der
Metzger und der Brieftréiger, alle werden
von ihm geduzt und alle erkennen auch da-
ran sofort, dass es sich nicht nur um einen
Menschen handelt, der ,anders® ist, son-
dern der ganz offenbar so eine einfache Sa-
che nicht lernen kann.

Die Schule fiir geistig
Behinderte ist auch anders ...

Wiahrend in der sonstigen Schulwelt ab 16
Jahren die Schiilerinnen und Schiiler von
den Lehrerinnen und Lehrern gesiezt wer-
den, ist es in den Schulen fiir geistig Be-
hinderte seit mehr als 30 Jahren verbreitete
Praxis (Ausnahmen bestitigen die Regel),
die Schiiler/-innen bis zu ihrer Entlassung
zu duzen.

«.. Warum?

Auch der Paradigmenwechsel der Norma-
lisierung und des Empowerment (weg vom
Beschiitzen und Umsorgen hin zu einem
selbststindigen Leben in sozialer Integrati-
on) haben in der Behindertenarbeit bis jetzt
nicht dazu gefiihrt, dass die Regeln der all-
gemeinen Hoflichkeit tiberall auf die jungen
Erwachsenen mit einer geistigen Behinde-
rung angewandt werden.

Die Griinde dafiir sind sicherlich vielfal-
tig und es lohnt sich, diese genauer anzu-
schauen:

1. Kindliches Verhalten wird geduzt

Menschen, die langsamer oder vollkom-
men anders denken und sich artikulieren
(kognitive Einschrankungen) und durch
ihr oft kindlich wirkendes Verhalten (Ent-
wicklungsverzogerungen) scheinbar nie er-
wachsen werden und mehr den Kindern
zuzuordnen sind, sind dem ,,Du” niher als
dem ,,Sie".

In unserem Kulturkreis scheinen wir ge-
radezu darauf konditioniert zu sein, dass
alle, die sich scheinbar kindlich artikulie-
ren, geduzt werden.

Kennen Sie nicht auch Diskussionen zu
diesem Thema in Pflegeheimen, in denen es
oft auch unreflektierte Praxis ist, demente
Bewohnerinnen und Bewohner zu duzen?

Wir postulieren Teilhabe und ,ernst
nehmen® der Menschen mit einer geistigen
Behinderung und duzen munter weiter ...

2. Beziehungsarbeit erfordert Ndahe

Behindertenarbeit ist Beziehungsarbeit. Erst
das Einbringen der eigenen Personlichkeit
in den Arbeitsalltag ldsst sonderpadago-
gisches Arbeiten moglich werden. Die/der
Pidagogin/Padagoge muss viel ,,Herzblut*
investieren, um emotional an die Schiile-
rinnen und Schiiler mit Behinderung iiber-
haupt heranzukommen.

Hier spielt die Sprache eine grofie Rol-
le und wir miissen uns die Frage nach der
distanzierenden Wirkung eines ,,Sie“ gefal-
len lassen:

Entfernt also das Siezen nicht Menschen
voneinander, die oft auf ganz einfachen ba-
salen Ebenen miteinander interagieren?

Beziehen wir aber die Regeln der allge-
meinen Hoflichkeit wieder mit ein, und ge-
hen von Gegenseitigkeit und Gleichberech-
tigung in der Beziehung aus, dann miissten
sich beide Partner beim Vornamen nennen
und duzen. Das ist aber nicht der Fall. Die
Lehrerin bzw. der Lehrer - die nicht be-
hinderte Respektsperson - stellt sich den
behinderten Schillerinnen und Schiilern
schon mit ,,Ich bin die Frau Maier“ vor. Das
ist eingespielt und die Behinderten finden
es dann auch vollkommen normal, ,,Du,
Frau Maier zu sagen.

3. Ein Missverstiandnis aus Gewohnheit

Alte Muster in unseren Képfen bestimmen
unseren Arbeitsalltag und den Umgang mit
geistig behinderten Menschen.

Vieles in der Welt der Sonderpiadagogik
ist lange eingespielt. Gewohnheiten werden
nicht stdndig hinterfragt und reflektiert.

4. Lernchancen verpasst?

Wenn die Reden von sozialer Integration
oder gar Inklusion tiber Sonntagsreden hi-
naus Bestand haben sollen, sollten die jun-
gen Erwachsenen dann nicht die Moglich-
keit haben, gesellschaftlich gesetzte Regeln
der Hoflichkeit zu erfahren, zu erleben und
- vor allem in der Schule - zu erlernen?
Sollen die Grenzen des sprachlichen
Umgangs wirklich an der Intelligenz und an
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der Entwicklung der jeweiligen Person fest-
gemacht werden?

Bestimmt ist es viel verlangt, Schiile-
rinnen und Schiilern den gebotenen Re-
spekt auch in dieser sprachlichen Form zu
erweisen, die ihrerseits Mithe haben, Leh-
rerinnen und Lehrern Respekt entgegenzu-
bringen.

Aber gerade hier ldgen grofie Lernchan-
cen fiir Schiilerinnen bzw. Schiiler mit Be-
hinderung und Chancen fiir uns, unsere ei-
gene Ernsthaftigkeit zu beweisen!

»Du”-Diskussion dringend
notwendig

Es ist hochste Zeit, dass

® Lehrkrifte jhre gewohnte Praxis der
Anrede reflektieren

® Auseinandersetzungen in Kollegien be-
gonnen werden

® Referendarinnen und Referendare in
den Ausbildungsseminaren die Bildung
von erwachsenen Schiilerinnen und
Schiilern reflektieren

® auch in der Berufswelt (WfbM) die tag-
lich benutzten Umgangsformen hinter-
fragt werden.

Denn eines ist sicher:

Wir missen im Mikrokosmos der ,Be-
hindertenszene® mit dem Umdenken be-
ginnen, sonst wird in der Welt der Nicht-
behinderten fiir immer weiterhin gelten:
»Deppen werden geduzt.“m

Thomas Schrecker
Fachlehrer fiir geistig Behinderte
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Erfahrungen in einer jungen Familie

Jolina-Lilly

Ich méchte nie wieder eines meiner Kinder missen. Sie sind alle richtig und gehéren zu uns. Ein Kind
sucht sich seine Eltern aus und ich bin froh, dass sich Jolina uns als Eltern ausgesucht hat. Ich gebe zu,
es ist nicht immer einfach, mit der Situation fertig zu werden. Ich sitze auch jetzt noch manchmal da
und weine, weil ich alles ungerecht finde. Aber dann bin ich wieder stolz auf das, was wir geschafft
haben, und bin zuversichtlich, dass wir noch vieles schaffen werden.

TEXT: JULIA LIPP-GEIGER

Christkind Jolina-Lilly

Als ich mit meinem dritten Kind schwanger
wurde, war ich gerade 22 Jahre alt. Leo war
erst sechs Monate alt und Angelina fast drei
Jahre. Trotzdem freute ich mich, noch ein-
mal ein Baby zu bekommen. Ich wiinschte
mir noch einmal ein Madchen, weil dann
Leo der einzige Junge wire und dadurch
als mittleres Kind nicht ganz zwischen der
Grofien und dem Baby untergehen wiirde.

Die Schwangerschaft verlief aus medi-
zinischer Sicht normal. Das Baby war zeit-
gerecht entwickelt und es sollte laut Ultra-
schallaufnahme ein Méddchen werden! Ich
war beruhigt, weil ich meinem Frauenarzt
vertraute. Trotzdem hatte ich irgendwie ein
merkwiirdiges Gefiihl, das kann ich schlecht
beschreiben. Ich merkte einfach, dass et-
was anders war als bei den anderen beiden
Schwangerschaften. Ich fragte bei jeder Vor-
sorgeuntersuchung, ob wirklich alles mit
dem Baby in Ordnung sei. Der Arzt sagte je-
des Mal, dass alles passt, nur hitte sich die
kleine Maus noch nicht gedreht, aber das
konne sich bis zur Geburt noch dndern!

Es sollte sich nicht mehr dndern. Die
Kleine blieb in reiner Fufilage und hatte es
in der 36. Schwangerschaftswoche, genau
vier Wochen vor dem errechneten Geburts-
termin, sehr eilig, auf die Welt zu kommen.
Es musste wegen der Lage ein Notkaiser-
schnitt gemacht werden und ich bekam von
der Geburt leider nichts mit. Als ich aus der
Vollnarkose wieder aufwachte, war mein
Mann mit unserem kleinen Christkind Joli-
na-Lilly da. Es war der 26. Dezember 2005.

Als ich meine Tochter zum ersten Mal
sah, merkte ich gleich, dass sie irgendwie
anders aussah als meine anderen beiden
Kinder nach der Geburt. Ich konnte nicht
sagen, was anders war. Nachdem ich mich
vergewissert hatte, dass sie duflerlich alles
hat, was ein Baby haben muss, dachte ich
nicht mehr an ihr Aussehen, sondern fand
sie einfach nur sif3!
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Der Kaiserschnitt hat mich ziemlich
mitgenommen. Ich habe den ganzen Ge-
burtstag verschlafen. Die Kleine wollte auch
noch nicht so richtig trinken, das war mir
in diesem Moment nur recht!

Am zweiten Tag wollte ich Jolina bei mir
im Zimmer haben, um sie endlich bewun-
dern zu koénnen. Sie konnte immer noch
nicht richtig trinken und wollte auch nicht.
Die Schwester meinte, das kommt schon
noch. Als ich ihr so zusah, fiel mir ihre rela-
tiv lange und sehr aktive Zunge auf, mit der
Jolina die ganze Zeit spielte. Gedanken da-
riiber habe ich mir aber keine gemacht.

Als ich am Abend die Nachtschwester
fragte, ob sie denn schon Stuhlgang hatte,
sagte sie nein, aber sie wiirde sich mal da-
rum kiitmmern. Wenig spéter kam sie wie-
der und war etwas unsicher. Sie sagte, als sie
mit dem Fieberthermometer die Darmta-
tigkeit etwas reizen wollte, fand sie leider

keinen Darmausgang. Es war mittlerweile
fast Mitternacht.

Wenig spiter erklarte mir die Schwe-
ster, dass der Kinderarzt Jolina gerade un-
tersucht hatte und sie jetzt sofort in die Kin-
derklinik verlegt werden miisse. Aber der
Arzt wiirde mir gleich noch genauer Aus-
kunft geben konnen.

Der Kinderarzt versuchte, mir in Kurz-
form zu erkldren, dass bei Jolina zwar ein
Darmausgang angelegt sei, eine Roset-
te hitte sich gebildet, aber das entschei-
dende Lochlein fehlt eben. Diese Fehlbil-
dung musste so schnell wie méglich durch
einen operativen Eingriff behoben werden.
Es kann bei solchen bestimmten Fehlbil-
dungen auch noch sein, dass die Kleine eine
geistige Behinderung hat, aber das miisse
man erst abwarten, dazu will er nichts sa-
gen. Ich fragte dann, was fiir eine Behin-
derung er denn meinte? Er sagte nur kurz:




Down-Syndrom, aber ich soll mir mal keine
Sorgen machen.

Ich hatte die ganze Zeit Jolina im Arm
und konnte nicht wirklich glauben, was
dieser Mann mir da gerade zu erkldren ver-
suchte. Mir kullerten die Tridnen tber die
Backen - ich wollte mein Baby nicht alleine
lassen. Ich straubte mich innerlich, die Klei-
ne in die warme Wolldecke der Schwester
zu legen, aber was blieb mir anderes iibrig!

Das ist doch alles viel zu schlimm fiir
unsere junge Familie

Ich war am Ende! Ich hatte in meinem Le-
ben noch keine Situation erlebt, in der ich so
viel Angst hatte, und ich wusste nicht, was
es fiir eine Angst war! Es war ganz schreck-
lich. Ich rief meinen Mann an und erklar-
te ihm unter Trénen, was ich in den letzten
fiinf Minuten erlebt hatte. Die Nachtschwes-
ter war auch etwas hilflos, ich kann es ihr
nicht iibel nehmen. Ich bekam eine Schlaf-
tablette und war weg. Am nichsten Morgen
holte mich die Realitdt wieder ein und ich
dachte, das geht nicht, das kann nicht sein.
Alles viel zu schlimm fiir unsere junge Fa-
milie. Wir wollten doch gliicklich sein und
Spaf$ haben am Leben. Wo ist das Gefiihl
der Lebensfreude hin? Kann es durch so ein
paar Worte einfach weg sein?

