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EDITORIAL

Liebe Leserinnen, liebe Leser,

voller Tatendrang startet das InfoCenter ins Jahr 2011. Ich freue mich, dass wir
unser Team um zwei Mitarbeiterinnen erweitern konnten und uns mit noch
mehr Kompetenz wichtigen Aufgaben widmen konnen. Projekte, die schon
langer geplant waren, aber wegen mangelnden Personals immer wieder hin-
ausgeschoben wurden, kénnen jetzt in Angriff genommen werden.

Ein Blick zuriick ins Jahr 2010 - im Oktober kamen in Pristina, der Hauptstadt
des Kosovo, Vertreter aus den Balkanldndern zu einem ersten DS-Kongress zu-
sammen. Zwei Tage verfolgten einige Hundert Fachleute und Eltern Vortrage,
hauptsdchlich zum Thema Frithe Férderung. Es sind vor allem junge Eltern,
die nach Fordermdoglichkeiten fiir ihre Kinder suchen, die die Weiterentwick-
lung schulischer MafSnahmen vorantreiben und bestrebt sind, das Wissensde-
fizit, das in diesen Landern existiert, schnellstmoglich zu beheben. Als neues
EDSA-Mitglied kann der kosovarische Verein nun leichter von dem enormen
Fachwissen und den vielen guten Praxisbeispielen der anderen Mitgliedsorga-
nisationen profitieren.

In der vorliegenden Ausgabe erfahren Sie u.a. etwas iiber die Castillo-Mo-
rales-Gaumenplatte fiir die Kleinen und iiber gesunde Gaumenfreuden fiir die
Grofen. Weiter geht es um die Bedeutung der Homoopathie und die der TNI.
Sie lesen, dass wir nun in Deutschland einen jungen Marathonldufer haben
und dass fiir diejenigen, die es etwas ruhiger mogen, Yoga eine Alternative sein
kann. Integration muss nicht nach der Grundschule authoren, sondern kann
erfolgreich fortgesetzt werden, das beschreiben Ines Boban und Jutta Schoéler
in zwei Beitragen iiber Schiiler mit Down-Syndrom am Gymnasium.

Gleich am Anfang des neuen Jahres kann ich Thnen das Buch Sind wir Jugendli-
che oder haben wir Down-Syndrom? prasentieren. Dieser Ratgeber erklért uns,
wie junge Menschen mit Down-Syndrom die Welt erleben, wie sie denken und
handeln. Nach der Lektiire des Buches wird uns der Umgang mit ihnen ein
wenig leichter fallen, weil wir ihre Welt und ihre Sicht der Dinge nun bes-
ser verstehen. Letztes Jahr erschien dieses Buch in Norwegen, es wurde dort
beim skandinavischen DS-Kongress vorgestellt und liegt jetzt in der deutschen
Ubersetzung vor. Eine gut lesbare, praxisorientierte Publikation, die ich Thnen
wirmstens empfehlen kann.

Wir arbeiten zurzeit an einem Aufkldrungsmaterial, das sich in erster Linie an
Menschen mit Down-Syndrom selbst richtet, auflerdem sicherlich auch erfolg-
reich u.a. in Schulen eingesetzt werden kann. Alle Protagonisten im Film ha-
ben Down-Syndrom und treten als Experten in eigener Sache auf - gut ver-
standlich, einfiihlsam und witzig werden sie erkldren, was Down-Syndrom ist
und was es fiir sie bedeutet. Ich bin gespannt!

Herzlich Thre
Cova it
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Neues Buch uber Teenager:
Sind wir Jugendliche oder haben wir Down-Syndrom?

ir fangen das neue Jahr gleich gut an

mit einem Buch, das sich beschiftigt
mit den Freuden und Néten junger Men-
schen mit Down-Syndrom und die ihrer El-
tern und Begleiter.

Geplant war, dass das Buch vor Weih-
nachten auf den Markt kommen sollte, das
haben wir nicht ganz geschafft, aber gleich
in der ersten Arbeitswoche dieses Jahres
konnte ich die Daten in die Druckerei ge-
ben.

Vorausgegangen war zunéchst die Uber-
setzung aus dem Norwegischen. Dabei wur-
de ich bei einigen Kapiteln unterstiitzt von
Arancha, Christoph und Uli. Bei auftre-
tenden Fragen konnte immer Kontakt mit
der Autorin Caroline Tidemand-Andersen
in Oslo und der Herausgeberin des Buches,
Nina Skauge in Bergen, aufgenommen wer-
den. Michaela und Elzbieta vom DS-Info-
Center-Team lasen die Texte, gaben Tipps
und brachten Verbesserungsvorschlige.
Anschlieflend landeten Texte und Bilder
beim Grafiker, der das Ganze in Form brin-
gen musste.

Nun kénnen wir Thnen das Buch an-
bieten und ich hoffe, dass alle Eltern von
Teenagern Zeit finden, es zu lesen. Gera-
de wihrend der Teenagerzeit fangen die Ju-

11. DS

-WELTKONGRESS

Sind wir Jugendliche
oder haben wir
Down-Syndrom?

gendlichen an, sich mit ihrem ,, Anderssein®
auseinanderzusetzen, und tauchen Fragen
auf wie: Weshalb habe ich Down-Syndrom?
Und ... wie werde ich es los?

PubTalk, so heifst der wochentliche
Gruppenabend - mit Pub ist hier die Pu-
bertit gemeint. Hier diskutieren die Ju-
gendlichen tiber Gott und die Welt, aber

sehr viel Uber sich selbst und wie sie mit
dem Leben zurechtkommen.

Caroline Tidemand-Andersen, die seit
mehr als zehn Jahren diese Gesprachsgrup-
pe leitet, erzahlt aus der Praxis, die Ge-
schichten kommen aus erster Hand. Sie ist
iiber die Jahre, ein wichtiger Ansprechpart-
ner fiir die jungen Menschen geworden und
teilt mit ihnen Freude und Leid. Eltern wer-
den in diesem Buch Bekanntes lesen, aber
auch iiberraschende Feststellungen ma-
chen, Losungen und Anregungen finden.

Das Buch richtet sich ebenfalls an Leh-
rer, Gruppenleiter, Integrationshelfer, Job-
coaches oder Wohnassistenten, eben an
alle, die beruflich oder freundschaftlich mit
Teenagern und jungen Erwachsenen zu tun
haben.

Ein Buch, das sich leicht liest, das be-
rithrt, amiisiert und nachdenklich macht
und uns einen tiefen Einblick in das Leben
junger Menschen mit Down-Syndrom ver-
mittelt.

Sind wir Jugendliche oder haben wir
Down-Syndrom? Die Antwort lautet: Ja,
beides stimmt. Das ist zwar nicht immer
leicht, aber véllig in Ordnung!

IN SUDAFRIKA

So lange ist es noch nicht her, da berichteten wir tiber den Welt-Down-Syn-
drom-Kongress in Dublin. Damals August 2009 fand dieser Weltkongress

zum 10. Male statt.

Jetzt gilt es — auch wenn es noch etwas friih erscheint — schon auf den DS-
Weltkongress Nr. 11 hinzuweisen. Zum ersten Mal findet dieser wichtige Kon-

gress in Afrika statt, und zwar in Kapstadt, Stidafrika vom 15. bis 17. August
2012.
The ,Big Five” stehen auf dem Programm: Rechte, Gesundheit, Soziale Teil-
nahme, Bildung und Arbeit. Und das Motto des Kongresses lautet: Die fort-
schreitende Inklusion von Menschen mit Down-Syndrom.

Info: www.wdsc2012.org.za
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»Ich stehe auf Vielfalt! Und du?”
6. Welt-Down-Syndrom-Tag 2011

Mit Pins, Postern, Preisen und Portocard!

Am 21. Médrz 2011 wird zum sechsten
Male der Welt-Down-Syndrom-Tag gefei-
ert. Dieser Tag wurde ins Leben gerufen,
um weltweit die Aufmerksamkeit der Of-
fentlichkeit auf das Down-Syndrom zu len-
ken, tiber die Trisomie 21 und deren Folgen
aufzukldren und um Verstidndnis fiir Men-
schen mit dieser besonderen genetischen
Ausstattung zu werben.

Vor allem will man an diesem Tag Men-
schen mit Down-Syndrom in den Mittel-
punkt stellen, dafiir eintreten, dass ihre
Wiirde und ihre Rechte anerkannt werden,
und Unterstiitzung fiir ihr Wohlergehen
mobilisieren.

Weltweit finden an diesem oder rund um
diesen Tag Aktionen statt. Was sich alles tut,
kann man nachlesen auf www.worlddown-
syndromeday.org oder auf den Websites der
einzelnen DS-Vereine. Viele Adressen von
Organisationen im In- und Ausland fin-
den Sie unter ,Niitzliche Links“ auf unserer
Website: www.ds-infocenter.de.

Fiir Interessierte in Niirnberg
und Umgebung

Das, Goldene Chromosom” und der
»Moritz” - Preisverleihung

Das DS-InfoCenter feiert diesen Aufkli-
rungstag wieder mit einer Ausstellung so-
wie mit der jahrlichen Preisverleihung des
Goldenen Chromosoms und des Moritz.
Mit beiden Aktionen wenden wir uns in
erster Linie an das allgemeine Publikum.
Wir méchten — mit Hilfe der Medien - Au-
Blenstehende erreichen und sensibilisieren
fiir unser Anliegen, Menschen mit Down-
Syndrom als wichtige Bereicherung fiir eine
Gesellschaft der Vielfalt zu sehen. Denn
Vielfalt tut gut.

Fiir Menschen mit DS selbst

~Down-Syndrom und Ich”
Buchvorstellung und Filmpremiere

Rechtzeitig zum WDST prisentieren wir
unser neues Buch Down-Syndrom und Ich
zusammen mit dem dazugehorigen Film!
Damit richten wir uns direkt an Menschen
mit Down-Syndrom selbst. Denn hier in-
formieren wir Giber die Trisomie 21, tber
Entstehen und Besonderheiten des Syn-
droms, und was es fiir diejenigen, die damit
leben miissen, bedeutet. Es ist wichtig, dass
Menschen mit Down-Syndrom tiiber sich
Bescheid wissen, denn wer sich auskennt,
kommt besser zurecht.

Fir alle engagierten Verwand-
ten, Freunde und Begleiter von
Menschen mit Down-Syndrom

Pins

Nach wie vor haben wir die Ansteckpins im
Programm. Die Pins mit dem schénen 21-
er-Smily-Logo liegen bereit. Sie kdnnen sie
wie in den Jahren zuvor bei uns in 10-, 25-,
und 50-er Packungen bestellen.

Do-it-yourself-Poster mit dem Motto:

Ich stehe auf Vielfalt! Und du?

Tja, und die Do-it-yourself-Poster trauen
wir gar nicht, nicht anzubieten, werden wir
doch dauernd danach gefragt. Wir haben in
den vergangenen Jahren jedes Mal einige
Hundert Exemplare gestaltet. Es lohnt sich.
Und deshalb sollten Sie auch in diesem Jahr
uns das absolut beste Foto von Threm Kind
senden und Sie bekommen ein Poster zum
Ausdrucken von uns per Mail zuriickge-
schickt. Naheres auf dem beiliegenden In-
foblatt.

World

Do,

SYndrome

D
21.3.2011 RU
Infokarte

Erinnern Sie sich an den Flyer ,Heute ist
mein Tag!“ vom letzten Jahr? Dieses Jahr ge-
stalten wir statt des Flyers eine Info-Karte,
mit einem dhnlichen Motto. Genaueres ent-
nehmen Sie bitte dem Infoblatt zum Welt-
Down-Syndrom-Tag. Die Karten kann man
Einladungen beilegen, bei Infoveranstal-
tungen verteilen, verschenken und verschi-
cken.

Portocard -

Botschafter der besonderen Art

Was ist das? Die Portocard Individuell ist
eine Klappkarte im Visitenkartenformat,
Eingespendet sind zwei selbst klebende
Briefmarken a Euro 0,55. Und das ganz Be-
sondere dran: Diese Briefmarken zeigen das
Logo des Welt-Down-Syndrom-Tages!

Was tun damit? Die Briefmarken ein-
fach selbst auf Briefe und Karten kleben
und schon machen Sie auf Menschen mit
Down-Syndrom aufmerksam, denn die
Briefmarke ist ein echter Blickfang.

Die Portocard (oder zehn oder 100) mit
den zwei Briefmarken konnen Sie natiirlich
prima verschenken an Freunde, Verwandte,
Bekannte, Nachbarn, Arzte, Sie konnen sie
verteilen in Schulen, in der Gemeinde, im
Tanzclub, Sportverein oder an Ihrem Info-
stand. Sie verteilen am 21. Mirz die Porto-
card und im Anschluss erinnert jeder Brief,
der mit dieser Briefmarke versehen ist, an
den besonderen Down-Syndrom-Tag

Wir sind begeistert von der Portocard.
Es ist ein niitzlicher, hiibscher ,,Give-away*,
der auch als Dankeschon, als Eintrittskar-
te fiir besondere Veranstaltungen oder als
kleines Mitbringsel tiberall zum Einsatz
kommen kann.

Infoblatt und Website beachten
Dieser Ausgabe der Zeitschrift liegt ein In-
formationsblatt zum Thema Welt-Down-
Syndrom-Tag 2011 bei. Dort sind die Info-
karten, die Pins und die Portocard mit den
Briefmarken abgebildet. Auch finden Sie
einige Posterbeispiele. Mit dem Bestellab-
schnitt konnen Sie Thre Aktionsartikel bei
uns bestellen.

Aktuelle Informationen zu dem Welt-
Down-Syndrom-Tag finden Sie auf unserer
Website www.ds-infocenter.de.
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Down-Syndrom und Ich!
Film und Buch in Vorbereitung

Wie schon in der letzten Leben mit Down-
Syndrom angekiindigt, bereitet das Info-
Center auch in diesem Jahr zum Welt-
Down-Syndrom-Tag etwas Besonderes vor.

Hoffentlich rechtzeitig soll unser neues
Buch Down-Syndrom und Ich zusammen
mit dem dazugehorigen Film fertig sein.
Wihrend ich diesen Text schreibe, ist das
Buch zwar fast fertig geschrieben, auch gibt
es eine erste Version fiir das Drehbuch zum
Film und die fiinf Protagonisten haben wir
bereits gefunden. Filmteam und Schauspie-
ler haben sich kennengelernt, aber es hat
noch keine Filmaufnahmen gegeben. Die
folgen erst Ende Januar und Februar, so-
dass ich jetzt weder iiber den Dreh berich-
ten noch Fotos von den Dreharbeiten zei-
gen kann.

Wir arbeiten in diesem Projekt wieder
zusammen mit der Medienwerkstatt Niirn-
berg, die 2009 mit uns den Film Down-Syn-
drom in Bewegung gedreht hat. Da sich die
Zusammenarbeit bewdhrt hat und die Fil-
memacher der Medienwerkstatt inzwischen

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

>Menschen mit Down-
ﬂﬁ?ﬂﬂhﬁmaﬂm
komplett anderen
Welt, Wie jeder andere
Schauspieler auch.<

schon einiges iiber Menschen mit Down-
Syndrom gelernt haben, bot es sich an, auch
dieses neue Projekt gemeinsam in Angriff
zu nehmen.

Das Buch und der Film Down-Syndrom
und Ich richten sich an Jugendliche und Er-
wachsene mit Down-Syndrom und wol-
len in leicht verstindlicher Sprache aufkli-
ren. Was ist Down-Syndrom genau? Wie
entsteht es? Wie merkt man, dass jemand
Down-Syndrom hat und was bedeutet es
fiir den Menschen selbst?

Im Film werden auf eine lockere, witzige
Art u.a. einige Down-Syndrom-spezifische
Besonderheiten gezeigt. Die Schauspieler
unterhalten sich iiber ,,ihr Schicksal®, disku-
tieren und erkléren, sind mal nachdenklich,
mal lustig. Es soll u.a. vermittelt werden,
dass sie, obwohl sie lieber kein Down-Syn-
drom hitten, trotzdem gut damit zurecht-
kommen, dass sie trotzdem eine Menge
erreichen, viel unternehmen und erleben
kénnen. Down-Syndrom hin oder her.

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

Christoph Schlingensief ist tot

2005 sagte Christoph Schlingensief zu, bei un-
serer Posterkampagne mitzuarbeiten. Jenny
Lau, der Fotograf Darius Ramazani, seine Crew
und ich werden das Fotoshooting, das in Neu-
hardenberg bei Berlin auf einem ehemaligen
Flugplatz stattfand, nicht so leicht vergessen.
Statt artig in Jeans und T-Shirt zu posieren, kam
Schlingensief pl6tzlich in einem Gorilla-Kostim
an und brachte fiir Jenny das Hasenkostiim mit.
Ob das nun wohl in unsere Kampagne passte?
Aber es hat gepasst, das Plakat kam prima an
und im InfoCenter hangt es mir immer noch ge-
genuber an der Wand.

Bei der Inszenierung des Parsifal in Bayreuth

2004 holte Schlingensief auch Menschen mit Down-Syndrom als Schauspieler auf
die Buihne (Christian Hirsch, Seite 55 war einer davon)

Schlingensief war ein uniiblicher Kiinstler, dem es u.a. ein Anliegen war, Men-
schen mit Behinderung aus der Tabuzone zu holen.

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

......................................
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Projekt:
DS-Modelinie

Leider, leider! Menschen mit Down-
Syndrom miissen sich weiterhin mit zu
langen Armeln, zu weiten Krigen und
zu kurzen Giirteln abfinden.
Zuversichtlich, dass wir dieses Mal fiir un-
ser Anliegen den richtigen Partner gefunden
hatten, berichteten wir in der September-
Ausgabe 2009 von Leben mit Down-Syndrom
iiber unsere Kooperation mit Modelagent
Peyman Amin. Er war auf uns zugekom-
men, weil er sich fiir Menschen mit Down-
Syndrom engagieren wollte (Peyman hat ei-
nen Bruder mit DS).

Gemeinsam entwickelten wir das Klei-
dungsprojekt. Fragebogen wurde Januar
2010 mit Leben mit Down-Syndrom mit-
geschickt. Wir bekamen ca. 200 ausgefiillte
Bogen und viele begeisterte Reaktionen zu-
rick. Der Fragebogen konnte auflerdem
online ausgefiillt werden.

Leider geriet das Projekt dann ins Sto-
cken. Peyman und sein Team waren ander-
weitig so beansprucht, dass sie es zundchst
nicht weiterverfolgen kénnen.

Es ist schade, dass diese Aktion nun auf
Eis liegt. Auch weil sich so viele Familien
die Miithe machten, die Bogen auszufiillen,
und zur Datensammlung beigetragen ha-
ben.

Deswegen versuchen jetzt wir, in Ab-
sprache mit Peyman Amin, Interessenten
fiir die Umsetzung unserer Idee zu finden.
Inzwischen gab es Gespriche mit der Fir-
ma Jako-O, die zunichst Interesse fiir un-
ser Anliegen zeigte, dann aber doch wieder
absprang.

Trotzdem, vielleicht gibt es irgendwo
eine Firma, die mit uns die Kleiderproble-
matik angehen mochte. Oder wenigstens
fiir die grofSten Probleme eine Losung an-
bietet. Kreativitét ist gefragt. Wir haben die
Hoftnung noch nicht aufgegeben und sind
dankbar fiir entsprechende Tipps.

Ubrigens, beim C&A-Termin (nichste
Seite) konnte ich dieses Thema ansprechen
- vielleicht ergibt sich da etwas?



Wir sagen DANKE!

Wir mochten allen Menschen, die uns im letzten Jahr eine

Spende haben zukommen lassen, ganz herzlich ,Danke-
schon” sagen.

Oft war der Anlass ein frohlicher, ein Geburtstag oder eine
Taufe, manchmal auch ein trauriger, wie z.B. ein Sterbe-
fall in der Familie. Wir sind dankbar dafiir, dass bei solchen
Gelegenheiten an unsere Arbeit fir Menschen mit Down-
Syndrom gedacht wird.

Ein herzliches Dankeschon auch denjenigen, die uns bei einer spendenfreudigen Firma vorgeschlagen

haben, fir uns in einer Kirchengemeinde sammelten, und allen Lesern von Leben mit Down-Syndrom, die

uns mit einer grof3ziigigen Spende bedachten.

Das Deutsche Down-Syndrom InfoCenter kann nur durch diese finanzielle Unterstiitzung immer wieder

wichtige Projekte, die Kindern, Jugendlichen und Erwachsenen mit Down-Syndrom zugute kommen,
realisieren.

Weihnachtsspende von C&A fur das
Deutsche Down-Syndrom InfoCenter

Das war eine Uberraschung, als am 15. Dezember ein Anruf
von C&A-Nurnberg kam mit der Mitteilung, dass in einer der
drei NUrnberger C&A-Filialen die meisten Kunden das Info-
Center fiir die Weihnachtsspende vorgeschlagen hatten! Be-
reits zwei Tage danach waren wir eingeladen, 2000 Euro bei
einer kleinen Feier in Empfang zu nehmen.

Cora Halder, Leiterin des InfoCenters, assistiert von der zwei-
jahrigen Franziska, bekam ein gro3es goldenes Herz mit In-
halt von Wolfgang Hanning, dem Niirnberger C&A-Chef,
Uberreicht.

Zwei weitere Herzen gingen an die Nirnberger Tafel und an
die Schule fiir Kranke. Da es in Niirnberg drei C&A-Geschafte
gibt, konnten drei Mal 2000 Euro gespendet werden.
Bundesweit gibt es 475 Filialen - so spendete C&A knapp
eine Mlllion Euro an gemeinntitzige Organisationen.

Eine tolle Aktion!

Wir sagen DANKE!
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Eine Erndhrungsberaterin?
So ein Quatsch!

»Nein, da machen wir nicht mit! Aufkeinen
Fall!'“ Ganz entriistet reagiert meine Toch-
ter auf einen Brief, den sie gerade vom DS-
InfoCenter erhalten hat. Darin steht, dass
das nichste Happy-Dancers-Probewochen-
ende ein wenig anders ablaufen wird als {ib-
lich. Als besonderer Gast kommt am ersten
Abend nadmlich eine Erndhrungsberaterin,
die die jugendlichen Ténzer iiber gesunde
Erndhrung aufklaren will. ,Das brauchen
wir berhaupt nicht! Wir kommen ja zum
Tanzen.“,,Am ersten Abend aber®, so werfe
ich ein, ,tanzt ihr ja gar nicht unbedingt,
erst miissen alle ankommen, dann wird
begriifit, miissen die Betten bezogen wer-
den, danach wird gekocht, gegessen und ge-
plaudert ... oder?“ ,Trotzdem, was soll der
Quatsch? ist die Reaktion.

Aber es kommt noch schlimmer, denn
im Brief steht auch noch, dass darum ge-
beten wird, keine Siifligkeiten oder sonstige
Extra-Esswaren anzuschleppen (was durch-
aus vorkommt!). O-Ton meiner Tochter: ,,Ja
und wie soll denn das gehen, he? Es miis-
sen zwei Geburtstage nachgefeiert werden.
Katja hat schon ldngst ihren wunderbaren
Rotweinkuchen angekiindigt und Vanes-
sa bringt immer solche feinen Héhnchen-
schenkel mit. Nein, die Ernahrungsberate-
rin kénnen wir nicht brauchen!“

Durch die Arbeit im DS-Info-
Center stehen wir in Kontakt mit
vielen Familien und Begleitern
von Menschen mit Down-Syn-
drom. Oft werden uns gesund-
heitliche Probleme geschildert,
die eindeutig auf Ubergewicht
zuriickzufiihren sind.

Aus eigener Erfahrung wissen
wir, dass es unseren Kindern schwerfillt, ihr
Gewicht zu halten. Sie essen gerne, konnen
schlecht ,,nein“ sagen und das Séttigungsge-
fithl meldet sich nicht so schnell. Auch ist
uns bekannt, dass durch Stoffwechselpro-
bleme die Nahrung nicht so schnell abge-
baut werden kann.

Auflerdem ist es allgemein bekannt,
dass Essgewohnheiten in Werkstétten und
Wohngruppen nicht unbedingt dem ent-
sprechen, was man gesund nennt.

Eine gesunde, ausgewogene Erndhrung
ist die eine Seite, die andere ware regelma-
Blige Bewegung. Jedoch - Menschen mit
Down-Syndrom sind eher passiv, bewe-
gen sich wenig, zu einer intensiveren sport-
lichen Betitigung sind sie oft nur schwer zu
motivieren.

Projekt MOVEAT in Osterreich

Beim Osterreichischen Kongress in Salz-
burg wurde 2009 das Projekt MOVEAT
vorgestellt. MOVEAT ist ein Programm zur
Lebensstildnderung fiir junge Menschen mit
Down-Syndrom. Erndhrungs- und Sport-
wissenschaftler, Sonderpidagogen und Arzte
haben gemeinsam ein Jahresprogramm ent-
wickelt, das wochentliche Treffen, bei de-
nen die jungen Leute gemeinsam kochen
und essen, gemeinsam Bewegung machen
und verschiedene Sportangebote kennen-
lernen, ebenso umfasst wie monatliche El-
terntreffen.

Die Hauptziele des MOVEAT-Projekts sind:
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Happy Dancers — Happy Eaters
Workshop zur Ernahrung

TEXT: CORA HALDER UND BRIGITTE WATERKOTTE

Viele gesundheitliche Probleme bei adlter werdenden Men-
schen mit Down-Syndrom stehen in Zusammenhang mit
Ubergewicht. Wie kann man vorbeugen? Auf jeden Fall
mussen die jungen Menschen gezielt aufgeklart werden.
Das DS-InfoCenter méchte dieses Thema in Zukunft fokus-
sieren und flihrte schon mal einen Probe-Workshop durch.

- Gewichtsstabilisierung bzw. -reduktion

- Verbesserung des Ess- und Bewegungs-
verhaltens

- Bewusstseinsstarkung zur Eigenverant-
wortung bei der Freizeitgestaltung

- Individuell abgestimmte Verbesserung
des psychosozialen Wohlbefindens

- Soziale Integration

- Medizinische Begleitung

Versuchskaninchen: Happy Dancers

Ein beeindruckendes und anregendes Pro-
jekt. Nachahmenswiirdig, finden wir. Ein
dhnliches Projekt konnen wir uns auch vor-
stellen. Um einmal auszuprobieren, wie
das Erndhrungsthema bei der Zielgruppe
ankommt, boten sich regelrecht die Hap-
py Dancers an. Das war also der Anlass zu
dem Brief, der zuniéchst auf vélliges Unver-
standnis stief3.

Wir hatten uns auf die Suche nach ei-
ner Ernahrungsberaterin gemacht und fan-
den Frau Brigitte Waterkotte bereit, einen
Workshop fiir die Happy Dancers anzubie-
ten. Inklusiv gemeinsames, gesundes Ko-
chen!

»Ich freue mich gar nicht auf das blo-
de Erndhrungswochenende®, wieder O-
Ton meiner Tochter, die sogar versuchte,
doch noch illegal ein paar Leckerlis mitzu-
schmuggeln. Jetzt erst recht!

Und dann kam alles anders. Vergniigt
kam sie heim, Brigitte, die Erndhrungsbera-
terin, sei ,,voll nett gewesen und hitte alles
super gemacht. ,Wir haben sie schon zum
néichsten HD-Wochenende eingeladen!“

Na also. Damit ist wieder einmal be-
wiesen, dass man bestimmte Dinge einfach
durchdriicken muss, auch gegen etwas Wi-
derstand. Alles was von der Regel abweicht,
ist fiir unsere Jugendlichen mithsam, unné-
tig und unangenehm. Aber dann kommt al-
les halb so schlimm.



Erstaunlich viel Wissen vorhanden

Auch aus der Sicht der Erndhrungsthera-
peutin war der Workshop ein Erfolg. Sie be-
richtete in ihrem Protokoll u.a.: Die Gruppe
war sehr aufgeschlossen und enorm enga-
giert. Das Thema Erndhrung hat grofles In-
teresse gefunden und wir haben uns eine
lange Zeit iiber das Thema unterhalten.
Manche Teilnehmer hatten konkrete Vor-
stellungen und auf meine Frage hinsicht-
lich Diéten gab es verschiedene Antworten.
Die Frauen antworteten eher mit der Aus-
sage, dass Diiten nicht funktionieren wiir-
den, und die Ménner wiirden hin und wie-
der eine Didt am Wochenende machen. Auf
die Frage hin, wie sie denn eine Didt durch-
fithren, gab es Antworten wie: ,Ich esse
zwei Tage in der Woche nur Brétchen mit
Honig ...

Bei der Frage, wer alles frithstiickt, gab es
positive Antworten — zumindest wird eine
Milch getrunken und ein Toast mit Honig
gegessen.

Bei der Frage, wer selber zu Hause
kocht, gab es auch eher positive Antworten
- zumindest wird in der Kiiche geholfen.

Bei der Frage, was denn gerne oder nicht
so gerne gegessen wird, kamen sehr viele
konkrete Antworten, z.B. ich esse ungern
Fenchel, Rote Bete ...

Mir haben diese Antworten gezeigt, dass
die Gruppe eine Vielzahl von Lebensmitteln
kennt, dieses empfinde ich als sehr positiv!

Anhand von drei Plakaten und einer
Puppe mit Organen wurde u.a. besprochen,
wie der Mensch von innen aussieht. Wofiir
der Korper Essen benétigt. Wie eine gesun-
de Erndhrung aussehen sollte und worauf
es ankommt. Der Unterschied zwischen gu-
ten und weniger guten Lebensmitteln. An-
hand von Lebensmitteln wie z.B. Ketchup,
Nutella, Marmelade, Honig, Bier, Cola so-
wie Fruchtsaft haben wir uns die jeweils da-
zugehorigen Zuckeranteile (Zuckerwiirfel
abgepackt in Tiiten) und den Fettanteil (ab-
gefiillt in Flaschen) angeschaut.

Dieses war fiir die gesamte Gruppe du-
Berst interessant, es gab sehr viele iiber-
raschte Gesichter und auch spétere Nach-
fragen ...

Gemeinsam kochen und essen

Wir sind dann in die Kiiche gegangen und
haben gemeinsam eine bunte Nudelpfanne
und einen gemischten Salat zubereitet. Die
gesamte Gruppe hat sehr motiviert beim
Kochen geholfen und die Stimmung war
sehr gut. Nach einer Stunde war dann un-
ser Essen fertig und wir haben uns an einen
schon gedeckten Tisch mit Platzservietten,
Kerzen und Blumen gesetzt und gemein-
sam das Abendessen eingenommen.

Wihrend des Abendessens war die
Gruppe sehr lebhaft und es wurden auch ei-
nige Fragen zu vorherigen Themen gestellt.
Manche wollten auch noch etwas ergénzen,
was sie vorher nicht gesagt hatten.

Gruppenarbeit

Nach dem Essen stand noch eine Gruppen-
arbeit auf dem Programm. Die Aufgaben-
stellung war, die verschiedenen Lebensmit-
telbilder, die ich mitgebracht habe, zu der
jeweiligen Plakatfarbe (rot fiir nicht so gut;
gelb fiir bedingt gut und griin fiir gut) ein-
zuordnen. Diese Gruppenarbeit wurde mit

sehr viel Motivation seitens der einzelnen
Gruppen durchgefithrt. Es wurden viele
Fragen gestellt und wir haben dann gemein-
sam Korrekturen vorgenommen.

Nach dieser Gruppenarbeit haben wir
uns wieder in einem Kreis zusammenge-
setzt und wir haben ein Feedback-Gesprich
gefithrt. Als ich die Gruppe fragte, ob es
sich denn nun lohnt, zukiinftig mehr auf
eine gesiindere Erndhrung zu achten, be-
kam ich von allen ein klares und lautes ,,Ja“
zur Antwort.

Leben mit

Da wurde fleil3ig geschnitten
und geschnippelt. Sogar
jede einzelne Olive wurde
sorgfdltig halbiert.

Darf ich dann noch ein Schiufele essen?
Was mich sehr positiv iiberrascht hat, wa-
ren dann noch einzelne Fragen - z.B.
Darf ich noch mein Schiufele essen? Wie
sieht es mit dem Schweinebraten aus?
Man muss bedenken, dass es zu diesem
Zeitpunkt bereits ca. 22.00 Uhr gewesen ist
und die Aktivitit und die Aufmerksamkeit
trotz allem noch voll im Gang waren.

Wir haben vereinbart, dass die Bilder
auf die entsprechenden Plakate am nich-
sten Tag aufgeklebt werden und damit im
Nachhinein eine entsprechende Ausstel-
lung erstellt werden kann.

Des Weiteren hat jeder von mir eine Re-
zeptbroschiire iiber unser gemeinsames Es-
sen und eine Erndhrungspyramide ausge-
héndigt bekommen.

Als Dankeschén hat mir die Gruppe
noch einen Tanz vorgefiihrt, was mich per-
sonlich sehr beriihrt hat! m
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INKLUSION

Stressfrei durchs G8

Von Ideen, die jetzt geboren werden: Aqui tambien - Here too — Hier auch!

TEXT: INES BOBAN

Die Autorin erzahlt Geschichten, die zeigen, wie sich das Selbstverstandnis von Schule generell als
Institution der Selektion und Allokation wandeln kann zu guten Orten, die Halt geben und Wachstums-
raume eroffnen. Diese Logik fordert Gymnasien (wie alle anderen Sonderschulen) heraus, zu flihlen, zu
denken und zu handeln - das Uiberholte Prinzip der Penne, in der Konkurrenz, Anpassung und Bulimie-
Lernen dominierten, entsprang und entsprach der hierarchischen Zwangsschulidee der Industrialisie-
rung. Jetzt ist es an der Zeit, konsequent Uber die Verwirklichung der Menschenrechte im schulischen
Kontext nachzudenken und Kulturen, Strukturen und Praktiken entsprechend inklusiv zu gestalten.

Is jiingst verlautete, dass die gegenwér-

tige Regierung ,,Integrationsverweige-
rer mit Strafen sanktionieren wolle, dachte
ich zundchst, dass nun also Konsequenzen
aus der Ratifizierung der UN-Behinderten-
rechtskonventiongezogenwiirdenundSchu-
len bestraft wiirden, die sich nicht allen Kin-
dern 6ffnen und ihre Praxis den ,Nutzern/
-innen“ anpassen. Tatsdchlich wurden ,,In-
tegration und ,,Anpassung“ in einem Satz
genannt, was viel vom Alltagsverstindnis
verrit. Und die ,, Anpassungsleistung“ wird
vom Individuum verlangt — nicht etwa vom
System oder wenigstens von ,,beiden”!

Nun lautet die Botschaft, wer in einer
Lerninstitution etwas lernen will (oder im
Land der Schulpflicht muss), muss vorher
die deutsche Sprache so gelernt haben, dass
er dort mitkommen kann. Dies ist an ,,Men-
schen mit Migrationshintergrund“ gerich-
tet, enthlt aber auch fiir die Integrations-
bewegung fiir Menschen mit Behinderung
eine alarmierende Mitteilung. Und hier
zeigt sich, dass die Chance, in inklusiven
Dimensionen zu denken, noch nicht an-
gekommen ist, noch nicht verstanden wird
und es umso dringlicher ist, dies zu thema-
tisieren. Dieser Text will Widerspriiche (ei-
nige weitere wenigstens), mit denen wir es
gegenwirtig zu tun haben, auf ihr Potenzial
hin betrachten und Denkfiguren aufzeigen,
fiir die die Zeit nun reif zu sein scheint.

»aymnasium” ist ein schones
Wort...

Oder? Ob es auch ein ,,guter Ort ist, hangt
von vielen Aspekten und Standpunkten
ab. Als die Siegerméachte nach dem Zwei-
ten Weltkrieg in Westdeutschland ein neu-
es Schulsystem etablieren wollten, da das
bisherige als zu selektiv empfunden wurde,

stiefSen sie auf einen markanten Widerstand.
Die Wiederherstellung der altvertrauten
Strukturen war den damaligen Verantwort-
lichen so bedeutsam, dass sie Warnungen
der englischen und amerikanischen Bera-
ter ignorierten, das ehemalige Schulsystem
wiirde zu sozialer Entmischung fithren und
sei besser durch lingeres gemeinsames Ler-
nen zu ersetzen. Dieses vielleicht — so ein
vager Gedanke - auch deshalb, weil solche
bekannten Strukturen zum subjektiven Si-
cherheitsgefiihl n6tig und einfacher wieder
herzustellen waren als Straflen und Gebiu-
de in zerbombten Stddten.

Jedenfalls wurde damals in westdeut-
schen Landern nicht die Chance ergriffen,
iiber eine neue Gestalt(ung) von Schule
nachzudenken - sehr im Gegensatz zu den
ostdeutschen, unter sowjetischem Einfluss
stehenden. Die dort etablierte Einheits-
schule diente bald den Verantwortlichen in
Finnland als Vorbild - als es galt, Losungen
fiir ihre Bildungskrise zu finden.

Dies fithrte zumindest zu einiger Irrita-
tion und Nachdenklichkeit, als in jiingster
Zeit diverse Delegationen aus dem wieder-
vereinigten Deutschland nach Finnland pil-
gerten — auf der Suche nach dem dortigen
PISA-Geheimnis hatte man doch nun ge-
rade das gesamtdeutsche Schulsystem dem
westtraditionellen Muster angepasst. Und
auch der Export des Modells Sonderschu-
le war mit Wucht betrieben worden - aus
Sicht vieler bis dahin in der DDR als ,,nicht
bildungsfahig* bezeichneter und in ,, Aufbe-
wahrung verschobener Menschen sicher-
lich erst einmal ein Fortschritt.

Und nun ist eine neue Seite im Buch der
Geschichte geschrieben: Die UN-Behinder-
tenrechtskonvention verpflichtet alle Unter-
zeichnerstaaten, jedem Menschen Zugang
zu einem Bildungsweg zu ermdéglichen, der
anderen Menschen offensteht - in einem
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inklusiven Bildungssystem. Und Deutsch-
land hat unterzeichnet.

Inklusion ist nun allgemeiner
Auftrag ...

Carl Otto Scharmer vom Massachusetts
Institute of Technology hat eine Theorie zur
Frage des Denkens in zukiinftigen Moglich-
keiten entwickelt — das Denken von der Zu-
kunft her (,presencing“; Scharmer 2009).
Im Rahmen dieser Strategie, zu wirklichen
Veranderungen zu kommen und nicht nur
das Bisherige zu perfektionieren, stellt er die
Frage, welche Idee jetzt verwirklicht werden
will und wie wir diesen Prozess gestalten
wollen. Die Idee, die gegenwirtig in allen
Schulsystemen verwirklicht werden will,
ist die, Moglichkeitsrdume zu schaffen, in
denen sich jedes Individuum zur richtigen
Zeit am richtigen Ort - als Ganzes einfach
»richtig, also willkommen - fiihlt.

Die Frage ist nicht mehr, ob alle Betei-
ligten dies auch wollen, sondern ,,nur® wie
sie dies gestalten wollen. Das Gefiihl der
»Richtigkeit ist das den Einzelwesen un-
serer Gattung angemessene grundlegende
Gefiihl von sich selbst®, so die Ethnologin
und Psychologin Jean Liedloff (2006, 48),
und es griindet auf der Resonanz durch an-
dere, ,willkommen® und ,,daheim® zu sein.
Strukturen und Prozesse, die dies in Fra-
ge stellen, krinken die Person im Kern.
Der Auftrag ist also nunmehr, Barrieren
fiir Teilhabemoglichkeiten abzubauen und
Orte so zu gestalten, dass dieses unhinter-
fragbare Zugehorigkeitsgefiihl gendhrt und
gestarkt wird.

Diesem Konzept entspricht auch der In-
dex fur Inklusion - ein international ge-
nutztes Material zur Selbsteinschitzung
von Schulen, die alle Schiiler/-innen will-



kommen heiflen wollen (vgl. Boban & Hinz
2003). Kiirzlich bat uns eine ,,Schule mit
dem Forderschwerpunkt Lernen” (seltsame
Bliiten treibt die Bezeichnungskunst in se-
gregativen Systemen) um Beratung, da ihre
100 Schiiler/-innen nun auf eine Grund-
schule und eine Gesamtschule - nein, neu-
erdings Gemeinschaftsschule oder Regio-
nalschule (wenn Haupt- und Realschule zu
fusionieren hatten) - in entfernteren Stadt-
teilen aufzuteilen wiren. Thr altes Gebiu-
de wiirde dem benachbarten Gymnasium
iibereignet. Zumal betont wurde, dass viele
ihrer Schiiler/-innen nicht wirklich ,,lern-
behindert®, sondern vielmehr ,verhaltens-
schwierig“ seien, lag die Frage in der Luft:
Sind alle Eltern an dieser Schule iiber die
UN-Konvention informiert? Wie wire es,
wenn alle den Antrag stellten, sich nun im
Gymnasium weiterbilden zu konnen?

Dies konnte eine Win-Win-Situation
fiir alle bedeuten, denn so konnten die Per-
sonen, die bisher als Verlierer im System
Ortswechsel vollziehen mussten, als Gast-
geber ,das Gymnasium® in ihren vertrauten
Réaumen willkommen heiflen und immer-
hin Heimvorteil genieflen. Wenn dies bis-
her nicht im Denk-Horizont auftauchte,
dann eventuell auch deshalb, weil mit dem
Begrift ,Gymnasium® diverse alte (auf Se-
lektion orientierende) Denkmuster ver-

kntipft sind, die innovativen Ideen wenig
Ankniipfungspunkte zu bieten scheinen.
Aber wie heifit es in einem alten Kinderlied
des GRIPS-Theaters in Berlin: ,Dass ihr’s

I

wisst, nichts muss bleiben, wie es ist

Gemeinschaften sind
mach- und gestaltbar ...

So wie es bisher war, kann es jedenfalls
nicht mehr bleiben, so viel ist sicher. Ver-
antwortliche Politiker, (Schul-)Verwalter
und (Schul-)Leiter sind nun aufgefordert,
stets zu tiberlegen, ob ihr Handeln die Zen-
trifugalkrifte einer Situation bestarkt, also
Gruppen bildende und voneinander tren-
nende Tendenzen - oder ob ihre Entschei-
dungen geeignet sind, Zentripetalkrifte zu
ermoglichen und zu beférdern, also stif-
tend sind fir Gemeinsambkeitserfahrungen
und den Aufbau eines gemeinsamen Drit-
ten. Wenn die nun viel beschworene Phra-
se ,Vielfalt als Chance® nicht als leere For-
mel gedroschen wird, sondern wirklich als
Lehrformel gelten soll, dann kann sie nicht
nur in einer Halfte des (Schul-)Systems giil-
tig sein, in der anderen aber das alte Muster
des ,,je homogener desto effektiver” bedient
werden. -

B INKLUSION

e

Benjamin Schmutzer, in der freien Schule Leipzig, ist ,Lernbe-
gleiter” - so heilSen Pddagogen/-innen an demokratischen
Schulen eher als ,Lehrer” oder ,Lehrerin’, freut sich jeden Tag
dartiber, dass er dort ohne Verstellung genau der Mensch sein
darf, der er ist: Benny & du! Nach seinem Integrationspddago-
gikstudium engagiert er sich fiir Inklusion — und die betrifft an
seiner Schule das authentische Willkommen-Sein aller Kinder
und eben auch der Erwachsenen. Soziale Kohdision ist ein Aus-
handlungsprozess — kein Anpassungsdruck. Auf dem Foto ist
er als Unterstlitzer beim Zukunftsfest von Carl Mingram aktiv,
der an der beriihmten Montessori-Gesamtschule in Potsdam
Schiiler war.

Wenn man verfolgt, welche Schulen mit welcher Begriin-
dung den Deutschen Schulpreis oder den Jacob-Muth-Preis
erhalten, dann ldsst es die optimistische Erwartung zu, dass
Schulen zukiinftig an ihrem Integrationspotenzial gemessen
werden. Wie sehr dies auch die Sehnsucht vieler Pddagogen/
-innen an Gymnasien trifft, belegt eindrucksvoll Uta Kénigs
TV-Film ,Klasse Schule — Klosterschule’, in dem das traditionel-
le Hamburger Gymnasium eine Praxis belegt, die nicht auf der
»Schullaufbahnsempfehlung” der Grundschullehrerin beruht,
sondern jedem Kind offensteht, dessen Eltern von den Potenzi-
alen ihres Kindes (iberzeugt sind. Das hat zur Folge, dass sehr
viele Kinder aus den armen Stadtteilen kommen und nun zig
Nationen am Berliner Tor vertreten sind. Dem Leitbild zufolge
soll hier jedes Kind mit seinen Besonderheiten geschditzt und
seinen Begabungen gemdls ,gefordert und geférdert” werden
- unabhdngig vom jeweiligen sozialen, kulturellen und ethni-
schen Hintergrund. Die Entwicklung zum demokratisch han-
delnden, selbststdndigen, eigenverantwortlichen Menschen
wird angestrebt.

Wie kann man davon irgendeine ,,Gruppe” von Personen
ausnehmen?
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B INKLUSION

Nischen, Labore & Leuchttiirme
- Beispielgeschichten...

Menschen mit Behinderungen und ihre
Sicht der Dinge - aufbauend auf ihrer Er-
fahrung mit der Welt - sind ein Aspekt im
Spektrum dieser Chancen bereichernden
Vielfalt; einige wenige Schulgemeinschaften
haben das erkannt und beschreiten entspre-
chend neue Wege. Das private, integrative
Gymnasijum Derksen in Miinchen wirbt auf
seiner Homepage mit seinen vielfiltigen Er-
fahrungen mit unterschiedlich beeintréch-
tigten Schiilern/-innen fiir die Idee der In-
klusion. Welche Haltung diesen Ort pragt,
der sich auch als kleines Lehrinstitut be-
zeichnet, belegt das folgende, dort zum Mit-
nehmen ausliegende Gedicht: Die hundert
Sprachen des Kindes des Begriinders der
italienischen Reggio-Padagogik, die bei uns
vor allem Elementarpddagogen/-innen in-
spirierte, hier aber offenbar auch von Se-
kundarstufenpadagogen/-innen verstanden
und wertgeschitzt wird.

Hier - im Privatschulbereich und in
Schulen in freier Tragerschaft mit beson-
derem Profil - finden viele entsprechend
Suchende eine Nische. Wie hoch der Be-
darf an ganzheitlich willkommen hei-
Benden Schulen ist, die vom Geist der 100
Sprachen sprechenden Kinder iiberzeugt
sind, zeigt die hohe Zahl ihrer Neugriin-
dungen. Die freie Schule in Stuttgart, die
integrative Waldorfschule in Emmendin-
gen, die demokratische Schule Kapriole in
Freiburg und weitere beweisen die wert-
schitzend an- und aufnehmende Haltung,
die Eltern mit Kindern mit Lernschwierig-
keiten in den staatlichen Schulen Baden-
Wiirttembergs ansonsten verweigert wird
und die einige zu Umziigen in andere Regi-
onen bewegt — so z.B. von Bayern nach Ber-
lin, Koln, Hamburg oder Osterreich. Erste-
re wegen der Gesamtschulen dort, Letzteres
aktuell wegen einer inklusionsorientierten
Bildungspolitik. So hat die Steiermark mit
tiber 85%-iger Integration einen europa-
ischen Spitzenplatz.

Gesamtschulen sind hierzulande die
Vorreiter und Entwicklungsfelder fiir den
Gemeinsamen Unterricht in der Sekun-
darstufe 1. Sie sind die eigentlichen ,La-
borschulen der bundesrepublikanischen
Gesellschaft fiir diverse Fragen einer Un-
terrichtsentwicklung, die der Vielfalt von
Schiilern Rechnung trégt. Allein - solange
es Gymnasien gibt, gibt es nirgends wirk-
liche Gesamtschulen. Umgekehrt ist es er-
Kklarlich, dass in Landern, in denen es gar
keine Gesamtschulen gibt, frither und of-
fensiver der Schritt ans Gymnasium gegan-
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Die hundert Sprachen des Kindes

Die Hundert gibt es doch
Das Kind besteht aus Hundert.
Hat hundert Sprachen
hundert Hande
hundert Gedanken
hundert Weisen
zu denken, zu spielen und zu sprechen
Hundert — immer hundert Arten
zu horen, zu staunen und zu lieben.
Hundert heitere Arten
zu singen, zu begreifen
hundert Welten zu entdecken
hundert Welten frei zu erfinden
hundert Welten zu traumen.
Das Kind hat hundert Sprachen
und hundert und hundert und hundert.
Neunundneunzig davon aber
werden ihm gestohlen
weil Schule und Kultur
ihm den Kopf vom Korper trennen.
Sie sagen ihm:

Ohne Hande zu denken
ohne Kopf zu schaffen
zuzuhoren und nicht zu sprechen.
Ohne Heiterkeit zu verstehen,
zu lieben und zu staunen
nur an Ostern und Weihnachten.
Sie sagen ihm:

Die Welt zu entdecken
die schon entdeckt ist.
Neunundneunzig von hundert
werden ihm gestohlen.

Sie sagen ihm:

Spiel und Arbeit
Wirklichkeit und Fantasie
Wissenschaft und Imagination
Himmel und Erde
Vernunft und Traum
seien Sachen, die nicht zusammenpassen.
Sie sagen ihm kurz und biindig,
dass es keine Hundert gabe.
Das Kind aber sagt:

Und ob es die Hundert gibt.

(Loris Malaguzzi)




gen wurde - zum Beispiel in den 1980er
Jahren zum Wiener Gymnasium ,,Auf der
Schmelz®

Das Gymasium Bad Segeberg war meines
Wissens einer der ersten Orte, der als staat-
liche Schule ein Angebot der besonderen
Art in Deutschland offerierte. Der dama-
lige Schulleiter war ein Freund des Schul-
leiters eines benachbarten Forderzentrums
fiir geistig Behinderte und er ermoglich-
te die Einrichtung einer Integrationsklas-
se, Uber die in den lokalen Medien gern
berichtet wurde. Im Mittelpunkt stand da-
bei neben einem per Computer kommuni-
zierenden Jungen im Rollstuhl ein Médchen
mit Down-Syndrom. Szenen der Interakti-
on mit Mitschillerinnen im Mathematik-
Unterricht und bei der Prasentation eines
Gruppenreferates illustrierten die Mach-
barkeit und Sinnhaftigkeit der dort offen-
bar hoch entwickelten Praxis. Ich erinnere
mich an eine Aussage des Schulleiters, wo-
nach an seinem Gymnasium ein ,, Abitur de
luxe® erworben werden konnte, da hier viel
zur emotionalen und sozialen Intelligenz
wachsen kénne. Da ich damals in einer Ge-
samtschule in Integrationsklassen arbeite-
te, wurmte mich der Ansatz einerseits. An-
dererseits sah ich die Leuchtturmwirkung
dieses Projekts, weil es in Frage stellte, was
bisher gesetzt schien.

Schaut man nun auf die Seite des Werner-
von-Siemens-Gymnasiums in Bad Harz-
burg, dann findet man dort das Foto einer
aktuell neunten Klasse, in der drei Schiiler/
-innen erkennbar ein Chromosom extra ha-
ben. Ohne es sonst weiter hervorzuheben -
gar das Wort Integration geschweige denn
Inklusion zu bemiithen -, wird hier Schii-
lern/-innen der Besuch der Sekundarstufe I
in der Schule ermoglicht, die sie vermutlich
mit einem 21. Chromosom weniger auch
besucht hitten. Neben lokalen Zeitungen
und dem FOCUS-Magazin berichtet Jut-
ta Scholer (2009) ausfiihrlicher dariiber, da
sie hier beratend involviert ist — ebenso bei
einer Situation an einem Brandenburger
Gymnasium, wo der Schiilerin mit Down-
Syndrom nun auch der Besuch in der Se-
kundarstufe II offeriert wurde.

Wihrend ich diesen Text schreibe, er-
reicht mich eine E-Mail einer Kollegin, die
in Mecklenburg-Vorpommern den Besuch
eines evangelischen Gymnasiums fiir einen
Dreizehnjihrigen mit Down-Syndrom vor-
zubereiten hilft.

Leuchtfeuer, Nordstern und
Kreuz des Slidens

Die Orientierung gebende Ausstrahlung
solcher, noch vereinzelter Projekte ist noch
von dezenter Dynamik - so hat ein katho-
lisches Gymnasium in Hildesheim nun sein
Tor gedffnet fiir diesen Zugang. Die Klar-
heit, mit der die UN-Behindertenrechts-
konvention die Realisierung von Men-
schenrechten fiir alle Personen vertritt und
wie Juristen/-innen und Journalisten/-in-
nen dies aufnehmen und verstehen, kann
als Leuchtfeuer fiir Politiker/-innen und
Padagogen/-innen gesehen werden.

Die stirkste Szene in dem chilenischen
Spielfilm ,,Simon, der die wahre Geschich-
te eines Jungen mit Down-Syndrom erzihlt,
war fiir die deutschen Zuschauer der Mo-
ment, da er in einem katholischem Gymna-
sium in Santiago de Chile mit 1400 Schii-
lern/-innen angemeldet wird und ohne
Diskussion am néchsten Tag erscheinen
kann. Der Film erzahlt dann durchaus von
Spannungen und Schwierigkeiten - aber
auch vom Finden von Lésungen. Ein ,Cruz
del Sur® quasi fiir die Umsetzung einer ak-
zeptierenden Schulkultur dort - ein Orien-
tierung gebender Nordstern hier, wie bei-
spielsweise der Film ,Klassenleben“ aus
einer sechsten Klasse der guten alten Fla-
ming-Grundschule in Berlin oder aktuell
die Geschichte Pablo Pinedas in dem Film
Yo tambien“ (,,Me too", ,,Ich auch®).

Spétestens hier ist anzumerken, dass mit
dem Besuch des Gymnasiums von Schii-
lern/-innen mit einem Chromosom mehr
nicht ,automatisch® die Erwartung ver-
kniipft wird, dass eine Entwicklung wie die
Pablo Pinedas vollzogen wird. Vielmehr
gilt, dass auch viele andere mit iblicher
»genetischer Ausstattung® und guten un-
terstiitzenden Bedingungen am Gymnasi-
um lernen und dennoch nicht das Abitur
machen. Und auch nicht - wie Pablo dann
- danach erfolgreich ein Hochschulstudi-
um absolvieren. Mit Herrn von Hirschhau-
sen gesagt: Auch nach acht ,Jahren Thera-
pie wird aus einem Pinguin keine Giraffe®
Die Idee der willkommen heifSenden Schu-
le ist aber, dass es Sinn macht, Schulen als
Orte so zu gestalten, dass die Starken des
Pinguinischen ebenso zum Tragen kom-
men wie die Kompetenzen und Interessen
des Girifflichen - und sich allerseits daran
erfreut wird.

Aber: In dem ZDF-Magazin Mona Lisa
sprach vor einigen Jahren eine éltere Frau
mit Down-Syndrom iiber ihren Werde-
gang in einem Eliteinternat auf Mallorca
- sie sprach Englisch und dolmetschte ih-
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ren Chef. Diese Beispiele befeuern die Vor-
stellungskrafte und stellen bisherige Denk-
grenzen in Frage. Solches zu tun ist auch die
Funktion von Zukunftsfesten in Unterstiit-
zerkreisen.

Inselleben - oder: Warum es mit
Klugheit zu tun hat, wenn
Jonathan zum Gymnasium geht

Auf einer anderen Insel unter sehr anderen
Bedingungen, Fohr in der Nordsee, traf sich
ein multigenerationeller Unterstiitzerkreis
von ungefihr 40 Menschen und beriet, wie
es wo fur Jonathan nach der Grundschule
weitergehen konne. Jonathans grofier Bru-
der hatte - so wie auch seine Eltern es taten
- seine besten Freunde zum Zukunftsfest
fiir seinen Bruder eingeladen. Fiir sie steht
gar nicht in Frage, dass der Lernort, an dem
sie selbst taglich sind, derjenige sei, an dem
auch ein kleiner Bruder, der andere, zum
Teil gut versteckte Klugheiten besitzt, gut
aufgehoben ist. Und sie sind sicher, dass
Joni ohne das Extra-Gepéck ja auch einer
ihrer Mitschiiler wire. Sie stehen Schlange,
um sich einzutragen in den PATH-Aktions-
plan, was sie dafiir tun wollen, damit es ge-
lingt, diesen Weg zu ebnen.

Unterstlitzung fiir einen (nicht)
selbstverstdndlichen Weg

Die politische UN-Konvention-Umset-
zungs-Grofiwetterlage gab zusitzlichen
Wind in die Segel Richtung Gymnasium,
wenngleich viele Leute der Meinung wa-
ren, dass es doch wohl eher Auftrag der aus
Haupt- und Realschule neu fusionierten
Regionalschule sei, Schiiler wie Jonathan
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Der G8-Schliler Jonathan
hat mehr Stunden als
der G9-Schliler Fabian,
bleibt aber ganz
gelassen dabei

»,Geistig Behinderte” am Gymnasium

Am Werner-von-Siemens-Gymnasium in Bad
Harzburg (Niedersachsen) hat der stellvertre-
tende Schulleiter seit dem Frithjahr 2006
die Fortsetzung einer Integrationsklasse
nach dem 4. Schuljahr an seiner Schule ge-
plant. Alle anderen Schulen der Umgebung
hatten die Fortsetzung des gemeinsamen
Unterrichts abgelehnt und auch die Schul-
verwaltung sah sich nicht in der Lage, den
Wunsch der Eltern nach Fortsetzung des
Weges in die Normalitit zu beriicksichti-
gen. Der Schulleiter sagte mir: ,Die Eltern
taten mir einfach leid.“

Eine 5. Klasse wurde zu Beginn des Schul-
jahres 2006/07 gebildet mit zwei Schiilern
und einer Schiilerin mit Down-Syndrom,
einem Midchen, das neben korperlichen
Beeintrachtigungen (Laufen, Sprache, Fein-
motorik) als intellektuell beeintrichtigt
bezeichnet wird, und 22 ,Gymnasiasten’,

zu integrieren. Zuweilen kommt man ja be-
kanntlich mit Gegenwind noch schneller
voran. Die Gegner der Idee von ,Joni am
Gymnasium“ sehen mit Recht diverse Prin-
zipien in Frage gestellt. Die Zweiteilung der
Menschen in Gymnasiasten und den Rest
sehen viele andere ebenso mit Recht als un-
haltbar an. Fiir den groflen Bruder jeden-
falls ist ein erfreulicher Aspekt die Erfah-
rung, dass ,,seine Schule® sich als genauso
zuwendungsbereit und tragfahig erweist
wie seine Familie und sein Freundes- und
Bekanntenkreis. Er erfihrt die Botschaft:
Thr seid hier richtig, willkommen, daheim!

Fazit: Nichts muss/kann/wird
bleiben, wie es ist ...

Die Geschichten zeigen, wie sich das Selbst-
verstandnis von Schule generell als Institu-
tion der Selektion und Allokation wandeln
kann zu guten Orten, die Halt geben und
Wachstumsrdume erdftnen. Diese Logik
fordert Gymnasien (wie alle anderen Son-
derschulen) heraus, zu fiihlen, zu denken
und zu handeln - das tiberholte Prinzip der
Penne, in der Konkurrenz, Anpassung und
Bulimie-Lernen dominierten, entsprang
und entsprach der hierarchischen Zwangs-
schulidee der Industrialisierung. Jetzt ist es
an der Zeit, konsequent tiber die Verwirkli-
chung der Menschenrechte im schulischen

davon sechs aus der gemeinsamen Grund-
schulklasse. Bei allen Lehrerinnen und Leh-
rern des Gymnasiums wurde durch Einzel-
gespriache deren Bereitschaft im Vorfeld
vom stellvertretenden Schulleiter geklart.
Die Gesamtkonferenz stimmte dem Vor-
haben mehrheitlich bei wenigen Gegen-
stimmen zu. Nach einem Jahr sind aus den
Gegenstimmen Enthaltungen geworden.
Hinzu kommen zwei ausgebildete Sonder-
padagoginnen mit insgesamt 20 Wochen-
stunden von der ndchstgelegenen Schule
fiir geistige Entwicklung.

Dieser Klasse stehen gemeinsam ein
Klassenraum und unmittelbar daneben,
mit einer Durchgangstiir verbunden, ein
Nebenraum zur Verfiigung, in den auch
eine kleine Kiichenzeile eingebaut wurde.
Die Schule arbeitet als zuverldssige Halb-
tagsschule; die Nachmittagsbetreuung wird
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nachzudenken und Kulturen,
Strukturen und Praktiken entsprechend in-
klusiv zu gestalten. Das ist der eigentliche
Kniiller: Dass es gar nicht mehr so sehr um
die Idee geht, bisher exklusive Schulen zur
Aufnahme bislang als nicht passend gese-
hener Menschen zu bewegen. Vielmehr ist
die Inklusionsherausforderung, dass fiir
die immer eh je heterogene Schiilerschaft
insgesamt ihr Lernort zu einem Lebensort
wird, der ihr und ihren 100 Sprachen ihre
»Richtigkeit® spiegelt: Inklusiv ist es, wenn
jede/r stressfrei Zeiten im ,,G8“ erleben kann
- auch sogenannte klassische Gymnasias-
ten, denn Gymnasiasten sind ,,auch® Men-
schen ...
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von den Eltern organisiert. Ein zuverlds-
siger Fahrdienst fiir die Schiilerinnen und
Schiiler mit sonderpidagogischem Forder-
bedarf sowie die Titigkeit von Schulhelfern
ist durch engagiertes, qualifiziertes, fest ein-
gestelltes Personal gesichert.

Die veranderten Strukturen sind von El-
tern geschaffen und erkdmpft worden (El-
ternverein ERIK = Eltern fiir ein Regionales
Integrations Konzept - siehe: www.erikweb.
de). Diese Gruppe unterstiitzt viele andere
Eltern; auf deren Bitten berate ich die Leh-
rerinnen und Lehrer dieser Schule. Bisher
fanden drei mehrtéigige Treffen statt — im-
mer mit Auswertungsgesprachen mit Eltern
von behinderten und nicht behinderten
Kindern sowie mit den beteiligten Lehre-
rinnen und Lehrern und der Schulleitung.



Unterrichtsgestaltung:

Von Fach zu Fach verschieden findet der
Unterricht teilweise gemeinsam, teilwei-
se getrennt statt. Die Kunst-, Musik- und
Sportlehrer haben sich darauf eingestellt,
dass die vier besonderen Kinder immer da-
bei sind. Fiir sie werden die Aufgabenstel-
lungen so formuliert, dass sie an einer ge-
meinsamen Aufgabe arbeiten. In diesem
Sinne hat inzwischen ein Referendar der
Studienratsausbildung in dieser Klasse ein
sehr gutes 2. Staatsexamen abgelegt. In
Deutsch, Geschichte und Erdkunde lernen
die vier Kinder mit ihren sehr unterschied-
lichen Fihigkeiten in verschiedenen For-
men am selben Lerngegenstand, aber mit
verschiedenen Zielen. Z.B.: Geschichte: das
Leben der Wikinger; Wetterkunde: die Kraft
des Wassers; im Deutsch- und Informatik-
unterricht das Schreiben mit dem Compu-
ter, dabei das ,,Komponieren® von Bild-Ge-
dichten (konkrete Poesie). Ein Junge mit
Down-Syndrom, der Spezialist fiir Trakto-
ren ist und sich mit der Seitengestaltung am
Computer gut auskennt, und ein Gymnasi-
alschiiler, der sonst manchmal durch seine
Ungeduld und spontane Unterrichtsbeitra-
ge auffillt, arbeiteten kreativ und mit einem
guten Ergebnis zusammen.