Ich wurde in die Kinderklinik verlegt
und war nun wieder bei meinem Baby. Sie
wurde am dritten Tag nach jhrer Geburt am
Darm operiert. Die Diagnose lautete Anal-
atresie, anorektale Fehlbildung ohne Fis-
tel. Es fehlten bei ihr 0,7 cm vom Enddarm
und ein Ausgang, der Gott sei Dank nicht
kiinstlich angelegt werden musste. Der vor-
handene Darm wurde in die Lange gezogen
und ein Anus operativ hergestellt. Sie hatte
nun eine ca. 5 cm lange Narbe, die am An-
fang sehr schlecht heilte. Es gab Probleme
mit dem Stuhlgang und auch mit der Nah-
rungsaufnahme. Wir mussten jedes Fldsch-
chen Milch mit 100 ml Inhalt in sie hinein-
tropfeln. Sie saugte nicht richtig und hatte
auch keinen Appetit. Die Magensonde wur-
de nach einem Tag gezogen, irgendwie ging
es. Nur mit der Gewichtszunahme klappte
es einfach nicht.

So viel Ungewissheit

Die Zeit der Ungewissheit und vor allem
der Unwissenheit war fiir mich sehr schwer
zu ertragen. Meine Familie kam mich und
Jolina taglich besuchen. Diese Besuche wa-
ren jeden Tag das Lichtlein in der momen-
tanen Dunkelheit. Mein Mann half mir sehr
dabei, Jolina anzunehmen und genauso zu
lieben wie die ersten beiden Kinder!

Nach ungefahr einer Woche lag die Chro-
mosomenanalyse vor, diese bestitigte den
Verdacht auf freie Trisomie 21. Das war
wieder ein Schock, obwohl wir es eigentlich
schon wussten. Wir saflen oft neben dem
Kinderbettchen auf der Intensivstation und
gingen die typischen Merkmale von Down-
Syndrom durch. Wir hatten uns im Internet
informiert. Die kleinen Ohren, ja die hatte
sie und die waren supersiifi. Die Vierfinger-
furche, auch da, aber das kann sich ja noch
entwickeln. Die flache Nase, auch das war
offensichtlich! Aber sie war ein hiibsches
Baby! Jetzt aber hatten wir es schwarz auf
weif3, wir hatten ein Kind mit Down-Syn-
drom. Und zu allem Uberfluss kamen noch
zwei Herzfehler hinzu, die man mit vier
Monaten voraussichtlich operieren musste.

Das reichte mir. Fiinf Tage nach der Ge-
burt verlief$ ich das Krankenhaus und fuhr
jeden Tag mit meinem Mann zusammen in
die Klinik, um unsere Kleine zu versorgen.
Mein schlechtes Gewissen den anderen bei-
den gegentiber hatte mich nach dem ersten
Schock wieder auf den Boden zuriickgeholt
und mich daran erinnert, dass das Leben
nicht stehen bleibt, du hast jetzt drei Kin-
der, fiir die du stark sein musst, fiir das eine
vielleicht mehr, aber es ist nicht fair, sich in
einem Loch zu verkriechen und zu warten,
bis alles vorbei ist.

Mein Mann und meine ganze Familie
waren mir in dieser Zeit eine riesengrofle
Hilfe. Wenn mein Mann und ich Jolina be-
suchten, war immer eine Oma bereit, die
GrofSen zu nehmen, weil sie nicht mit auf
die Intensivstation durften. Nach vier Wo-
chen bestand ich darauf, Jolina mit nach
Hause zu nehmen. Die Arztin war alles an-
dere als begeistert, aber ich wollte sie end-
lich zu Hause willkommen heifSen. Fiittern
und Wiegen, das klappt zu Hause meist
besser als im Krankenhaus. Der Po war so
weit verheilt, ich musste den Anus taglich
mit einem Metallstab dehnen. Das war eine
wirkliche Qualerei und ich bin froh, dass ich
damit relativ schnell aufhéren konnte. Man
sagte mir, sobald sie festen Stuhl hat, konnte
ich mit dem Dehnen aufhoren. Dann hatte
Jolina festen Stuhl. So fest, dass sie ihn ohne
Hilfe nicht herausgebracht hitte. Es war eine
Gratwanderung mit der Erndhrung, damit
der Stuhl genau die richtige Konsistenz hat-
te. War es zu weich, wurde sie sofort wund,
dann war ihr empfindlicher Po blutig und
offen; wenn er zu hart war, bekam sie es nur
unter heftigen Schmerzen heraus.

Sie nahm nicht zu. Ich hatte fast keine
Nerven mehr. Die Kinderérztin sagte, ich
soll sie alle vier Stunden fiittern und auch
nachts wecken. Aber das niitzte nichts, sie
nahm eher ab als zu und ich machte mich
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immer verriickter. Nach zwei Wochen, als
ich wieder vom Kinderarzt nach Hause fuhr,
dachte ich mir: Julia, was machst du eigent-
lich? Das wire das erste Kind, das freiwil-
lig verhungert. Mach dir keinen Stress, die
holt sich schon, was sie braucht. Die Kin-
derérztin wollte, dass ich mich nach drei
Tagen wieder melde. Wenn sie dann nicht
zugenommen hitte, wiirde sie uns wieder
in die Klinik schicken. Alles, nur das nicht.
Ich lief3 Jolina schlafen, so viel sie wollte.
Weckte sie nicht mehr alle vier Stunden und
auch nachts schlief sie durch. Sie trank auf
einmal zwei kleine Flaschen nacheinander
und das alle sechs Stunden! Nach zwei Ta-
gen hatte sie 150 Gramm zugenommen und
ich war happy. Es ist zwar super, dass man
Ratschlige von den Arzten bekommt, aber
manchmal sollte man einfach seinen Men-
schenverstand einschalten. Ich glaube, Joli-
na war total ibermiidet, weil man sie im-
mer aus dem Schlaf gerissen hat, und hatte
dadurch nur wenig Lust zu trinken. Durch
ihren eigenen Rhythmus kam auch der
Hunger und sie nahm fast automatisch an
Gewicht zu. Sie entwickelte sich gut und
war recht fidel.

Laufen - eine gute Ablenkung
vom Familienstress

Als es meine Narbe vom Kaiserschnitt er-
laubte, fing ich an, jeden Tag zu laufen.
Ich brauchte etwas Ablenkung und etwas
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nur fir mich. So laufe ich jetzt schon seit
zwei Jahren fast taglich eine Stunde und ich
merke, wie es mir hilft, die ganzen Ereig-
nisse der letzten Zeit zu verarbeiten.

Nun stand noch die Herzoperation be-
vor. Im Alter von drei Monaten stellten wir
Jolina in Miinchen vor und es wurde ein
Termin einen Monat spéter ausgemacht.

Fast eine Woche vor dem Termin rief
die Klinik an und bat uns, schon am néichs-
ten Tag mit Jolina zu kommen, weil sie ei-
nen Patienten verschieben mussten. Jolina
konnte schon vorher operiert werden.

Wir aktivierten die Omas und machten
uns am nichsten Tag mit der Kleinen auf
nach Minchen. Ich wollte eine Nacht bei
ihr im Krankenhaus bleiben und dann tég-
lich zwei Stunden hin und her fahren, weil
mich Angelina und Leo auch brauchten. Ich
dachte, die brauchen mich mehr als Jolina,
die eher wenig mitbekommt und dort super
versorgt ist.

Die erste Nacht schlief ich dann doch
nicht im Krankenhaus. Ich rief eine Freun-
din in Miinchen an und iibernachtete dort.
Um sechs am Morgen war ich wieder in der
Klinik und schmuste mit meiner Kleinen.
Nun war wieder ein Notfall dazwischen-
gekommen und die Arzte waren sich nicht
sicher, ob man Jolina noch operieren kon-
ne. Danach wiirde drei Tage lang nicht ope-
riert, weil ein langes Wochenende bevor-
stand. Kurzzeitig war wieder meine Angst
da. Ich hatte mich darauf eingestellt, heute
Abend nach Hause zu fahren und zu wis-
sen, dass mein Kind eine gegliickte Opera-
tion hinter sich hatte.

Zum Gliick, wir hatten viel Gliick in letz-
ter Zeit, wurde die Operation durchgefiihrt
und verlief problemlos. Es dauerte nur ein
wenig linger, weil die Arzte ein Lochlein
uibersehen hatten und noch einmal anfan-
gen mussten. Dadurch wurden die Lungen
ein bisschen in Mitleidenschaft gezogen. Jo-
lina musste als Folge einen Tag ldnger als ge-
wohnlich beatmet werden. Sonst verlief die
Heilung super! Ich kam jeden Tag und fuhr
hin und her vier Stunden mit dem Zug, was
auch mal ganz angenehm war. Nach zehn
Tagen durften wir unsere Kleine mit nach
Hause nehmen und hatten nun alle grof3en
Aktionen Uberstanden. Jetzt hatten wir Zeit,
uns als Familie zu finden und die Zeit, die
anfangs verloren gegangen war, aufzuholen.

Mit dem dritten Chromosom versohnt

Das machten wir mit einem Urlaub in Ita-
lien und es war sehr schon. Ich liebte meine
Kinder und hatte mich jetzt voll und ganz
mit dem dritten Chromosom von Jolina ar-
rangiert!
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Ich hatte mein gliickliches Leben wieder.
Vielleicht bin ich oder wir alle ein bisschen
aufmerksamer geworden und vor allem
dankbarer fiir das Gliick, das wir haben.
Es ist ein Gliick, zwei gesunde Kinder und
ein Kind mit Down-Syndrom zu haben. Es
ist schon, eine Familie zu sein, die auch in
schwierigen Situationen zusammenhalt.

Foérderung von Anfang an

Krankengymnastik bekamen wir von An-
fang an und konnten auch nach dem ersten
Krankenhausaufenthalt bis jetzt bei dersel-
ben Krankengymnastin bleiben. Wir hat-
ten mit Voita begonnen, aber ich fand das
zu anstrengend fiir Jolina und dann mach-
ten wir mit Bobath weiter. Anfangs hat-
te Jolina Probleme mit der Zunge, dagegen
kann man mit der Methode nach Castillo
Morales gut etwas machen. Sie hatte we-
nig Korperspannung, die Muskulatur war
relativ schlaff. Kopfkontrolle war zunichst
schwierig. Jolina war ein faules Baby. Sie lag
auf dem Riicken und freute sich. Nur kei-
ne Anstrengungen. Aber nach der Herzope-
ration wurde sie aktiv und holte rasch auf.
Sie konnte sich drehen und rollte frohlich
in der Wohnung rum.

Mit einem Jahr konnte sie sitzen und mit
eineinhalb Jahren krabbeln. Das konnte sie
perfekt. Als wir dann mit 20 Monaten mit
Ergotherapie anfingen, hat sie einen grof3en
Schritt gemacht. Sie steht tiberall auf, lauft
an der Hand und an Kanten entlang, klet-
tert tiberall hoch und zieht alles runter.

Was mir bei Jolina aufgefallen ist, jedes
Mal wenn sie krank war, konnte sie danach
wieder etwas. Sie nahm sich die Auszeit, um
Energie zu holen fiir den nichsten Entwick-
lungsschritt.

So lernt sie auch alles, wie ihre Geschwis-
ter, nur in ihrem eigenen Tempo. Sie gibt
sich viel Miihe, ihre Bewegungen genau
auszufiithren. Bevor sie etwas nicht perfekt
kann, kommt nichts Neues hinzu.

Elterngruppe tut gut!

Durch meine Krankengymnastin lernte ich
eine andere Mama kennen, die einen Sohn
mit Down-Syndrom hat. Ohne sie wire ich
nicht so schnell zu den Treffen im Bunten
Kreis in Kempten gegangen. Ich brauchte je-
manden, der mich mitnimmt. Ich war sehr
unsicher am Anfang, was mich dort wohl
erwarten wiirde. Jetzt kann ich sagen, dass
es zu 99 Prozent nur positive Erfahrungen
waren, die ich beim Down-Treff gemacht
habe. Ich lernte viele nette Eltern und na-
tiirlich andere Kinder mit Down-Syndrom
kennen. Vorher kannte ich gar keine Men-
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schen mit Down-Syndrom. Darum war es
anfangs sehr gut fiir mich, die anderen Kin-
der kennenzulernen. Dort hat es zum ersten
Mal Klick gemacht und ich dachte, Mensch
bin ich froh, so ein tolles Kind zu haben.

Wir schaffen das schon!

Nun mit 25 Monaten ist Jolina Lilly unsere
Kleine und wir haben sie alle sehr lieb. Ihre
Geschwister sind manchmal eifersiichtig,
weil die Mama mit Jolina viel zu Therapien
und Arzten gehen muss. Ich versuche, die
Groflen mitzunehmen, aber es ist nicht im-
mer so einfach, mit drei Kindern alle Ter-
mine zu erledigen. Darum muss manchmal
doch die Oma aufpassen. Auch versuchen
mein Mann und ich, uns Zeit fir uns zu
nehmen, um nicht ganz im Chaos der Kin-
der zu versinken. Wir sind auch noch Mann
und Frau und nicht nur Mama und Papa.
Das gibt mir Kraft, den Alltag zu schaffen.

Ich mochte nie wieder eines meiner Kin-
der missen. Sie sind alle richtig und geh6ren
zu uns. Ein Kind sucht sich seine Eltern aus
und ich bin froh, dass sich Jolina uns als El-
tern ausgesucht hat. Ich gebe zu, es ist nicht
immer einfach, mit der Situation fertig zu
werden. Ich sitze auch jetzt noch manchmal
da und weine, weil ich alles ungerecht finde.
Aber dann bin ich wieder stolz auf das, was
wir geschafft haben und was wir hoffentlich
noch schaffen werden.

Zeitschrift Leben mit Down-Syndrom
macht Mut!

Mir macht die Zeitschrift Leben mit Down-
Syndrom immer wieder Mut, weil ich sehe,
wie viel Kinder und Erwachsene mit Down-
Syndrom erreichen kénnen. Ich hole mir
sehr viele Informationen aus dieser Zeit-
schrift.

Auch gibt es so viele schone Biicher, die
das Down-Syndrom als Geschenk bezeich-
nen, was es auch ist, und ich hoffe, dass alle
Eltern ihr ,Geschenk® annehmen kénnen
und genauso gliicklich und zufrieden sind
wie ihre Kinder! B



Was kommt nach der Schule?
Jelka macht eine Ausbildung
als Helferin in einer Kita

TEXT UND FOTOS: CHRISTA GABRIEL

u der Frage ,Was kommt nach der

Schule?® findet jahrlich beim Verein
»Leben mit Behinderung Hamburg“ eine
Veranstaltung statt, auf der sich die unter-
schiedlichsten Bildungs- und Berufvorbe-
reitungs-Einrichtungen mit Info-Stinden
vorstellen.

Meine Tochter Jelka war 1995 in eine
Integrationsklasse der Grundschule Born-
heide in HH-Osdorf eingeschult worden
und verbrachte anschlieflend das fiinfte bis
zehnte Schuljahr in der Integrationsklas-
se der Geschwister-Scholl-Gesamtschule.
Diese wurde zum Gliick gerade rechtzeitig
Ganztagsschule, als Jelka 14 und damit zu
alt fiir den Hort geworden war, aber noch
zwei Schuljahre vor sich hatte.

Im vielseitigen Nachmittags-Angebot
der Schule suchten wir aus: montags Tan-
zen, dienstags Musik auf dem Keyboard,
mittwochs Kochen, donnerstags Gesell-
schaftsspiele, freitags Kunst (Topfern). Spa-
ter bestand ich darauf, dass sie auch Grund-
kenntnisse am PC lernen konnte.

Berufsvorbereitung in der
Gesamtschule ernst genommen

Die Geschwister-Scholl-Gesamtschule legt
viel Wert auf Berufsvorbereitung und hat
dafiir bereits eine Auszeichnung bekom-
men. So machte Jelka in der achten Klas-
se ihr erstes Berufspraktikum im Kinder-
garten des DRK. In der neunten Klasse

gab es mit Hilfe eines Projektes der Ham-
burger Arbeitsassistenz (BEO) ein dreiw6-
chiges Praktikum in der Kantine von SPAR
in Schenefeld, wo sie Geschirr aus der Spiil-
maschine in Schrianke rdumen, Tische ab-
wischen und Stithle aufraumen durfte.

Die Schule fithrte jeweils im Jahrgang
10 speziell mit der Integrations-Klasse ein
Jahr lang ein ,Restaurantprojekt durch:
An einem Tag in der Woche lernten die Ju-
gendlichen Kochen und Giste zu bedie-
nen und anderes wie in einem Restaurant.
Dazu wurde in der kleinen Pausenhalle eine
schmackhafte giinstige Mahlzeit angeboten.
Dieses bewdhrte Projekt wurde in die spé-
ter entstehende Cafeteria eingebunden, die
von der G 13 (Gewerbeschule) bewirtschaf-
tet wird. Am Dienstag tibernimmt jeweils
die Klasse 10c die Arbeit.

... es lauft nicht alles nach Plan

Durch die Teilnahme Jelkas an dem Restau-
rant-Projekt ging ich davon aus, dass sie
nach der Schule in diese G13 kommen wiir-
de und dann in der gewohnten Umgebung
weiterarbeiten konnte. Wir hatten uns um
einen entsprechenden Platz beworben. (In-
tegration hort nach zehn Jahren schon auf.)
Leider haben wir den Platz dann nicht ge-
kriegt und mussten uns neu orientieren:
Ein anderes Modellprojekt, das uns
ebenfalls interessierte und in dem Jugend-
liche — angeblich auch mit geistiger Behin-
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derung - zur ,Kita-Helferin“ ausgebildet
wurden, lief aus. Wir bekamen bei einem
Besuch im Schulinformationszentrum zu
horen, dass dieses Projekt leider nicht wei-
tergefiihrt wiirde.

Berufsvorbereitungsklasse
in der Handelsschule

Der Sozialpadagoge der GSG-Schule riet
uns zu einer Bewerbung fiir die H12 (Han-
delsschule mit integrativen Berufsvorberei-
tungsklassen) in der Kellinghusenstrafle,
weil das Aufgabengebiet in seiner Vielseitig-
keit eine gute Weiterbildungschance wire.

Jelka kam also in die integrative Berufs-
vorbereitungsklasse der H12, die fiir den
Laden ,,BARUKA® in der Kellinghusenstra-
fe zustindig war: Lagerhaltung, Verkauf,
Verwaltung.

Das Angebot der Schule, dort den Haupt-
schulabschluss nachzuholen, war gliick-
licherweise fiir einige Klassenkameraden
niitzlich, kam aber leider fir Jelka nicht in
Frage.

Jelka ging jeden Morgen (mit Fahrdienst)
gern in diese Klasse, deren Lehrerinnen bis-
her keine Erfahrungen mit Schillern mit
Down-Syndrom hatten, sich aber interes-
siert und freundlich-liebevoll auf meine
Tochter einliefen. Sie gaben sich sehr viel
Mithe, Aufgaben fiir sie zu finden, da sie
im Verkauf wegen ihrer Sprachprobleme
kaum einzusetzen war. Thr Maltalent wur-
de fiir Schaufensterdekorationen genutzt,
Sie lernte, die Kaffeekasse mit Hilfe des Ta-
schenrechners zu kontrollieren und abzu-
rechnen, Lagernummern zu vergleichen
und Kleinteile im Lager einzurdumen.

Wenn es keine anderen Arbeiten fiir sie
gab, iibte sie am PC, suchte sie sich Inter-
net-Adressen aus Prospekten und rief diese
auf. Wenn wir unterwegs waren, fragte sie
nach den www-Adressen, um sie am néchs-
ten Tag in der Schule anzusehen. Tiere,
Weihnachtsbilder und -texte durfte sie aus-
drucken.

Die Lehrerinnen bedauerten, dass ihnen
die Moglichkeiten fehlten, Jelka gezielter zu
fordern und zu unterstiitzen, fanden aber
einen Weg, sie positiv zu beschiftigen. Am
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Ende des Schuljahres bekam ich ein Heft
in die Hand gedriickt mit dem gesamten
Text der Geschichte von Michael Ende iiber
eine Schildkrote Tranquila. Es enthielt pas-
sende Illustrationen, gezeichnet von Jelka.
»Sie hat das ganze Buch am Computer ab-
geschrieben, Buchstabe fiir Buchstabe, feh-
lerfrei mit allen Sonderzeichen!", wurde mir
stolz erzdhlt. In ihrem Zeugnis stand u.a.
der fiir mich wichtige Satz: ,Jelka tibt mit
ihrem freundlichen Wesen einen positiven
Einfluss auf die Lerngruppe aus. Sie hat im
Umgang mit durchaus verhaltensauftalligen
Schiilern gelernt, zu ihrem Schutz mit mehr
Distanz auf Konflikte und Stérungen zu re-
agieren ...“ Das erschien mir ein gutes Er-
gebnis, denn das Leben im realen Alltag ist
doch ziemlich ,,hart®

Inzwischen hatten wir noch vor Beginn
des ersten Berufsfindungsjahres erfahren,
dass das Modellprojekt fiir die Qualifikation
zur ,,Kita-Helferin“ entgegen der urspriing-
lichen Voraussage nicht eingestellt wiirde,
sondern sich iiber eine hervorragende er-
folgreiche Prdsentation selbst qualifiziert
habe und zur Regeleinrichtung wiirde, als
eine Kooperation der Elbe-Werkstatten und
der Fachschule fiir Sozialpadagogik. Aller-
dings solle nur noch alle zwei Jahre eine
neue Klasse eingerichtet werden.

Noch wihrend des laufenden berufs-
vorbereitenden Jahres an der H12 muss-
ten auch Praktika absolviert werden und
wir entschieden uns wieder fiir einen Kin-
dergarten, diesmal einen integrativen in der
Kirchengemeinde Osdorfer Born, tiglich
von neun bis 15 Uhr.

Jelka lernte dort in der Integrationsgrup-
pe, beim Wickeln (auch groferer) behinder-
ter Kinder zu helfen, sie zu fiittern, mit Kin-
dern zu basteln und zu spielen. Verkleiden
war immer sehr beliebt. Auf Jelkas Wunsch
durfte sie das dreiwdchige Praktikum um
eine Woche verldngern und wir bewarben
uns nach einem erneuten Besuch im SIZ
und bei der Berufsberatung des Arbeits-
amtes um ein weiteres BV] und einen Platz
in der Kita-Helferin-Klasse im folgenden

Jahr. Hierzu musste eine Kita gefunden
werden, die bereit war, tiber die folgenden
Jahre einen entsprechenden Praktikums-
platz zur Verfiigung zu stellen mit der Op-
tion auf einen eventuellen spateren Arbeits-
platz in der Einrichtung.

Die vom Sozialpadagogen der FSP
(Staatliche Fachschule fiir Sozialpadagogik)
vorgeschlagene Einrichtung wollte ein vier-
wochiges Praktikum vor der Entscheidung.
Dies passte dort erst unmittelbar vor den
Sommerferien, was die Spannung erhéhte
und auch die erneute Angst, den Platz even-
tuell nicht zu bekommen ...

Gelungene Klassenreise starkt Jelkas
Selbstbewusstsein

Vorher fuhr mein Kind aber noch auf eine
dreitagige Klassenreise mit der H12, aus-
gestattet mit Euphrasia Augentropfen und
Globoli (die ich noch in letzter Minute
aus einer Apotheke in der Nihe der Schu-
le besorgte, weil Jelka eben genau an jenem
Morgen plotzlich stark gerdtete Augen hat-
te, aber doch mitreisen wollte), mit Kran-
kenkassenkarte, Sonnenschutz und Mii-
ckenmittel und dem Appell an die Lehrerin,
mich bitte anzurufen, wenn etwas sei.

Es war eine Kanu-Tour geplant. Pad-
deln hatte sie ja schon gelernt. Ich wurde
nicht angerufen. Die Augen waren wieder
besser und nach der Reise wurde ich von
der Lehrerin lobend darauf angesprochen,
was fiir ein tolles selbst organisiertes Kind
ich doch hitte, das auf der Reise alle ver-
blifft habe. Balsam fiir meine Mutterseele!
Es ist aber auch ein Unterschied, jemanden
in anspruchsvollen Lernsituationen (mit
Leistungsdruck des Lehrplanes) oder mit
seinen Alltagsfiahigkeiten 24 Stunden zu er-
leben.

1

+Wir probieren es mit ihr

Vier Wochen Praktikum im Kindergarten
»Rund und Bunt® in der Nihe des Elbe-Ein-
kaufszentrums folgten und die Aufregung
am Tag des Elterngesprichs mit den Erzie-
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herinnen und den Vorstandsfrauen, bevor
dann die erlosenden Worte fielen: ,Wir ha-
ben uns entschieden. Wir probieren es mit
ihr!®

Mit dem Sozialpddagogen besprach ich,
dass es zunachst besser sei, sie mit dem
Fahrdienst zur Fachschule kommen zu las-
sen, was ihre Piinktlichkeit sicherte und mir
ein bisschen Seelenruhe gonnte, weil ich
mir nicht immer édngstlich die Frage stellen
miisste, ob sie heil angekommen sei. Der
Antrag muss iiber die Schule laufen, er wur-
de von der Behorde fiir ein Jahr genehmigt.

Jelka startet ihre Ausbildung zur Kita-
Helferin an der FSP

Am 28. August begann Jelkas Schulalltag an
der FSP 2, von Montag bis Mittwoch. Auch
diese Lehrkrifte hatten bisher (in den ver-
gangenen vier Jahren als Modellprojekt)
noch keinen Jugendlichen mit Down-Syn-
drom in dieser Schule unterrichtet. Wir wa-
ren mal wieder die ,Pioniere“. Es kamen
zwar viele Schiiler aus Integrations- und
Forderschulen, aber niemand dabei mit
Down-Syndrom.