Eine Schiilerin mit Down-Syndrom
schreibt inhaltlich dieselben Diktate wie
die Gymnasialschiiler, verkiirzt und ein-
fach formuliert. Oder: Von einem langen
Gedicht lernt sie eine Strophe auswendig
und trégt sie der Klasse vor. Eine Gruppe
von Schiilerinnen und Schiilern hat sich
entschieden, dieses Gedicht als selbst ver-
tonten Rap-Song vorzutragen, wihrend die
beiden Jungen mit Down-Syndrom und das
Midchen mit der eingeschrénkten verbalen
Ausdrucksmoglichkeit durch Wort- oder
Bildkarten ergdnzen und so zeigen, dass sie
den Sinn des Gedichtes verstanden haben.
Dies wiederum hat die beiden Jungen mit
Down-Syndrom so motiviert, dass sie ihre
ersten Englisch-Vokabeln auch mit einem
Rap-Song vortragen wollten. Der Schulhel-
fer hat sie bei der Umsetzung dieses Planes
tatkraftig unterstiitzt.

Im Mathematik-, Physik und Chemie-
unterricht ist das Lernen am gemeinsamen
Unterrichtsgegenstand bisher nicht mog-
lich gewesen; die Fachlehrer bemiihen sich,
damit die zwei Schiilerinnen und die zwei
Schiiler wenigstens teilweise im Unter-
richt dabei sind. Angeregt durch die Be-
obachtungen des Lernens der Mitschiile-
rinnen und Mitschiiler und mit speziell fiir
sie von den Sonderpiddagoginnen vorbe-
reiteten Materialien lernt die ,,Gruppe der
Vier“ dann manchmal in dem kleinen Ne-
benraum des Klassenzimmers, manchmal

an einem Gruppentisch im Klassenraum.
Die ,Gymnasiasten” schauen vorbei, erken-
nen und wiirdigen die Lernfortschritte ih-
rer Mitschiilerinnen und Mitschiiler.

Nach meinem Eindruck findet bisher
knapp die Hilfte des Unterrichts gemein-
sam statt bei grolem Bemiihen der Regel-
schullehrerinnen und -lehrer, diesen Anteil
auszuweiten und teilweiser Skepsis bei den
Sonderpadagoginnen. Es gibt die leichte
Tendenz, den zwei Schiilerinnen und zwei
Schiilern mit der Zuschreibung ,,geistig be-
hindert® weniger zuzutrauen, als sie leisten
koénnten.

Die vier nehmen an allen Wandertagen
teil; es gab eine gemeinsame Klassenfahrt,
eine Lesenacht, gemeinsame Geburtstags-
feste und von den Klassenelternvertretern
organisierte gemeinsame Nachmittagsver-
abredungen (z.B. Schlittschuhlaufen).

Erste Ergebnisse positiv
AmWerner-von-Siemens-
Gymnasium in Bad Harz-
burg sind die Eltern der
vier Kinder mit sonder-
padagogischem Forderbe-
darf sehr zufrieden; grofie
Zufriedenheit  &duflerten
in drei Auswertungsge-
sprachen auch die Eltern
von sechs nicht behin-
derten Mitschiilerinnen
und Mitschiilern, die mir
versicherten, die anderen Eltern der Klas-
se sihen dies genauso. Von den sechs inter-
viewten Eltern der nicht behinderten Mit-
schiilerinnen und Mitschiiler kannten vier
die Kinder mit Behinderung bereits aus der
Grundschulzeit, ein Elternpaar hat sich be-
wusst wegen der Einrichtung der Integrati-
onsklasse trotz anfinglicher Bedenken fiir
diese Schule entschieden, ein anderes El-
ternpaar ist mit ihrem Sohn in diese Klas-
se »irgendwie reingerutscht® und jetzt sehr
froh dariiber. Alle Eltern und die Lehre-
rinnen und Lehrer betonen die positiven
Auswirkungen auf das Sozialverhalten der
Schiilerinnen und Schiiler und ihren Ein-
druck, dass die Leistungsfihigkeit dieser
Klasse (im Vergleich zu den Parallelklas-
sen) nicht geringer sei.

Eine der Gymmnasiallehrerinnen sagte:
,Wirhaben unsere eigene, zuvor vorhandene
Scheuvor Menschen mit Behinderung tiber-
wunden. Auch in unserer Freizeit sehen wir
diese Menschen offener, ohne Beriithrung-
sangste.“ — ,Wir haben von den Sonderpi-
dagogen viel gelernt, wie wir unseren Un-
terricht anders gestalten. Was fiir die Kin-
der mit Behinderung gut ist, vor allem das
anschauliche Lernen, ist auch fiir alle an-
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deren gut.“ Das gemeinsame Lernen wird
nach der 6. Klasse im Schuljahr 2008/09
weitergefiihrt. Die Schiilervertretung des
Werner-von-Siemens-Gymnasiums ist von
Anfang an {iber dieses Projekt informiert
worden. Eine Gruppe von Schiilerinnen
und Schiilern hat es im Schuljahr 2006/07
fiir einen Wettbewerb der Zeitschrift ,,Uni-
cum® beschrieben und damit deren Schul-
preis 2007 in der Kategorie ,Integration®
gewonnen (siche Homepage der Schule).
Diese Schiilerinnen und Schiiler sagten mir
in einem Interview: ,Diese eine Klasse, die-
se zwei Schiilerinnen und zwei Schiiler ha-
ben das Klima in der ganzen grofien Schule
positiv verandert.“

Klasse 5a beim Start im Werner-
von-Siemens-Gymnasium in Bad
Harzburg im Schuljahr 2006/2007

o oor et TS

rF

gy TEV bk = iV
TR Angd

Im Sinne von Jakob Muth hat diese Schu-
le in der relativ kurzen Zeit viel erreicht:
»Vielleicht ist im Erreichen der Bewusst-
seinsdisposition fiir den gemeinsamen Un-
terricht von behinderten und nicht behin-
derten Kindern bei den Lehrern, aber auch
den Eltern, den Schulverwaltungen und
iiberhaupt in der Offentlichkeit die wich-
tigste Aufgabe zu sehen, die fiir die Integra-
tion von Behinderten in allgemeinen Schu-
len in den nachsten Jahren zu erfiillen ist.
Aber durch Belehrung, Information, durch
Fernsehsendungen und offentliche Veran-
staltungen kann eine wesentliche Bewusst-
seinsanderung nicht herbeigefithrt werden.
Am stirksten wirken Beispiele. Deshalb ist
jede einzelne integrative Einrichtung, die
neu entsteht, zugleich die Bedingung fiir
die Ermoglichung weiterer. H
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Die Gaumenplatte nach
Castillo Morales ..o oo

Weder ein alter Zopf noch ein Auslaufmodell, sondern bei gezieltem
und sparsamem Einsatz weiterhin ein sehr hilfreiches Mittel fiir
Kinder mit Down-Syndrom, die eine spezielle mundmotorische
Problematik aufweisen. Etwa funf Prozent der orofazial behand-
lungsbediirftigen Kinder mit Trisomie 21 brauchen zusatzlich eine

Gaumenplatte.

Is im Januar 2010 in dieser Zeitschrift

die ,Down-Syndrom-Leitlinien“ von
Dr. Storm verdffentlicht wurden, fand sich
darin gegen Ende ein erstaunlicher Satz:
»... mit Zuriickhaltung zu begegnen, wie
die viel zu haufig angewandte Gaumenplat-
te nach Castillo Morales zur orofazialen
Regulationstherapie, deren frithere Ergeb-
niserwartungen sich in den vergangenen
Jahren nicht bestatigen liefen.*
1. Nachfragen bei Dr. Storm ergaben,
dass es sich um Missverstdndnisse handelt:

Bei Einfithrung der orofazialen Regu-
lationstherapie nach Castillo Morales in
Deutschland in den 1980-er Jahren wur-
de zwar von den Autoren betont, dass die
Gaumenplatte niemals ohne vorherige und
begleitende orofaziale Therapie bei Kin-
dern mit Down-Syndrom eingesetzt wer-
den sollte, dennoch ist es in den Jahren des
Erfahrungssammelns wohl ofter zu einem
solchen isolierten Gebrauch der Platte ge-
kommen.

Und in dieser ersten Dekade seit Ein-
fithrung (Castillo Morales 1982) der oro-
fazialen Therapie im Castillo Morales Kon-
zept gingen wir selbst noch davon aus, dass
ein Drittel bis ein Viertel der orofazial be-
handlungsbediirftigen Kinder mit Trisomie
21 zusitzlich zur manuellen Therapie eine
Gaumenplatte brauchen (Limbrock 1993).

Die Ausbildung der Therapeuten ge-
schah bis 1989 in Kursen von einer Woche,
bis 1997 von zwei Wochen, der orofaziale
Teil jeweils getrennt von der Korperthera-
pie. Viele konnten das umfassende Thera-
piekonzept danach nicht geniigend quali-
fiziert anwenden, sodass die Effektivitit oft
zu wiinschen tibrig lie3. Erst seit 1997 wird
das gesamte Castillo Morales Konzept in
einem Kurs von sechs Wochen gelehrt, ver-
teilt auf zwei Jahre. Dadurch hat die Qua-
litait der Therapeuten sehr zugenommen,
auflerdem ist die Indikation zum zusitz-
lichen Gebrauch einer Gaumenplatte aus-
gereift: Sie wird sehr differenziert und ge-
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zielt fiir bestimmte Phasen der Therapie als
Unterstiitzung genutzt. Zurzeit brauchen
von unseren orofazial behandlungsbediirf-
tigen Kindern mit Trisomie 21 nur etwa 5
% zusétzlich eine Gaumenplatte (Limbrock
2004).

2. In den letzten 15 Jahren sind daher
nur relativ wenige kleine Kinder mit Triso-
mie 21 mit Gaumenplatten versorgt worden
- und regional sehr unterschiedlich -, so-
dass dann Dr. Storm und andere Fachleute
bei ihren Fortbildungen den Eindruck be-
kamen, es handle sich um ein ,, Auslaufmo-
dell®

3. Im Gegensatz dazu hebt Dr. Storm in
den Leitlinien aber deutlich hervor, dass
mundmotorische Ubungen (orofaziale The-
rapie) notig sind. Auch zahnirztliche Kom-
plikationen werden aufgefiihrt, hinzu kom-
men konnten kieferorthopédische: offener
Biss und relativ zu grof} werdender Unter-
kiefer, falls offene Mundhaltung und Zun-
genvorlage fortbestehen.

Im Journal of Pediatric Dentistry
wurde 2006 eine Langzeit-Nach-
untersuchung an 27 Kindern mit
Trisomie 21 veroffentlicht (Korb-
macher 2006). Im Alter von durch-
schnittlich 13 Monaten hatten sie
die orofaziale Regulationstherapie
im Castillo Morales Konzept be-
gonnen und nach durchschnittlich
19 Monaten abgeschlossen; in die-
ser Stichprobe hatten alle Kinder
auch eine Gaumenplatte. 13 Jahre
spater waren die Ergebnisse weiter-
hin stabil: Kinder mit weit offenem
Mund (iiber zehn mm) hatten kon-
stant einen geschlossenen oder nur
leicht offenen Mund; Kinder mit
vorher weit vorverlagerter Zunge
hatten die Zunge tiberwiegend im
Mund, sowohl direkt am Ende der
Therapie als auch 13 Jahre spiter.
Diese Ergebnisse waren hoch signi-
fikant und stimmten mit dem par-

allel erhobenen differenzierten Elternfrage-
bogen iiberein. Die Kinder hatten in den 13
Jahren zwar weiterhin Physiotherapie, aber
keine mundmotorische und keine kieferor-
thopadische Therapie.

»Eine Studie aus Umea und Uppsala in
Schweden (Brickmann 2006) mit 37 Kin-
dern mit Trisomie 21, behandelt nach Cas-
tillo Morales und Gaumenplatten, im Al-
ter zwischen sechs und 48 Monaten, ergab
eine verbesserte Sprachentwicklung und ei-
nen besseren Gesichtsausdruck, eine besse-
re Zahn- und Kieferstellung und einen nor-
malen Zahndurchbruch im Vergleich zur
unbehandelten Gruppe bzw. zu nicht be-
troffenen gleichaltrigen Kindern. Schon
2001 hatte die Stockholmer Arbeitsgrup-
pe um Carlstedt ein mittelfristiges follow-
up verdffentlicht: Vier Jahre nach Castillo-
Morales-Behandlung und Gaumenplatten
waren oraler Muskeltonus, offene Mund-
haltung und Zungenvorlage bei den be-
handelten neun Kindern mit Trisomie 21
signifikant besser als bei der elfkopfigen
Kontrollgruppe.*
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Die Gaumenplatte und das
Castillo Morales Konzept

Jetzt bietet es sich an, in dieser Zeitschrift
die Gaumenplatte im Rahmen des Castillo
Morales Konzepts erneut kurz vorzustellen.
Dr. Castillo Morales versuchte in den 1970-
er Jahren, beim Kind mit Trisomie 21 die
spontan vorverlagerte und hypotone Zun-
ge nach hinten-oben zu orientieren. Aus-
gehend von der Tatsache, dass bei Kindern
mit Gaumenspalten die Zunge kompensa-
torisch in spontaner Fehllage meist hinten-
oben verbleibt und durch den Einsatz ei-
ner ,Irinkplatte“ nach vorn-unten kommt,
sollte beim Kind mit Trisomie 21 die spon-
tan vorverlagerte und hypotone Zunge in
die Gegenrichtung stimuliert werden.

1982 veroftentlichte Dr. Castillo Mora-
les in der Zeitschrift Sozialpddiatrie eine
Studie mit 59 Kindern mit Trisomie 21, die
er in Cordoba/Argentinien mit orofazialer
Therapie inklusive Gaumenplatten behan-
delt hatte. Die Therapie verbreitete sich in
Deutschland rasch, weil sich fiir die mund-
motorische Behandlung entwicklungsge-
storter Kinder eine Liicke fiillte.

Die Therapie verbindet in gelungener
Weise eine ganzheitliche Sicht des Kindes
und den neurophysiologischen ganzkor-
perlichen Zugang zum orofazialen Kom-
plex mit der funktionellen Kieferorthopa-
die: sowohl vorbereitend und unterstiitzend
fiir die Zahnregulierung als auch mit ratio-
nalem Einsatz kieferorthopéddischer Gerite
fiir die Rehabilitation. Auch deswegen kam
es in der ersten Dekade der Anwendung in
Deutschland gelegentlich zu einem unkri-
tischen Einsatz der Gaumenplatte.

Das Castillo Morales® Konzept ist ein ganz-
heitliches, neurophysiologisch orientiertes
Behandlungskonzept fiir die Behandlung
von sensomotorischen und orofazialen Sto-
rungen bei Kindern und Erwachsenen.

Es unterscheidet sich von anderen Kon-
zepten, da es als eine wichtige Grundlage,
die Philosophie und Anthropologie der la-
teinamerikanischen Ureinwohner, darstellt,
aus der der umfassende Kommunikations-

begriff und die innere Haltung zum Kind
entspringen. Respekt vor der Person des an-
deren und Zutrauen in die Fahigkeiten und
Méglichkeiten zur Entwicklung ist Basis je-
des zwischenmenschlichen Kontaktes.

Das Konzept beinhaltet die Férderung
der sensorischen und motorischen Fihig-
keiten (Neuromotorische Entwicklungs-
therapie, NET) mit einem orofazialen
Behandlungsschwerpunkt (orofaziale Re-
gulationstherapie, ORT, inklusive Gaumen-
platten).

Ein Hauptziel des Castillo Morales Kon-
zepts ist die Forderung der Selbststindig-
keit, entsprechend den Kriterien der ICF
(International Classifcation of Function-
ing), die Dr. Castillo Morales schon in den
achtziger Jahren oft zitierte. In Bezug auf
die Orofaziale Regulationstherapie inklu-
sive Gaumenplatten lésst sich dies gut ver-
deutlichen:

Castillo-Morales-Therapeutinnen beob-
achten zunichst die Fihigkeiten des Kindes
und haben dafiir spezielle Kriterien entwi-
ckelt. Auf dieser Grundlage erstellen sie in
ihrer Therapieplanung fiir den Bereich ora-
le Sensomotorik konkrete Fragestellungen:

Welchen Grad an Selbststandigkeit

kann sich das Kind erméglichen, und

zwar jeweils gemessen an/bezogen auf
den Stand seiner sensomotorischen Ent-
wicklung (Teilhabe!)? Zum Beispiel wel-
che Konsistenz kann es trinken/essen,
welche oralen Bewegungen und senso-
rischen Fahigkeiten sind zu beobach-
ten?

Welche Fahigkeiten kann das Kind da-

fir bereits nutzen, welche méchte/soll

es hinzugewinnen (Aktivitét, z.B. Kau-
en, Speichelschlucken, Mundschluss)?

Welche konkreten Einschrankungen

hindern das Kind daran, diese Aktivi-

taten umzusetzen (Funktionen/Struk-
turen, Bewegungseinschrankungen)?

Hieraus lassen sich sowohl alle Hilfen
aus der orofazialen Therapie als auch die ge-
zielte Indikation und Art der Gaumenplat-
ten ableiten.

Ein Kind mit Trisomie 21 kann im Rah-
men der generellen Muskelhypotonie eine

schlaffe Zungenvorverlagerung und eine
offene Lippen- und Kieferhaltung entwi-
ckeln. Wihrend der Aufrichtung, zum Bei-
spiel bei Erwerb des Robbens oder Krab-
belns, streckt es manchmal zusitzlich die
Zunge aktiv weit vor, und zwar mehr und
anhaltender, als der Normalentwicklung
entspricht. Wenn diese ,,primaren® Prob-
lembereiche fortbestehen, kann es nach den
Beobachtungen von Dr. Castillo Morales zu
sekunddren Stérungen kommen, z.B.:

Trink- und Essschwierigkeiten,

Speicheltraufeln,

Mundatmung und ihre Folgen wie ge-

héufte Infekte der oberen Luftwege,

Mittelohrentziindungen,

Rhagaden an Unterlippe und Mund-

winkeln,

offener Biss,

zuriickgebliebene Gaumen-/Oberkiefer-

entwicklung und relativ zu grofier Un-

terkiefer (Progenie oder Pseuprogenie).

Eine Makroglossie (Vergroflerung der
Zunge) liegt bei Sduglingen und Kleinkin-
dern mit Trisomie 21 primar selten vor. Da-
bei ist die Makroglossie so definiert, dass
die Zunge nur mit Anstrengung ganz in
den Mund genommen werden kann, und
vor allem, dass sie eine palpatorisch erhéhte
Gewebekonsistenz aufweist. Dies kommt
nach unseren Beobachtungen bei weniger
als 1 % vor.

Durch lange bestehende Mundatmung
verdickt sich aber die Mundschleimhaut,
insbesondere auch die Zungenoberfliche,
auflerdem werden Gaumen und Oberkiefer
von der Zunge nicht geformt und erweitert,
sodass sich spiter eine ,sekundire® bezie-
hungsweise ,relative“ Makroglossie entwi-
ckeln kann.

Wenn die Castillo-Morales-Therapeu-
tin durch die oben genannte Analyse Be-
wegungsziele fiir die Zunge und die Lippen
definiert, die sich mit jhren bisherigen ma-
nuellen Hilfen der orofazialen und der Kor-
pertherapie nicht geniigend beeinflussen
liefen, skizziert sie fiir den Zahnarzt oder
den Kieferorthopiden die gewiinschte Sti-
mulationsart und -richtung einer Gaumen-
platte. -
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Positiver emotionaler Kontakt zum Kind
ist Voraussetzung

Voraussetzung auch fiir diese Phase der
»Mundtherapie® ist der positive emotionale
Kontakt zum Kind; d.h., dass jede Mundbe-
rithrung abgebrochen werden muss, wenn
sie dem Kind unangenehm ist. Das bedeu-
tet oft, dass auch die Gewohnung an das
Einsetzen der Gaumenplatte zunichst in
den Hénden der Therapeutin liegt, immer
in enger Zusammenarbeit mit den Eltern.

Wie wirkt die Gaumenplatte?

Die Gaumenplatte aktiviert die Muskula-
tur von Zunge und Lippen durch Impulse,
die von stimulierenden Bezirken der Plat-
te ausgehen. Eine unmittelbar zahn- oder
kieferregulierende Wirkung hat diese Gau-
menplatte nicht. Sie hindert auch nicht etwa
das Gaumenwachstum, kann aber - als Ne-
beneffekt - zu einem friithzeitigeren Durch-
bruch der Milchzihne fiithren (Fischer-
Brandies 1988). Dies kann als Anzeichen
einer eher geforderten Oberkieferentwick-
lung gelten.

Als wirksamster Stimulus fiir die Riick-
wirts-Aufwértsbewegung der Zunge hat
sich ein Hohlzylinder am hinteren Gau-
menplattenrand herausgestellt. Die Ober-
lippe kann durch Rillen oder kleine ,,Nop-
pen“ am vorderen Rand der Platte stimuliert
werden.

Beim zahnlosen Sédugling halt die Gau-
menplatte ausschliefSlich durch Saugwir-
kung bzw. Adhidsion. Dabei kommt der
Randgestaltung der Plattenbasis besonde-
re Bedeutung zu. Auf dem Gipsmodell wird
im Bereich des Plattenrandes eine Radie-
rung angebracht, wie es in der zahnirzt-
lichen Totalprothetik iiblich ist. So ent-
steht am Plattenrand eine der Radierung
entsprechende Vorwolbung. Dadurch wird
nach Andriicken der Platte an den Ober-
kiefer eine leichte Saugwirkung erzielt. Im
Mundvorhof endet die Apparatur in Hohe
der Umschlagfalte, so wie sie am Gipsmo-

18 Leben mit Down-Syndrom Nr. 66

dell erkennbar ist. Wird die Plattenbasis
dariiber hinaus in den Mundvorhof aus-
gedehnt, kann es zur Verdrangung der Wan-
genweichteile und gleichzeitig zum Abhe-
beln der Platte kommen. Ganz wichtig ist,
das Lippenbandchen entsprechend seiner
Starke auszusparen. Eine derart hergestellte
Platte entwickelt einen ausreichenden Halt,
sodass auch bei Offnungsbewegungen des
Unterkiefers die Gaumenplatte nicht abge-
hebelt wird. Nur selten ist der Kieferkamm
so flach, dass die Haftung unzureichend ist.
Dann muss ein Haftmittel verwendet wer-
den.

Wihrend des Milchzahndurchbruchs
wird die Gaumenplattenbehandlung in
der Regel ausgesetzt, da sonst hdufig neue
Anpassungen nétig wéren. In Ausnahme-
fillen kann diese Zeit auch mit Tiefzieh-
platten iiberbriickt werden. Spiter werden
die Platten mit Drahtklammern gehalten,
an die sich die Plattenbasis dicht anlegen
sollte. Auf freistehende einarmige Klam-
mern sollte dabei verzichtet werden. Hohl-
kammern und Klammern kénnen auch in
Kombination verwendet werden.

Da die Stimulationswirkung der Gau-
menplatten einige Zeit nach dem Einset-
zen nachlisst, werden sie mehrmals tiglich
kurz eingesetzt, je nach Dauer der Reaktion
der Zunge am Hohlknopf, z.B. fiir dreimal
eine bis viermal eine halbe Stunde téiglich.
Die Adaptation ist individuell verschieden
rasch, daher informieren wir die Eltern ge-
nau iiber die erwiinschten Reaktionen auf
die Platten und deren Abklingen. Insbeson-
dere achten die Eltern auf die sogenannte
Primérreaktion, d.h. die Mundbewegungen
unmittelbar nach dem Einsetzen der Plat-
te, am meisten auf das Spiel des Zungenrii-
ckens am Stimulationsknopf.

Sollten die gewiinschten Reaktionen
nicht eintreten oder gar die Fehlfunkti-
onen sich verstirken, z.B. mit weiter vor-
gestreckter Zunge oder weiter geoffnetem

| Jan. 2011

Mund, muss die Platte herausgenommen
und gedndert werden. In ca. 10 % gelingt die
Gewohnung an eine Gaumenplatte nicht,
so- dass die Behandlung abgebrochen wer-
den muss. Wesentlich fiir die Indikation und
den Zeitpunkt, fiir Anderungen der Platte
sowie den Abschluss der Behandlung ist die
Zusammenarbeit im Team mit Neuropi-
diater, Zahnarzt und/oder Kieferorthopa-
den sowie Logopédden, Physio- oder Ergo-
therapeuten oder anderen speziell ausgebil-
deten Therapeuten.

Literatur

Carlstedt K, Henningson G, Dahllof G.

A four-year longitudinal study of palatal plate
therapy in children with Down syndrome: effects
on oral motor function, articulation and commu-
nicationpreferences.

Acta Odontol Scand. 2003; 61: 39-46

Castillo Morales, R, Crotti, E, Avalle, C,
Limbrock, GJ.

Orofaziale Regulation beim Down-Syndrom
durch Gaumenplatte.

Sozialpadiatrie. 1982; 1: 10-17

Castillo Morales, R: Die Orofaziale Regulations-
therapie. 2. Aufl,, Pflaum, Miinchen 1998.

Fischer-Brandies, H.

Entwicklungsmerkmale des Schadels und der
Kiefer bei Morbus Down unter Beriicksichtigung
der funktionellen kieferorthopadischen
Friihbehandlung.

Habilitationsschrift, Quintessenz-Verlag 1988.

Hohoff A, Ehmer U.

Short-term and Long-term results after early
treatment with the Castillo Morales stimulating
plate — A longitudinal study.

J Orofac Othop. 1999; 60: 2-12

Korbmacher HM, Limbrock GJ, Kahl-Nieke B.
Long-term evaluation of orofacial function in
children with Down syndrome after treatment
with a stimulating plate according

to Castillo Morales.

The Journal of Pediatric Dentistry 2006; 30(4),
325-328

Limbrock, GJ, Fischer-Brandies, H, Avalle, C: Cas-
tillo-Morales’ Orofacial therapy: Treatment of 67
children with Down syndrome.

Dev.Med.Child Neurol. 1991; 33: 296-303

Limbrock GJ, Hoyer H, Deneke B,

Schlote-Prelle M.

Zur Wirkung der Gaumenplatte bei Kindern mit
Down-Syndrom im Rahmen der Orofazialen
Regulationstherapie nach Castillo Morales.
Quintessenz Zahntechnik 1993; 19: 1129-1143



Homoopathie hilft Kindern
mit Down-Syndrom ..o

Dr. Wolfgang Storm hat als Schulmediziner keinen selbst-
verstandlichen Zugang zur Homoopathie. In langjahriger
medizinischer Betreuung von Kindern mit Down-Syndrom
lernte er die Vorteile aber zu schatzen, die diese ganzheit-
liche Betrachtung von Korper, Geist und Seele bietet. Fall-

beispiele belegen die Wirkung.

Wiahrend meiner langjahrigen Titigkeit als
Kinderarzt habe ich an der Kinderklinik des
St. Vincenz Krankenhauses in Paderborn
eine Ambulanz ,speziell zur medizinischen
Betreuung von Kindern mit Down-Syn-
drom® geleitet. In 23 Jahren habe ich tiber
1200 Kinder untersucht und behandelt. Der
Schwerpunkt meiner Titigkeit beschrinkte
sich dabei in den ersten Jahren auf diagnos-
tische Mafinahmen sowie die Beratung
von Eltern iiber weiterfithrende Untersu-
chungen und Therapien.

Mit zunehmender Erfahrung lernte ich,
dass zwar im Neugeborenen- und Siug-
lingssalter oft schwerwiegende organspe-
zifische Komplikationen im Vordergrund
stehen (z.B. angeborene Herzfehler, Fehl-
bildungen des Magen-Darm-Traktes). Aber
der Alltag dieser und alterer Kinder wird
zusdtzlich oder auch ausschliefSlich gepragt
durch weniger lebensbedrohliche, aber
dennoch die Lebensqualitat wesentlich mit-
bestimmende Erkrankungen wie
m wiederholtes Erbrechen
m Gedeihstorung
m wiederholte Infektionen der oberen
Atemwege
néchtliches Einnéssen
Stuhlverstopfung
Schlafstérungen
Hyperaktivitat
Autismus sowie andere emotionale und
neurotische Stérungen
Die Vorgeschichte vieler Patienten lief3
dabei erkennen, dass schulmedizinische
Therapieversuche hdufig erfolglos blieben.
Das galt vor allem hinsichtlich der Vorbeu-
gung bzw. der Heilung chronischer, immer
wieder auftretender Probleme. Auf der Su-
che nach alternativen Behandlungswegen
stief$ ich — mehr durch Zufall - auf die Ho-
moopathie. Als ,schulmedizinisch® aus-

gebildeter Arzt konnte ich mich mit deren
theoretischem Geriist anfangs nicht an-
freunden, doch wollte ich nicht vorher ver-
urteilen, was ich nicht selbst ausprobiert
hatte.

Seit meinen ersten ,,Heilerfolgen — die-
se liegen jetzt schon iiber 15 Jahre zuriick
- bin ich von der Homdopathie fasziniert,
und ich kann auch gut Schulmedizin und
Homoopathie im klinischen Alltag ver-

kniipfen.

Wie entsteht Krankheit?

Die Beschiftigung mit der Homoopathie
hat mir die Bedeutung des psychosozi-
alen und lebensgeschichtlichen Gesamtzu-
sammenhangs menschlicher Existenz fiir
die Entstehung von ,Krankheit* verdeut-
licht. Dies gilt gerade auch fiir Menschen
mit einem vermeintlich genetisch fixierten
Verhaltensprogramm, das Kompromisse
zwischen systemischer Kontrolle und in-
dividueller Autonomie scheinbar in Fra-
ge stellt. Soziokulturelle und biologische
Wirklichkeit sind jedoch bei allen Men-
schen miteinander verflochten.

Einige Fallbeispiele stellen alltdgliche
Probleme bei Kindern mit Down-Syndrom
vor, die homoopathisch behandelt wurden.

1. Fallbeispiel

Franz war ein zwei Monate alter Sdugling,
der zufriedenstellend abgepumpte Mutter-
milch aus der Flasche trank, jedoch nicht
an der Brust trinken wollte. Auler einem
angeborenen Herzfehler (hdmodynamisch
nicht wirksamer Vorhofseptumdefekt) hat-
te er keine gesundheitlichen Probleme. Da
es wiinschenswert schien, dass Franz von
seiner Mutter gestillt wurde (u.a. als ausge-
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zeichnetes mundmotorisches Training bei
Kindern mit Down-Syndrom), sollte mit
einem homdoopathischen Arzneimittel ver-
sucht werden, ,,ihn dahin zu bewegen®

Er war ein wohlgenidhrter Saugling, mit
ausgepragt hypotonem Muskeltonus und
einer groflen vorderen Fontanelle, der in
der Einschlafphase stark am Kopf schwitzte.
Der Habitus war typisch fiir Calcium carbo-
nicum. Fir die Arzneimittelfindung wurde
die Rubrik Brust, Milch, Kind verweigert
Muttermilch verwendet. Es wurde Calcium
carbonicum C 200 gegeben. Schon nach ei-
ner Woche trank Franz wieder an der Brust,
sodass die Muttermilch nicht mehr abge-
pumpt werden musste. Nach dieser Medi-
kation konnte er bei gutem Gedeihen noch
weitere vier Monate gestillt werden.

2. Fallbeispiel

Mark war ein vier Monate alter Sdugling,
der an rezidivierenden obstruktiven (spas-
tischen mit Einengung einhergehenden)
Bronchitiden mit folgenden Modalititen
litt:

m frische Luft

® nach dem Trinken

®m nachts (ab 2 Uhr Reizhusten; wird da-
durch wach mit Panikattacken)

Sitzen

Bauchlage

Seit dem zweiten Lebensmonat durchge-
hend obstruktiv! In der Schwangerschaft
war der Fetus sonographisch als zu klein
beurteilt worden. Als Folge dieser Informa-
tion litt die Mutter unter Depressionen und
Angsten.

Die Geburt geschah spontan, das Ge-
burtsgewicht betrug 3100 Gramm!

Arzneimittelgabe: Arsenicum album C
30. Hiernach schnelle und deutliche Besse-
rung. Die vorher durchgefithrten Inhalati-
onen mit Salbutamol und Cortison konnten
reduziert und bald abgesetzt werden. Erst-
mals seit Beginn der Obstruktion war die
Lunge frei. Auch im weiteren Verlauf hatte
Mark keine Atmungsprobleme mehr.