Donnerstags und freitags war Praktikum
im Kindergarten angesagt. Jelka fand schnell
Freude an den Kindern, deren Gruppe sie
zugeteilt war, und die Kinder an ihr!

Hilfreich fiir uns war, dass die Leiterin
der Kita selbst einen behinderten Bruder
hat und eine der anderen Erzieherinnen be-
safl Erfahrungen mit behinderten Kindern
einer Einrichtung.

Jelka fuhr die Tour mit einer Mitschii-
lerin C. aus Alsterdorf und musste als Ers-
te schon vor sieben Uhr vor der Tiir sein.
Nach kurzer Zeit fuhr die andere Schiilerin
nicht mehr mit. Ich wunderte mich zwar,
war aber durchaus froh dartiber, dass wir
30 Minuten gewannen, die Jelka spater los
musste.

Ein neuer Stolperstein: Selbst fahren
als Voraussetzung des Schulbesuches?

Dann aber gingen Gespriche los, dass Jel-
ka mit 6ffentlichen Verkehrsmittel kommen
solle, zu Beginn der Herbstferien bekam
ich einen Zettel, dass doch die Herbstferi-
en eine gute Gelegenheit wiren, den tig-
lichen Schulweg zu iiben (was ist mit un-
serem Recht auf Urlaub?). Wir erhielten die
Telefonnummer einer ,,Assistenz-Gesell-
schaft, die mir allerdings versicherte, kein
Fahrtraining durchzufiihren. Ich war etwas
»befremdet, als ich dann beim Elternabend
gefragt wurde, ob ich glaube, dass Jelka es
schaffen wiirde? Ich bejahte, aber der Hin-
weis seitens der Schule auf die Probezeit



und dass die Fahrt mit offentlichen Ver-
kehrsmitteln eine Voraussetzung fiir den
Schulbesuch sei (ich wusste nun, warum C.
nicht mehr mit dem Fahrdienst fuhr!), irri-
tierte mich. Ausgerechnet jetzt im Novem-
ber bei Dunkelheit, wo selbst ich bei Regen
aus dem Bus heraus kaum die Haltestellen
erkennen konnte, mein Kind diesem Stress
aussetzen?

Auflerdem spukte die Geschichte einer
Bekannten in meinem Kopf herum, deren
Tochter gerade in Altona beldstigt worden
war, dort wo Jelka umsteigen musste! Da
ich zusitzlich auch noch unter einer Angst-
Krankheit zu leiden begann, bat ich, fast
verzweifelt, um Aufschub.

Meine Beziehung zur Schule litt durch-
aus, aber Jelka hatte noch ihren Fahrdienst.
Ich versprach freiwillig, dass sie spdtestens
nach den Frithjahrsferien ,,Selbstfahrerin®
sein wiirde.

Trotzdem war es schwierig und ich be-
kam Angst, dass man Jelka nicht tiber die
Probezeit hinaus behalten wiirde. Aller-
dings setzte sich der Kindergarten sehr fiir
sie ein! Bei einem weiteren Lehrer-Eltern-
Gesprich horte ich den Satz iiber Menschen
mit Down-Syndrom: ,,Heute ist ja alles ganz
anders! Haben Sie das Buch von Manske
und Jansen gelesen?“ ,Nein, aber mir be-
deuten Erfahrungsberichte von betroffenen
Eltern (und davon habe ich seit der Schwan-
gerschaft mit meiner Tochter sehr viele
durchgelesen!) mehr als die Fachbiicher, de-
ren Sprache ich nicht immer verstehe.“

Ich bekam noch die Adresse von C.
Manske, bei der wir frither schon in The-
rapie waren. Keine Frage nach ,meinen®
Erfahrungen mit dem Down-Syndrom,
mit dem ich mich seit fast 20 Jahren be-
fasse, mehrere Kongresse besucht habe
und inzwischen mehr als 50 Menschen mit
Down-Syndrom personlich kennengelernt
habe. Dann fragte die Dame (die auch fiir
die Ausbildung von Sonderpiddagogen zu-
stindig ist): ,Jelka, wie alt bist du jetzt?“
»Achtzehn® die Antwort von Jelka. ,Dann
musst du dich jetzt auch entsprechend al-
tersgemafd benehmen!* (Altersgemif3? Was
ist das schon? Ist das Down-Syndrom nicht
in erster Linie eine Entwicklungsverzoge-
rung?) Auch da missen Eltern durch. Wir
waren immer noch in der Probezeit.

Es fielen immer wieder mal Stunden aus
und Jelka musste dann auf den Fahrdienst
warten, bevor dieser sie nach Hause brin-
gen konnte. Das brachte mich dann auf die
Idee mit der Zwischenlésung. Nachmittags
nach Schulschluss war es ja hell, und beim
Heimweg von Altona nach Lurup wurde ihr
doch die Strecke mit jeder Haltestelle ver-

trauter. Also fuhr ich vorsichtshalber mit
ihr zwei Mal die Strecke ab und dann kam
sie von der Schule allein mit dem Bus nach
Haus, und es machte nichts, wenn sie mal
trodelte und einen oder zwei Busse spiter
kam. Ich behielt die Ubersicht, auch iiber
den Stundenausfall, den ich frither nicht
mitgekriegt hatte.

Damit die Lehrer nicht weiter Jelka be-
aufsichtigen mussten, bis der Fahrdienst
kam, bestellte ich ihn fiir nachmittags ab,
behielt aber die Sicherheit fiir morgens.
Schliefllich hatte ich eine Bewilligung der
Behorde und den Antrag auf Fahrdienst
nicht hinter dem Riicken der Schule ge-
stellt, sondern der Antrag war offiziell tiber
die Schule gelaufen, dort abgestempelt und
auch von dort an die entsprechende Behor-
de weitergeleitet worden!
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im tiirkischen Kostiim aktiv am Programm
beteiligen und Ende November war sie
schriftlich vom Vereinsvorstand zusammen
mit ihren ,,Kolleginnen® zur Weihnachtsfei-
er in ein Lokal zum Essen eingeladen und
war ganz stolz darauf!

Fast zwei Jahre sind schon um von den
vieren. Ab Sommer ist nicht mehr die Schu-
le fiir die Qualifizierung zustandig, sondern
die Sozialpidagogen der Elbe-Werkstatt
tibernehmen die begleitende Ausbildung.
Die Lernrdume bleiben die gleichen, nur
die Tage werden ausgetauscht: drei Tage
Arbeit im Kindergarten (Montag bis Mitt-
woch) und Donnerstag und Freitag Schule.
Jetzt wird es ,, Arbeit auf einem ausgelager-
ten Arbeitsplatz der Elbe-Werkstitten mit
Berufsschule, was vorher ,,Berufsvorberei-

tung mit Praktikum® war.

Es war eine gute Losung, denn nun horte
das Dringen der Lehrer auf.

Probejahr bestanden, weitergeht’s

Das erste Jahr war rum. Jelka hatte die Probe-
phase tiberstanden, nahm teil an den zusdtz-
lichen Veranstaltungen des Kindergartens,
wie u.a. das Kartoffelfest, eine Kita-Uber-
nachtung oder am Tag der offenen Tiir, sie
liebt ,,ihre* Kinder und nach Aussagen ei-
niger Eltern lieben die Kinder Jelka!

Nach den Sommerferien fuhr sie ganz
mit Offentlichen Verkehrsmitteln. Manch-
mal bringe ich sie noch morgens zur Bus-
haltestelle, auch um zu wissen, ob sie einen
Sitzplatz gekriegt hat, und um die Sicherheit
zu haben, dass sie piinktlich abgefahren ist
und nicht zu spit zur Schule kommt. Kritik
der Schule tiber Schwierigkeiten mit meiner
Tochter kam dann nicht mehr und ich bin
froh dartber.

Beim diesjahrigen Sommerfest konnte
Jelka sich mit ihrer Bauchtanz-Vorfithrung

Das bedeutet aber auch: ein neuer Termin
beim Arbeitsamt, Abteilung Rehabilitati-
on, wie uns auf dem Info-Elternabend er-
klart wurde. Wir hoffen, dass alles gut wei-
tergeht.

Als Helfer oder Helferin in einer Kita
- fiir manche junge Menschen mit
Down-Syndrom ein guter Arbeitsplatz

Ich habe trotz der geschilderten anfing-
lichen Schwierigkeiten die Bewusstheit,
diese Entscheidungen fiir meine Tochter bis
heute richtig getroffen zu haben. Ich hoffe,
dass sich mehr Jugendliche mit Down-Syn-
drom, die den Umgang mit Kindern mo-
gen, genauso trauen, sich um einen Platz
fir die Qualifikation als Kita-Helfer oder
-Helferin zu bewerben. m
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Urlaub einmal ganz normal!

Das macht uns Eltern zu schaf-
fen: Wo und wie kbnnen unsere
Séhne und Téchter ihren Urlaub
verbringen? Und mit wem? Nor-
mal ist, dass sie mit den Eltern
mitfahren, auch normal ist, dass
sie an einer Freizeit teilnehmen,
die speziell fiir Menschen mit
Behinderungen veranstaltet wird.
Und zum Gllick gibt es da ein
immer interessanteres Angebot.
Auch integrative Freizeiten sind
im Kommen.

Méglichkeiten genug. Aber was
machen eigentlich andere junge
Menschen so in ihren Ferien? Mit
den Eltern zu verreisen ist irgend-
wann out und mit einer Gruppe,
das ist auch nicht jedermanns
Sache. Junge, nicht behinderte
Menschen reisen meistens mit ei-
ner Freundin oder einem Freund,
mit dem Partner oder der Partne-
rin zum Urlaubsziel und verbrin-
gen dort die ,schénsten Tage”im
Jahr gemeinsam mit Nichtstun,
am Strand liegen, Bummeln, Be-
sichtigungen, Exkursionen ...

So wollten es Dominik und Katrin
auch. Zusammen verreisen, ohne
Eltern, ohne Gruppe. Geht nicht,
wenn man Down-Syndrom hat?
Geht doch!

Lesen Sie den Bericht, geschrie-
ben von Christian Harborth, fiir
die Hildesheimer Allgemeine
Zeitung.
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Die Freiheit nehm ich mir

TEXT UND FOTOS: CHRISTIAN HARBORTH

anfter Nieselregen geht an der deut-
S schen Ostseekiiste nieder. Im beschau-
lichen Niendorf, gleich neben der Touristen-
hochburg Timmendorfer Strand, sitzen die
Strandkorb-Vermieter gelangweilt in ih-
ren Holzhiitten. Kaum einen Gast zieht es
im herbstlichen Wetter, das eigentlich ein
spatsommerliches sein sollte, an den feinen
Sand, der mancherorts mehr an Mittelmeer
oder Karibik denn an Norddeutschland er-
innert. Auch nicht Dominik Glatzel und Ka-
trin Kollhoff. Die beiden Sarstedter stehen
auf der Seebriicke und blicken aufs Meer hi-
naus. Drauf3en gleiten ein graues Schiff der
Bundesmarine und ein bunter Fischkutter
vorbei. ,Wir haben frither oft geangelt und
die Fische dann gegrillt®, erzahlt Dominik
Glatzel und hingt seinen Gedanken nach.
sWir€, das sind sein Vater Eckhard und sei-
ne Mutter Uta, die zeitgleich zu Hause in ih-
rem Einfamilienhaus in Heinde sitzen und
vielleicht gerade an ihren Sohn denken.
Dass dieser jetzt allein in der Ferne weilen
kann, ist wohl vor allem ihr Verdienst. Sie
haben Dominik von Anfang an gefordert,
damit er ein eigenstindiges Leben fiihren
kann. So weit dies mit einer geistigen Be-
hinderung moglich ist. Denn Dominik
Glatzel und seine Verlobte Katrin Kollhoft
haben beide das Down-Syndrom.
Beide tragen in jeder ihrer Korperzel-
len 47 Chromosomen statt der tiblichen 46

durch die Welt. Chromosom Nummer 21
ist dreifach in jeder Zelle vorhanden, statt
iblicherweise zweimal. Die Entdeckung
dieser Tatsache fithrte einst zur Bezeich-
nung Trisomie 21.

Menschen, die mit dem Down-Syndrom
zur Welt kommen, haben es schwerer als
die meisten anderen. Auch Dominik hat-
te einen schweren Start ins Leben. Mit vier
Jahren musste er am Herz operiert werden.
Dann die Kindergartenzeit, Anne-Frank-
Schule, Sonderschule. Als Dominik 1998
die Schule beendete, trennten sich die El-
tern von ihrem behinderten Sohn. Aus Lie-
be, nicht aus Hartherzigkeit. ,Behinderte
Kinder sind oft iiberbehiitet®, sagt Eckhard
Glatzel. Dies konne dazu fithren, dass sie
nur wenig mit dem ,normalen“ Leben
in Beriihrung kimen - und im Umkehr-
schluss viele ihrer Fahigkeiten gar nicht erst
zu Tage triten. Das wollten Glatzels unbe-
dingt verhindern. Sie entlieflen Dominik in
die fordernden Arme der Lebenshilfe.

Die Rechnung scheint aufgegangen. Thr
Sohn Dominik fithrt ein vergleichsweise
selbststandiges Leben. Er ist einer der we-
nigen bei der Sarstedter Lebenshilfe, der
morgens nicht in den Bus der Einrichtung
steigt, um zu seiner Arbeit in der Werkstatt
Drispenstedt zu gelangen. Er macht sich bei
Wind und Wetter auf den Weg, um an der
Sarstedter Straflenbahnwendeschleife in

,Die beiden sind véllig autark”:
Hotelleiterin Anke Bock tiberreicht den Zimmerschliissel.




Sie sind jung, sie sind mu-
tig, sie sind verliebt: Die

Sarstedter Katrin Kollhoff
und Dominik Glatzel haben
beide das Down-Syndrom.
Trotzdem fiihren sie ein nor-
males Leben - so weit dies
mit einer geistigen Behin-
derung méglich ist. Ein Tag
in Niendorf an der Ostsee,
wo beide allein ihren Urlaub
verbringen.

den offentlichen Bus zu steigen. Manchmal
mit einer Sportzeitschrift unter dem Arm,
aus der er alle Fu8ballberichte der Bundes-
liga verschlingt wie ein Verhungernder das
erste Kasebrot nach Wochen. Dominik ist
grofer Fan von Hannover 96.

Was in der Heimat in Sachen Sport pas-
siert, will er natiirlich auch im Urlaub wis-
sen. In Niendorf hilft ihm dabei Elfi. Elfi
heif$t in Wirklichkeit Elfriede Miller. Thr
Sechs-Quadratmeter-Reich an der Nien-
dorfer Strandpromenade hat sie ,,Elfis Mee-
respavillon getauft. Also heif3t sie bei vielen
Stammkunden nur Elfi. Und Dominik Glat-
zel kann man wiahrend seines Ostsee-Auf-
enthalts wohl getrost zu den Stammkunden
zahlen. Jedenfalls zieht Elfi fast ins-tinktiv
den ,Kicker aus einem der Regale, als die
Sarstedter in den Kiosk kommen.

Ein Stiick weit hat man das Gefiihl, das
Pirchen sei in Niendorf bekannt wie der
sprichwortliche bunte Hund. ,Die bei-
den sind hier vollig autark®, erzahlt Mira-
mar-Hotelleiterin Anke Bock. In dem Vier-
Sterne-Haus direkt am Strand sind Katrin
und Dominik untergebracht. ,Wenn es ir-
gendwelche Schwierigkeiten gibt, kom-
men sie einfach auf uns zu.“ Ob es denn
schon irgendwelche ,,Schwierigkeiten® ge-
geben habe? Anke Bock denkt nach, zuckt
schliefSlich mit den Schultern. ,Nein, ich
wiisste keine.“

Bei den anderen Gisten rufen die beiden
aber immer wieder Erstaunen hervor. Ein
Down-Syndrom-Pérchen ganz allein in der
Ferne? Ja geht denn das iiberhaupt? Es geht,
und zwar bestens. ,Die meisten anderen
Giste bereiten mir wesentlich mehr Arbeit
als die beiden®, sagt Anke Meyer, die sich

morgens um das Frithstiicksbifett kiim-
mert. Als kleine ,,Schrulle® stapeln die bei-
den nach dem Friihstiick ihr Geschirr, die
Glaser, die leeren Konfitiire-Schiisselchen
und alle anderen ,,Uberbleibsel“ des Friih-
stiicks am Rande des Tisches auf. ,,Damit
erleichtern sie mir die Arbeit sehr, seufzt
Anke Meyer. Die Sarstedter arbeiten selbst
taglich in einer Grofkiiche. Vielleicht wis-
sen sie um den Aufwand - und wollen es
Anke Meyer und deren Kolleginnen er-
leichtern.

Das Miramar verfiigt tiber 36 Zimmer.
In Nummer 281 haben es sich Katrin Koll-
hoff und Dominik Glatzel bequem gemacht.
Drauflen hat sich der Nieselregen in einen
kraftigen Dauerregen verwandelt. Drin-
nen gibt es den ,,Pferdefliisterer und ,,Gute
Zeiten, schlechte Zeiten“ als Schlecht-Wet-
ter-Schmoker. Dominik rakelt sich links im
Doppelbett, seine Verlobte rechts. Die Tiite
Urlaubs-Chips liegt in Griffweite. Auch in
ihrem Wohnheim in Sarstedt leben sie dicht
beieinander. Beide wohnen quasi Tiir an
Tir. Ein gemeinsames Badezimmer trennt
ihre beiden Zimmer. Hier, am fast nord-
lichsten Ende Deutschlands, trennt sie gar
nichts.

»Schliissel, Mausi, sagt Katrin zu Domi-
nik, als beide wieder auf Achse wollen. ,,Ja,
ja“, antwortet er. Manchmal hat ihr Zusam-
mensein etwas von einem alten Ehepaar.
Wenn der eine geniisslich die Schwiche
des anderen aufspiefit. Dann wieder von
einem jungen Liebespaar. Wenn sie sich an
den Hinden fassen und gemeinsam durch
einen durch und durch unwirtlichen Tag
am Meer stapfen. ,,Die meisten Menschen
sind hoflich und nett, sagt Dominik Glat-

W ERFAHRUNGSBERICHT

zel. Und nach einem Moment fiigt er hin-
zu: ,Manche gucken auch komisch. Wenn
man mit dem Pirchen iiber die Strand-
promenade geht, gucken eigentlich alle.
Die meisten heimlich, aus den Augenwin-
keln heraus. Wenn man den Blick erwidert,
schauen sie schnell wieder weg. Andere se-
hen auch ganz unverhohlen heriiber. Meis-
tens neugierig. Es gibt auch Momente, die
Katrin und Dominik wehtun. Wenn Men-
schen abschitzig tiber sie reden. Wenn sie
einander zuraunen: Ach lass doch, die sind
doch behindert. Vermutlich meinen sie es
nicht einmal bose. Aber es versetzt Domi-
nik Glatzel und Katrin Kollhoff dennoch ei-
nen Stich im Innersten.

Wenn es regnet, machen es
sich Kathrin und Dominik
mit Blichern bequem
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Denn sie leben zwar seit ihrer Geburt mit
schweren Behinderungen, die man heute -
politisch korrekt — meist als Beeintrachti-
gung oder Handicap bezeichnet. Viele glau-
ben deshalb, Dominik Glatzel und Katrin
Kollhoft leben in ihrer eigenen Welt. Aber
sie leben auf dieser Welt. Und sie bekom-
men mehr von den Menschen um sie he-
rum mit, als diese es manchmal ahnen.
Renate Wagener wirkt nicht wie jemand,
der Zeit hitte, sich jetzt mit derartigen Fra-
gen zu beschiftigen. Es ist Mittagszeit. Und
am Hafen von Niendorf sind die Touristen
auf der Suche nach Fisch. Draufen liegt der

Mittags geht das
Sarstedter Pdrchen
immer zum Hafen,
um Fischbrétchen

zu kaufen

Vorbei an ,,Kriiger sin Fisch®, ,,Emils téglich
frischer Fisch“ und ,Gabis Fischhduschen®
Nebenan legt die ,,Marina“ mit einer Trau-
ergemeinde ab. Ein Kranz deutet darauf
hin, dass hier die letzte Reise eines Verstor-
benen beginnt. Ein Bringdienst liefert noch
schnell den Leichenschmaus. Am Ufer
nimmt niemand Notiz davon. Auch nicht
das Parchen aus Sarstedt, dessen ganze Auf-
merksambkeit jetzt auf den Inhalt einer klei-
nen Tragetasche gerichtet ist. Der Fisch am
Mittag gehort zu einer ganzen Reihe von
Regelmafligkeiten, die sich Katrin Kollhoft
und Dominik Glatzel angewohnt haben.

hat seinen Sohn so weit es ging zur Eigen-
standigkeit erzogen. Dominik hat ein Mo-
biltelefon, er kann lesen, schreiben und
auch rechnen. ,Wenn er in einen falschen
Zug steigt, merkt er es irgendwann und
nimmt den nichsten Zug in die Gegenrich-
tung®, sagt er. So sei es bereits geschehen, so
wiirde es wieder geschehen. Glaubt er. Hofft
er.

Sein Sohn Dominik und dessen Ver-
lobte zerbrechen sich in diesem Augen-
blick freilich nicht die Kopfe dariiber.
Drauflen nahert sich ein nasser Tag seinem
Ende, drinnen wartet der ,,Pferdefliisterer.

Kutter, der am Morgen noch in Sichtwei-
te der Seebriicke kreuzte. Satte Mowen pi-
cken sich die letzten gebrochenen Krebs-
scheren von den Schleifspuren, die von den
kleinen Schiffen zu den ausgebreiteten Net-
zen fithren. ,Mit Remoulade?®, fragt Re-
nate Wagener. Katrin Kollhoff nickt eifrig.
Egal ob es Tropfchen oder Bindfdden regnet
— fiir sie und ihren Verlobten ist der Mit-
tags-Fisch ein Ritual. So wie fiir viele ande-
re Touristen, die sich unter den hélzernen
Hinweisschildern dringen, um in Gesell-
schaft ins Fischbrotchen zu beiflen. ,To-
kio: 9340 Kilometer® steht auf einem der
Schilder. ,,Caracas: 8634 und ,,Kairo: 3593
auf anderen. Von Sarstedt ist das Parchen
240 Kilometer entfernt. Aber von Heimweh
kaum eine Spur.

Mit dem Fisch geht es zuriick ins Hotel.

Teilweise haben die Eltern auch nachge-
holfen. Schliefflich kennen sich Dominiks
Eltern bestens in Niendorf aus. Sie fuhren
selbst frither viel in den Ort.

Der Gang zu Elfis Meerespavillon, der
Fisch bei Renate Wagener und das Abend-
essen, das die beiden immer beim gleichen
Ttaliener um die Ecke einnehmen - der
entspannte Urlaub der beiden Sarstedter
scheint auch ein Stiick weit von den Eltern
durchorganisiert zu sein. Was wire, wenn
die Planung plotzlich in sich zusammen-
fallt? Weil der Italiener einen ungeplanten
Ruhetag einschiebt. Der Fischstand plotz-
lich zur Wiirstchenbude wird, ,,Elfis Mee-
respavillon® von heute auf morgen schlief3t
oder der ,,Kicker“ Insolvenz anmeldet.

Eckhard Glatzel hat keine Bedenken,
wenn er an derartige Situationen denkt. Er
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Strandkorb Nummer 176, von Heinde aus
im Voraus bezahlt, stand wieder einen Tag
unbenutzt im feuchten Sand. Elfi holt ihre
Zeitschriften rein, Renate Wagener fegt die
Fischreste zusammen und der Italiener von
Gegeniiber zieht das frische Tischtuch fiir
Dominik und Katrin auf. Sie schlendern
iiber die feuchte Promenade und necken
sich. ,Ich mache eine Diit, ich habe ein
bisschen drauf, sagt Katrin. ,Na ja“ sagt
Dominik und grinst. ,Doch, doch®, unter-
bricht sie ihn, als der Regen wieder stérker
wird. Dann fasst er ihre Hand. ,,Fufiball ist
mir wichtig®, sagt er und streichelt seiner
Freundin iiber das dezent gestrahnte Haar.
»Aber noch viel wichtiger ist mir Kati.“ m



wichtig

Iinteres

Entwicklung und Friihférderung
von Kindern mit Down-Syndrom:
das Programm ,Kleine Schritte”

In diesem Buch wird im ersten Teil ein
guter Uberblick gegeben iiber ,Bausteine
einer effektiven Frithférderung® und tiber
die Entwicklung der Frithférderung sowie
den damit einhergehenden Wandel in der
Zusammenarbeit mit den Eltern. Ausfiihr-
lich werden wichtige Aspekte zu den Be-
reichen grob- und feinmotorische Entwick-
lung und Entwicklung der expressiven und
rezeptiven Sprache bei Kindern mit Down-
Syndrom dargestellt.

Im zweiten Teil des Buches werden das
Frithforderprogramm ,,Kleine Schritte®, sei-
ne Entwicklung sowie die grundlegenden
péadagogischen und therapeutischen Vorge-
hensweisen ausfiihrlich beschrieben.