3. Fallbeispiel

Leon war ein zehn Monate alter Junge.
Nach Angaben der Mutter ,war die Geburt
furchtbar®: schwierige Austreibungsperio-
de, die Saugglocke riss ab. Postpartum kam
eine schwere RS-Viren-Infektion (Respira-
tory Syncytial Virus) hinzu. Leon zeigte eine
gerduschvolle Atmung mit inspiratorischem
Stridor seit zweitem Lebenstag. Der Bron-
choskopie-Befund in den ersten Lebenswo-
chen ergab: beidseitige Stimmbandldhmung
mit anschlieSender Tracheotomie! Neurolo-
gisch auffillig: Leichte Spastik mit Opistho-
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tonushaltung. BNS-Epilepsie (Blitz-Nick-Sa-
laam-Epilepsie, maligne Sduglingsepilepsie).
Schwere Obstipation mit Analfissuren. Mit-
telstarke Horverminderung bei beidseitigen
Paukenergiissen, sodass ein Horgerdt ver-
ordnet wurde. Wiederholte Atemwegsin-
fektionen mit Bronchitiden, Pneumonien.
Starke Ohrenschmalz-Produktion.

Als Arzneimittel wurde Causticum C
200 gewdhlt. Im Verlauf der ndchsten acht
Monate gab es eine deutliche und schnelle
klinische Besserung. Noch zweimal wurde
Causticum C 200 gegeben. Hiernach ging
es dem Jungen laut seiner Mutter ,,sehr, sehr
gut! Er hat keine Krampfanfille mehr, sein
Tracheostoma konnte verschlossen werden.
Nun ist er ein echter Entdecker und bes-
ter Dinge!, so die Mutter. Leon hatte kei-
ne schweren Infektionen mehr und konnte
auch von seinem Horgerat befreit werden.
Was hitte ihm erspart werden konnen,
wenn er nicht erst mit zehn Monaten, son-
dern schon in den ersten Lebenstagen oder
-wochen Causticum bekommen hitte!

Das auslosende Moment

4. Fallbeispiel

Malte wurde im Alter von 18 Monaten we-
gen chronischer Verstopfung seit den ers-
ten Lebenswochen vorgestellt. Nach der
Geburt war er wegen eines Amnioninfek-
tionssyndroms mit Mekoniumaspiration
in einer Kinderklinik stationdr behandelt
worden. Wahrend dieser Zeit sei beim rek-
talen Fiebermessen das Glasthermometer
im Enddarm des Kindes abgebrochen und
hitte zu anschlieenden blutigen Stiihlen
mit heftigen Schreiattacken gefithrt. Hier-
nach seien keine spontanen Stuhlentlee-
rungen mehr moglich gewesen. Seitdem
schrie Malte bei jedem Stuhlentleerungs-
versuch, der Stuhl wire teilweise herausge-
schliipft, dann aber wieder zuriickgeglitten.
Nach weiteren Anlaufversuchen hitte sich
dann ein Stuhl von zunichst harter, spater
aber weicher Konsistenz entleert. Sowohl
didtetisch-medikamentése =~ Mafinahmen
als auch manipulative Dehnungsversuche
hitten tiber Monate keine Abhilfe schaffen
kénnen.

Der Untersuchungsbefund sowie die
weitere Anamnese lieffen keine auffilligen
oder besonderen Symptome erkennen, so-
dass folgende Rubriken im Repertorium
benutzt wurden:

m Tenesmus wihrend der Stuhlentleerung
m schwierige Stuhlentleerung bei weichem

Stuhl
m schwierige Stuhlentleerung, Stuhl

schlipft zuriick

m Verstopfung nach nervoser Anspan-
nung bzw. psychischer Schocksituation
Bei der Hierarchisierung wurde dem

auslosenden Ereignis vorrangige Bedeu-

tung beigemessen - entsprechend der
schmerzhaften ,psychischen Schocksitua-
tion", die der Verstopfung vorausging. Des-

wegen wurde Magnesium carbonicum C 30

verabreicht.

Hiernach war Malte nach drei Wochen
beschwerdefrei und hatte seitdem keine
Schwierigkeiten bei der Stuhlentleerung
mehr.

5. Fallbeispiel
Marie wurde von ihren Eltern im Alter von
dreieinviertel Jahren wegen zunehmender
Bewegungsunruhe mit Aggressivitit vor-
gestellt. Sie konnte kaum still sitzen und
sich mit einer Tatigkeit iiber lingere Zeit
beschiftigen. Sie war unstet, begann viele
Aufgaben, beendete aber keine. In ihrer
Umgebung blieb kein Gegenstand an sei-
nem Platz stehen, sie musste alles beriihren,
umdrehen oder ausprobieren. In ihrer Hek-
tik war sie weder durch Worte noch durch
Ortswechsel aufzuhalten. Unbewusst, aber
héaufig auch bewusst, zerstorte sie dabei
auch Spielzeug, Vasen, an der Wand hin-
gende Bilder oder Mobelstiicke und schlug
andere Kinder. Bei Wutausbriichen schlug
sie mit dem Kopf auf den Boden, gegen die
Bettkante oder andere Widerstdnde. Wei-
tere Symptome:
® Verlangen nach Fleisch und salzigen
Nahrungsmitteln
m viel Durst
m vermehrtes nichtliches Schwitzen am
Kopf
m frostiges Temperaturempfinden
® Angst vor lauten Gerduschen
® nichtliches Zdhneknirschen
Mit diesen Auffalligkeiten ergab die Re-
pertorisierung Tuberculinum, das als ein-
malige C-200-Gabe verabreicht wurde.
Nach zweieinhalb Monaten war sie nach
Angaben der Eltern viel ruhiger und weni-
ger aggressiv. Thre Wutausbriiche wurden
seltener und das Kopfschlagen wurde nicht
mehr beobachtet. Im Verlauf der nichsten
neun Monate war bei einer Riickkehr der
Symptome noch einmal eine Wiederholung
von Tuberculinum C 200 notwendig. Hier-
nach wirkte das Madchen auf seine Umge-
bung ,wie ausgewechselt“ und hatte nach
dem Eintritt in den Kindergarten keine
Probleme mehr.

6. Fallbeispiel

Sebastian war ein siebenjahriger Junge, der
im Sauglingsalter als Pflegekind in eine Fa-
milie gekommen war. Symptome:
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m Zihneknirschen < tags

m wiederholte Infekte der Atemwege

m Verlangen: Bratwurst, siif3, Eis

m Abneigung: Kdse, Bananen

m noch Enkopresis und Enuresis diurna
et nocturna

m Temperaturempfinden: warm

m Schlaf: wird hiufig wach; < 2 - 2.30

Uhr; schlagt mit dem Kopf gegen Bett-

gitter, Bauchlage
m Angste: Tiere, Hohe
m Gemiit: autistische Ziige (stereotype

Bewegungen, redet mit sich selbst,

kontaktscheu, will nicht von anderen

Kindern angefasst werden)

Die Schwangerschaft hatte mit einer
Frithgeburt 33+3 Schwangerschaftswo-
chen geendet. Die Geburt war spontan, das
Geburtsgewicht lag bei 2340 Gramm. Zur
Familienanamnese gab es keine Angaben.
Arzneimittelgabe: Carcinosinum C 200.

Sechs Wochen spiter schlief der Junge
nachts durch. Es waren kein Kopfschlagen
und kein Zihneknirschen mehr zu beob-
achten. Er war kontaktfreudiger. Im Ver-
lauf der nichsten zwei Jahre wurde die
Gabe von Carcinosinum C 200 noch zwei-
mal wiederholt, bei dann wieder stabiler
Situation.

7. Fallbeispiel

Diesem Fall mochte ich ein Zitat des
Arztes Till Bastian voranstellen, das mich
bei Anamneseerhebungen angeregt hat,
spezielle Schwangerschaftssituationen zu
berticksichtigen:

»Arztliche Diagnostik, die wie bei der
genetischen Testung von werdenden Miit-
tern am Ende ,erzwungen’ wird - und sei es
nur durch den Druck ,iiberzeugender Ar-
gumente’ — kann tatsdchlich das emotio-
nale Verhéltnis der Mutter zum Kind 4n-
dern. Es handelt sich eindeutig um eine
zwar nicht messbare, aber dennoch reale
Nebenwirkung des medizinischen Vorge-
hens, die den vom Arzt vermuteten Vor-
teilen entgegengehalten und gegen sie
abgewogen werden muss - jede andere
Handlungsweise wire ein klarer Verstof3
gegen die Grundsitze drztlicher Ethik.

Es ist unerheblich, ob eine derartige
Haltung einer werdenden Mutter ,rational’
oder ,irrational‘ ist (obschon wir uns auch
hier vor vorschnellen Abwertungen hii-
ten sollten) — worauf es ankommt, ist, dass
die moglichen Folgen solcher ,uneinfiihl-
samen Diagnostik® in jedem Fall real sind.
Gefiithle, Haltungen, Werteinstellungen,
religiose Uberzeugungen und dergleichen
sind zweifellos ebenso real wie Laborwerte
und statistisch erhobene Daten. Dass es
sich hierbei um ein bedeutsames Problem



bei der vorgeburtlichen Diagnostik chro-
mosomaler Aberrationen handelt, ist of-
fenkundig. Die Gefahr besteht darin, dass
eine solche Diagnostik, verbunden mit der
entsprechenden, niemals vollig wertfreien
und rein sachlichen arztlichen Begleitin-
formationen die Ablehnung eines z.B. mit
Down-Syndrom behafteten Kindes erst in-
duziert. In Anlehnung an Werner Heisen-
bergs berithmtes Theorem koénnte man
hier von einer Art sozialer Unschérferela-
tion sprechen: Jede Beobachtung des Sy-
stems — mithin auch jede diagnostische
Mafinahme - ist ein Eingriff in das System,
der dieses stort — mit gegebenenfalls vollig
unvorhersehbaren Nachwirkungen.“

Phillip war ein siebenjahriger Junge, der
seit seinem vierten Lebensjahr an wieder-
holten obstruktiven Bronchitiden litt. Ver-
schlechterung trat regelméflig im Winter
ein und in den Zeiten um Mitternacht bzw.
von 3.00 bis 4.00 Uhr am Morgen.
Weitere Symptome:
m frostiges Temperaturempfinden
m will nicht alleine sein, braucht immer

jemanden in der Nahe
m traumt von Fiichsen und Wolfen
® weint schnell
m schmust gerne

Im Alter von viereinhalb Jahren wurde
Phillip erstmals homoopathisch behandelt.
Nach Calcium carbonicum, Causticum,
Pulsatilla und Phosphor waren immer
kurzzeitige Besserungen seiner Symptoma-
tik aufgetreten, ein therapeutischer Durch-
bruch war aber nie fiir lingere Zeit nach-
weisbar. Nach erneuter Anamnese im Alter

von sieben Jahren konnte eine bis dahin
nicht erfragte Information weiterhelfen:
Phillip hatte eine iltere schwerstbehinder-
te Schwester mit einer seltenen Chromo-
somenaberration, die schon seit mehre-
ren Jahren in einem Heim lebte. Wahrend
der spéteren Schwangerschaft mit Phillip
war zweimal eine Amniozentese zum Aus-
schluss einer Chromosomenstérung er-
folgt. Die Angst, auch dieses Kind konnte
behindert sein oder sterben, war das her-
vorstechendste Symptom der Mutter in
dieser Schwangerschaft.

Nach Arsenicum album C200 konnte nach
kurzer Zeit eine Heilung erzielt werden.

Mehr Lebensqualitat

Durch die Homoopathie habe ich eine an-
dere Betrachtungsweise von Krankheit
und Gesundheit erfahren. Daran habe
ich erkennen koénnen, dass Menschen mit
Down-Syndrom nicht von vornherein
»krank® geboren werden, abgesehen von
einigen angeborenen Fehlbildungen. Son-
dern sie befinden sich in ihrem Lebenslauf
in einem permanenten Prozess der Ent-
wicklung und Verdnderung. Im Laufe ihres
Lebens werden auch sie als Individuen mit
immer neuen Entwicklungsimpulsen kon-
frontiert, die zu Konflikten und leidvollen
Erfahrungen mit unterschiedlichen Reakti-
onen (= Krankheit) fithren konnen.

Es soll nicht der Eindruck entstehen,
dass alle kleineren oder grofleren medizi-
nischen Alltagsprobleme durch die Homo-
opathie gelost werden kénnen. Mit ihrer

MEDIZIN

Bescheidenheit in der prognostischen Aus-
sage und ihrer ganzheitlichen Beriicksich-
tigung des Menschen als Korper, Geist und
Seele ist die Homoopathie als komplemen-
tare Medizin auch fiir Patienten mit Down-
Syndrom ein bedeutsamer Pfeiler in der
Gestaltung ihrer Lebensqualitit.

Dazu der Kommentar der Mutter eines
sechsjihrigen Jungen mit Down-Syndrom:
»Als er die Kiigelchen gehabt hat, ist etwas
ganz Besonderes passiert. Von innen heraus
ist er total anders geworden, wie wenn eine
Sonne leuchten wiirde, er ist sehr liebens-
wert, offen im Gemiit, ausgeglichen, was die
Seele angeht.“ W

LITERATUR

Bastian, T. : Genetische Testung und arztliche
Ethik. universitas 51: 1214 (1996)

Die Namen sind frei gewahlt.
Der Autor

Dr. med. Wolfgang Storm, geboren 1945, studier-
te Medizin in Gottingen und Dusseldorf. Seine
Facharztausbildung in Kinderheilkunde absol-
vierte er 1974 und 1981 in Miami (Florida) und an
der Kinderklinik in Diisseldorf. Seit 1982 war er in
der Kinderklinik des St. Vincenz Krankenhauses in
Paderborn zuerst als Oberarzt, ab 1985 als Chef-
arzt tatig.

Von 1985 bis 2008 war er Leiter der Ambulanz
zur medizinischen Betreuung von Kindern mit
Down-Syndrom. Seit 2008 ist er im Ruhestand.
Er ist Vater von drei Kindern; ein Sohn, 26 Jahre
alt, hat das Down-Syndrom.

Kontakt: w.storm@web.de

Zum Tod von Hermann Stiissel, Griinder des Arbeitskreises Down-Syndrom e.V.

iy |

Hermann Stussel, Griinder des Arbeits-
kreises Down-Syndrom e.V. in Bielefeld,
des altesten Down-Syndrom-Vereins in
Deutschland, ist am 27. Oktober 2010 im
Alter von 82 Jahren gestorben.

Damit verliert die deutsche DS-Szene ei-
nen ihrer Pioniere, einen Mann der ersten
Stunde. Als ich 1986 mit meiner einjahri-
gen Tochter Andrea von Neuseeland nach
Deutschland zog und mich auf die Suche
machte nach einem DS-Verein, war der Ar-
beitskreis in Bielefeld die einzige Anlaufstel-
le. Damals in den 80er-Jahren organisierte
Herr Stlssel bereits die beliebten Familien-
wochenenden im Lindenhof, Bethel. Dort
lernte ich diese Art der Selbsthilfe kennen
und wurde motiviert, in der eigenen Regi-
on Ahnliches aufzubauen.

Hermann Stussel hatte vier Kinder, sein
jungster Sohn Peter, 1976 mit Down-Syn-
drom geboren, war ihm stets Inspirati-
on und Ansporn, sich fiir Menschen mit
Down-Syndrom zu engagieren. Dieser nie
ermiidende und engagierte Einsatz diente
vielen von uns zum Vorbild.

Hermann Stissel hinterlasst eine gro3e
Liicke in der deutschen DS-Arbeit. Alle, die
sich in Deutschland aktiv fiir eine besse-
re Zukunft der Menschen mit Down-Syn-
drom einsetzen, werden versuchen, die-
se Arbeit in seinem Sinne weiterzufiihren.
Wir werden ihn in dankbarer Erinnerung
behalten.

Einen Nachruf auf Hermann Stussel fin-
den Sie auf der Website des Arbeitskreises:
www.down-syndrom.org. CH.
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W PSYCHOLOGIE

Applied Behavior Analysis (ABA) - Intervention
beim ,Goslar-Syndrom® . .. wenze

Unangepasstes Verhalten verringern oder verhindern

Applied Behavior Analysis (ABA) mit Verbal Behavior (VB) ist eine weltweit anerkannte Lernmethode,
durch die vor allem Menschen mit Autismus besonders effektiv geférdert werden kénnen. Die ABA-Lern-
methode ist jedoch keine reine ,Autismustherapie’, sie findet Anwendung bei verschiedenen Arten von
Entwicklungsstérungen, Lernschwachen und Behinderungen.
Die Autorin arbeitet seit 2006 mit dieser Methode als ABA/VB-Consultant mit Familien, deren Kinder
von Autismus und ahnlichen Entwicklungsstérungen betroffen sind, und setzt sich aufgrund der erstaun-
lichen Erfolge fir die Verbreitung dieser Intervention im deutschsprachigen Raum ein. Als Thema ihrer
Hausarbeit wurde die Intervention durch ABA beim sogenannten,Goslar-Syndrom” gewahlt, wobei sie
die Arbeit mit einem Madchen mit Down-Syndrom beschreibt.
Im folgenden Beitrag, eine verkiirzte Fassung der Hausarbeit, wird die ABA-Methode vorgestellt und

anhand eines Fallbeispiels erlautert.

1 Einleitung

Applied Behavior Analysis (ABA) mit Ver-
bal Behavior (VB) ist eine weltweit aner-
kannte Lernmethode, durch die vor allem
Menschen mit Autismus besonders effek-
tiv gefordert werden konnen. Diese wis-
senschaftliche, in einer Vielzahl von Studi-
en belegte Intervention wird seit Ende der
neunziger Jahre vom obersten Amtsarzt
(Surgeon General) der US-amerikanischen
Gesundheitsbehorden als einzig zu emp-
fehlende Mafinahme bei Autismus genannt
(vgl. Schramm 2007, S. 12) und ist haupt-
sichlich im englischsprachigen Raum sehr
verbreitet.

Ich arbeite seit 2006 mit dieser Metho-
de als ABA/VB-Consultant mit Familien,
deren Kinder von Autismus und dhnlichen
Entwicklungsstérungen betroffen sind, und
setze mich aufgrund der erstaunlichen Er-
folge fiir die Verbreitung dieser Interven-
tion im deutschsprachigen Raum ein. ,,Ein
nicht zu unterschétzender Vorteil von ABA/
VB sind die Kombinationsmoglichkeiten
mit anderen Ansétzen“ (Danne 2009, S. 57).
Es handelt sich nicht um eine eigenstindi-
ge Therapie, sondern um eine Lernmetho-
de, einen wissenschaftlichen Ansatz, der
beschreibt, wie Menschen Lernerfahrungen
erleben, und ist somit ein Gewinn fiir die
ergotherapeutische Praxis.

Mit dieser Arbeit sollen Fachleute und
Eltern aufgefordert werden, sich kritisch
mit der Lernmethode ABA und den unter-
schiedlichen Herangehensweisen der ver-
schiedenen Institute und Anbieter auseinan-

derzusetzen, da es erhebliche Unterschiede
in der Umsetzung der ABA-Methoden gibt.
Angewendet werden oft noch iltere (veral-
tete) Herangehensweisen, die von MafSnah-
men Gebrauch machen, die von Bestrafung
und Lernen unter Zwang gepragt sind. Wis-
senschaftlich aktuelle ABA-Mafinahmen
mit Verbal Behavior (VB) sind jedoch von
Beziehungsaufbau, Motivation und Ver-
starkung gepragt, legen Wert auf natiirliche
Lernumgebungen und vermeiden MafSnah-
men, die einen Menschen physisch zwin-
gen, etwas zu tun. Damit ist ,,[E]in ABA-
Programm ohne VB-Anteil aus heutiger
Sicht suboptimal® (Danne 2009, S. 3). ,,Kin-
der, die Frithinterventionsprogramme nach
ABA/VB durchlaufen, benétigen weniger
héufig Langzeittherapien, eine Heimunter-
bringung oder Forderschulunterricht und
konnen eher ein selbststindiges Leben fiih-
ren“ (Danne 2009, S. 75).

Als Thema dieser Hausarbeit wurde In-
tervention beim ,Goslar-Syndrom® durch
ABA zum einen gewahlt, da das ,Goslar-
Syndrom*® ein Begrift ist, der zuerst im Jah-
re 2002 eher scherzhaft erwahnt worden ist,
jedoch ein Phdanomen beschreibt, das eine
Vielzahl von Eltern kennen, die ein Kind
mit Down-Syndrom haben.

So werden sich viele Menschen mit die-
ser Auseinandersetzung identifizieren kon-
nen, da der Leidensdruck, der mit die-
ser VerhaltensaufFilligkeit einhergeht, sehr
hoch ist.

Zum anderen kann man auch in fach-
licher Literatur keine Intervention fin-
den, die wissenschaftlich gezielt eingesetzt
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wurde, um dem Problem des sogenannten
»Goslar-Syndroms“ entgegenzuwirken. Es
wird bei vergleichbarem Verhalten angera-
ten, wenn etwas Neues ansteht, also neue
Situationen zu meistern sind, diese mit et-
was Positivem zu verbinden (vgl. Halder
2002, S. 32). Hier kann ABA ins Detail ge-
hen und konkret werden.

Drittens ist das sogenannte ,,Goslar-Syn-
drom® ein sehr geeignetes Beispiel einer
Verhaltensauffilligkeit, an dem anschau-
lich grundlegende Prinzipien und Herange-
hensweisen sowie die Effektivitit der ABA-
Lernmethode beschrieben werden konnen.
Es wird in dieser Arbeit also nur ein Teil-
aspekt der ganzheitlichen Forderung be-
schrieben sowie ein sehr kleiner Einblick in
die ABA-Prinzipien gegeben.

2 Definitionen der Diagnosen

2.1 Vorwort zu den Definitionen

Bei den Definitionen zu den Stérungsbil-
dern soll nicht zu sehr ins Detail gegangen
werden, sondern vielmehr das betroffene
Kind, um das es in dieser Hausarbeit geht,
ndher beschrieben werden. Die Art und
Weise, wie es von den Stérungen individu-
ell betroffen ist, soll so klar herausgearbei-
tet werden. Hierzu wird angemerkt, dass es
fiir die ABA-Intervention nur zweitrangig
ist, welche Diagnose das Kind hat, dass aber
die individuellen Verhaltensauffilligkeiten,
Lernverhalten, Fahigkeiten und Schwierig-
keiten, die das Kind zeigt, sowie Vorlieben,



Bediirfnisse und Motivationen klar defi-
niert werden miissen, um ein erfolgreiches
Forderprogramm nach ABA/VB zu erstel-
len.

2.2 Definition Down-Syndrom

Das Down-Syndrom, auch Morbus Down,
Trisomie 21 oder Mongolismus genannt,
ist eine spontane Genmutation, bei der das
Chromosom 21 oder Teile davon dreifach
vorliegen. Der Trisomie 21 (ICD-10, Q90.0)
liegt eine uniibliche Zellteilung zu Grunde,
deren Ursache nicht geklart ist, und wird
in vier Formen gegliedert: Freie Trisomie
21, Mosaik-Trisomie 21 (Q90.1), Translo-
kations-Trisomie 21 (Q09.2) und die Parti-
elle Trisomie 21. Es handelt sich nicht um
eine Erbkrankheit im engeren Sinne, sie ist
aber die hidufigste Chromosomenaberration
bei Neugeborenen (vgl. Wilken 2009, S. 11).
Circa 1:700 der Neugeborenen sind betrof-
fen (vgl. Schwinger et al. 2007, S. 25). Der
Anteil der Jungen betrédgt 53 bis 57 Prozent.
Haufungen werden bei zunehmendem Al-
ter der Mutter und erhohter Strahlenbe-
lastung berichtet (vgl. Wilken 2008, S. 13;
vgl. Schwinger et al. 2007, S. 26).

Das Vorliegen von zusitzlichem Erb-
material fithrt zu unterschiedlichen kor-
perlichen Entwicklungen. Oft sind die
Kinder relativ klein und haben einen ver-
gleichsweise kleinen Kopfumfang sowie ei-
nen kleinen Augenabstand und verkiirz-
te Oberarm- und Oberschenkelknochen
(vgl. Stray-Gundersen 2005, S. 31). Héu-
fig werden auflerdem Herzfehler diagnos-
tiziert. Diese und weitere Merkmale lassen
sich bereits prinatal feststellen. Eine Pra-
nataldiagnose liefert aber erst eine Unter-
suchung der Chromosomen (vgl. Wilken
2008, S. 19). Nur fiinfeinhalb bis zehn Pro-
zent der Miitter entscheiden sich nach einer
préanatalen Diagnose, ihr Kind auszutragen.
Damit sinkt die Anzahl der Menschen mit
Down-Syndrom.

Pranatal lassen sich unter anderem die
Vierfingerfurche, M. Hirschsprung (bei
rund zwolf Prozent), Darmverschliisse, ein
schwaches Immunsystem, Wahrnehmungs-
storungen, Schwerhorigkeit (ca. 57 Pro-
zent), Sehstérungen (ca. 70 Prozent) und
Hypotonie (vgl. Stray-Gundersen 2005,
S. 31) feststellen. Das Risiko fiir die Ent-
wicklung autistischer Ziige ist erhoht (vgl.
Schwinger et al. 2007, S. 14).

Meist kommt es zu kognitiven Beein-
trachtigungen und einer geistigen Behin-
derung mit verschiedenartigen Auspri-
gungen. Viele Kinder besuchen eine Schule
fiir geistig Behinderte, nicht wenige erlan-
gen Grundkenntnisse im Lesen, Schreiben
und Rechnen und einige erlangen einen re-

guldren Schulabschluss. Einzelfille sind be-
kannt, in denen Menschen mit Down-Syn-
drom die Universitdt besuchten, wie Pablo
Pineda und Aya Iwamoto. Menschen mit
Down-Syndrom haben ein zwanzigfach ho-
heres Risiko, an Leukdmie zu erkranken.
Die Wahrscheinlichkeit zur Entwicklung
einer Epilepsie liegt bei finf bis zehn Pro-
zent.

Die TherapiemafSnahmen sind individu-
ell aus heilpadagogischer Friihférderung,
Sprachtherapie, Ergotherapie, Physiothera-
pie, Psychomotorik, Tiergestiitzter Thera-
pie (Reittherapie) und Orofazialer Thera-
pie nach Castillo Morales kombiniert. Ein
Grofdteil der Betroffenen erwirbt gute bis
normale Sprachfihigkeiten. In vielen Fil-
len wird zur Forderung des Kommuni-
kationserwerbs die Gebdrdenunterstiitzte
Kommunikation (GuK) nach Etta Wilken
eingesetzt. Die Lebenserwartung von Men-
schen mit Down-Syndrom lag im Jahr 2004
bei durchschnittlich 60 Jahren (vgl. Wilken
2008, S. 32).

2.3 Definition ,Goslar-Syndrom”

Die Bezeichnung ,Goslar-Syndrom* wur-
de im Jahr 2002 zum ersten Mal von Cora
Halder im Journal Leben mit Down-Syn-
drom (Halder 2002, S. 32;) verwendet. Sie
erkldrt, dass der Begriff ,,Goslar-Syndrom®
durch die Leser dieser Zeitschrift geprégt
wurde, nachdem sie das ,,Goslar-Syndrom*
in einer erlebten Anekdote in der Zeit-
schrift beschrieb. Eine Vielzahl von Lesern
identifizierte sich anscheinend mit dem be-
schriebenen Problem der ,Sturheit* von
Menschen mit Down-Syndrom und hielt es
fr gerechtfertigt, dem Phanomen, referen-
zierend auf die erlebte Geschichte von Frau
Halder, einen Namen zu geben. Das ,,Gos-
lar-Syndrom® ist kein wissenschaftlicher
Begriff, beschreibt aber unter anderem das
bei Menschen mit Down-Syndrom oft auf-
tretende Verhalten, sich bei Spaziergin-
gen auf die Erde zu setzen. Trotz verschie-
dener Reaktionen und Herangehensweisen
scheint sich dieses Verhalten auch mit zu-
nehmendem Alter nicht zu mindern. Eine
Therapie ist nicht bekannt. Der entspre-
chende originale Artikel kann auf Seite 29
nachgelesen werden.

2.4 Definition Autismus

ASD (Autism Spectrum Disorder) beinhal-
tet eine Bandbreite autistischer Storungen,
wie das Kanner Syndrom (vgl. Schor et al.
2001, S. 14), das Asperger Syndrom (vgl.
Poustka et al. 2004, S. 5), A-typischen Au-
tismus und High-Functioning-Autismus.
Es handelt sich um eine tiefgreifende Ent-
wicklungsstorung, die meist vor dem 30.
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Lebensmonat auftritt. Neben der inter-
nationalen Definition ASD wird auch von
PDD (Pervaisive Developmental Disorder)
gesprochen (ICD-10, F84).

Man geht bei steigender Anzahl von mo-
mentan ,etwa zehn bis 15 von je 10000 Kin-
dern® aus (vgl. Richman 2004, S. 1). Jungen
sind drei bis fiinf Mal haufiger betroffen als
Midchen, jedoch ist die Stérung bei Mad-
chen oft stirker ausgeprigt. Kinder aus al-
len ethnischen Gruppen und sozialen
Schichten sind betroffen.

Autismus ist ,ein Spektrum von Sto-
rungen, die eine Vielzahl unterschiedlicher
Symptome auslosen® (Aarons et al. 2007, S.
27). Die ICD-10 (F84.0) und das DSM-IV
beschreiben, dass dem frithkindlichen Au-
tismus drei wesentliche Auffilligkeiten zu
Grunde liegen: Defizite in der sozialen In-
teraktion, eingeschriankte Kommunikation,
eingeschrinkte Interessen und stereotype
Verhaltensmuster.

»Die Auspriagungen sind jedoch bei je-
dem Kind so unterschiedlich, dass es ,den’
Autismus nicht gibt“ (Poustka et al. 2004,
S. 9). Intelligenztests geben Auskunft iiber
schwere geistige Behinderungen bis hin zur
Hochbegabung bei Menschen mit Autis-
mus. Wahrnehmungsbesonderheiten, wie
Filterschwiéche, Hyper- und Hyposensibili-
tat in allen Sinnesbereichen stehen meist im
Zusammenhang mit Autismus (vgl. Schus-
ter 2007, S. 1; vgl. Fisher et al. 2002, S. 597).
Circa 40 Prozent der Kinder mit Autismus
entwickeln keine Sprache (vgl. Richman
2004, S. 9) und unangemessene Verhal-
tensweisen manifestieren sich oft so, dass
eine Heimunterbringung oder eine medi-
kamentdse Ruhigstellung erforderlich wird.
Andere Betroffene lernen, ihre sozio-emo-
tionalen Defizite iiber ihre kognitiven Fi-
higkeiten zu kompensieren (vgl. Brauns,
2004).

Viele vom Autismus Betroffene studie-
ren, wie Temple Grandin und Nicole Schus-
ter, und werden selbst in der Wissenschaft
der Autismusforschung tatig. Poustka et al.
(2004) geben an, dass ca. zehn Prozent der
Erwachsenen ein weitgehend selbststindi-
ges Leben fithren konnen, jedoch auch 40
bis 50 Prozent der Betroffenen in Heimen
leben miissen (vgl. S. 35).

Es gibt wenige dokumentierte Fille von
Kindern in Deutschland, deren Diagno-
se, aufgrund der Riickbildung von Symp-
tomen, aufgehoben wurde. Da man jedoch
in Deutschland noch davon ausgeht, dass
eine Erholung von Autismus nicht méglich
sei, wird oft eine falsch gestellte Diagnose
vermutet, wenn eine Diagnose nicht mehr
aufrechterhalten wird. Dass Menschen mit
Autismus lernféhig sind, wird in Deutsch-
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land kaum wahrgenommen (vgl. Rollett et
al. 2001, S. 1 und 8).