Dieses Programm wurde im Rahmen
eines Forschungsprojektes der Universitit
Dortmund in Zusammenarbeit mit dem
Deutschen Down-Syndrom InfoCenter
evaluiert, mit dem Ziel, die Wirksamkeit
und die Umsetzbarkeit in Deutschland zu
iiberpriifen. An dem Projekt nahmen ins-
gesamt 43 Familien teil. 32 Kinder bildeten
die Kontrollgruppe, die keine Intervention
mit dem Programm erhielt. Eine Einschit-
zung der Fertigkeiten der Kinder wurde im
Forderzeitraum zu drei unterschiedlichen
Zeitpunkten vorgenommen. Die abschlie-
flende Auswertung der Ergebnisse zeigte
»eine kontinuierliche relevante und statis-

sant
neu

tisch signifikante Steigerung“ nicht nur bei
den Fertigkeiten, sondern ,auch im Hin-
blick auf den Entwicklungsquotienten ist
eine Steigerung bei den Kindern erkenn-
bar® (S. 134). Es wird deshalb festgestellt,
»dass das Programm ,,Kleine Schritte“ die
Entwicklungsverzogerungen bei Kindern
mit Down-Syndrom effektiv reduziert® (S.
142).

In einem besonderen Kapitel werden
die modifizierte Anwendung von ,Kleine
Schritte bei schwerstbehinderten Kindern
mit Rett-Syndrom beschrieben und Mog-
lichkeiten der Umsetzung in eine basale
Forderung zu Hause.

Interessant ist die im letzten Kapitel dar-
gestellte Untersuchung zum Einsatz des Fol-
geheftes zum Thema ,,Zéhlen und Zahlen®
im Mathematikunterricht in der Unterstu-
fe der Forderschule mit dem Schwerpunkt
,Geistige Entwicklung® Die drei beteiligten
Schiler konnten im relativ kurzen Unter-
suchungszeitraum von fiinf Wochen tiber-
priifbare Fortschritte aufweisen.

Das Buch vermittelt einen guten Uber-
blick zu Aspekten der frithen Forderung
von Kindern mit Down-Syndrom und bie-
tet grundlegende Informationen zum Friih-
forderprogramm ,,Kleine Schritte. Die Zu-
sammenarbeit von Eltern und Pidagogen
beim Einsatz dieses Programms zeigt deut-
lich, wie durch eine solche Kooperation
glinstige Entwicklungsbedingungen fiir das
Kind gestaltet werden kénnen. |

Prof. Dr. Etta Wilken

W PUBLIKATIONEN

Entwicklung und Friihférderung von
Kindern mit Down-Syndrom

Das Programm ,Kleine Schritte
Hrsg. Meindert Haveman
Kohlhammer Verlag

250 Seiten / kartoniert

232 mmx 155 mm x 14 mm
erschienen 2008

ISBN 978-3-17-019258-4
32,00 Euro

Entwicklung
und Frihforderung
von Kindern

mit Down-Syndrom
Fun P iy b il

Autoreninformation

Prof. Dr. Meindert Haveman ist
Professor fiir Rehabilitation und
Padagogik von Menschen mit
geistiger Behinderung an der Fakultat
Rehabilitationswissenschaften der Uni-
versitat Dortmund.

Steuererklarung

Neuer Ratgeber kldrt auf und gibt
wichtige Tipps zur Steuererkldrung

Wichtige Informationen erhalten In-
teressierte in dem neuen Ratgeber
»Steuermerkblatt 2007/2008, den der
Bundesverband fiir Korper- und Mehr-
fachbehinderte e.V. jetzt veroffentlicht
hat. Er hilft Eltern behinderter Kinder,
Familien mit behinderten Angehorigen
oder berufstitigen Erwachsenen mit Be-
hinderung, mogliche Steuervorteile gel-
tend zu machen. Das Merkblatt folgt

Punkt fir Punkt dem Aufbau der For-
mulare fir die Steuererkldrung 2007. So
kann diese schrittweise und schnell bear-
beitet werden.

Das Steuermerkblatt gibt dariiber hinaus
zahlreiche Tipps zu kritischen oder strit-
tigen Fragen, Verfiigungen und Erlas-
sen der Finanzverwaltung oder Entschei-
dungen des Bundesfinanzhofs.

Das Steuermerkblatt steht auf den In-
ternetseiten des Bundesverbandes unter
www.bvkm.de in der Rubrik ,Recht und
Politik kostenlos als Download zur Ver-
fiigung.

Wer die gedruckte Version des Steuer-
merkblatts bestellen mochte, sendet bit-
te einen mit 55 Cent frankierten (an sich
selbst adressierten) Riickumschlag — DIN
lang — an den: Bundesverband fiir Kor-
per- und Mehrfachbehinderte e.V., Stich-
wort ,,Steuermerkblatt®, Brehmstrafle 5-
7, 40239 Diisseldorf.

Der Bundesverband fir Korper- und
Mehrfachbehinderte e.V. ist ein Zusam-
menschluss von rund 28000 Mitglieds-
familien. Er vertritt u.a. die Interessen
behinderter Menschen gegeniiber Ge-
setzgeber, Regierung und Verwaltung.
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Frithforderung konkret

260 lebenspraktische Ubungen fiir entwicklungsverzdgerte
und behinderte Kinder

Seit iiber 20 Jahren gibt es das inhaltlich unverandert nunmehr in 6.
Auflage vorliegende Buch. Das Ziel ist es, mithilfe von Ubungsprogram-
men Eltern, die ein entwicklungsverzogertes Kind haben, oder Fach-
kriften, die ein solches Kind betreuen, Anregungen zu geben bei der
»Beantwortung der Frage, in welchen Bereichen das Kind altersentspre-
chende Leistungen erbringt, auf welche Weise Ansitze fiir eine gezielte
Forderung zu finden sind und wie diese Entwicklungsanregung ausse-
hen kann“ (S. 9).

Ausgehend von einem ,,Entwicklungstest® sollen beim Kind ,,Aus-
falle in einzelnen Fihigkeitsbereichen aufgezeigt und Leistungsspitzen®
ermittelt werden (ebd.). Dabei werden fiinf Entwicklungsbereiche er-
fasst: Selbstversorgung und Sozialentwicklung, Feinmotorik, Grobmo-
torik, Sprache sowie Denken und Wahrnehmung. Aus den in den ver-
schiedenen Bereichen ermittelten Werten wird ein Profilbild (S. 12)
erstellt, das die relativen Leistungsstiarken und Entwicklungsriickstian-
de verdeutlicht. Es ist die Grundlage fiir die Erstellung des individuellen
Forderplans. ,,Die Aufgaben, die der Entwicklungstest priift, sind aber
auch als Ziele zu sehen, die angestrebt werden konnen, wenn das Kind
die Fertigkeiten noch nicht beherrscht® (S. 9). Der wesentliche Inhalt
des Buches ist die Zusammenstellung dieser ,,Fordervorschlage® fiir die
verschiedenen Entwicklungsbereiche (S. 19-286).

Viele der beschriebenen Ubungen konnen Anregungen bieten, aber
das Vorgehen insgesamt ist nicht unproblematisch und eher einem in
der Frithférderung der 70er und 80er Jahre herrschenden Verstind-
nis zuzuordnen. So wird es heute bei einem behinderten oder entwick-
lungsverzogerten Kind fiir die Forderung nicht fiir wichtig erachtet, zu
wissen, wie ausgepragt die Abweichungen von der durchschnittlichen
Entwicklung sind, sondern welche Fahigkeiten das Kind hat und was
die ndchsten anzustrebenden Entwicklungsschritte sein konnten.

Aber vor allem die Ableitung der Forderung aus Testaufgaben ist kri-
tisch zu sehen. Eine Testaufgabe mochte lediglich erfassen, ob ein Kind
bereits ein bestimmtes Verhalten zeigt — gelernt wird die zu Grunde lie-
gende Fahigkeit jedoch oft in anderen und sehr unterschiedlichen Kon-
texten. Deshalb wirken viele Ubungsvorschlige konstruiert und manch-
mal recht merkwiirdig.

Im dritten Lebensjahr findet sich z.B. zur Selbstversorgung - Sozial-
entwicklung die Aufgabe ,, Auf Verlangen teilen. Dazu wird vorgeschla-
gen: ,Geben Sie ihm zwei Stiick Gebdck und sagen Sie: ,Gib eines mir,
das andere ist fiir dich. Loben Sie es fiir das Teilen. Wiederholen Sie den
Vorgang, bis das Kind auf Verlangen teilen kann® (S. 50). Aus der Test-
aufgabe fiir das zweite Lebensjahr, ,Wickelt Zuckerstiick aus®, wird als
feinmotorische Ubung ,, Auspacken von verpackten Artikeln wie Bon-
bons, Zuckerstiicke, kleine Packchen empfohlen (S. 96). Aber zum Aus-
packen gehort nicht nur feinmotorisches Geschick, sondern auch eine
Vorstellung iiber Dinge, die eingepackt sein kénnen.

Besonders im Bereich ,Sprache® fehlen bei den vorgeschlagenen
Ubungen die wesentlichen Hilfen zur Foérderung der basalen kogni-
tiven Lernprozesse. So wird z.B. zur Ubung von Zweiwortsitzen vorge-
schlagen, das Kind zu fragen: ,Was machst du?“ Wenn es dann antwor-
tet: ,Spielen; fragen Sie: ,Wer spielt?* Wiederholen Sie die Antwort fiir
das Kind: ,Thomas spielt’ ...“ Es folgen weitere entsprechende Beispiele.
Das Endziel ist ,Verwendet Zwei-Wort-Satz“ (S. 188).

Fiir ein Kind, das z.B. noch keine Drei-Wort-Satze spricht, werden
Ubungen mit vertrauten Spielsachen in vertrauter Umgebung vorge-
schlagen. ,Vorgehen: Wenn Sie mit dem Kind reden, so tun Sie dies
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moglichst nur in kurzen, vollstindigen Sitzen. Fragen Sie
das Kind etwa: ,Was mochtest du?* Wenn es mit blof§ einem
oder zwei Wortern antwortet, dann beantworten Sie selbst
die Frage, indem Sie einen vollstindigen Satz bilden. Bitten
Sie das Kind, Thnen auf dieselbe Weise zu antworten: ,Ich
will spielen!; oder Ahnliches“ (S. 194).

Obwohl Satzerweiterungen in natiirlichen Interaktionen
eine wesentliche Anregung fiir die Sprachforderung bieten,
haben sie sich in Ubungssituation als nicht effektiv erwie-
sen. Es ist eben ein grofler Unterschied, ob das Kind auf ein
Auto zeigt und , kaputt® sagt und die Bezugsperson antwor-
tet: ,O, das Auto ist kaputt!, und damit das, was das Kind
bereits denkt, versprachlicht, oder ob nur formale Ubungen
stattfinden.

Wenn die vielen vorgeschlagenen Ubungen lediglich als
Anregungen verstanden werden, um bestimmte Fahigkeiten
des Kindes zu férdern und dann kreativim Lebensalltag um-
zusetzen, vermag das Buch durchaus Hilfen zu bieten, wih-
rend eine direkte Umsetzung der einzelnen Aufgaben pro-
blematisch sein kann. B

Prof. Dr. Etta Wilken
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Bin Kniiller

Nun kénnen wir nachlesen, wie es Jonas
und seiner Familie ergangen ist, seit ,,... mit
der Stimme des Herzens“ 1999 erschien, in
dem Frau Zachmann ihre Gedanken und
Empfindungen tber die ersten Jahre des
Zusammenlebens mit ihrem Sohn Jonas in
lyrischen Texten beschrieb. Das Buch stand
lange Zeit ganz oben auf der Top-Ten-DS-
Biicherliste und bestimmt wird es ,Bin
Kniiller” genauso ergehen.

Obwohl ich eigentlich sehr ungern lan-
gere Texte am Laptop lese, weil mir das
zu anstrengend ist, blieb mir dieses Mal
nichts anderes {ibrig, als mich vor meinen
,Tiptop“ - wie es Jonas, die Hauptperson im
Buch, sagen wiirde - zu setzen und das Ma-
nuskript am Bildschirm zu lesen. Erstaun-
licherweise fiel es mir nicht mal schwer,
denn das neue Buch ,,Bin Kniiller* hat ei-
nen gleich im Griff.

Doro Zachmann hat es verstanden, die
Geschichte ihres jetzt 15-jahrigen Sohnes
Jonas so fesselnd zu erzihlen, dass man ein-
fach dranbleiben muss. Sie beschreibt die
aktuellen Ereignisse, blendet frithere Tage-
buchnotizen ein und benutzt die lyrischen
Texte aus ithrem ersten Buch.

Ich schmunzelte tiber Jonas' Streiche, war
begeistert von seinen kreativen Wortschop-
fungen und musste lauthals tiber seine ge-

AuBergewohnlich: Vatergliick

Zugegeben, ich habe das Buch noch nicht
ganz ,,durch ja ehrlich gesagt, habe ich erst
drei der Geschichten richtig gelesen. Die
anderen nur fliichtig angeschaut.