Es gibt wenige Menschen, die ohne in-
tensive Forderung beachtliche Fortschritte
erzielen. Es sind aber viele Félle dokumen-
tiert, in denen Kinder, denen eine extrem
schlechte Prognose gestellt wurde, durch
intensive Forderung eine extrem gute Ent-
wicklung erzielen konnten (vgl. Markham
2006)

Die wichtigsten standardisierten Test-,
Interview- und Beobachtungsverfahren fir
den Bereich Autismusdiagnostik sind: ICD-
10 (vgl. Remschmidt 2005, S. 20), DSM-IV
(vgl. Rollett 2001, S. 15), die Beobachtungs-
skala fir autistische Storungen (ADOS),
der Fragebogen iiber Verhalten und soziale
Kommunikation (VSK) (vgl. Spiel et al. 2007,
S. 226), das Autismus Diagnostische Inter-
view in Revision (ADI-R) (vgl. Schor et al.
2001, S. 36), Childhood Autism Rating Scale
(CARS) und die Autism Behavior Checklist
(ABC) (vgl. Richman 2004, S. 11).

Die Ursache des Autismus ist bis heute
noch nicht vollstandig geklart, weshalb von
einer multikausalen Verursachung, beste-
hend aus genetischen Aspekten und Um-
welteinflissen, wie Impfungen, ausgegan-
gen wird (vgl. Poustka 2004, S. 22).

Empirisch abgesicherte Methoden bei
der Autismusintervention sind unter an-
derem verhaltenstherapeutische Ansit-
ze, TEACCH (Treatment and Education
of Autistic and Related Communication
Handicapped Children) (vgl. Ozonoff et
al. 1998, S. 25; vgl. Erba 2000, S. 92) sowie
Picture Exchange Communication System
(PECS). Auch erginzende Mafinahmen
wie Ergotherapie, Logopéddie und Physio-
therapie werden genutzt. Die Ergothera-
pie kann dem Kind durch den Umgang mit
verschiedenen Materialien neue Umwelter-
fahrungen ermoglichen (vgl. Poustka et al.
2004, S. 57 und 113).

Die sensorische Integrationstherapie
entbehrt bisher einer wissenschaftlichen
Uberpriifung, wird jedoch gerade in der
Ergotherapie in Deutschland weit verbreitet
eingesetzt (vgl. Aarons et al. 2007, S. 132;
vgl. Ayres 1998, S. 213). Nicht selten wer-
den Medikamente oder homoopathische
Mittel eingesetzt, jedoch gibt es bei Autis-
mus keine geeignete Standardmedikation
(vgl. Poustka et al. 2004, S. 42).

Daneben gibt es eine Vielzahl weiterer
Methoden wie beispielsweise Biomedizin,
Delphintherapie, Floortime, Klangtherapie,
Musiktherapie, Craniale Osteopathie, Au-
ditive Integrationstherapie, Auditives Trai-
ning, Neurofeedback, Montessori, Affolter,
Tomatis, Optionstherapie, Festhaltetherapie
oder die Gestiitzte Kommunikation (FC).

3 Anamnese des betroffenen
Kindes

Anna ist zum Zeitpunkt der hier beschrie-
benen Intervention im Sommer 2008 sechs
Jahre alt und lebt mit ihren Eltern (beide
Anfang 30) und ihren drei Geschwistern in
einer Stadt mit 2.500.000 Einwohnern im
Nordosten Deutschlands in einem gerdu-
migen strukturierten Haushalt mit Garten
und stabilen, liebevollen Familienverhalt-
nissen. Sie hat die Diagnosen Down-Syn-
drom (Freie Trisomie 21) und Autismus
und ist in dieser Kombination als ,,schwer-
betroffen” einzustufen. Sie ist insgesamt
korperlich gesund bei einem schwachen
Muskeltonus. Sie besuchte bis zu diesem
Zeitpunkt einen Forderkindergarten und
wird in wenigen Wochen in die erste Klas-
se einer Forderschule eingeschult. Anna er-
hélt regelmaflig Ergotherapie, Logopidie
und Physiotherapie sowie Musiktherapie
und seit zwei Monaten ABA-Intervention.
Thre Eltern gehen offen mit der Beeintrich-
tigung ihrer Tochter um und zeigen ihr ge-
geniiber viel Liebe und Zuwendung. Jedoch
definieren die Eltern klar die taglichen Ein-
schrankungen und den Stress, der durch
den iiberméfligen Bedarf an Annas Betreu-
ung entsteht. Anhand der erstellten ABLLS-
Einstufung (Assessment of Basic Language
and Learning Skills) (vgl. Partington et al.
1998) lassen sich fiir Anna folgende grund-
legende Sprach- und Lernfihigkeiten fiir
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den Zeitpunkt der Intervention darstellen:

3.1 Verhalten/Sozialverhalten

Anna zeigt starke, immer wiederkehren-
de, lang anhaltende Stereotypien. Sie dreht
sich minutenlang im Kreis und stimuliert
sich mit Lichtreflexen und Schattenspie-
len. Sie liebt Musik und kann stundenlang
auf einem Klavier Tasten driicken und den
Tonen lauschen. Meist lduft sie durch die
Wohnung, bis sie etwas Stimulierendes er-
fahrt (Licht oder Klange), womit sie sich
scheinbar endlos beschiftigt.

Sie schldgt mehrmals am Tag ihre Ge-
schwister oder Eltern in unvorhersehbaren,
immer unterschiedlichen Situationen und
zieht oft an langen Haaren. Sie sucht mehr-
mals am Tag intensiven Korperkontakt und
klammert sich dann minutenlang an eine
Person. Bietet man ihr Kontakt an, ldsst sie
diesen selten zu.

In vielen alltdglichen Situationen lésst sie
sich nur widerwillig helfen. Oftmals entste-
hen beim Anbieten von Hilfestellung kor-
perliche Kampfe.

Bei Spaziergingen muss Anna oft getra-
gen oder in einem Kinderwagen gescho-
ben werden, da sie sich meist nach fiinf bis
20 Metern auf die Erde setzt und sich nicht
zum Aufstehen bewegen ldsst. Dieses Ver-
halten kann man mit dem sogenannten
»Goslar-Syndrom® vergleichen (vgl. Halder,
2002). Bei Strandspaziergingen im Urlaub
lduft sie hingegen nach Angaben der Eltern
mehrere Kilometer, ohne sich zu setzen.

Anna zeigt kein niher definierbares So-
zialverhalten. Sie erkennt anscheinend, ob
es sich bei einer Person um einen Elternteil
handelt oder nicht, da Anna ofter die Nahe
der Eltern sucht. Jedoch wiirde sich Anna
in einem Moment, in dem sie das Bediirfnis
nach korperlicher Néhe hat, auch an eine
fremde Person klammern.

Anna sucht von sich aus nur sehr selten
Blickkontakt. Sie hat ein meist frohliches
Wesen, lichelt und lacht viel, wirkt aber
auch in vielen Momenten sehr ungliick-
lich und weint. Man hat dann nur selten die
Moglichkeit herauszufinden, was ihr fehlt.

3.2 Kooperation

Anna sucht und nimmt sich selten Spiel-
zeuge, manipuliert kaum Gegenstin-
de. Wenn angeboten, wirft sie diese meist
schnell weg. Sie rieselt aber gerne mit Stein-
chen und halt gerne Halme, die sie zwi-
schen den Fingern rollt. Wird sie aufgefor-
dert, einen Gegenstand anzuschauen, tut
sie dieses nur sporadisch. Es gibt nur sieben
Gegenstinde oder Aktivititen, die sie so
sehr motivieren, sodass man diese als Ver-
starker nutzen konnte. Diese sind: Musik,



schaukeln, Seifenblasen, gefahren werden,
Halme, Steinchen und Gummibarchen. Auf
Lob reagiert sie nicht. Neue Verstarker miis-
sen gefunden und entwickelt werden.

3.3 Visuelle Fahigkeiten

Anna beherrscht noch keine Puzzles oder
Steckspiele, sie lasst noch keine Hilfestel-
lung zu, um sich kérperlich zur Verrichtung
dieser Tatigkeiten helfen zu lassen. Anna
hat eine sehr eingeschrinkte Sehfdhigkeit,
die jedoch nicht eindeutig getestet werden
kann. Das Tragen einer Brille lehnt sie ab.
Sie nimmt ihre Umwelt anscheinend nur in
Fragmenten wahr.

3.4 Rezeptive Sprache

Anna reagiert nur auf ihren Namen, wenn
ihre Mutter sie ruft. Es gibt drei alltagliche
Situationen, bei denen sie anscheinend auf
Schlagworte (Musik, Essen) reagieren kann,
jedoch nicht kontinuierlich. Anna reagiert
nicht auf Aufforderungen wie ,,Komm her!“
oder ,,Setz dich hin!“

3.5 Motorische und verbale Imitation
Anna imitiert manchmal spontan Klopf-
und Klatschbewegungen. Sie imitiert einige
Mundbewegungen, jedoch meist ohne Laut.
Sie kann gezielt ein Schnalzgerdusch mit
dem Mund imitieren. Sie kann bei der Mu-
siktherapie das Wort ,,Ball“ und das Wort
»Auto“ manchmal nachsprechen. Diese
Worte bringt sie nicht mit entsprechenden
Gegenstidnden in Verbindung. Anna brab-
belt nur ca. zehn Minuten am Tag verschie-
dene Laute, jedoch keine Wortannahe-
rungen.

3.6 BediirfnisduBerung

Anna hat keine Sprache und keine Zeichen
zur Kommunikation. Sie zeigt nicht auf Ge-
genstinde oder Orte und fithrt auch nicht
die Hdnde ihrer Bezugspersonen zu dem,
was sie mochte. Thre Eltern miissen ihre Be-
dirfnisse von Annas Stimmungslage able-
sen.

3.7 An- und Ausziehen/Kérperpflege
Anna kann sich die Schuhe und Socken
selbststindig ausziehen. Bei allen anderen
Kleidungsstiicken benétigt sie beim An-
und Ausziehen volle Hilfestellung. Anna
tragt den gesamten Tag Windeln.

3.8 Essen

Einige Nahrungsmittel, wie z.B. Brotstiick-
chen, kann Anna mit den Fingern essen.
Anna wird noch gefiittert, sie nimmt keinen
Loftel, keine Gabel, keine Schnabeltasse in
die Hand und lésst sich keine Hilfestellung
geben, um diese Gegenstande zu halten.

4 Ausfiihrungen zur
Lernmethode ABA allgemein

Um dieses Fallbeispiel mit seinen wissen-
schaftlichen Grundlagen auszustatten, sind
nur einige allgemein sehr grundlegende
ABA-Prinzipien zu erkldren, da es sich bei
dem Beispiel um ein sehr grundlegendes
Lernziel handelt. Ich werde daher nur fol-
gende Fachbegriffe ausfiihrlicher anhand
des Fallbeispieles, ohne weitere allgemeine
Beispiele, erlautern: ABC-Paradigma, Ver-
starkung, Variation von Verstirkung, Sit-
tigung, differenzierte Verstirkung, Unmit-
telbarkeit, positive Verstirkung, negative
Verstirkung, Establishing Operation (EO),
Bestrafung, Loschung und Prompt.

Fiir ein umfassendes gutes ABA/VB-Pro-
gramm miissen jedoch Begriffe wie Pairing,
primére Verstérker, konditionierte Verstar-
ker, generalisierte Verstirker, Variable Ra-
tio (VR), Unterrichtskontrolle (Instructio-
nal Control), SD (Stimulus Diskriminati-
vus), neun Arten von Prompts, Fehlerfreies
Lernen (Errorless Learning), Loschungs-
trotz (Extinction Burst), Korrekturver-
fahren (Correction Procedure), Ubertra-
gungsverfahren (Transfer Procedure), NET
(Natural Environment Teaching), DET
(Discrete Trial Teaching), OTM (On The
Move Teaching), Generalisierung, Vier-
fach-Kontingenz (Four Term Contingency),
Formung (Shaping), Verkettung (Chaining)
und neun Kategorien der Sprache erldu-
tert werden, was den Rahmen dieser Arbeit
sprengen wiirde.

Geschichte von ABA

ABA ist eine Interventionsmethode, deren
Grundlage Dr. Ole Ivar Lovaas in den sieb-
ziger Jahren an der University of Califor-
nia schuf (Lovaas 1977). Sie basiert auf ver-
haltensanalytischen Erkenntnissen wie der
klassischen Konditionierung (Dr. Iwan P.
Pawlow) und der Operanten Konditionie-
rung, dem Behaviorismus (Skinner 1938).
Lovaas begann Kinder, die von Autismus
betroffen waren, mit seinem ABA-Pro-
gramm zu foérdern, und erzielte beachtliche
Erfolge. Im Jahr 1987 veroffentlichte er eine
Studie in der New York Times, die belegte,
dass es bei 45 Prozent der Kinder einer Ver-
gleichsgruppe durch intensive ABA-Forde-
rung zu einer Anderung der Diagnose kam
(vgl. Rollett et al. 2001, S. 1).

Lovaas beschreibt in seinem Buch ,,The
autistic child (1977) die Erfolge bei der An-
wendung von lerntheoretischen Mafinah-
men vor allem an Beispielen der Sprachent-
wicklung. Diese Therapieform war jedoch
mehr wissenschaftlich als piadagogisch ge-
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pragtund wurde aufgrund der fragwiirdigen
Herangehensweisen seit jeher kritisiert und
ist im deutschen Sprachraum ganzlich ver-
drangt worden. ,Das klassische ABA nach
Lovaas wurde im Laufe der Jahrzehnte im-
mer weiter verbessert und mit Verbal Beha-
vior (VB) erginzt“ (Danne 2009, S. 23). Im
Jahr 1993 veréffentlichte Catherine Mau-
rice, eine betroffene Mutter aus den USA,
ein Buch tiber die Umsetzung von ABA. Sie
schrieb dariiber, wie es ihr gelang, mit Hilfe
des wissenschaftlichen Verstdndnisses iiber
ABA ihren zwei Kindern zu helfen, die Dia-
gnose ,,Autismus® zu iberwinden. Seitdem
stieg das internationale Interesse rasant und
ABA ist zum heutigen Zeitpunkt eine sich
stark entwickelnde Wissenschaft, die welt-
weit mittlerweile im Rahmen von fast 100
Masterstudiengéngen in sieben Lindern
studiert werden kann (vgl. Schramm 2007,
S. 13).

Die ABA-Lernmethode ist keine reine
»Autismustherapie” und findet Anwendung
bei verschiedenen Arten von Entwicklungs-
storungen, Lernschwichen und Behinde-
rungen. Einige Institute in Deutschland ha-
ben sich darauf spezialisiert, Eltern und das
soziale Umfeld der Kinder zu beraten und
auszubilden, um die wissenschaftlichen Er-
kenntnisse fir das alltdgliche Leben mit
dem betroffenen Kind nutzbar zu machen.
So kann ABA/VB als eine Art ,,gute Erzie-
hung“ Anwendung in allen Bereichen des
Lebens finden und eine teure und zeitauf-
windige intensive ABA-Intervention von
empfohlenen 40 Stunden pro Woche (vgl.
Markham 2006) ist damit oft nicht mehr
notig.

5 Anwendung von ABA-
Prinzipien auf den speziellen
Fall

5.1 ABC-Paradigma

»ABC steht fiir englisch antecedent (vo-
rausgehende Bedingungen, Antezedenz,
Ausloser), behavior (Verhalten) und con-
sequence“ (Richman 2004, S. 68; vgl.
Schramm 2007, S. 173). Um ein unange-
messenes Verhalten verringern zu kénnen,
muss man das Verhalten definieren (B),
verstehen, was vor dem Verhalten gesche-
hen ist, was das Verhalten begiinstigt bzw.
auslost (A) und alles, was normalerweise
dem Verhalten folgt, samt Reaktionen und
Umweltbedingungen (C). Antezedenten
kénnen SDs, Prompts und EOs sein. Kon-
sequenzen konnen positive oder negative
Verstiarkung, Loschung und positive oder
negative Bestrafung sein. -
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5.1.1 Ubertragung auf das Fallbeispiel
Das beschriebene Verhalten (B) ist das Hin-
setzen. Was dem Verhalten vorausgeht, ist
in der Regel eine physische Betitigung,
das Laufen einiger Meter an der Hand ei-
ner Person auflerhalb des Hauses (A). Die
normalerweise auftretenden Konsequenzen
(C) sind vielfaltig:

C1. Entspannung fiir Anna, da die phy-
sische Betitigung aufhort (negative Ver-
starkung).

C2. Aufmerksambkeit der Betreuungsperson
durch Ermutigung, Aufforderung und Zu-
wendung (positive Verstirkung).

C3. Selbststimulation durch das Rieseln von
nun verfiigbaren Steinchen und durch das
Zupfen von Halmen aus dem Asphalt (posi-
tive Verstarkung).

C4. Anna wird oft in den Buggy gesetzt und
geschoben oder getragen (positive Verstar-
kung).

5.1.2 Analyse

Das Verhalten tritt nicht in geschlossenen
Réumen auf. Im Haus kann Anna lange Zeit
(bis zu 30 Minuten) herumstehen und -lau-
fen, bevor sie sich hinsetzt. Physische Beein-
trachtigungen, wie orthopadische Probleme
der Beine und Fiifle, konnen ausgeschlos-
sen werden. Das Gehen scheint dennoch so
anstrengend, dass Anna sich nach wenigen
Metern hinsetzen mochte. Wahrend Anna
sitzt, ist sie gut gelaunt und lachelt, scheint
die Zuwendung, Entspannung und Stimu-
lation durchweg zu geniefSen. Oft fithrt das
Hinsetzen dazu, dass sie in den Buggy ge-
setzt wird, was sie sehr gern hat.

Fiir Anna ist das Hinsetzen also ein sehr
sinnvolles Verhalten, um verschiedene Ar-
ten von Bediirfnissen zu befriedigen. Da-
mit wurde das Verhalten in der Vergan-
genheit immer weiter verstarkt und Annas
Lernerfahrung gefestigt. Sie hat gute Griin-
de, dieses Verhalten weiterhin zu zeigen.
Zweck des Verhaltens ist also Selbststimu-
lation (Stimming), Aufmerksamkeit (At-
tention) und das Vermeiden der Aufforde-
rung (Flucht/Escape). Die Griinde fiir das
Verhalten und damit die Verstirker sind
also verschieden. ,,Durch die gezielte Ge-
staltung dessen, was vor und nach einem
spezifischen Verhalten passiert, kann man
beginnen, dieses Verhalten zu verindern,
und so kann Lernen stattfinden® (Richman
2004, S. 24).

5.2 Verstarkung (Reinforcement)

Verstarkung wird definiert als all das, was
nach einem Verhalten geschieht und dazu
fithrt, dass dieses Verhalten in Zukunft mit
erhohter Wahrscheinlichkeit auftritt (vgl.
Richman 2004, S. 28). Verstarkung ist wohl

der wichtigste Term in der ABA-Methode.
Jeder Mensch empfindet andere Dinge, Si-
tuationen und Aktivititen als verstdrkend.
Jedes Verhalten, ob angemessen oder nicht,
hat einen Verstarker. Verstarkung kann ge-
zielt dort eingesetzt werden, wo die intrin-
sische Motivation fiir neues Lernverhalten
fehlt. Kinder wie Anna kdnnen oft nicht er-
kennen, ob ein Verhalten angemessen ist
oder nicht. Das beschriebene Verhalten des
Hinsetzens ist aus Annas Sicht sehr sinn-
voll, da es sich fiir sie lohnt. Durch gezielte
Verstarkung alternativer Verhaltensweisen
konnen wir ihr zeigen, dass sich alterna-
tives Verhalten mehr lohnt. Das Ziel ist das
Ersetzen extrinsischer Motivation durch in-
trinsische Motivation. Sobald ein Verhalten
durch Verstirkung effektiv vermittelt wer-
den konnte, ist ein allméhlicher Abbau der
Verstarkung (Fading) extrem wichtig (vgl.
Danne 2009, S. 39). Man sollte moglichst
keine ,Wen-dann-Phrasen“ nutzen, damit
Verstarkung nicht in Bestechung ausartet
(vgl. Danne 2009, S. 15; vgl. Schramm 2007,
S. 91). Dies wiirde zu Verhandlungen fiih-
ren und es wiirde schwer werden, die Ver-
starkung abzubauen.

5.2.1 Positive und negative Verstarkung
Positiv bedeutet im Zusammenhang mit
Verstarkung lediglich, der Umwelt etwas
als angenehm Empfundenes hinzuzufiigen,
wohingegen bei der negativen Verstirkung
ein unangenehmer Zustand beendet wird,
etwas Unangenehmes (Aversives) aus der
Umwelt entfernt wird, um die Anwendung
eines Verhaltens zu steigern (vgl. Schramm
2007, S. 120). Auf einige Personen kann
auch Schimpfen oder die Stimulation mit
von anderen Menschen als unangenehm
empfundenen Reizen verstirkend wirken.
Da auch Ermahnungen verstarkend wirken
kénnen, sind ,Belohnung® und ,Verstir-
kung® nicht gleichzusetzen.

Positive Verstarkung sollte immer vor-
rangig genutzt werden. Beide Arten der
Verstirkung sind jedoch effektiv, um Ver-
halten aufzubauen.

5.2.1.1 Beispiele positiver Verstarker fiir
das Fallbeispiel

Seifenblasen, Halme, Singen, Aufmerk-
samkeit, Lachen, Umarmungen, Gummi-
béarchen, Fahren im Buggy und Hochhe-
ben sind Annas positive Verstirker. Bei der
Reittherapie kann das Pferd als Verstirker
eingesetzt werden. All diese Dinge werden
nun gezielt nicht mehr eingesetzt (siehe Ka-
pitel 5.5 Loschung), wenn Anna sich setzt,
aber gezielt eingesetzt, wenn sie aufsteht
oder geht. Der Zugang zur Verstirkung,
den sie vorher zu jeder Zeit hatte, wird nun
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auf Situationen beschrankt, in denen sie das
erwiinschte Verhalten zeigt.

5.2.1.2 Beispiele negativer Verstarker

fiir das Fallbeispiel

Anna verschafft sich selbst eine Form von
negativer Verstarkung, indem sie der phy-
sischen Anforderung aus dem Weg geht.
Das Hinsetzen verschaftt ihr eine Pause von
dem als unangenehm empfundenen Lau-
fen. Ist der Boden aber kalt und unange-
nehm, kann das Aufstehen negativ verstar-
kend wirken, da der unangenehme Reiz der
Kilte beendet wird.

5.2.2 Variation von Verstirkung

Effektiv und gezielt einsetzbar ist nahezu al-
les, was auf die individuelle Person (hier als
Beispiel Anna) verstarkend wirkt, wie ess-
bare Verstirker (Gummibérchen), Spiel-
zeuge (Seifenblasen) und Gegenstinde
(Halme, Steinchen), Aktivititen (im Bug-
gy geschoben werden, Hochheben) und so-
ziale Verstirkung (Lachen, Loben, Umar-
men).

Kein Verstirker sollte konsequent fiir
ein bestimmtes Lernziel eingesetzt werden
(z.B. immer Gummibarchen beim Toilet-
tengang), da so eine ungewollte Lernver-
kniipfung entstehen kann, die vermieden
werden muss. Beispiel: ,Wenn ich Gummi-
barchen mochte, gehe ich auf Toilette!“ Ver-
stirker sollten unvorhersehbar variiert und
kombiniert werden. Durch das Variieren
von Verstarkern zeigt man dem Kind, dass
man weif3, was es mag, und man kann dem
Kind tberraschend nach angemessenem
Verhalten Verstérker tibergeben, noch be-
vor das Kind danach fragt (vgl. Schramm
2007, S. 93). Dies baut Vertrauen und Ver-
bundenbheit auf.

Wenn ein Kind zu Beginn des Pro-
gramms fast nur essbare Verstirker hat,
miissen dringend Gegenstdnde und Aktivi-
taten als Verstédrker entwickelt werden. Das
Ziel sollte immer sein, essbare Verstérker
so schnell wie moglich durch greifbare Ver-
stiarker oder verstirkende Aktivititen zu er-
setzen.

5.2.3 Sattigung (Satiation)

Auch ein geliebter Verstirker wird an Wert
verlieren, wenn er zu oft oder zu lange ein-
gesetzt wird. Damit keine Sattigung eintritt,
miissen Verstéarker variiert werden, genutzte
Verstarker sollten konsequent fiir eine Zeit
kontrolliert werden, bevor sie erneut zum
Einsatz kommen. Das Seltene ist besonders
(vgl. Schramm 2007, S. 170).

5.2.4 Differenzierte Verstirkung

(Differential Reinforcement)



Bessere Verhaltensentscheidungen werden
ausgiebiger verstirkt, befriedigende Reak-
tionen weniger. So erhdlt das Kind genaue
Riickmeldung dariiber, ob ein Verhalten
angemessen ist oder nicht (vgl. Schramm
2007, S. 94). Verstirker konnen dazu kom-
biniert werden.

5.2.5 Unmittelbarkeit (Immediacy)
»sWenn man das Verhalten eines Kindes ver-
starken will, muss man darauf achten, den
Verstiarker wirklich unmittelbar im An-
schluss an das Verhalten zu geben® (Rich-
man 2004, S. 29; vgl. Danne 2009, S. 16).
Dieses bedeutet innerhalb von drei Sekun-
den nach dem Verhalten. ,,[T]he behavi-
or temporally closest to the presentation
of the reinforcer will be strengthened by its
presentation (Cooper et al. 2007, S. 259).
Dieses Prinzip gilt beim Erlernen neu-
er Fahigkeiten fiir alle Arten von Konse-
quenzen.

5.3 Establishing Operation (EO)

Durch einen EO ,Establishing Operation®
(Einleitender Vorgang) wird der Wert der
zur Verfiigung stehenden Verstirkung ver-
dndert. Man kann einen EO auch als Moti-
vation definieren, die das Verhalten wahr-
scheinlicher macht, das in der Vergangenheit
zur Verstirkung gefithrt hat (vgl. Schramm
2007, S. 191).

Auch ein Mangel/Entzug kann ein EO
sein (vgl. Danne 2009, S. 17). Ein EO ge-
hort zu den Antezedenten eines ABC-Para-
digmas.

Beispiele fiir EOs fiir das Fallbeispiel.
Ein schwacher Muskeltonus ist ein EO, der
den Wert des Hinsetzens fiir Anna erhéht,
genau wie lingeres Gehen und andere an-

haltende Anstrengung. Ebenso kann Lange-
weile oder das Bediirfnis nach Stimulation
und Aufmerksambkeit ein Umstand sein, der
das Hinsetzen fiir Anna umso wertvoller
macht. Angemessenes Verhalten, also das
Gehen, muss verstirkt werden, bevor der
EO zu grof wird. Die EOs, die den Wert von
Aufmerksamkeit und Stimulation erhdhen,
steigen mit jeder Sekunde an und somit die
Wabhrscheinlichkeit des Hinsetzens.

EOs finden wir auch in der Situation,
in der Anna auf der Erde sitzt, jedoch da-
bei keine Verstirkung erfihrt. Wihrend
der Loschung (siehe Kapitel 5.5 Loschung),
wird ihr Verlangen nach Aufmerksambkeit
und anderen Verstirkern allmahlich stei-
gen. Somit wird es zunehmend wahrschein-
licher, dass sie aufstehen mochte. Das Aus-
bleiben der Verstirkung ist also ein EO, der
das Wiedererlangen von bestimmten Ver-
starkern erstrebenswerter macht.

5.4 Bestrafung
Bestrafung bedeutet wissenschaftlich defi-
niert lediglich: Etwas, das nach einem Ver-
halten geschieht und dazu fiihrt, dass das
Verhalten in Zukunft seltener auftritt (vgl.
Schramm 2007, S. 126). Positive Bestrafung
bedeutet, etwas Unangenehmes der Umge-
bung hinzuzufiigen, und negative Bestra-
fung bedeutet, einen angenehmen Reiz zu
entfernen. Auch hier muss man von Person
zu Person individuelle Unterschiede beach-
ten. In einem guten ABA/VB-Programm
wird der Fokus auf Verstirkung gelegt, um
angemessenes Verhalten aufzubauen. Das
hat zur Folge, dass oft auf Bestrafungspro-
zeduren verzichtet werden kann. Positive
Bestrafung sollte nur eingesetzt werden,
wenn es sich um aggressives oder selbstver-
letzendes Verhalten handelt, und sollte im-
mer mit dem Aufbau alternativer angemes-
sener Verhaltensweisen einhergehen (vgl.
Richman 2004, S. 64 und 81). Positive Be-
strafungsprozeduren schaden dem Bezie-
hungsaufbau (Pairing) und sollten nur ein-
gesetzt werden, wenn andere Mafinahmen
ausgeschopft sind. Bestrafungsprozeduren,
die einem Menschen Schmerz, Angst oder
Ubelkeit zufligen, schrinken das Recht zur
Selbstbestimmung ein und sind damit ge-
nerell abzulehnen.
Beispiele negativer Bestrafung fiir das
Fallbeispiel. Um negative Bestrafung ein-
setzen zu konnen, muss vorher ein verstér-
kender Zustand hergestellt sein. Anna wird
wihrend des Gehens in kurzen Intervallen
mit viel Aufmerksamkeit versorgt, sie wird
gelobt, es wird gesungen und mit ihr ge-
sprochen.

Auflerdem versorgt man sie mit Stein-
chen, Halmen, Seifenblasen und schafft
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eine frohliche Atmosphire. Sobald sie sich
auf die Erde setzt, werden diese Verstirker
entzogen. Man kann sich wegdrehen, um
Aufmerksamkeit zu entziehen. Steinchen
und Halme werden ihr kommentarlos ab-
genommen, sobald sie sich setzt. Positive
Bestrafung wird nicht eingesetzt.

5.5 Léschung

Loschung bedeutet, ein Verhalten nicht
mehr zu verstirken, das vorher verstirkt
wurde. Es ist also eine neutrale Konsequenz
und nicht immer mit ,Ignorieren® gleich-
zusetzen. Ein Verhalten, das nicht mehr
verstirkt, also auf Loschung gesetzt wird,
verliert seinen Sinn und wird an Haufig-
keit abnehmen, bis es nicht mehr auftritt
(vgl. Schramm 2007, S. 103). Loschung ist
eine der niitzlichsten Strategien, um un-
angemessenes Verhalten abzubauen (vgl.
Schramm 2007, S. 115). Jedoch sollte Lo-
schung immer kombiniert werden mit der
Verstarkung alternativer, angemessener
Verhaltensweisen.

Anwendung von Léschung auf das Fall-
beispiel. Im ABC-Paradigma konnten wir
analysieren, dass das Hinsetzen multikausal
verstarkt wurde. Durch die negative Bestra-
fung werden nach dem Hinsetzen die Ver-
starker entfernt. Nun geht es bei der Lo-
schung darum, wihrend des Sitzens keine
Reaktionen mehr einzusetzen, die zuvor
als Verstdrker fir das Hinsetzen identifi-
ziert wurden. Als Erstes wird gezielt keine
Aufmerksamkeit fiir dieses Verhalten ge-
geben. Anna wird nicht gebeten, ermutigt
oder aufgefordert aufzustehen. Die Begleit-
personen schauen lediglich in eine andere
Richtung, warten und unterhalten oder be-
schiftigen sich oder schweigen.

Ist Aufmerksamkeit der Verstirker, wie
in diesem Fall, dann ist das ,Nichtgeben
von Aufmerksambkeit®, also Ignorieren, die
entsprechende Loschung.

Nun hat das Hinsetzen noch weitere
Verstdrker, wie die Stimulation mit Halmen
und Steinchen. Das Ausbleiben der Stimu-
lation kann durchaus kontrolliert werden,
indem man, sobald Anna sitzt, schnell eine
Decke so um sie breitet, dass sie den As-
phalt nicht greifen kann. Man kann auch
mit einem Handfeger schnell alle Steinchen
kommentarlos wegfegen. Falls sie sich doch
ein Steinchen oder einen Halm greift, wird
dieser ohne Kommentar weggenommen
(negative Bestrafung). Der Buggy und das
Tragen werden nun nicht mehr eingesetzt,
nachdem sich Anna auf die Erde setzt.

Ein Verstirker ldsst sich hier jedoch
nicht kontrollieren. Anna wird weiterhin
eine Entspannung von der vorhergegan-
genen Anstrengung empfinden und das
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Ausruhen als verstirkend empfinden. Man
konnte Anna auch jedes Mal sofort auf die
Beine stellen, wenn sie sich hinsetzt, damit
das Entspannungsgefithl nicht auftreten
kann. Hier kann es jedoch geschehen, dass
man mit Aufmerksamkeit verstirkt oder
es kann zu einem physischen Kampf kom-
men, der vermieden werden muss, da man
Kinder nicht gegen Widerstand promp-
ten (siehe Kapitel 5.6 Prompts) sollte. Ist es
aber sehr kalt oder nass und ein Kind ldsst
sich leicht prompten, sich wieder hinzustel-
len, sollte dieses kommentarlos geschehen
und dann die Loschung eingesetzt werden,
bis das Kind den ersten Schritt macht. Hier
muss wieder unmittelbar verstarkt werden.
Es konnten nun drei von vier Verstirkern
kontrolliert werden. Somit ist die Kette der
Verstirkung fiir das Hinsetzen unterbro-
chen.

5.6 Prompts
Prompt (englisch fiir etwas Vorgesagtes,
Souftliertes) ist eine Hilfestellung, um ein
bestimmtes Verhalten auszufiihren (vgl
Schramm 2007, S. 205). Es gibt neun ver-
schiedene Arten von Prompts, derer sich
ein gutes ABA-Programm bedient, um dem
Kind durch das Prinzip des Fehlerfreien
Lernens Frust zu ersparen. Lernen wird
durch das Vermeiden von Fehlern verstar-
kender. Man sollte immer vom Stirksten
zum Schwichsten prompten (vgl. Schramm
2007, S. 210). Also bietet man beim ers-
ten Versuch die meiste Hilfestellung an.
Prompts gehdren zu den Antezedenten
eines ABC-Paradigmas.
Anwendung von Prompts auf das Fall-
beispiel. Bei Anna wurde bewusst auf den
Einsatz von Prompts, um das erwiinschte
Verhalten zu demonstrieren, verzichtet.
Zunichst konnte beobachtet werden, dass
Anna selbststindig aufstehen kann, wo-
mit sicher war, dass sie die rein motorische
Umsetzung der Fahigkeit beherrscht. Zum
Zweiten kann ein Prompt, der Anna hilft
aufzustehen, verstirkend wirken, da er mit
der Gabe von Aufmerksamkeit einhergeht.
Drittens soll Annas spontanes, selbst in-
diziertes Verhalten verstirkt werden und
viertens soll eine Promptabhangigkeit (vgl.
Schramm 2007, S. 213) vermieden werden.
Es konnte passieren, dass Anna lernt,
nur dann aufzustehen, wenn sie dazu auf-
gefordert wird. Das Ziel ist es jedoch, dass
Anna sich selbst entscheidet, wieder aufste-
hen zu wollen, diese Entscheidung immer
héufiger trifft und sie mehr Erfahrungen
sammelt, dass dieses alternative Verhalten
lohnender ist. Anstatt Prompts einzusetzen
und damit Anna zu manipulieren, gestaltet
man also ihre Umwelt so, dass es ihr leich-

ter féllt, eine Entscheidung fiir das Aufste-
hen und Weitergehen zu treffen. Ihre Eigen-
initiative und ihre Entscheidungsfahigkeit
werden also gestirkt und bei einer erfolg-
reichen Lernerfahrung kann es geschehen,
dass Anna sich entscheidet, sich beim Spa-
zierengehen gar nicht mehr hinzusetzen.

6 Durchfiihrung
der Intervention

Nachdem mit Annas Eltern das Problem-
verhalten besprochen wurde und sie in die-
sem Zusammenhang deutlich ihren Lei-
densdruck duflerten, wurden Annas Eltern
iiber den Plan der Herangehensweise auf-
geklart. Beide verfiigten bereits iiber solide
Grundkenntnisse der ABA-Prinzipien. Nun
wurde die Herangehensweise mit den El-
tern und zwei weiteren Col7-Therapeuten
praktisch beim Spaziergang getibt und De-
tails konnten so auf die praktische Umset-
zung angepasst werden. Das Spazierenge-
hen wurde nun zur Unterrichtssituation.
Nach der Beratung bekam die Familie zu-
sammen mit dem verhaltensanalytischen
Lernprogramm folgende schriftliche Emp-
fehlung:

Spaziergange. ,Geht mit Anna keine 20
Meter, wenn ihr wisst, dass sie sich nach
spatestens 20 Metern hinsetzen wird. Er-
wartet kleinere Strecken, damit ihr sie bei
angemessenem Verhalten (Gehen) verstér-
ken konnt. Verstirkt Anna alle fiinf bis 15
Meter durch Kitzeln, Hochheben, in den
Wagen heben, einen Grashalm, Seifenbla-
sen oder andere Verstirker. Die Entfer-
nung, die ihr erwartet, kann iiber die Wo-
chen ausgedehnt werden. Sprecht viel mit
ihr und lobt sie viel, wihrend sie geht. Setzt
sie sich hin, wisst ihr, dass ihr bei der nich-
sten Strecke nach wenigeren Metern ver-
starken solltet. Wenn sie sich irgendwo hin-
setzt, wo es nichts Verstirkendes (Sand,
Steine, Gras) gibt, konnt ihr sie sitzen lassen
und warten, bis sie aufsteht, und Anna aus-
giebig verstirken, wenn sie aus eigener Ent-
scheidung aufgestanden ist. Bitte versucht,
sie nicht mehr zu ,, motivieren, indem ihr
sie anfeuert, da dies Verstirkung fiir das
Hinsetzen ist. Sie sollte nicht in den Buggy
gesetzt oder getragen werden, nachdem sie
sich auf die Erde gesetzt hat.

Sie soll merken, dass sie keine Aufmerk-
samkeit bekommt, wenn sie sich hinsetzt,
aber viel Aufmerksamkeit, wenn sie mit
euch angemessen geht. Natiirlich soll sie
sich hin und wieder hinsetzen diirfen, je-
doch wenn ihr es entscheidet und immer
nur nachdem sie einige Meter gegangen ist.
Verstdrkt sie nicht nach einigen Metern Ge-
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hen, wenn sie schon stehen geblieben ist
oder wenn sie sich zu sehr an eure Hand
héngt. Es ist immer in Ordnung, Anna vor
einem Spaziergang einfach in den Wagen
zu setzen, wenn ihr keine Zeit habt, mit ihr
dieses Programm durchzufithren® (Janina
Menze, Folgeberatung bei Annas Familie,
Juli 2008).

7 Resultate und
Dokumentation

Um die Familie nicht zusitzlich mit Da-
tenerhebung zu belasten, wurde auf eine
Dokumentation verzichtet. Die Familie in-
formierte ihre ABA/VB-Beraterin bei einer
Folgeberatung ca. sechs Monate spiter, dass
das Programm iiber mehrere Wochen ein-
gesetzt wurde und es stetig Teilerfolge zu
verbuchen gab, bis Anna schliefSlich bereit
war, komplette Spazierginge mit der Fami-
lie zu unternehmen. Zu Beginn saf3 Anna
mehrere Minuten, bevor sie aufstand. Sie
schien sehr verwundert {iber die fehlende
Verstiarkung und begann sogar zu weinen.
Nach einigen Tagen aber stand sie immer
schneller auf, nachdem sie bereits die Lern-
erfahrung machen konnte, dass sie nun fiir
das Sitzen keine Verstirkung mehr zu er-
warten hatte. Das regelmiflige Verstirken
wihrend des Gehens jedoch motivierte sie
sehr.

Sie freute sich schliefllich auf den Spa-
ziergang, da sie hier viele positive Situati-
onen vermuten konnte. Die Familie wurde
sechs Monate nach Beginn der Interventi-
on durch die ABA/VB-Beraterin auf einem



halbstiindigen Spaziergang ohne Buggy be-
gleitet. Anna ging die gesamte Zeit frei oder
an der Hand und setzte sich nicht auf die
Erde.

Sie nahm sich zwischendurch mal einen
Halm oder einen Stein, um sich zu stimulie-
ren. Nach ca. 15 Minuten wurde eine kleine
Pause auf einer Parkbank eingelegt. Auch
den Weg zuriick schaffte Anna ohne Pro-
bleme. Sie wurde nur noch zwischendurch
verbal durch Lob verstirkt.

8 Diskussion

Der Schliissel zum Erlernen neuer Fihig-
keiten und Verhaltensweisen liegt in den
natiirlichen Verstdarkern, die ein Verhal-
ten mit sich bringt, und in den gezielt ein-
setzbaren Verstirkern. Es ist dem Leser
freigestellt, die verhaltensanalytischen Er-
kenntnisse auf einen dhnlichen Fall zu tiber-
tragen, jedoch rate ich davon ab, verhaltens-
analytische Interventionen ohne intensive
Grundkenntnisse in ABA/VB durchzufiih-
ren. Stattdessen sollte ein ABA/VB-Con-

sultant oder Verhaltensanalytiker (BCBA)
hinzugezogen werden (vgl. Schramm 2007,
S. 13). Jedes Kind mag fiir sein Verhalten
andere Griinde und damit andere Verstér-
ker haben. Durch die Analyse der Griinde
des Verhaltens lasst sich dann im Team mit
Eltern, Erziehern und Therapeuten ein Plan
erarbeiten, wie das unangemessene Verhal-
ten auf Loschung gesetzt werden kann und
ein alternatives, angemessenes Verhalten,
mit oder ohne Prompts, verstirkt werden
kann.

Steht man unter Zeitdruck, sollte das
Programm nicht durchgefiihrt werden. Das
Problemverhalten wird dann z.B. durch den
Einsatz des Buggys von vornherein ver-
mieden. Es ist wichtig, Konsequenzen un-
mittelbar einzusetzen, damit ein Kind wie
Anna schnelle Lernerfahrungen machen
kann. Sobald sie sich setzte, wurden sofort
Verstdrker aus ihrer Hand genommen und
man drehte sich in eine andere Richtung.
Sobald sie aufstand oder weiterging, wur-
de sie zu Beginn sogar mit Applaus, Seifen-
blasen und anderen Verstirkern tiberhéuft.
Immer wenn sie stehen blieb, wartete man

B PSYCHOLOGIE

kommentarlos, ging sie dagegen weiter,
wurde verstdrkt. Ging sie mehrere Meter,
ohne sich zu setzen, wurde in ungleichmi-
Bigen Intervallen immer wieder zwischen-
durch verstarkt.

Eine solche Herangehensweise sollte
mindestens zwei Wochen eingesetzt wer-
den. Wenn sich dann keine Veranderungen
einstellen, sollte das Programm verdndert
werden. Wenn ein Kind nicht lernt, liegt es
zu erst einmal daran, dass wir noch nicht
die richtige Methode gefunden haben, um
das Kind zu unterrichten. Unterricht kann
nur dort effektiv sein, wo man versteht, wie
ein individueller Mensch Lernerfahrungen
macht. Ein gutes verhaltensanalytisches
Lernprogramm, wie auch das von Anna, er-
fasst alle Lebensbereiche und Lernkatego-
rien (vgl. Partington et al. 1998).

Die Anwendung auf das Fallbeispiel
stellt nur einen Bruchteil der Intervention
des Kindes im Fallbeispiel dar.

Bei einem verhaltensanalytischen Lern-
programm wird heutzutage ein empfind-
liches Augenmerk auf das Recht zur Selbst-
bestimmung gelegt (vgl. Molnar 2005).

Das, Goslar-Syndrom” oder: Wie Syndrome entstehen ...

In diesem Zusammenhang mochte ich noch eine kleine Anekdote erzahlen. Unterwegs im Ausland (Skan-

dinavien) wurde ich nach dem sogenannten Goslar-Syndrom befragt. Erstaunt antwortete ich, davon

noch nie gehort zu haben. Doch, doch, ich hatte dies ja selbst einmal in der Zeitschrift beschrieben! Im

Zusammenhang mit dem Thema ,Sturheit”! Auf jeden Fall hatte diese Geschichte dazu gefiihrt, dass man

bockiges Verhalten dort als ,Goslar-Syndrom* bezeichnete!

Hier folgt diese Geschichte, eine wahre Geschichte, noch einmal:

Vor Jahren, als ich mit meiner Familie an einer Seminarwoche in Sonnenberg teilnahm, machten wir mit al-
len anderen Familien einen gemeinsamen Ausflug nach Goslar. Wir waren in Griippchen unterwegs, zu Full
versteht sich. Irgendwie schienen an diesem Tag die Kinder mit Down-Syndrom keine rechte Lust zum Spa-
zieren zu haben: So bot sich folgendes Bild: Uberall in Goslars Innenstadt saBen Kinder mit Down-Syndrom,
die sich weigerten, weiterzugehen, auf der Stral3e. Die Eltern standen daneben, bittend, bettelnd, drohend,
schimpfend und zerrend. Die Kinder blieben hocken, als ob sie am Asphalt klebten!

Als wir endlich doch wieder im Bus saen, konnten wir dartiber lachen, obwohl es wieder mal Nerven
gekostet hatte. Auch ist das Aufsehen, das man erregt, wenn man so ein ,armes behindertes” Kind brillend
hinter sich herschleift, unangenehm.

Damals waren unsere Kinder klein und wir konnten sagen, na ja, das ist das Trotzalter, da miissen wir
durch, das geht vorbei. Es dauert blof3 ein wenig langer als bei anderen. Ja, aber nun sind sie alle schon
einige Jahre alter geworden und ... ehrlich gesagt, gehort dieses Phanomen ,Sturheit” immer noch zu
unserem Alltag!
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Ethische Fragen miissen immer wieder neu
im Team diskutiert werden.

Das Recht auf effektive Behandlung steht
allen betroffenen Menschen zu. Die hier er-
lduterte Methode ist falsifizierbar.

Ist sie im Vergleich zu anderen Metho-
den die effektivere, muss auch in Deutsch-
land der Zugang zu verhaltenstherapeu-
tischen Interventionen fiir die entsprechend
betroffenen Menschen zugénglich gemacht
werden. Da keine alternativen Metho-
den bekannt sind, die das Goslar-Syndrom
adressieren, ist eine Informationsversor-
gung betroffener Eltern und entsprechender
Fachleute tiber diese Theorie gerechtfertigt
und notwendig.

Das Einbeziehen der Eltern und ande-
rer Bezugspersonen ist umso wichtiger, da
nur sie aus alltdglichen Situationen Un-
terrichtssituationen gestalten konnen und
dem Kind die nétige Regelmafligkeit und
Wiederholungen beim Erwerb einer neu-
en Fihigkeit geben konnen. Der komplette
Alltag ist voll von Lernméglichkeiten und
Eltern bendétigen dringend eine professio-
nelle Anleitung, die vermitteln kann, wie
sie ihre Kinder in solchen Momenten effek-
tiv férdern kénnen.

Hier soll darauf hingewiesen werden,
dass die entsprechende Familie drei weitere
Kinder hat und das Programm dennoch all-
tagstauglich umsetzen konnte. Sie konnten
selbst entscheiden, wann, wie oft und wie
lange das Programm geiibt werden soll. Am
sinnvollsten ist jedoch eine tagliche Wie-
derholung.

Motivation und Verstiirkvag

Dler amerihanisclie Ansatz bei Autforn

Man muss vor jeder Intervention klar-
stellen, welches Verhalten als unangemes-
sen einzustufen ist und welches Verhalten
als Charaktereigenschaft des individuellen
Menschen geschitzt werden sollte.

,Um zu entscheiden, welche Verhaltens-
weisen man gezielt abbauen mochte, sollte
man sich folgende Fragen stellen:

m Handelt es sich um ein Verhalten, mit
dem das Kind sich selbst schadigt (auto-
aggressives Verhalten)?

®m Werden andere Personen durch das
Verhalten geschadigt?

m Behindert das Verhalten den Erwerb
neuer Fihigkeiten?

m Behindert das Verhalten die Integration
in die Gesellschaft?* (Richman 2004, S.
64-65)

9 Abstrakt

Das Goslar-Syndrom ist eine relativ junge
Definition fiir eine sehr weit verbreitete Ver-
haltensauffilligkeit, die nicht nur die Tages-
routine einer Familie stark beeintréchtigen
kann, sondern auch zur gesellschaftlichen
Abgrenzung und zu Spannungen innerhalb
der betroffenen Familie fithren kann.
ABA/VB ist eine Lernmethode, die sich
vor allem in der Autismusintervention
etabliert hat, sich aber Mechanismen be-
dient, die das Lernverhalten aller Menschen
beschreiben. ABA kann effektiv eingesetzt
werden, um unangemessenes Verhalten ab-
und alternatives angemessenes Verhalten

aufzubauen. So ist diese Lernmethode auch
auf das Goslar-Syndrom anwendbar.

Die angewandten Prinzipien belegen,
dass ein Mensch aus den Beschaffenheiten
und Reaktionen seiner Umwelt lernt und
wir dieses Wissen nutzen konnen, um die
Umwelt so zu strukturieren, dass Menschen
neue Verhaltensentscheidungen treffen und
somit lernen kénnen. Dabei werden dem
betroffenen Menschen der nétige Respekt,
die notige Zeit und Vertrauen entgegenge-
bracht, die er benétigt, um eine Entschei-
dung fiir ein angemessenes Verhalten zu
treffen und damit zu lernen.

Das Ziel dieser Abhandlung war es,
durch die Zuhilfenahme eines praktischen
Beispiels einen Einblick in die Lernmetho-
de ABA zu geben. Zudem sollte ein Pro-
blemverhalten ausgewéhlt werden, mit dem
sich viele Menschen identifizieren konnen,
zu dem es aber keine klar definierten Thera-
pieansitze gibt. Das Ziel war das Vorstellen
einer wissenschaftlich nachvollziehbaren
Intervention fiir das Goslar-Syndrom.

Auch ohne Dokumentation lassen sich
durch die nachvollziehbare Logik der ver-
haltensanalytischen Intervention die Um-
setzbarkeit, Alltagstauglichkeit, ethische
Vertretbarkeit sowie die Effektivitit der An-
wendung von ABA beim Goslar-Syndrom
bestitigen.

Das Buch ,,Motivation und Verstarkung*

»Robert Schramm hat ein Buch geschrieben, das ein Muss fiir Eltern,
Therapeuten, Lehrer und Erzieher von Kindern mit Autismus ist.

Diese Buch ist klar, aufrichtig, informativ und stellt Verhaltenstermi-
nologie in einer Weise dar, die anwendbar und leicht zu verstehen ist.
Er hat sehr schon die Angewandte Verhaltensanalyse (ABA) als eine
wirksame, wissenschaftlich begriindete Behandlung fiir Autismus dar-
gestellt. Das Buch von Robert bietet realistische Hoffnung in einer Welt
an, wo diese am meisten gebraucht wird. Wir personlich empfehlen
dieses Buch jedem Elternteil oder Piddagogen eines Kindes mit besonde-

ren Bediirfnissen.

Cherish Twigg, MS, BCBA und Holly Kibbe, MS, BCBA
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EDSA-Mitglieder treffen sich
in Rom zur Jahresversammliung

Ende Oktober 2010 fand in Rom die Jah-
resversammlung von EDSA (Europdische
Down Syndrome Association) statt. 40 DS-

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

Organisationen aus 28. européischen Lan-
dern gehoéren EDSA an. Es ist immer wie-
der schwierig, die Vertreter aller Vereine
an einen Tisch zu bekommen. Der Haupt-
grund dabei ist in erster Linie sicherlich fi-
nanzieller Art. Jeder Verein muss fiir Rei-
se- und Unterkunftskosten seiner Vertreter
selbst aufkommen, viele Vereine sind damit
iiberfordert.

Deshalb wurde in der Vergangenheit,
wenn moglich, die Jahresversammlung ge-
koppelt mit einem anderen ,Event®, meis-
tens mit einem internationalen DS-Kon-
gress, damit die Reise sich wirklich lohnte.
In Rom gab es jedoch kein zusitzliches Pro-

Spannende Konferenz im Kosovo

Am 28. und 29. Oktober 2010 fand in Pristi-
na, der Hauptstadt des Kosovo, zum ersten
Mal ein Kongress statt, bei dem das Thema
Forderung von Kindern mit besonderem
Forderbedarf im Mittelpunkt stand. Au-
Blerdem war es ein spezielles Anliegen der
Organisatoren, moglichst viele interessier-
te Fachleute aus den verschiedenen Balkan-
lindern zusammenzubringen, um Erfah-
rungen und Wissen auszutauschen. Der
erst 2007 gegriindete Down-Syndrom- Ver-
ein im Kosovo konnte diesen Kongress im
Rahmen eines zweijahrigen EU-Projekts
durchfithren und wurde dabei von der Eu-
ropean Commision Liaison Office im Koso-
vo unterstitzt.

Dem Kongress vorangegangen waren seit
2009 mehrere Seminare, in denen Fachleu-
te aus Grofbritannien — Kosovos Partner in
diesem Projekt ist der DSA, der Down Syn-
drome Association, London - interessierte
Eltern, Fachleute und Studenten im Kosovo
iiber die verschiedenen Aspekte der frithen
Forderung sowie iber geeignete Metho-
den u.a. des Lesenlernens bei Kindern mit
Down-Syndrom informiert hatten.

Aufler Fachleuten aus dem medizi-
nischen, therapeutischen und péddago-
gischen Bereich aus dem Kosovo kamen die
Teilnehmer von verschiedenen Organisati-
onen in Albanien, Serbien, Kroatien, Bulga-
rien, Slowenien und Mazedonien. Insgesamt
verfolgten ca. 260 Personen die Vortrage.

Dieser Kongress war fiir die Balkan-Re-
gion eine Novitit. Aus den kurzen Présen-

tationen der Teilnehmer aus den verschie-
denen Balkanlidndern, die die Situation der
Frithforderung in ihrem jeweiligem Land
schilderten, ging hervor, dass im ganzen Ge-
biet die Férderung von Kindern mit Down-
Syndrom noch in den Kinderschuhen steht,
wobei die Situation in Kroatien und Slo-
wenien schon viel besser ist als beispiels-
weise in Albanien. In diesem Land, scheint
es, hat man Kinder mit Down-Syndrom
noch nicht mal bewusst wahrgenommen.
Die meisten von ihnen leben mehr oder we-
niger versteckt zu Hause, spezielle Forde-
rung gibt es nicht, auch bekommen die Kin-
der keine medizinischen Hilfen. Kinder mit
einem Herzfehler werden nicht operiert,
weil es die Moglichkeiten dazu nicht gibt.
Das ist allerdings auch im Kosovo noch
so. Nur Familien, die iiber geniigend Wis-
sen sowie die richtigen Kontakte verfiigen
und es sich finanziell leisten konnen, haben
die Moglichkeit, ihr Kind im Ausland ope-
rieren zu lassen.

Aus Bulgarien berichtete Ivan Stancioff
iiber das Karin Dom Centre, eine der we-
nigen Institutionen in Bulgarien, die sich
firr die Belange von Kindern mit Behinde-
rungen einsetzt. Ivan Stancioff ist der Onkel
eines korperbehinderten Madchens, er hat
das Center 1994 in Varna im Landgut der
Familie eingerichtet.

Die eingeladenen Referenten aus Grof3-
britannien zeigten verschiedene Metho-
den der frithen Férderung auf, wahrend in
meinem Beitrag die Rolle der Familie bei
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gramm, sondern stand nur das EDSA-Tref-
fen auf dem Programm, dafiir aber - und
das war das Besondere, tagten die Mit-
glieder eineinhalb Tage, statt nur einiger
Stunden. Umso erstaunlicher war es, dass
dieses Mal Vertreter aus 20 Landern an der
Jahresversammlung teilnahmen, so viele
wie noch nie!

Es war tatsédchlich ein sehr interessantes
Treffen. In einem ersten Teil stellten die an-
wesenden Gruppen in gut vorbereiteten
Prisentationen ihre jeweilige Organisation
vor und informierten (anhand vorab ver-
schickter Fragen) tber die Situation der
Menschen mit Down-Syndrom in ijhrem
Land. Zum Teil stehen diese Prasentationen
schon auf der Website (www.edsa.eu).

Die DS-Vereine aus dem Kosovo und der
Ukraine wurden als Mitglied neu in EDSA
aufgenommen. CH.

der Forderung der Kinder im Mittelpunkt
stand. Auflerdem hatte ich in einem wei-
teren Vortrag die Gelegenheit, Beispiele eu-
ropdischer Zusammenarbeit vorzustellen
und die Bedeutung eines internationalen
Netzwerks fiir das

Wohl aller Men- f .
schen mit Down-

Syndrom in Euro- S
pa hervorzuheben. W
BRESN - EARLY INTERVENTION FOR

CHILOREN WITH ADDITIONAL
EDUCATIONAL MEEDS
REGIOMAL CONFEREMCE 2010

28 th-2%th Oclaber
Grand Hotel Pristina

Griindung eines
Balkan-Netzwerks

Um die Kontakte
in Zukunft auszu-
bauen, einen Erfahrungsaustausch zu ermdog-
lichen und die Zusammenarbeit zu fordern,
wurde am zweiten Tag des Kongresses in
einem feierlichen Akt durch Reprisentan-
ten der Regierung und verschiedene NGOs
das BRESN - Balkan Regional Early Sup-
port Network — gegriindet.

Fiir mich personlich war es duflerst in-
teressant, mit Menschen aus den Balkan-
lindern zusammenzutreffen und mich mit
ihnen tiber die Situation ihrer Kinder zu un-
terhalten. Es ist erschreckend, festzustellen,
wie viel hier noch getan werden muss, um
eine bessere Lebensqualitit fiir Menschen
mit DS und ihre Familien zu erreichen.
Gleichzeitig finde ich es beeindruckend, mit
wie viel Elan die jungen Eltern dies angehen,
wie wissbegierig sie sind und wie viel wih-
rend der zwei Jahre, in denen der DS-Verein
besteht, schon passiert ist. C.H.®
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Down-syndrom in Samod

TEXT: WOLFGANG STORM

Gastarzt in Samoa

Von April bis Juli 2010 hatte ich Gelegen-
heit, als Gastarzt an der Oceania University
of Medicine in Samoa im Stidpazifik zu ar-
beiten. Es ist dies eine junge, aufstrebende
Universitdt, die 2003 gegriindet wurde, um
samoanischen Studenten zu ermdglichen,
»zu Hause“ Medizin zu studieren, und nicht
- wie frither notwendig - hierzu auf die Fid-
schi-Inseln oder nach Neuseeland gehen zu
miissen. Meine Aufgabe war es, Studenten
Unterricht zu erteilen und im angeschlos-
senen Krankenhaus anldsslich von Visiten
den Studenten und Arzten der Kinderklinik
von meinen Erfahrungen zu den konkreten
Fallen auf den Stationen zu berichten.

Als Vater eines Sohnes mit Down-Syn-
drom und langjahriger Leiter einer Ambu-
lanz zur medizinischen Betreuung von Kin-
dern mit Down-Syndrom am St. Vincenz
Krankenhaus in Paderborn war ich natiir-
lich sehr daran interessiert, wie Kinder mit
Down-Syndrom in Samoa medizinisch und
psychosozial betreut wurden. Vom Wissen
und Engagement meiner Kollegen/-innen
wurde ich aber schon sehr frith enttduscht.
Einer der einheimischen Studenten meinte
sogar, Down-Syndrom wire so gut wie un-
bekannt auf Samoa! Dagegen konnten die
samoanischen Arzte etwas mehr mit der
Diagnose anfangen, ohne allerdings vom
weiteren Werdegang dieser Kinder von Ge-
burt an berichten zu konnen.

Ganz konkret konnte ich das am Bei-
spiel eines Neugeborenen erleben, bei dem
die Verdachtsdiagnose Down-Syndrom von
der Stationsarztin gestellt wurde. Ich konn-
te diesen Verdacht bestitigen und fragte
nach der Moglichkeit der Chromosomen-
untersuchung. Meine Kollegin hielt das
nicht fir dringend notwendig und ver-
wies auf die Schwierigkeiten, dies in Samoa
durchfithren zu kénnen. Das Labor vor Ort
war nicht in der Lage, eine derartige Unter-
suchung zu gewiéhrleisten. Dazu musste das
Blut nach Neuseeland (vier Flugstunden
entfernt) geschickt werden. Ein Ergebnis
war erfahrungsgemaf in ca. drei Monaten
Zu erwarten.

Mit einem Erstgesprich mit den Eltern

des Kindes iiber diese Verdachtsdiagnose
hielt sich meine Kollegin ebenfalls zuriick;
das wiirde in den ndchsten Tagen von einer
Sozialarbeiterin tibernommen. Da das Neu-
geborene problemlos an der Brust trank, ist
es dann aber ohne dieses Gesprach nach
zwei Tagen nach Hause ins heimatliche
Dorf entlassen worden.

Einen weiteren Kontakt mit einem Pati-
enten mit Down-Syndrom hatte ich leider
nicht. Es wurde mir nur erzihlt, dass ein Ju-
gendlicher in der chirurgischen Abteilung
des Krankenhauses am Leistenbruch ope-
riert worden war. Das habe ich aber erst
nach seiner Entlassung erfahren.

Schule fiir Behinderte:
,Loto Taumafai”

Vermittelt durch einen australischen Be-
kannten, der seit vielen Jahren in Samoa
lebt, habe ich den Geschiftsfithrer der
Schule fiir Behinderte, ,Loto Taumafai®
(was so viel bedeutet wie: Bemiihe dich ge-
wissenhaft), kennengelernt. Er hat mir ei-
niges von der Betreuung von behinderten
Kindern in Samoa erzdhlen kénnen.

Diese Schule besuchen Schiiler im Alter
von fiinf bis 13 Jahren mit unterschiedlichen
korperlichen bzw. geistigen Behinderungen.
Alle werden dazu angeregt, Gebardenspra-
che zu erlernen, ,damit sie sich auch unter-
einander verstindigen koénnen® Die sehr
beengten rdaumlichen Verhiltnisse in der
Schule sollen in naher Zukunft durch einen
Neubau verbessert und durch die Anglie-
derung eines Arbeitsbereiches (vocational

32 Leben mit Down-Syndrom Nr. 66 | Jan. 2011

units) fur die dlteren Jahrginge (> 13 Jah-
re) erweitert werden. Hier will man versu-
chen, klassische samoanische Kulturtech-
niken wie Weben, Malen oder Schnitzen zu
vermitteln.

Neben dem Schulbetrieb obliegt dieser
Einrichtung aber auch die Durchfithrung
der Frithforderung. Hierfiir ist ein Team
von acht vorwiegend Krankengymnastin-
nen zustandig, die von Geburt bis zum Ein-
tritt in die Schule die Familien zu Hause be-
suchen und dabei Entwicklungsdiagnostik
betreiben sowie therapeutische Vorschli-
ge machen. Einschliellich der Schiiler in
der Schule werden auf diese Weise unge-
fahr 500 Familien betreut. Unterstiitzt wer-
den diese Mafinahmen noch durch Thera-
peuten aus Neuseeland oder Australien, die
eine bestimmte Zeit (meist ein bis vier Wo-
chen) freiwillig in Samoa verbringen. Wih-
rend meines Besuchs in der Schule waren
gerade eine Logopddin und ein Ergothera-
peut aus Neuseeland zu Gast, die wihrend
ihrer zweiwochigen Zeit Hausbesuche bei
Familien mit behinderten Kindern mach-
ten und dariiber auch ein Protokoll schrie-
ben. Lesen, Schreiben oder Rechnen geho-
ren aber nicht zum Curriculum der Schule.