Conny Wenk schickte mir freundlicher-
weise die Datei schon im April zu, damit
ich schon mal einen Vorgeschmack bekidme
und etwas schreiben konnte fiir die Mai-
Ausgabe von Leben mit Down-Syndrom, die
zeitgleich mit ihrem neuen Bildband Ende
Mai erscheinen wird. Aber ich mochte lie-
ber wardem Lesen, bis ich das Buch richtig
in die Hand nehmen kann.

Eigentlich muss ich auch gar nicht al-
les gelesen haben, um zu wissen, dass dies
ein wunderbares Buch ist. Es geniigt schon,
wenn man die fantastischen Bilder der
gliicklichen, stolzen Viter mit ihren hiib-
schen Tochtern und S6hnen sieht!

Endlich dann doch ein Buch tiber Viter
von Kindern mit Down-Syndrom, das gab
es meines Wissens noch nicht, sind es doch
meistens die Miitter, die interviewt werden
oder Erfahrungsberichte schreiben.

Beim Erscheinen ihres ersten Bildbandes
»AufSergewohnlich®, in dem Conny Wenk

nialen Problemlésungen lachen. Ich habe
Tranen geweint, als seine Mutter verzwei-
felt um sein Leben bangte, mit ihm gelitten,
als er nach der Herz-OP von Schmerzen ge-
plagt wurde, und gestaunt, wie schnell er
sich wieder erholte.

Jonas‘ Versuche, selbststidndig zu werden,
sind erfreulich, seine unerschiitterliche Zu-
versicht, dass immer alles gut wird, ist be-
neidenswert. Seine Beharrlichkeit, Dinge,
genau so und nicht anders durchsetzen zu
wollen, kommt mir sehr bekannt vor.

Uberhaupt ist mir - als Mutter eines Kin-
des mit Down-Syndrom - vieles in dieser le-
bendigen, sprudelnden Erzahlung vertraut,
als wire es die eigene Geschichte. Vielleicht
liest man das Buch deshalb so gern?

Jonas hilt seine Umgebung auf Trab, da
kommt keine Langeweile hoch. Das, was
seine Eltern und Schwestern an Zeit, An-
strengungen, Nerven und Geduld investie-
ren, bekommen sie durch Jonas‘ Liebens-
wiirdigkeit, seine Zirtlichkeit, seine Liebe,
seinen Humor und seine gute Laune dop-
pelt und dreifach zuriick. Wir ,,Insider* wis-
sen das und mochten diese Botschaft so
gern werdenden oder neu betroffenen El-
tern eines Kindes mit Down-Syndrom mit
auf den Weg geben. Bestimmt werde ich
den ,Kniiller dazu oft einsetzen.

Und denjenigen, die sich immer noch

Leben mit Down-Syndrom Nr. 58 |

W PUBLIKATIONEN

15 Miitter und ihren Kindern mit Down-
Syndrom portritiert, war klar, das kann so
nicht stehen bleiben. Wo sind denn die Vi-
ter?

Nun also hat die Fotografin ihr Verspre-
chen, ,,das nichste Mal sind die Viter dran®,
eingelost. Und wie! Die Fotografin schafft es
wie kein anderer, Freude, Liebe, Gliick mit
der Kamera einzufangen.

Conny Wenk tragt mit dem Band Viter-
gliick — wie schon mit ihren beiden vorigen
Biichern - entscheidend zu einem positiven
Bild von Kindern mit Down-Syndrom bei.

Und ...
Worte. Statt eines langen Aufklarungsge-

ein Bild sagt mehr als tausend

sprachs sollte man neuen oder werdenden
Eltern eines Kindes mit Down-Syndrom
erst einmal die ,aufSergewohnlichen® Bild-
béande in die Hand geben.

Auf Seite 3 zeigen wir schon einmal
zwei Fotos aus dem Bildband und natiirlich
stammt unser Titelkind genauso aus ,Vi-
tergliick®. Vielen Dank Conny, fiir die Ge-
nehmigung, die Bilder veroffentlichen, zu
diirfen und vielen Dank fiir dieses wunder-
schone Buch, auf das wir im néachsten Heft
noch einmal zuriickkommen werden! B

Bin Kniiller
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ISBN 978-3-417-26224-7
16,90 Euro

fragen, ob das Leben eines Menschen mit
Down-Syndrom iiberhaupt lebenswert sei
und sogar ihr Lebensrecht in Frage stel-
len, mochte ich dieses Buch zur Pflichtlek-
tiire machen. Spitestens nachdem man Jo-
nas ,Kniiller kennengelernt hat, weifl man:
Nicht nur sind Menschen mit Down-Syn-
drom die geborenen LebensgeniefSer und
Lebenskiinstler, sie sind auch auf eine be-
zaubernde Art und Weise in der Lage, das
Leben aller in ihrer Umgebung reicher und
lebenswerter zu machen. ®

Cora Halder
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W LESERBRIEFE

Unter dieser Rubrik veréffentlichen wir Zuschriften unserer Leser zu
Berichten aus Leben mit Down-Syndrom oder anderen Themen.

Die Redaktion behdilt sich das Recht vor, Leserbriefe zu kiirzen.

Frither mobil nach Laufbandtraining (LmDS 57):

Liebe Cora Halder,

viele herzliche Gliickwiinsche zum 20.
Geburtstag Threr Selbsthilfegruppe fiir
Menschen mit Down-Syndrom und ihre
Freunde e.V.! Und selbstverstindlich auch
Gliickwiinsche und Komplimente fiir 20
Jahre Zeitschrift Leben mit Down-Syndrom
- ein schon anzufassendes und inhaltlich
wichtiges Printmedium!

Ein Wermutstropfen mischt sich allerdings
ins Lesen der Ausgabe vom Januar 2008.
Dort bringen Sie auf Seite 9 unter der Ru-
brik ,Aus der Wissenschaft“ den Beitrag
»Frither mobil nach Laufbandtraining®.

Dieser Beitrag, angelehnt an den News
Service der University of Michigan, hat
spontan bei mir und anderen kritische Fra-
gen ausgelost, sodass ich Thnen diese Leser-
zuschrift schreibe.

Fragwiirdig erscheint der im Beitrag
skizzierte Ansatz, kleine Kinder mit Down-
Syndrom - gegebenenfalls entgegen ih-
rem individuellen Entwicklungstempo - in
Richtung Laufen zu trimmen bzw. zu sti-
mulieren. Wir wissen aus seridsen Studi-
en neuropddiatrischer Entwicklungsfor-
schung, dass Kinder mit Down-Syndrom
im Altersspektrum von zwdlf bis zu 45 Mo-
naten laufen lernen, ohne dass diese Vari-
anz der kindlichen Entwicklung eine pro-
gnostische Aussage fiir die spatere Mobilitét
hat.

Abenteuerlich wird die Konzeption der
(vermeintlichen) Kontrollgruppen wahr-
genommen: eine, in der die Kinder ein all-
gemeines Laufbandtraining hatten; eine, in
der die Kinder intensiver und linger trai-
niert wurden (Zitate aus dem Beitrag auf
Seite 9). Wie wire es mit einer Kontroll-
gruppe, die kein Laufbandtraining ,,genos-
sen” hat, dafiir aber anderweitig forderliche
Rahmenbedingungen fiir die Entwicklung

vorfindet? Die Evidenzbasis dieses ,For-
schungsdesigns® jedenfalls erschlieit sich
nicht. In welchem zeitlichen Rahmen sind
(vermeintliche)  Entwicklungsfortschritte
sichtbar, stabil und konstant? Rechtfertigen
die (vermeintlichen) Bewegungsfortschritte
den Einsatz der Mittel?

Gewichte an den Fuf3gelenken zur Pro-
vokation von Laufbewegungen sind ein
weiteres fragwiirdiges Unterfangen und
lassen das Therapiekonzept bedenklich er-
scheinen, weil es Assoziationen weckt, Kin-
der zu Objekten zu degradieren. Das Kind
als Akteur seiner Entwicklung und als Sub-
jekt im Therapieprozess — diese Grundsitze
sollten uns zusammenfiihren.

Insgesamt darf bezweifelt werden, ob
das skurril anmutende Programm der Uni-
versitit Michigan aktuellen neurophysiolo-
gischen Erkenntnissen und Fakten stand-
halt. Insbesondere aber ist zu hinterfragen,
inwieweit es den Anspruch erfiillt, Kinder
als Subjekte (und nicht als zu manipulieren-
de Therapieobjekte!) zu sehen, zu respektie-
ren und zu wiirdigen.

Wenn zum Schluss des Beitrags ein
Laufband von ca. 1200 US-Dollar zum Kauf
angeboten wird, dann dréngt sich die Frage
auf, ob es hier nicht primér um eine Werbe-
anzeige anstelle eines ernst zu nehmenden
wissenschaftlichen Beitrags geht.

Ich wiinsche mir sehr, liebe Cora Halder,
bei Thnen kommt dieses Statement als kon-
struktiver Beitrag und als Pladoyer an, im-
mer wieder gemeinsam kritisch und sensibel
auf kursierende Therapie- und Forderansit-
ze auf dem Markt der Moglichkeiten einzu-
gehen.

Ihr

Wilfried Wagner-Stolp,
Bundesvereinigung der Lebenshilfe,
Marburg
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Laufbandtraining in Portugal:
Vera und das Laufband

Oh Gott, wie lange soll ich dieses Kind denn
doch tragen! Wie oft ist uns dieser Gedanke
durch den Kopf geschwirrt.

Vera hat Down-Syndrom und war be-
reits drei Jahre und laufen konnte sie immer
noch nicht. Trotz Ubungen und Physiothe-
rapie ging es nicht. Vera war von Anfang an
an den Beinen sehr hypoton. Es hat lange
gebraucht, bis sie gestanden ist. Als sie es ge-
schafft hatte, blieb es dabei, vom Laufen kei-
ne Spur. Damit sie nicht immer auf ihrem
Po robbte, durfte sie im Kindergarten auf
dem Bobby-Car fahren, genauso beim Ein-
kaufen oder Spazierengehen. Hier bewegte
sie ihre Beine schnell und mit Kraft, sie war
und ist ein richtiger Bobby-Car-Profi.

Patricia, ihre Physiotherapeutin, pro-
bierte alles aus, aber es war nichts zu ma-
chen. Bis sie eines Tages mit dieser Lauf-
band-Geschichte kam. Sie hatte in einer
amerikanischen Fachzeitschrift tber die
Lauferfolge bei Kindern mit Down-Syn-
drom gelesen und fragte uns, ob wir einver-
standen seien, dies bei Vera auszuprobieren.

Zweimal die Woche stieg Vera nun aufs
Laufband. Zunéchst zehn Minuten, dann
immer etwas lianger. Es war fiir beide an-
strengend: fiir Vera, weil sie plotzlich ge-
zwungen wurde, ihre Beine zu koordi-
nieren, aber es funktionierte! Sie begriff
plotzlich, wozu die Beine da waren. Fiir Pa-
tricia, weil zu der Zeit noch kein spezielles
Laufband zur Verfiigung stand, sie musste
ein grofles benutzen und Vera darauf hal-
ten. Dementsprechend schmerzte auch der
Riicken von Patricia nach jeder Sitzung.

Ich kann nicht mehr genau sagen, wie
lange es dauerte, bis Vera dann lief, aber es
war bald nachdem wir mit dem Training
begonnen hatten. An einem Sonntag ging
Vera plotzlich durch das Wohnzimmer.
Einfach so! Unser Gliicksgefiihl kann man
nachvollziehen.

Ob es tatsidchlich am Laufband lag, kon-
nen wir nicht mit 100-prozentiger Sicher-
heit sagen, aber wir glauben, dass seine
Nutzung irgendeinen Prozess in Gang ge-
setzt hat, der ohne Laufband noch linger
gebraucht hitte. Es war den Versuch wert.

Jetzt nach drei Jahren gibt es auch das
richtige Laufband und alle Kinder mit
Down-Syndrom haben die Moglichkeit, es
zu probieren, und wie wir gehort haben mit
Erfolg!

Marcelina Souschek, Portugal



Menschen mit Down-Syndrom:
Spiegel unserer eigenen
Befindlichkeit

Helena ist elf Jahre alt und geht in die fiinf-
te Klasse einer Regelschule. Ich wiirde ger-
ne einige unserer Beobachtungen aus die-
sen Jahren schildern und freue mich darauf,
von Thren Erfahrungen zu horen. Ich denke,
sie ist kein Einzelfall!