Es sei hier erwihnt, dass Samoa aus vor-
wiegend zwei Inseln besteht (Upolu und
Savaii) und insgesamt 180 000 Einwohner




zéhlt. Hiervon leben 140 000 Menschen auf
der Hauptinsel Upolu mit der Hauptstadt
Apia und nur 40000 auf Savaii. Apia hat-
te im Jahr 2009 37000 Einwohner. Hieraus
lasst sich erahnen, dass Samoa vorwiegend
landlichen Charakter hat bzw. die meisten
Einwohner in Dérfern entlang der Kiisten
wohnen. Obwohl es Taxis und Busse gibt,
gestaltet sich doch eine Reise aus der Pe-
ripherie in die Hauptstadt fiir viele Eltern
zu einer schweifltreibenden Angelegenheit.
Niedergelassene Therapeuten und Arzte im
Sinne unserer westlichen Medizin gibt es in
Samoa kaum, dagegen sind viele ,Heiler*
(vergleichbar mit Heilpraktikern bei uns)
iiber die Inseln verteilt, die auch meist fiir
die landliche Bevolkerung erste Anlaufstel-
le bei medizinischen Problemen sind. Ob-
wohl das Gesundheitswesen in Samoa staat-
lich ist (dhnlich wie in England), unterstiitzt
der Staat die Schule fiir Behinderte nicht,
d.h., sie verdankt ihre Existenz ausschlie3-
lich Spenden aus dem Ausland, u.a. auch aus
Deutschland (Christophorus-Werk).

Fa’a Samoa (samoanische
Lebensweise)

Die Tatsache, dass Loto Taumafai von der
Regierung nicht finanziell unterstiitzt wird,
ist vielleicht (noch) eine Folge der samo-
anischen Lebensanschauung. Obwohl der
Zusammenhalt der Familien - wie in der
Vergangenheit — weiterhin sehr stark ist, gibt
es anscheinend Prioritéten, die fiir Integra-
tion von Behinderten in der Schule oder fiir
medizinische sowie psychosoziale Betreu-
ung wenig Raum lassen. Der samoanische
Schriftsteller Albert Wendt beschreibt diese
Situation in einem seiner Romane so:

»... Dies lief} ihn weiter darauf schlie-
len, dass sein Volk vorwiegend dem Kor-
per huldigte, mit Stolz auf die Wendigkeit
ihrer Muskeln und Verherrlichung der kor-
perlichen Fitness sowie ihres untadeligen
Leibes. Deshalb, bemerkte er, waren die
Ziele ihrer Witze und ihres Spottes Men-
schen und Tiere mit korperlichen oder geis-
tigen Defiziten: Buckelige, Blinde, Albinos,
geistig Behinderte, Kriippel, Stumme und
Taube, Kranke. Indem sie sich als korperlich
perfekt ansehen, erachten sie jegliche Art
von Forderung als fragwiirdig ...

Trotzdem gibt es Ausnahmen, die zwar
nicht das Bild von Menschen mit Behinde-
rung in Samoa prigen, aber dennoch ein
anderes Miteinander zu vermitteln schei-
nen. Ein Beispiel hierfiir ist Nathan, ein jun-
ger Mann mit Down-Syndrom in Apia, der
auf einem riesigen Reklameposter mitten in
der Stadt posiert. Ihn kannten sogar Schwe-

stern und Arzte in der Klinik, nicht nur we-
gen dieses Posters, sondern auch von sei-
nen haufigeren Auftritten im samoanischen
Fernsehen. Sein Vater ist der Minister fiir
Tourismus und auflerdem Besitzer eines
Fernsehkanals in Samoa! Vielleicht ist er in
der Lage, am Beispiel seines Sohnes das An-
sehen von Menschen mit Down-Syndrom
in der Offentlichkeit zu dndern, so wie dies
auch bei uns in Deutschland vorwiegend
durch Engagement der Eltern in der Vergan-
genheit geschehen ist.

Wieder vermittelt durch meinen aus-
tralischen Bekannten hatte ich eine Verab-
redung mit Nathan und seinen Eltern, die
mich in meiner Wohnung in Apia besuchen
wollten. Leider sind sie ohne vorherige Ab-
sage oder spitere Entschuldigung nicht zu
diesem Termin erschienen. Auch eine ty-
pische Art der Fa’a Samoa, die ich gehauft in
Samoa erleben musste.

Zukunftsvisionen

Samoa ist ein Schwellenland auf dem Wege,
sich den Gegebenheiten der entwickelten
Welt anzugliedern. Dazu gehort leider auch
die Ernahrung, die ganz im Sinne westlichen
»Fastfoods“ vorangetrieben wird. Dies nicht
ohne Konsequenzen: 20 % der Bevolkerung
in Samoa haben Diabetes mellitus Typ II!, 50
bis 80 % (je nach Statistik) sind tibergewich-
tig mit moglichen Folgen u.a. des Bluthoch-
drucks oder von Schlaf-Apnoen (Atempau-

W AUSLAND

sen im Schlaf). Ein Innehalten bzw. eine
Riickbesinnung auf die urspriingliche ge-
sunde samoanische Diit ist bisher nicht er-
folgreich gewesen.

Hinsichtlich der medizinischen Ver-
sorgung gehort Samoa aber weiterhin zu
den Lindern mit begrenzten diagnos-
tischen und therapeutischen Ressourcen.
Dabei sind auch die Bediirfnisse behinder-
ter Menschen etwas auf der Strecke geblie-
ben. Trotzdem sind ermutigende Anstren-
gungen wie z.B. der Schule fiir Behinderte

in Apia ein bescheidener Anfang. Ich habe
wihrend meiner dreimonatigen Titigkeit
in Apia einen Vortrag fiir meine drztlichen
Kollegen/-innen tiber die medizinische
Betreuung von Menschen mit Down-Syn-
drom halten diirfen, der mit Wohlwol-
len und sogar Dankbarkeit aufgenommen
wurde. Dariiber hinaus ist auch ein Artikel
iiber ein spezifisches medizinisches Pro-
blem bei Kindern mit Down-Syndrom im
Samoa Medical Journal (der Zeitschrift der
Oceania University of Medicine) zur Ver-
offentlichung angenommen worden. In-
sofern zeigt man sich auch interessiert, in
Zukunft in die medizinische Betreuung
von behinderten Menschen mehr zu inve-
stieren. W
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Die Geburts-Pravalenz von Kindern
mit Down-Syndrom - Internationale
Trends zwischen 1993 und 2004

Die Rolle des mutterlichen Alters und
der Schwangerschaftsabbriiche

Zusammenfassung:

Das Ziel der Studie war es, internationale

Trends iiber die Haufigkeit von Down-Syn-

drom-Geburten zu untersuchen, beziiglich

Verdnderungen im miitterlichen Alter, der

Anwendung préinataler Diagnostik und der

Schwangerschaftsabbriiche. Dazu wurden

Daten vom Internationalen Clearinghouse

for Birth Defects Surveillance and Research

(ICBDSR) aus 20 Geburtsregistern von

neun europdischen und fiinf auflereuropa-

ischen Landern herangezogen und ausge-

wertet.

Folgende Daten wurden den Geburtsregis-

tern entnommen:

m Zahl aller Geburten

®m Prozentsatz der Miitter iiber 35 Jahren
bei der Geburt des Kindes mit Down-
Syndrom

® Anzahl Kinder mit Down-Syndrom (le-
bend geborene Kinder und Totgeburten)
auf 10000 Geburten

® Anzahl der Schwangerschaftsabbrii-
che von Féten mit Down-Syndrom auf
10000 Geburten

® Gesamtzahl von Kindern mit Down-
Syndrom (geboren, spontaner Abortus
und Abbriiche) auf 10000 Geburten

Alter der Miitter

Der Prozentsatz der Miitter, die bei der Ge-
burt ihres Kindes mit Down-Syndrom dlter
als 35 Jahren waren, nahm in den meisten
Registern zwischen 1993 und 2004 durch-
schnittlich zwischen 10,8 und 18,8 Prozent
zu. Eine Ausnahme bildeten Mexiko und
die Tschechische Republik, wo die Zunah-
me viel geringer ausfiel.

Die hochste Zunahme verzeichnete Ita-
lien (in den vier Regionen, die an dieser
Studie beteiligt waren, erhohte sich die An-
zahl der Miitter iiber 35 Jahre von 14,5 1993
auf 22,7 Prozent 2004).

Die meisten Miitter tiber 35 Prozent Jah-
ren wurden in der Region Paris festgestellt,
der Prozentsatz 2004 lag bei 24,37 Prozent.

Geburts-Pravalenz von Kindern mit
Down-Syndrom

Die gesamte durchschnittliche Pravalenz
von DS-Geburten blieb wihrend der Dauer
der Studie stabil: 8,29 auf 10000 Geburten
1993 und 8,32 2004, obwohl es deutliche
Unterschiede in den verschiedenen Regi-
onen gab. Wihrend Frankreich, Italien und
die Tschechische Republik einen Riickgang
der DS-Geburten und eine grofie Zunahme
der Schwangerschaftsabbriiche verzeichne-
ten, blieben die Geburtszahlen in Kanada
(Alberta) und Norwegen gleich oder nah-
men sogar zu.

Schwangerschaftsabbriiche von Foten
mit Down-Syndrom

Im Durchschnitt nahm per 10000 Geburten
die Anzahl der Schwangerschaftsabbriiche
von 4,8 1993 auf 9,9 2004 zu. Die grofite
Steigerung gab es dabei in Frankreich, spe-
ziell in der Region Paris (die Zahl erh6hte
sich von 14,8 1993 auf 35,7 2004).

In den zwei Regionen von Nordamerika
(USA, Atlanta und Kanada, Alberta) stellte
man fest, dass die Zahl wihrend der Zeit, in
der die Studie durchgefiihrt wurde, gering-
fiigig abnahm (3,5 und 3,1 auf 10000 zwi-
schen 1993 und 2004). Eine Abnahme ver-
glichen mit anderen nordischen Liandern
wurde auch in Norwegen beobachtet.

Der Schwangerschaftsabbruch fand zwi-
schen der 16,91 Woche in Victoria (Austra-
lien) und der 22,67 Woche in der Region
Strassburg (Frankreich) statt.

Pravalenz Down-Syndrom total

Das durchschnittliche Gesamtauftreten von
DS (lebend und tot geboren, plus Schwan-
gerschaftsabbriiche) auf 10000 Geburten
erhohte sich von 13,17 im Jahre 1993 bis auf
18,2 2004.

1993 endeten laut den europiischen und
australischen Geburtsregistern fast zwei
Drittel aller Down-Syndrom-Schwanger-
schaften mit der Geburt des Kindes, wah-

34 Leben mit Down-Syndrom Nr. 66 | Jan. 2011

rend aber 2004 die Tendenz sich ins Ge-
genteil verkehrte, zwei Drittel dieser
Schwangerschaften endeten jetzt mit einem
Abbruch.

In Nordamerika jedoch kamen drei Vier-
tel der Kinder mit Down-Syndrom zur Welt
und gab es wihrend der Zeit, in der die Stu-
die durchgefiihrt wurde, anscheinend keine
Verdnderungen.

Quelle:

G. Cocchi et al. Birth Defects Research Part A:
Clinical and Molecular Teratology, Volume 88, Is-
sue 6, pages 474-479, June 2010

Revista Sindrome de Down, volume 27, septiem-
bre 2010
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Gesamt DS
(lebend und tot
Miitter Giber 35 Jahre Haufigkeit DS-Ge- Schwangerschafts- geboren + Abbriiche)
Lander Anzahl Geburten (in %) burten per 10000 abbriiche per 10000 per 10000
Australien: Ost 25306 14,95 11,46 11,97 23,43
Australien: Victoria 63210 17,71 11,35 13,09 24,45
Kanada: Alberta 38019 14,41 13,68 4,11 18,58
Rep. Tschechien 96158 58 6,19 8,81 15,00
England 636816 14,61 5,63 5,23 10,5
Finnland 59425 17,38 12,08 11,63 23,63
Frankreich: Central/Ost 103964 15,37 7,39 12,62 20,01
Frankreich: Paris 38878 24,37 7,25 27,09 34,34
Frankreich: Strassburg 13437 13,3 6,1 13,88 19,89
Italien: Campanien 50574 13,98 6,91 6,11 13,02
Italien: Emilia Romagna 25603 18,82 7,88 11,23 19,11
Italien: Nordost 55376 22,83 8,58 7,09 15,67
Italien: Toskana 24002 21,52 6,73 9,71 16,48
Israel 20880 16,36 573 3,71 9,43
Mexiko 38508 6,23 11,9 0 11,9
Norwegen 59321 13,88 12,45 3,73 17,15
Niederlande: Nord 19766 14,81 10,64 4,83 15,47
Schweden 98220 16,04 13,07 9,07 22,12
USA: Atlanta 46248 14,94 12,66 3,95 16,61
Wales 31634 13,6 9,72 9,82 19,57
Total, 1993 1554529 10,89 8,29 4,78 13,09
Total, 2004 1564501 18,77 8,32 9,92 18,24
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Targeted Nutritional Intervention fur
Down-Syndrom .....cusuous

In der Down-Syndrom-Szene wird das Thema Targeted Nutritional Intervention (gezielte Ernahrungser-
ganzung) kontrovers diskutiert. In der vorigen Ausgabe von Leben mit Down-Syndrom beschaftigten sich
die beiden Autoren eher skeptisch mit dieser Thematik.
Richard Miller, der folgenden Bericht zusammengestellt hat, ist ein Befuirworter der TNI. Das Ziel

dieser Arbeit ist es, interessierten Eltern und Fachpersonen im deutschsprachigen Raum einen Einblick
in den gegenwartigen Forschungsstand bezliglich dieses Themas zu ermdglichen. Er beschreibt in die-
sem Artikel klar und deutlich, was TNl ist und wie es den Menschen mit Down-Syndrom helfen kann.
Down-Syndrom wird heute haufig als eine Stoffwechselerkrankung betrachtet, genau da knupft diese

Therapie an.

Was ist TNI?

Wir sind es gewohnt, beim Down-Syndrom
im Allgemeinen tiber Herzfehler, Fehlfunk-
tionen des Verdauungstraktes oder der
Schilddriise zu sprechen, also Storungen
auf der Organebene. Diese lassen sich heute
in den meisten Fillen gut behandeln. Uber
Storungen der Abldufe innerhalb der ein-
zelnen Zellen horen wir aber praktisch nie
etwas. Diese lassen sich jedoch ebenfalls gut
behandeln.

Verdnderte  Stoffwechselbedingungen
bei Menschen mit Down-Syndrom sind in
der wissenschaftlichen Fachwelt seit langem
bekannt (1) - ganz im Gegensatz zur Arzte-
schaft, die in der Regel wenig oder nichts
dariiber weif3. Es besteht offenbar zwischen
dem Wissen in der Fachwelt und dem Er-
fahrungswissen der behandelnden Arzte
- bis auf wenige Ausnahmen - eine grofle
Diskrepanz.

Das Ziel dieser vorliegenden Arbeit ist
es, interessierten Eltern und Fachpersonen
im deutschsprachigen Raum einen Einblick
in den gegenwirtigen Forschungsstand be-
ziiglich dieses Themas zu ermoglichen.

Es ist leider so, dass die veridnderten
Stoffwechselabldufe betrdchtliche Auswir-
kungen auf den Korper und Geist von Men-
schen mit Down-Syndrom haben. Einer-
seits kommen gehéduft Mangelzustinde bei
bestimmten Néhrstoffen vor und anderer-
seits sind die Anzeichen fiir den sogenann-
ten oxidativen Stress erhoht (2). Da der Be-
grift ,,oxidativer Stress” einigen Lesern nicht
geldufig sein mag, wird er spéter im Detail
erlautert.

Jedenfalls beeinflusst dieser oxidative
Stress das Immunsystem und das Gehirn
von Kindern und Erwachsenen mit Down-

Syndrom in negativer Weise (3, 4, 5). Auf-
grund des Nahrstoffmangels und des er-
hohten oxidativen Stresses ist eine gezielte
Nihrstoffzufuhr angezeigt, die allein durch
eine ausgewogene und gesunde Ernahrung
nicht geniigend gewéhrleistet werden kann.

TNI bedeutet ,,Targeted Nutritional In-
tervention® oder in Deutsch ,Gezielte Er-
nihrungsintervention®. Konkret ist das der
Versuch, die gesunde Balance des gestorten
Stoffwechsels wieder herzustellen.

Dabei muss klar sein, dass TNI das
Down-Syndrom keineswegs heilt, es ersetzt
auch keine anderen Mafinahmen der For-
derung von Menschen mit Trisomie 21.

Das TNI-Behandlungsprotokoll besteht
aus sechs separaten Bestandteilen. Einer-
seits aus einem kommerziell erhaltlichen
Produkt, das Vitamine, Mineralstoffe, be-
stimmte Aminosduren, einige Pflanzen-
wirkstoffe und Verdauungsenzyme enthilt,
und andererseits kommen zusétzlich Ome-
ga-3-Fettsduren in Form von Fischol hinzu,
auflerdem Ginkgo Biloba, ein Probiotikum,
Vitamin D und Curcumin.

Wie allgemein bekannt, wird das Down-
Syndrom durch das tberzdhlige dritte
Chromosom 21 in jeder Korperzelle verur-
sacht. Es handelt sich also um einen Uber-
schuss - es ist gleichsam etwas zu viel vor-
handen. Man kénnte meinen, dass das nicht
so schlimm ist. Es fehlt ja nichts, im Gegen-
teil. Gewissermaflen ist das auch richtig:
Wire namlich ein Chromosom zu wenig
vorhanden, konnte ein Mensch gar nicht le-
ben.

Trotzdem verursacht aber ein Zuviel an
Genmaterial einen ziemlichen Schaden.
Warum? Nun, auf den Chromosomen ist
das menschliche Erbgut in Form von Ge-
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nen gespeichert. Das heif3t also, dass ein
Chromosom zu viel auch ein Zuviel an Ge-
nen bedeutet. Unsere Gene sind in jeder
Korperzelle aktiv, indem sie Eiweifle produ-
zieren wie zum Beispiel Enzyme. Dies triftt
ebenfalls auf das 21. Chromosom zu.

Heute weify man, dass auf Chromosom
21 Gene liegen, die das Enzym Superoxid-
Dismutase und Cysthathionin-Beta-Syn-
thase produzieren (5, 7). Bei Menschen mit
Down-Syndrom sind diese beiden Enzyme
also in 50 % erhohter Anzahl vorhanden,
und dies stellt ein grof3es Problem dar. War-
um ist das so? Beide Enzyme sind aktiv am
Stoffwechsel jeder Korperzelle beteiligt und
bei Menschen mit Down-Syndrom tun sie
dies daher - weil in erhéhter Anzahl vor-
handen - auf iiberaktive Weise (8, 9). Was
das konkret bedeutet, wird im Folgenden
anhand von einigen schematischen Darstel-
lungen aufgezeigt.

Auf der folgenden Seite ist ein Ausschnitt
der Stoffwechselkreisldufe veranschaulicht,
an denen das Enzym Cysthathionin-Beta-
Synthase beteiligt ist (10).

Prominent in der Mitte erscheinen zwei
Kreisldufe, die auf den ersten Blick vol-
lig normal verlaufen. Auch die beiden er-
wihnten Enzyme sind eingetragen; eines
davon ist gleich unterhalb des grofien Kreis-
laufs in der Mitte ersichtlich. Es ist einge-
kreist und trigt das Kiirzel ,,CBS, was fiir
Cysthathionin-Beta-Synthase steht. Der
kleine aufwirts gerichtete Pfeil neben CBS
bedeutet, dass das Enzym tberaktiv ist, da
es ja dreimal anstatt nur wie normalerweise
im Doppel vorhanden ist. Dies wird in der
schematischen Darstellung verdeutlicht:
Die zwei griinen Pfeile zeigen eine norma-
le Aktivitat; der zusitzliche rote Pfeil veran-
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schaulicht, dass beim Down-Syndrom ein
zusitzliches CBS-Enzym aktiv ist.

Das hat zur Folge, dass 50 % zu viel Ho-
mocystin aus dem Kreislauf ,nach un-
ten“ herausgezogen wird. Homocystin ist
eine wichtige Aminosdure — in der Darstel-
lung gleich oberhalb des CBS-Enzyms ver-
merkt. Der abwirts gerichtete Pfeil neben
dem Wort Homocystin bedeutet tibrigens
genau das, namlich dass dem Stoffwech-
selkreislauf oben zu wenig Homocystin zur
Verfiigung steht. Dies bedeutet schlieflich,
dass die Protein-Synthese in der Zelle ge-
stort ist (rechts aufSen: Protein Synthesis).
Protein-Synthese bedeutet die Produktion
von Eiweiflen, die die Voraussetzung dafiir
ist, dass sich die Korperzellen teilen kon-
nen, was wiederum die Grundlage fiir das
Wachstum des Korpers ist.

Auch der nachbarliche Stoftwechselab-
lauf wird durch den Homocystin-Mangel in
Mitleidenschaft gezogen. Tetrahydrofolat,
abgekiirzt THE, eine Form des B-Vitamins
Folsdure, ist dadurch ebenfalls reduziert.
Aufgrund dieses Mangels ist die DNA-Syn-
these wie auch die Produktion der Erbsubs-
tanz und von Neurotransmittern, den Ge-
hirnbotenstoffen, reduziert (11, 12, 13).

Auch das hat einen nachteiligen Ef-
fekt auf die Korperzellen, da sie sich nicht

mehr gut reparieren kénnen; sie altern und
sterben daher schneller. Bei Menschen mit
Down-Syndrom lasst sich dies tbrigens
gut feststellen: In der Regel ist das Korper-
wachstum reduziert und der Alterungspro-
zess beschleunigt. Uberdies korreliert der
Folsiure- und Homocystinstatus von Men-
schen mit Down-Syndrom unabhingig von
der Altersgruppe stark mit dem Intelligenz-
quotienten (14).

Bei der Betrachtung obiger Darstellung
fallt auf, dass haufig Vitamine bei den Stoff-
wechselkreisldufen beteiligt sind. In diesem
Fall handelt es sich vor allem um die Grup-
pe der B-Vitamine, speziell um Vitamin
B12 (Cobalamin) und B9 (Folsaure).

Wie lasst sich diese Stoffwechselstérung
nun durch TNI beeinflussen?
Durch die erhéhte Zufuhr von Vitamin B12
und von Folinsdure, einer speziell gut bio-
verfiigbaren Form von Folsdure (15), kann
der Kreislauf links im Bild, der Folsdure-
stoffwechsel, gestirkt werden (7). Die Folge
davon ist, dass mehr Homocystin von den
CBS-Enzymen gleichsam weggezogen und
dem Stoffwechselkreislauf rechts zugefiihrt
wird.

Cysthathionin-Beta-Synthase ist nicht
das einzige Enzym, das beim Down-Syn-

drom verdreifacht ist. Es gibt noch eines,
das auf dem 21. Chromosom genetisch ge-
speichert ist, und der Schaden, den es an-
richtet, ist ungleich dramatischer als bei
CBS; es handelt sich um Superoxid-Dis-
mutase (links unten in obiger Darstellung:
SOD) (16). Dieses Enzym ist mit verant-
wortlich dafiir, dass Menschen mit Down-
Syndrom schneller altern (17, 18, 19), dass
die kognitiven Fidhigkeiten mit der Zeit
nachlassen und sie vermehrt an Alzheimer
erkranken (5, 20, 21).

Die Freien Radikale

Der Mechanismus, iiber den dieses Enzym
Schaden verursacht, hangt mit der Produk-
tion sogenannter Freier Radikale zusam-
men. Freie Radikale entstehen stdndig beim
ganz normalen Stoffwechsel in der Zelle.
Was sind freie Radikale eigentlich? Es sind
Molekiile, die ein Elektron verloren haben,
z.B. durch UV-Licht, Umweltgifte oder na-
tiirliche Stoftwechselvorginge innerhalb
der Zellen. Das fehlende Elektron macht sie
zu aggressiven Zellgiften, die grofien Scha-
den in der Zelle anrichten kdnnen, wenn sie
nicht sofort neutralisiert werden. Sie versu-
chen namlich bildlich gesprochen, das feh-
lende Elektron aus anderen Strukturen in-
nerhalb der Zellen herauszureiffen, um
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wieder vollstindig zu werden. Freie Radi-
kale entstehen stindig - jede einzelne un-
serer Korperzellen wird durchschnittlich
ca. zehntausend Mal pro Tag von Freien Ra-
dikalen angegriffen!

Was passiert in der Zelle?

Unsere Zellen sind umgeben von einer
Membran, die aus zwei diinnen, flexiblen
Lagen aus Fettmolekiilen besteht, die in der
Abb. 3 Phospholipide genannt werden. Es
handelt sich nicht um irgendwelche Fet-
te, sondern um Omega-3-Fettsduren, die
mit der Nahrung, speziell mit fetthaltigem
Fisch, aufgenommen werden. Diese fett-
haltige Zellmembran ist sehr delikat und
leicht verletzbar, und daher stellen die ag-
gressiven Freien Radikale ein grofie Bedro-
hung fiir sie dar.

Die zwei Fettlagen, die die Zelle gegen
innen und auflen abdichten, schiitzen ihr
Inneres, insbesondere die Erbanlagen im
Zellkern. Rechts im Bild ist ein Einzelteil,
ein Phospholipid im Grof3format, zu sehen.
Die gelben Wellenlinien stellen die gegen-
tiber Oxidationsprozessen empfindlichen
Omega-3-Fettsauren dar.

Innerhalb der Zelle laufen wéhrend der
Energieproduktion natiirliche Stoffwech-
selvorginge ab, die eine Vielzahl von Freien
Radikalen produzieren. Die Freien Radikale
gleichen dann sozusagen den Auspuffgasen
dieser Energieproduktion. Damit diese Ab-
fallprodukte entsorgt werden konnen, ste-
hen den Zellen sogenannte Radikalfinger
zur Verfiigung, die die Aufgabe haben, die
Freien Radikale unschéddlich zu machen. Es
handelt sich sowohl um korpereigene Radi-
kalfianger, bestimmte Enzyme, als auch sol-
che, die von aulen mit der Nahrung zuge-
fuhrt werden. Diese heiffen Antioxidantien,
und dabei handelt es sich vor allem um die
Vitamine A, C und E wie auch um bestimm-
te Spurenelemente, allen voran Selen.

In einer gesunden Zelle herrscht eine
fein abgestimmte Balance zwischen der
Zahl von Freien Radikalen und den Radi-
kalfingern. In den Zellen von Menschen
mit Down-Syndrom ist diese Balance je-
doch bereits vorgeburtlich (22) und iiber
das gesamte Lebensalter hin empfindlich
gestort (23, 24, 25).

Und hier kommt das vorhin erwihnte
Enzym Superoxid-Dismutase zum Zug.
Dieses Enzym ist eigentlich ein geniales
kleines Ding, da es eines der wichtigsten
korpereigenen Radikalfanger ist. Was macht
es? Es ,,dismutiert” oder verwandelt das gif-
tige Superoxid-Radikal zu Wasserstoffper-
oxid, das weniger giftig ist.

Mit der folgenden Darstellung (Abb.
4) lassen sich diese Vorginge etwas leich-
ter vorstellen. Mit der ,Respiratory Chain®
(links) wird die Energieproduktion der Zel-
le angedeutet. Daraus entsteht sozusagen als
Auspuffgas das Freie Sauerstoff-Radikal Oz-
Minus, bzw. Superoxid.

Dieses wird durch das Enzym Superoxid-
Dismutase (SOD) zu H20: oder Wasser-

stoffperoxid umgewandelt. Wasserstoftper-
oxid ist allgemein als Bleichmittel bekannt,
das man zum Blondfirben der Haare ver-
wendet. Es handelt sich um eine ziemlich
aggressive Substanz, wie man sich denken
kann. Dieses wird anschlieffend durch ein
weiteres Enzym namens Catalase in harm-
loses reines Wasser verwandelt.

Man mag sich nun fragen, wo hier das
Problem ist. Es funktioniert doch alles be-
stens, viel besser jedenfalls, als wir Men-
schen irgendwelche Umweltgifte unschid-
lich machen konnen. Nun, das Problem
von Zellen mit Trisomie 21 ist Folgendes:
Das Enzym Catalase ist auf dem Chromo-
som 11 gespeichert, und zwar wie es von der
Natur vorgesehen wurde in zweifacher Aus-
fithrung. Das Enzym Superoxid-Dismutase
ist jedoch auf Chromosom 21 gespeichert,
also ist es verdreifacht, eben nicht, wie es
von der Natur vorgesehen wire. Wir haben
also drei Enzyme Superoxid-Dismutase, die
»eifrig vor sich hinwerkeln®, indem sie Was-
serstoffperoxid produzieren, und nur zwei
Exemplare von Catalase, die hinterher sau-

3xS0OD

Respiratory
Chain

Lipid-
peroxidation

Abb. 4

0oy — H2 2—— H20

OH

2xCatalase

Schaden in der
Erbsubstanz
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ber machen. Diese Rechnung kann so nicht
aufgehen (26).

In der nebenstehenden schematischen
Darstellung (Abb. 5) wird der Unterschied
zwischen einer gesunden Zelle und einer
Trisomie-Zelle gezeigt. Bei beiden wird Su-
peroxid zu Wasserstoffperoxid umgewan-
delt, aber bei Trisomie 21 wird zu viel Was-
serstoffperoxid produziert und es entsteht
ein Uberschuss, der von den nachfolgenden
Enzymen nicht vollstindig abgebaut wer-
den kann.

Es kommt leider noch schlimmer, wie in
der Grafik ,Respiratory Chain“ aufgezeigt
wird. Aus dem tiberschiissigen Wasserstoff-
peroxid wird das Freie Radikal OH-Minus,
Hydroxyl, gebildet, speziell bei Vorhanden-
sein von Eisen (,Fenton Reaktion®) (27).
Bei Hydroxyl handelt es sich um eines der
schlimmsten Zellgifte, die es gibt.

Die aggressive oxidative Aktivitat der
Hydroxyl-Radikale fithrt zur Schiadigung
der Erbanlagen innerhalb des Zellkerns
(mtDNA/mitochondrial DNA) und an der
Peripherie der Zelle zur Lipidperoxidation,
das heift zur Zerstorung der Fettsduren in
den Zellwinden. Schlieflich wird dadurch
ein Teufelskreis in Gang gesetzt, durch den
immer groflere Schiden entstehen, wie in
der Illustration (Abb. 6) gezeigt wird.

Links auflen greifen Freie Radikale — wie
zum Beispiel das Hydroxyl-Radikal - eine
Zelle an, was zu Schiden an den delikaten
Omega-3-Fettsduren in den Zellwdnden
fithrt. Aus den Bruchstiicken entstehen ent-
ziindungsfordernde Substanzen, die ihrer-
seits wieder Freie Radikale erzeugen, und
so weiter.

Es gibt bereits zahlreiche wissenschaft-
liche Studien, die bei Menschen mit Down-
Syndrom diese erhohte Lipidperoxidation
nachweisen (19, 23). Dies ldsst sich relativ
einfach mit einem Bluttest bestatigen (Plas-
ma- und Erythrozyten-Malondialdehyd-
Werte). Diese Schidden entstehen bereits,
wiahrend sich das ungeborene Kind im
Mutterleib befindet (22).

Was sind denn nun die konkreten Folgen
dieser Schiden? Hat die Zellwand, dieser
erste Schutzwall um die Zelle herum, erst
einmal Schaden genommen, konnen Freie
Radikale ungehindert in die Zelle eindrin-
gen und bis zum Zellkern gelangen. Genau
genommen bis in den Zellkern hinein, wo
sie die Erbanlagen schidigen. Ist die Erb-
substanz erst einmal geschadigt, wird sich
diese Zelle in alle Zukunft nur noch beschi-
digt reproduzieren konnen. Unsere Zellen
altern, werden teilweise repariert, miissen
aber auch immer wieder ersetzt, d.h. durch
Teilung erneuert werden. Bei diesem Vor-
gang wird eine genaue Kopie erstellt. Ist die
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Vorlage fiir die Kopie aber nicht mehr opti-
mal, werden auch alle weiteren Kopien feh-
lerhaft sein. Dazu kommt, dass sich Zel-
len nicht unbegrenzt teilen kénnen. Sind
die Zellen also fehlerhaft erneuert worden
oder konnen sie sich nicht mehr teilen bzw.
erneuern, kommt es zu dauerhaften , Feh-
lern im System". Die fehlerhaften Zellen las-
sen den Organismus schneller altern. Fallen
nur einzelne Zellen aus, fillt dies noch re-
lativ wenig ins Gewicht. Bei zunehmender
Anzahl werden jedoch die Funktionen be-
eintrachtigt — zuerst von Zellverbanden,
dann von Organen, schliefSlich vom gesam-
ten Korper.