Wir waren von Anfang an erstaunt, wie
sicher Helena bei der Auswahl der Men-
schen war, auf die sie zugeht und die sie
mit offenen Armen empfangen haben -
sie hat sich bis jetzt nie geirrt! Ein Beispiel
aus einem All-in-Hotel in der Tirkei: Men-
schen sind auf sie zugekommen in dem ge-
spielten Bemtihen, freundlich zu sein - sie
ernteten lediglich ein ,, Arréte® - so viel wie
»Lass mich in Ruhe* (wir wohnen in Briis-
sel und Helena spricht Franzosisch und
Deutsch). Andere Menschen gingen mit ih-
ren gefiillten Tellern an jhrem Riicken vor-
bei - sie drehte sich um und sagte ihnen:
Ich liebe dich!

Andere Szene: Ich bereite das Essen zu
- uns trennen sechs Meter und eine dicke
Mauer. Helena sieht fern. Ich denke und
fuhle: Ich liebe dich, mein Kind! Da er-
tont der Kommentar aus dem Wohnzim-
mer: Mama, ich liebe dich! Gedankentiber-
tragung?

Uns ist im Umgang mit ihr aufgefallen,
dass alles wunderbar geht, solange wir, d.h.
der Rest der Familie, ausgeglichen sind. Uns
ist aufgefallen, dass Helena ,,blockt®, wenn
bei uns der Adrenalinspiegel steigt. Sie ist
damit ein Spiegel unserer eigenen Befind-
lichkeit. Eine wertvolle Erfahrung auch im
Umgang mit anderen Mitmenschen! Die
Lehrer an der Schule teilen diese Meinung
— auch sie haben viel gelernt, von dem sie
im Umgang mit den anderen Kindern pro-
fitieren — und die Kinder erst!

Eine weitere Beobachtung war jedoch
die, dass Menschen im Umgang mit ihr
meistens ihr Bestes geben wollen - als stiin-
den sie vor der Eingangspforte zum Para-
dies. Helena nimmt dieses Bemiihen als
selbstverstdndlich und gelassen hin.

Auf der Basis dieser und anderer Er-
fahrungen habe ich angefangen, mich mit
Kommunikation zu beschiftigen — mit dem
Raum ,dazwischen“und in diesem Zuge
auch mit Energiearbeit/Bioresonanz (Reiki)
angefangen. Damit kann ich Helena helfen,
ihre Frohlichkeit und Gelassenheit wieder
zu finden, wenn sie in der Schule oder bei
anderen Begegnungen mit einen Ubermaf}
an ,,Du bist behindert® konfrontiert wird.

Immer mehr Menschen versuchen mit-

tels Reiki, Yoga, Meditation, Tai-Chi oder
anderen Techniken, den Zustand des ,,Hier
und Jetzt“ zu erreichen. In dem Moment,
wo ich einfach bin und nicht an gestern und
morgen denke, bin ich entspannt, die Welt
ist in Ordnung und alles scheint moglich
(siehe zum Beispiel Eckhart Tolle: ,, Die Kraft
der Gegenwart“). Menschen fiihlen sich in
meiner Gegenwart wohl und bemiihen sich,
ihr Bestes zu geben ... Wenn sie ihr Bestes
geben, mochte ich auch mein Bestes geben
... Wenn ich mein Bestes gebe ...

Wir versuchen somit mit verschiedenen
Mitteln, einen Zustand zu erreichen, der
eines der wesentlichen Merkmale von Men-
schen mit Down-Syndrom ist — hier und
jetzt zu leben und sich nicht den Kopf dar-
tiber zu zerbrechen, was morgen sein konnte
(vor diesem Hintergrund ist aber auch ver-
stindlich, warum es ihnen und anderen

W LESERBRIEFE

Menschen mit einer geistigen Behinderung
hiufig schwerfillt, abstrakt zu denken: Zeit
(= gestern und morgen), Zahlen, Rdume
.2

Ich habe den Eindruck, dass wir inner-
halb unserer Gesellschaft ein wertvolles Re-
servoir haben. Wie sihe unsere Gesellschaft
aus, wenn jeder einfach immer nur sein
Bestes geben wiirde? Wie konnen wir die-
se Gabe in groflerem Umfang bekannt ma-
chen?

Ich wiirde mich freuen, von Thnen und

Thren Uberlegungen zu héren!
Kontakt:

Claudia v. Leoprechting

rue Fétis 15, 1040 Brissel

E-Mail: claudialeoprechting@gmail.com.

Liebe Frau Halder,

das Buch ist einfach wundervoll, sowohl
was den Inhalt als auch die (vornehmlich
lhre!) deutsche Bearbeitung angeht. End-
lich ein Standardwerk zu diesem Thema,
das dank verbesserter Lebenserwartung
Gott sei Dank immer wichtiger wird. Danke
und Kompliment!!!

Prof. Dr. Wolfram Henn
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MW VERANSTALTUNGEN

Deutsche DS-Fachtagung in Hamburg

Perspektiven fiir Menschen mit Down-Syndrom

Schon zum vierten Mal organisiert das
Down-Syndrom-Netzwerk Deutschland e.V.
diese Fachtagung. Das DS-Netzwerk war
schon Veranstalter der erfolgreichen Down-
Syndrom-Fachtagungen 1999 in Bochum,
2002 in Potsdam und 2005 in Augsburg.
Mit der Fachtagung in Hamburg mochte
es Eltern, Betroffene, Fachleute und Inte-
ressenten iiber die neuesten Entwicklungen
und Erkenntnisse zum Thema Down-Syn-
drom informieren und den Informations-
austausch fordern.

Termin
Freitag, 3. Oktober 2008 bis Sonntag, 5.
Oktober 2008

Veranstaltungsort
Universitit Hamburg, Edmund-Siemers-
Allee 1, 20146 Hamburg

Veranstalter / Organisation
Universitit Hamburg, Fakultit fiir Erzie-
hungswissenschaft, Psychologie und
Bewegungswissenschaft, gemeinsam mit
dem Down-Syndrom-Netzwerk Deutsch-
land e.V.

Anmeldung

Tel. und Fax 012120/178294 oder 01805/
4002 178294

E-Mail: Anmeldung@Down-Syndrom-
Netzwerk.de
www.Tagung.Down-Syndrom-Netzwerk.de

Down-Syndrom-Ambulanzin
Velbert

In Nachfolge der Initiative des DS-Info-
Centers und der Cnopf‘schen Kinderklinik
in Niirnberg bietet nun auch das Klinikum
Niederberg in Velbert als zweite Klinik in
Deutschland eine Sprechstunde speziell fiir
Kinder mit Down-Syndrom an. Regelmi-
ig am ersten Mittwoch im Monat kénnen
Familien ihr Kind dem interdisziplindren
Team vorstellen. Auch Schulkinder und Ju-
gendliche konnen die Ambulanz besuchen.

Kontakt:
down-syndrom-ambulanz@klinikum-
niederberg.de

Teilnahmebeitrage

Bei Anmeldung bis 15. Juli 2008
Erwachsene 110 Euro

Menschen mit Down-Syndrom 55 Euro,
Kinder-/Jugendprogramm mit Betreuung
55 Euro

Ab 15. Juli 2008 bis 31. August 2008
Erwachsene 130 Euro
Menschen mit Down-Syndrom 75 Euro

Vortrdage

o Prof. Dr. habil. André Frank Zimpel: Die
Null zum Anfassen — Trisomie 21 und ab-
straktes Denken aus neuropsychologischer
Sicht

» Cora Halder: Down-Syndrom in Europa

« Ines Boban, Dr. Andreas Hinz und Patri-
cia Netti: Burgersinn einer Burgerin - In-
klusion, das Einfache, das schwer zu ma-
chen ist

o Dr. Christel Manske: Lesen lernen ab drei
Jahre, Kinder mit Trisomie 21 weisen den
Weg

o Marianne Reddemann-Tschaikner: Lo-
gopédie: Handlungsorientierter Therapie-
ansatz

« Sibylle Hausmanns: Kinderrechte fiir
Kinder mit Behinderungen und ihre Um-
setzung in Deutschland

6. Down-Sportlerfestival
Im Rahmen der Hexal-Initiative ,,Fiir eine
bessere Zukunft!“

31.Mai 2008 Frankfurt am Main
20.September 2008 Magdeburg

»Olympia 2008 - nicht nur in Peking® lau-
tet das Motto des diesjahrigen Deutschen
Down-Sportlerfestivals. Viele hundert Kin-
der und Jugendliche mit Down-Syndrom
treten zu diesem Sportereignis an, laufen,
werfen, kimpfen und springen um die Wet-
te, um edle Medaillen.

Informationen:
www.down-sportlerfestival.de
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o Jorg Schulz: Personliches Budget im Be-
reich Arbeitsassistenz

o Prof. Dr. Etta Wilken: Frithe Sprachforde-
rung und Gebérdenunterstiitzte Kommu-
nikation (GuK)

« Prof. Dr. Udo Wilken: Wie helfen wir un-
seren Kindern, erwachsen zu werden?

« Marlies Winkelheide: Ich melde mich
zu Wort — Geschwister von Menschen mit
Down-Syndrom

o Achim Ciolek: Berufliche Erfahrung und
Orientierung in Schulabgangsklassen

o Dr. Rudolfo Castillo Morales (angefragt):
Logopédie nach Castillo Morales

Workshops und Seminare mit:

Inga Boge, Katja de Braganga, Carsten
Braren, Achim Ciolek, Kerstin Hahlweg,
Cora Halder, Christiane Hasenberg, Diane
Henschel, Michael Hohne, Kirsten Hohn,
Evelyn Kiipper, Viola Kleffel, Detche-
ma Limbrock, Dr. Christel Manske, Al-
mut Neumann, Martin Roésner, Claudia
Schmidt, Stine Steinhauer, Tanja Terracros-
sa, Renate Wibrow, Marlies Winkelheide,
Martina Zilske und N.N.

Informationen:
http://tagung.down-syndrom-netzwerk.de

.........................................................................................................................

Termine im Ausland

Mallorca:
VIl. Internationales DS-Symposium
21. - 23. November 2008

Informationen bei Asnimo:
www.asnimo.com

Dublin:
10.World Down Syndrome Congress
19. - 22. August 2009

Informationen:
www.wdsc2009.com
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Leben mit Down-Syndrom

- die gro3te deutschsprachige Zeitschrift zum Thema Down-Syndrom -
bietet lhnen dreimal jahrlich auf jeweils ca. 70 Seiten die neuesten Be-
richte aus der internationalen DS-Forschung: Therapie- und Forderungs-
moglichkeiten, Sprachentwicklung, medizinische Probleme, Integration,
Ethik und vieles mehr. AuBlerdem finden Sie Buchbesprechungen von
Neuerscheinungen, Berichte liber Kongresse und Tagun-
gen sowie Erfahrungsberichte von Eltern.

ot Splash! - Ein besonderer
kurs in England

‘\ Ready! G
| s hwimm

| . Leben mit Down-Syndrom wird im
Down—Syndrom 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 mochte die Arbeit des Deutschen Down-Syndrom InfoCenters
(Trager: Selbsthilfegruppe fiir Menschen mit Down-Syndrom und ihre Freunde e.V.)
mit einem jahrlichen Beitrag von ................. Euro unterstiitzen.

Der Mindestbeitrag betragt Euro 30,—.
Fordermitglieder erhalten regelmiBig die Zeitschrift Leben mit Down-Syndrom.

NAME (DTt IN DIUCKSCRIITL) ... oot

Unser Kind mit DSistam ..o, GEDOIEN UNA NEIBE .....oooooo e

SErABE ..o enes PLZIOTELANG oo Tel/FaX ..o

Ich bin damit einverstanden, dass mein Forderbeitrag jahrlich von meinem Konto abgebucht wird. (Diese Abbuchungserméachtigung
konnen Sie jederzeit schriftlich widerrufen.)

Bankverbindung: ..., KONto NI .....o.ooveeeeveeveeeees. BLZ

Konto-Inhaber: ....................

Meinen Férderbeitrag Gberweise 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 Anschrift an.

Fur Férdermitglieder im Ausland betriagt der Mindestbeitrag Euro 40,-.

Ihren Beitrag tiberweisen 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 lhre Anschrift an.

Datum ... unterschrift ...

Ihr Forderbeitrag ist selbstverstandlich abzugsfahig. Die Selbsthilfegruppe ist als steuerbefreite Korperschaft nach § 5 Abs.1 Nr.9
des Korperschaftssteuergesetzes beim FA Nirnberg anerkannt. Bei Betragen tiber Euro 50,- erhalten Sie automatisch eine Spenden-
bescheinigung.

Bitte das ausgefiillte 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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Auch in diesem Jahr hatte das InfoCenter

wieder eine Do-it-yourself-Posteraktion zum
Welt-Down-Syndrom-Tag angeboten.

Aus liber 300 Fotos entstanden Poster mit
dem Slogan ,Das krieg’ich schon gebacken!”
Zu sehen sind die Poster unter
www.ds-infocenter.de

deutsches

down-syndrom www.ds-infocenter.de SN

. DOWN SYNDROME
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