Das wohl empfindlichste Organ im
menschlichen Korper ist das Gehirn. Und
es ist das Gehirn von Menschen mit Down-
Syndrom, das am meisten unter oxidativem
Stress leidet (28). In Forscherkreisen wird
daher das Down-Syndrom mitunter auch
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als Krankheit bezeichnet, weil es sich dabei
u.a. um eine fortschreitende Degeneration
des Gehirns handelt (29, 30, 31, 32a, 32b).
Die gute Nachricht bei all dem ist, dass
etwas dagegen unternommen werden kann.
Wissenschaftliche Studien haben gezeigt,
dass dieser tibermaf3ige oxidative Stress bei
Menschen mit Down-Syndrom neutrali-
siert werden kann. Die Verwendung thera-
peutischer Dosen von Antioxidantien (20,
16), wie Coenzym Q10 (6a, 6b), Vitamin A
(33), C (34), E (35, 36) und Selen (37), ist
angezeigt. Diese gehoren daher immer zu
den Hauptbestandteilen der verschiedenen
auf dem Markt erhaltlichen TNI-Produkte.
Allein durch die Ernahrung kann der Be-
darf an Antioxidantien fiir Menschen mit
Down-Syndrom nicht gestillt werden. -
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Aus der Down-Syndrom-Hirnforschung ist
seit neuerem bekannt, dass die Langzeitpo-
tenzierung, eine wichtige Voraussetzung
fiir das Lernen und das Gedéchtnis, bei
Menschen mit Down-Syndrom stark ein-
geschrinkt ist und dass diese Veranderung
durch eine erhohte Aktivitdt der inhibito-
rischen (hemmenden) Signaliibertragung
zwischen den Hirnzellen verursacht wird.
Langzeitpotenzierung heifit, dass Verbin-
dungen zwischen den Hirnzellen verstirkt
(potenziert) werden, wenn derselbe Reiz
immer wieder iiber die gleiche Verbindung
geleitet wird. Auf diese Weise wird das Ab-
speichern von Gedichtnisinhalten bzw.
Lernen iiberhaupt erst ermoglicht.

In welche Richtung zielt die DS-For-
schung aufgrund dieser Erkenntnisse?
Es ging im Anschluss an diese Entdeckung
vornehmlich darum herauszufinden, wa-
rum die inhibitorischen Signale bei Down-
Syndrom tiberaktiv sind und wie man die-
se Uberaktivitit medikamentds reduzieren
konnte. Die inhibitorische Signaliibertra-
gung ist grundsitzlich ein Segen, denn sie
bewirkt, dass der grofite Prozentsatz an Sin-
nesreizen, die auf das Gehirn von auflen
einstiirmen, als unbedeutend erkannt und
herausgefiltert oder eben gehemmt wird.
Bildlich gesprochen werden diese hem-
menden Rotlichter nur fiir ganz wenige als
wichtig eingestufte Reize auf Griin geschal-
tet, damit sie passieren konnen. Nur diese
auserwahlten Reize werden anschlieffend
von Hirnzelle zu Hirnzelle weitergeleitet,
was zur Folge hat, dass sie als Gedédchtnis-
inhalte abgespeichert werden.

Bei Menschen mit Down-Syndrom sind
diese Rotlichter iberaktiv, was bewirkt,
dass zu wenige Informationen weitergelei-
tet werden. In einer Studie mit Down-Syn-
drom-Méiusen wurde bewiesen, dass diese
Rotlichter medikament6s auf Griin geschal-
tet werden konnen (38). Die dabei verwen-
dete Substanz, Picrotoxin, schaltete aber
zu viele Rotlichter auf Griin, was bewirkte,
dass das Gehirn von Reizen iiberflutet wur-
de. Es versteht sich von selbst, dass Picro-
toxin als Medikament fir die Anwendung
beim Menschen nicht in Frage kommt. Die
Forscher suchen nun fieberhaft nach ande-
ren Substanzen, die die Eigenschaften von
Picrotoxin in abgeschwiachter Form aufwei-
sen.

Ein vielversprechender Kandidat aus
einer ,unerwarteten Ecke® ist ein Pflan-
zenheilmittel, das Extrakt der Blitter des
Ginkgo-Baumes, das in Asien bereits seit

Jahrtausenden zur Verbesserung der Hirn-
leistung eingesetzt wird. Tatsdchlich wurde
in einer weiteren Studie (39) bereits nach-
gewiesen, dass die molekulare Struktur
des relevanten Ginkgo-Biloba-Wirkstof-
fes (Bilobalid) fast haargenau derjenigen
von Picrotoxin gleicht, nur schaltet offen-
bar Bilobalid nur gerade so viele Rotlichter
auf Griin wie notig. Klinische Studien an
Menschen mit Down-Syndrom, um die
Wirksamkeit von Ginkgo Biloba als Ver-
starker der Langzeitpotenzierung zu testen,
sind bereits in Planung (Stand: 2008). Da
bei den Down-Syndrom-Mausen aber der-
art signifikant gute Resultate erzielt wur-
den und klinische Studien noch lange auf
sich warten lassen, entscheiden sich immer
mehr Eltern, ihren Kindern mit Down-Syn-
drom Ginkgo Biloba zu verabreichen, da es
als Naturheilmittel rezeptfrei erhiltlich ist
und eine ausgezeichnete Vertraglichkeit
aufweist. Aus diesen Griinden wurde dem
TNI-Protokoll im Jahr 2007 Ginkgo Biloba
hinzugefiigt (Empfehlung: erst ab dem drit-
ten Altersjahr).

Ein weiterer unverzichtbarer Bestandteil
von TNI ist Fischdl. Die Wichtigkeit von
den in Fischol enthaltenen Omega-3-Fett-
sauren wurde schon eingehend erforscht,
speziell auch im Zusammenhang von Alz-
heimer, Altersdemenz und dem alternden
Gehirn. Wie bereits erlautert wurde, ist bei
Menschen mit Down-Syndrom der oxida-
tive Stress erhoht, was zur Oxidation der
Fettsduren in den Zellwéinden fiihrt (Lipid-
peroxidation). Dadurch verursachte struk-
turelle Defizite bei den Omega-3-Fett-
sduren im Gehirn fithren schliefllich zum
Zerfall der Hirnzellen (40).

Fischol wirkt dem entgegen (41, 42). Die
regelméflige Einnahme von Fischol, sei es
als Nahrungsergidnzung oder in Form von
fettigen Fischsorten, verringert nachweis-
lich den kognitiven Zerfall (43) und redu-
ziert sogar das Alzheimerrisiko um 60 %
(44). Aus diesen Griinden scheint die Sup-
plementierung mit Fisch- oder Algendl bei
Menschen mit Down-Syndrom duflerst
sinnvoll, vor allem auch weil es in Anbe-
tracht einer durchschnittlichen westlichen
Ernahrungsweise wohl schwierig ist, allein
durch die Nahrungsaufnahme eine genii-
gend hohe Einnahme von Fischdl zu errei-
chen.

Zur Unterstiitzung des Immunsystems
wird die Einnahme von Probiotika emp-
fohlen (45a, 45b), die auch im Falle von Al-
lergien vorbeugend wirken konnen (46),
was Menschen mit Down-Syndrom, die
héufiger als andere an Nahrungsmittelaller-
gien und -unvertrdglichkeiten leiden, zu-
gute kommen kann. Auflerdem bauen Pro-
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biotika die Darmflora auf (47), die durch
Umweltgifte und Antibiotika in Nahrungs-
mitteln geschadigt wird.

Seit der ersten Publikation des vorlie-
genden Artikels im Jahr 2008 wurde das
TNI-Protokoll aufgrund fortschreitender
wissenschaftlicher Erkenntnisse Mitte 2009
mit Vitamin D und Anfang 2010 mit Cur-
cumin erginzt. Beide spielen, wie Forscher
entdeckten, in der Pravention von Alzhei-
mer eine gewisse Rolle (48). Da die Mehr-
zahl der Menschen mit Down-Syndrom ir-
gendwann in ihrem Leben an Alzheimer
erkranken und die ersten, nach auflen hin
noch unbemerkbaren Anzeichen im Ge-
hirn und Riickenmark bereits im Saug-
lings- und Kindesalter feststellbar sind (49),
ist eine vorbeugende Behandlung durchaus
gerechtfertigt.

Vitamin D, das vor allem wahrend der
Sommermonate mithilfe von Sonnen-
licht in der Haut gebildet wird, tibt iiber-
dies auf das Immunsystem einen stirken-
den Einfluss aus (50). Es regt die Aktivitat
der Fresszellen an, die das Alzheimer auslo-
sende Eiweif3 Abeta abbauen konnen (51).
Curcumin, der orange-gelbe Farbstoff der
Gelbwurzel (Curcuma Longa, Kurkuma),
ist in der asiatischen Medizin schon lange
bekannt und ein unverzichtbarer Bestand-
teil vieler traditioneller Therapien.

Der Nutzen von Curcumin bei Down-
Syndrom im Speziellen besteht darin, dass
es einerseits zu einem gewissen Grad die
Produktion der Alzheimer auslésenden FEi-
weifle unterdriickt, die die gefahrlichen Pla-
ques bilden (52, 53), andererseits der Bil-
dung der Plaques an sich entgegenwirkt und
sogar bereits bestehende Plaques auflost (54,
55). Eine weitere Eigenschaft von Curcumin
besteht in seiner erstaunlichen Fahigkeit,
die Bildung neuer Hirnzellen und Synapsen
anzuregen, was schon verschiedentlich do-
kumentiert wurde (56, 57, 58).

Curcumin weist jedoch eine &uflerst
schlechte Bioverfiigbarkeit auf, das heif3t,
es wird im Darm nur schlecht resorbiert,
und die Menge, die die Blut-Hirn-Schran-
ke zu passieren vermag, ist fast nicht mehr
messbar. Im Jahre 2008 wurde von einem
Hirnforscherteam der University of Cali-
fornia Los Angeles (UCLA) diesbeziiglich
ein Durchbruch erzielt, weil es ithnen erst-
mals gelungen war, ein sehr gut bioverfiig-
bares Produkt zu entwickeln, das vom Kor-
per um ein Vielfaches besser aufgenommen
wird als herkommliches Curcumin (59).
Dieses neuartige Curcumin (Longvida Cur-
cumin), das von der US-Firma Verdure
Sciences hergestellt wird, wurde dann An-
fang 2010 in das TNI-Protokoll aufgenom-
men, nachdem geklart worden war, dass es



selbst in sehr hohen Dosen gut vertraglich
ist. Weiterfithrende Informationen sind er-
héltlich unter www.longvida.com.

Eine Frage, die von Eltern und auch Kin-
derérzten oft gestellt wird.

Gesundheit wird oft definiert als Abwe-
senheit von Krankheit. Aber das ist etwa so,
als wiirde man Gliicklichsein als Abwesen-
heit von Traurigkeit definieren. Gliicklich-
sein ist jedoch mehr als das; es beinhaltet
auch Freude, Unternehmungsgeist, Erfolg
und viele Dinge mehr.

Und so dhnlich verhalt es sich doch auch
mit der Gesundheit. Sie geht weit tiber die
Abwesenheit von Krankheit hinaus. Viel-
mehr bedeutet gesund zu sein, dass man
am Leben teilnehmen, neue Dinge lernen
und soziale Kontakte kniipfen kann. Genau
diese Aktivititen konnen bei Menschen mit
Down-Syndrom oftmals ziemlich einge-
schrankt sein.

Die vorhin besprochenen Stoffwechselde-
fizite fithren beispielsweise zu einem Mangel
an Neurotransmittern, das sind Botenstoffe
in Gehirn und Darm, die klares Denken
und eine gut funktionierende Verdauung
ermoglichen. Die Defizite fithren dazu, dass
die Organe des Korpers nur suboptimal ar-
beiten; sie beschleunigen den Alterungspro-
zess und fithren schliefllich zum kognitiven
Zerfall. Und das ist noch nicht alles.

Je weiter die Forschung in die Geheim-
nisse des Down-Syndroms vordringt, desto
mehr gesundheitliche Defizite werden auf-
gedeckt. Kiirzlich war zum Beispiel in der
deutschen Zeitschrift ,Leben mit Down-
Syndrom® zu lesen, dass gemaf3 neuen Un-
tersuchungen nahezu 100 % aller Men-
schen mit Down-Syndrom an Defiziten des
Verdauungssystems leiden, auch wenn sie
sich dessen nicht bewusst sein mogen (60).
Oder seit den 90er Jahren ist auch bekannt,
dass die meisten Kinder mit Down-Syn-
drom weniger gut sehen konnen als ande-
re Menschen. Sie sehen alles weniger scharf
(61), weniger farbintensiv (62) und weniger
kontrastreich (63). Auflerdem entwickeln
auflergewohnlich viele schon in jungen bis
mittleren Jahren einen grauen Star (64).

Oder Forscher an der Stanford Univer-
sitat haben letztes Jahr entdeckt, dass eine
nur minimal erh6hte Produktion des Ge-
hirnbotenstoffs GABA die Geddchtnis- und
Lernfunktionen von Menschen mit Down-
Syndrom erheblich beeintrachtigt (38). Das
alles entspricht nicht dem, was wir ibli-
cherweise unter Gesundheit verstehen.

Die medizinische Down-Syndrom-For-
schung hat in den letzten ca. zehn Jahren
eine erhebliche Dynamik entwickelt und so
stellt sich die berechtigte Frage, ob es auch
von Seiten der Wissenschaft her Argumente
gibt, die fir TNI sprechen.

Im Jahr 1999 wurde in den USA eine wis-
senschaftliche Studie veréffentlicht, die
ziemliches Aufsehen erregte. Es handelt
sich um die ,Schoenthaler-Vitamin- und
IQ-Studie®, nach dem gleichnamigen For-
scher, Stephen Schoenthaler, der sie durch-
gefiihrt hat. Eigentlich war es eine Metaana-
lyse, das heif3t, er hat 13 schon bestehende
Doppelblind-Studien miteinander in Zu-
sammenhang gesetzt und zusammengefasst
(65). Es ging in diesen Studien zwar nicht
um Kinder mit Down-Syndrom, aber trotz-
dem wurde eine interessante grundsatzliche
Frage geklart.

An den 13 untersuchten Studien nah-
men insgesamt 1500 Schulkinder in Ari-
zona, Kalifornien, Missouri, Oklahoma,
Belgien, England, Schottland und Wales
wie auch 276 Jugendliche in zwei ameri-
kanischen Strafanstalten teil. Bei allen die-
sen Studien schnitten die Kinder, die eine
Nahrungsergdnzung erhielten, in den non-
verbalen Intelligenztests besser ab als die
Placebo-Kontrollgruppen. Die Wahrschein-
lichkeit, dass es sich um Zufall handelt, be-
tragt 1 zu 10000. Es handelt sich also nicht
um ein Zufallsergebnis.

In den nonverbalen IQ-Tests wurden die
Gemiitsverfassung, das Gedichtnis, Auf-
merksamkeit und Augen-Hand-Koordi-
nation bewertet. Wie gesagt, die Kinder in
diesen 13 Studien hatten nicht Down-Syn-
drom. Heifst das, dass dieses Resultat sich
nicht auf Kinder mit Down-Syndrom an-
wenden ldsst? Natiirlich nicht! Denn in-
teressanterweise wiesen genau die Kin-
der in den Studien die grofiten Fortschritte
auf, deren Vitaminstatus am schlechtes-
ten war. Und genau das ist ja bei Menschen
mit Down-Syndrom der Fall. In einer recht
groflen Anzahl von Studien wurde wahrend
der letzten 30 Jahre aufgezeigt, dass Men-
schen mit Down-Syndrom unabhéngig von
ihrer Ernahrungsweise bei folgenden Mi-
krondhrstoffen Mangel aufweisen:

m Zink (66, 67, 68, 69, 70, 71, 72a, 72b),

m Selen (73, 74),

®m Vitamin A (33) und

B bestimmte Vitamine der B-Gruppe (75,
76,77,78,79).
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Gibt es auch Studien dariiber, was ge-
schieht, wenn man den Kindern diese Vita-
mine und Spurenelemente als Nahrungser-
ganzung zufiithrt? Ja, diese gibt es, und die
aktuellste wurde erst gerade im Jahr 2008 in
Singapur veréftentlicht.

Nachfolgend findet der Leser/die Leserin
eine Auswahl von TNI-Studien aufgelistet,
die in den letzten Jahren gemacht wurden.

1. Serum-Cholinesterase bei Kindern
mit Down-Syndrom vor und nach der
Verabreichung einer Nahrungs-
erganzung:

An dieser Pilot-Studie einer indischen Uni-
versitdt, die im Jahr 2008 publiziert wurde,
nahmen 40 Kinder mit Down-Syndrom teil
und als Vergleichsgruppe 40 Kinder ohne
Down-Syndrom. Wéhrend sechs Monaten
wurde der Down-Syndrom-Gruppe eine
Mischung von Vitaminen und Spurenele-
menten verabreicht. Nach sechs Monaten
hatten sich die Blutwerte der Down-Syn-
drom-Gruppe nahezu an die Werte der
Kontrollgruppe angeglichen. Gleichzeitig
wurde in Tests festgestellt, dass die kogni-
tiven Fahigkeiten, die kommunikativen Fa-
higkeiten, das Gedéchtnis und die Lernfi-
higkeiten verbessert waren (80).

2. Aminosaurenprofil und oxidativer
Status bei Kindern mit Down-Syndrom
vor und nach der Behandlung mit
einem Nahrungsergdanzungsmittel:
Diese Studie wurde im Jahr 2003 an der
Universitat Palermo in Italien durchgefiihrt.
86 Kinder mit Down-Syndrom erhielten
wahrend zwolf Monaten Nutrivene-D (ein
TNI-Produkt aus den USA) zusammen mit
Fischol. Nach zwolf Monaten hatten sich
die Blutwerte der Kinder mit Down-Syn-
drom an diejenigen der Kontrollgruppe an-
gendhert (81).

3. Gezielte Intervention mit Nahrungs-
erganzung (TNI) bei der Behandlung
von Kindern und Erwachsenen mit
Down-Syndrom:

In dieser Studie wurden in einer amerika-
nischen Arztpraxis unter kinderérztlicher
Begleitung 113 Kinder mit Down-Syndrom
mit dem TNI-Produkt Nutrivene-D behan-
delt. Das Korperwachstum der Kinder stieg
um durchschnittlich 14 Perzentilen. Die In-
fektanfalligkeit nahm deutlich ab, wahrend
parallel dazu die weiflen Blutkorperchen an
Zahl zunahmen. Es waren bemerkenswerte
Entwicklungsverbesserungen bei Sprache,
Motorik und kognitiver Wahrnehmung zu
verzeichnen (82). =
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4. Frithforderung bei Down-Syndrom:
Der Effekt von Antioxidantien:

An dieser agyptischen Studie nahmen 60
Kinder mit Down-Syndrom teil. Davon
wurden 20 Kinder wiahrend eines Jahres mit
dem TNI-Produkt Nutrivene-D behandelt.
Im Vergleich zur Kontrollgruppe wurde
eine auffillige Abnahme aller Infektionen
festgestellt, speziell bei Atemwegs- und Mit-
telohrentziindungen. Die Autoren bemerk-
ten auflerdem im Vergleich zur Kontroll-
gruppe eine auffillige Verbesserung bei der
kognitiven und grobmotorischen Entwick-
lung und beim Wachstum (83).

5.Targeted Nutritional Intervention
(TNI) bei Kindern mit Down-Syndrom:
In dieser Studie eines deutschen Kinder-
arztes wurde eine Gruppe von 38 Kindern
mit Down-Syndrom mit dem TNI-Produkt
Nutrivene-D wihrend 21 Monaten behan-
delt. Anschlieffend wurde diese Gruppe mit
der Down-Syndrom-Kontrollgruppe ohne
TNI, ebenfalls aus 38 Personen bestehend,
verglichen, und dies waren die Resultate:
deutliche Reduktion der Infektanfilligkeit,
beschleunigtes Wachstum und beschleu-
nigte motorische Entwicklung, Tendenz zu
Verbesserungen im entwicklungsneurolo-
gischen Bereich (84).

6. Programmierter Zelltod und erhohte
Produktion von Freien Sauerstoff-
radikalen bei Down-Syndrom-Hirnzel-
len in vitro:

Schlief3lich findet diese Studie Erwahnung,
die eigentlich keine TNI-Studie ist, aber
eine wichtige Grundlage fiir eine Nahrungs-
erganzung bei Down-Syndrom liefert. Man
hat die Uberlebensrate von Hirnzellen von
Menschen mit und ohne Down-Syndrom
wiahrend 14 Tagen in einer Néhrlosung be-

UUWN SYNDROME
AND VITAMIN THERAPY

by Kent MacLeod

Inrwmard by Te, Aoae Faelfer MO FRO

obachtet. Die Down-Syndrom-Hirnzellen
waren nach zwei Wochen zu 60 % abge-
storben, die anderen jedoch nur zu 5 %. Die
Forscher bemerkten dazu Folgendes:

»Der Zerfall der Down-Syndrom-Hirn-
zellen wird durch die Behandlung mit An-
tioxidantien verhindert. Des Weiteren wei-
sen Down-Syndrom-Hirnzellen vor ihrem
Ableben einen drei- bis viermal héheren
Anstieg an Freien Sauerstoffradikalen in-
nerhalb der Zellen und einen erhchten Pe-
gel an Fett-Oxidation auf. Diese Resultate
weisen darauf hin, dass bei Down-Syn-
drom-Hirnzellen hinsichtlich des Stoff-
wechsels von Freien Sauerstoffradikalen
ein Defekt besteht, der die Selbstzerstérung
der Gehirnzellen auslost. Dieser Defekt
mag zur geistigen Behinderung in frithen
Lebensjahren beitragen und bei Erwachse-
nen den Ausbruch von Alzheimer begiin-
stigen. (28)

Es gibt zwei Firmen, die TNI-Produkte an-

bieten:

m eine in den USA (www.nutrivene.com),

m cine weitere in Kanada (www.
nutrichem.com).

Der Einfachheit halber wird im Fol-
genden das gangigste Produkt besprochen,
Nutrivene-D (USA), das teilweise auch in
den erwihnten Studien verwendet wurde
(85).

Die Herstellerfirma heif3t Nutrivene und
ist eine Tochtergesellschaft von Internati-
onal Nutrition, Inc. mit Sitz in Maryland,
USA. Der Geschaftsfithrer, Robert M. Pu-
gaczewski, ist selbst auch Vater einer klei-
nen Tochter mit Down-Syndrom.
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Die genaue Zusammensetzung des Pra-
parats wird vom wissenschaftlichen Beirat
der Trisomie-21-Forschungsstiftung (Tri-
somy 21 Research Foundation) kontrolliert,
einer Non-Profit-Organisation in Virgi-
nia Beach, USA, die zum Zweck der Erfor-
schung von neuen Therapiemdglichkeiten
fiir Menschen mit Down-Syndrom gegriin-
det wurde. Dieser wissenschaftliche Beirat
setzt sich zusammen aus 16 Personen, un-
ter ihnen drei Kinderdrzte aus den USA,
Deutschland und Italien. Président ist ei-
ner der Kinderérzte, Dr. Lawrence Leicht-
man aus Virginia Beach, USA. Er ist auch
Genetiker und Down-Syndrom-Spezialist.
Vizeprisidentin ist Professorin Jill James
vom FDA, der US Food and Drug Adminis-
tration. Das FDA ist die Arzneimittelzulas-
sungsbehorde der Vereinigten Staaten und
ist dem US-Gesundheitsministerium un-
terstellt. Gegenwirtig ist das Spezialgebiet
von Prof. James die Erforschung der Ursa-
chen von Autismus, und sie ist auflerdem
diejenige Forscherin, die den Zusammen-
hang entdeckt hat zwischen dem gestor-
ten miitterlichen Folsdurestoffwechsel und
dem Risiko, ein Kind mit Down-Syndrom
zu bekommen. Die iibrigen Mitglieder sind
Wissenschaftler, Toxikologen und Bioche-
miker. Diese Gruppe trifft sich in der Regel
einmal pro Jahr, um neue wissenschaftliche
Erkenntnisse iiber das Down-Syndrom und
allfillige sich daraus ergebende Anpas-
sungen des TNI-Behandlungsprotokolls zu
besprechen. Die letzte Anpassung wurde im
Jahr 2010 beschlossen, als Curcumin in das
Protokoll integriert wurde (86).

Die Trisomie-21-Forschungsstiftung ga-
rantiert fiir die hohe Qualitat des Produktes.




Nebenwirkungen sind sehr selten. Klein-
kinder, die an der Gastroosophagalen Re-
fluxkrankheit (GERD) leiden, vertragen
manchmal die Verdauungsenzyme nicht,
die bei manchen TNI-Produkten einen se-
paraten Bestandteil bilden. Der Reflux kann
dann unter Umstanden verschlimmert wer-
den, und in diesem Fall lautet die Emp-
fehlung, besser ganz auf die Enzyme zu
verzichten. FallsdieReflux-Problematik wei-
terbestehen bleibt, kann beim Hersteller
eine sogenannte ,Reflux-Version® bestellt
werden, in der die Vitamin-C-Dosis her-
abgesetzt ist und auch die pflanzlichen En-
zyme Bromelain und Papain vollstindig
entfernt wurden.

In ganz seltenen Féllen wurde schon von
voriibergehenden Durchschlafstérungen,
erhohter motorischer Aktivitit oder auch
kurzfristigen Verdauungsstorungen be-
richtet. Diese Nebenwirkungen sind jedoch
sehr selten, immer von voriibergehender
Natur und verschwinden mit einer Dosis-
reduktion oder nétigenfalls mit dem Abset-
zen der Nahrungserganzung.

Idealerweise wird die Stoffwechselthera-
pie TNI mit drztlicher Begleitung durchge-
fithrt. Einige Arzte empfehlen halbjihrliche
oder jahrliche Bluttests, um die Zusam-
mensetzung des TNI-Praparates genau auf
den Patienten/die Patientin abzustimmen.
Oftmals ist dies jedoch schwierig, da es nur
eine Handvoll Arzte gibt, die sich mit der
Therapie auskennen, und daher entschei-
den sich viele Eltern, die betreffenden Nah-
rungserganzungsprodukte auf eigene Faust
anzuwenden.

Es gilt auch zu bedenken, dass die Kos-
ten fiir die Bluttests in der Regel nicht von
den Kassen gedeckt werden, was zu erheb-
lichen finanziellen Mehrbelastungen fiih-
ren kann. Auch sind die aufgrund von Blut-
tests individuell angepassten Mischungen
erheblich teurer als die im Handel erhalt-
lichen Prdparate. Andererseits muss aber
in diesem Zusammenhang betont werden,
dass die Einnahme eines TNI-Produktes —
fiir Kinder jeden Alters — als unbedenklich
anzusehen ist.

Obwohl es verschiedene TNI-Produkte
gibt, wird nachfolgend der Einfachheit hal-
ber ausschliefllich auf Nutrivene-D Bezug
genommen (Alternativprodukt: MSB-Plus

von www.nutrichem.com).

Die Bestelladresse fiir Europa ist:
www.specialhealthstore.co.uk

fir USA: www.nutrivene.com
Kontaktadresse:

Europa: info@specialhealthstore.co.uk
USA: ask@nutrivene.com

Kosten fiir Nutrivene-D (komplettes Pro-
gramm mit der Nachtformel und den Enzy-
men inkl. Versand/Stand 2010): Euro 64.-
Ein komplettes Programm reicht fiir ein
Kind mit Kérpergewicht von:

m 10-18 kg/2,4 g/Tag fiir 65 Tage

m 19-27 kg/3,6 g/Tag fiir 43 Tage

m 28-36 kg/5,6 g/Tag fiir 28 Tage

Zusitzlich zu Nutrivene-D kommen
noch ein Fischol-Produkt, ein Probiotikum,
Curcumin, Vitamin D und - ab drei Jah-
ren - Ginkgo Biloba hinzu. Generell lasst
sich sagen, dass auch diese Produkte besser
nicht in der Schweiz, sondern in den USA
oder GrofSbritannien bestellt werden soll-
ten, da die Auswahl dort in der Regel un-
gleich grofler ist und die Preise um einiges
moderater sind als im deutschsprachigen
Raum.

Qualitativ gute Fischol-Produkte sind
gegenwirtig beispielsweise folgende Mar-
ken: Carlson, Healthspan, Neuromins, Nor-
dic Naturals. Zu beachten gilt jeweils die
Angabe tiber den Reinheitsgrad des Pro-
duktes (frei von Schwermetallen?), iiber
den geniigend hohen Gehalt an DHA (Do-
cosahexaensdaure) und EPA (Eicosapen-
taensdure) etc. Seit einiger Zeit sind auch
aromatisierte Produkte im Handel, die ge-
schmacklich an die Bediirfnisse von Kin-
dern angepasst sind.

Im Falle von Ginkgo-Biloba-Produkten
sollte ausschliefllich das standardisierte
Ginkgo-Spezialextrakt EGb 761 verwendet
werden, wie etwa Tebonin (Schwabe) oder
Ginkgold (Nature’s Way), da nur fiir diese
Produkte verléssliche wissenschaftliche Un-
tersuchungen existieren. Aulerdem betrégt
ihr Anteil an toxischer Ginkgolsdure we-
niger als 5 ppm und der Mindestanteil an
Bilobalid, dem im Tierversuch bei Mausen
mit Down-Syndrom wirksamen Bestand-
teil, zwischen 2,6 bis 3,2 %, was bei anderen
Produkten nicht garantiert werden kann.
Ginkgo Biloba ist erst fiir Kinder ab drei
Jahren empfohlen, da es fiir jiingere Kinder
bisher (Stand 2010) keine Erfahrungen zur
Vertraglichkeit gibt.

Curcumin: Hier gilt die Empfehlung,
ausschliefllich Longvida Curcumin zu ver-
wenden (gleiche Bestelladresse).

Zusitzliches Vitamin D: Kann in der Re-
gel in jeder Apotheke gekauft werden.
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Referenzen:

Alle Quellenangaben finden Sie unter:
http://www.insieme21.ch/typo21/fileadmin/
user_upload/downloads/TNI_2010.pdf

Internet:
Dr. Matthias Gelb, Kinderarzt, Karlsruhe, Deutsch-
land: www.kinderarzt-bretten.de

Dr. Lawrence Leichtman, Kinderarzt & Genetiker,
Virginia Beach, USA: www.lleichtman.org

Elternforen im Internet
Kontakt mit TNI-erfahrenen Eltern:

USA (mit Teilnahme von Dr. Leichtman):
http://groups.yahoo.com/group/DSTNI/

GrofB3britannien:
http://groups.yahoo.com/group/DSRF/

Deutschsprachiger Raum:
http://de.groups.yahoo.com/group/TNI_DS/

Blicher:

Kent MacLeod:,Down Syndrome and Vitamin
Therapy - Unlocking the Secrets of Improved
Health, Behaviour and Intelligence’, Kemanso
Publishing Inc., Canada 2003, ISBN 0-9734337-0-1

Patrick Holford:,Optimale Erndhrung fiir die Psy-
che’, Hadecke Verlag, 2004, ISBN 978-3-9501946-
1-6

Andreas Jopp:,Risikofaktor Vitaminmangel.
Entstehung - Auswirkung - Vermeidung®, Karl
F. Haug Fachbuchverlag, 2002, ISBN-13: 978-
3830420217
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zaubereinmalelns.de

Lernmaterialien im
Zaubereinmaleins

TEXT: MICHAELA HILGNER

Immer mehr Schiler mit Down-Syndrom lernen im Gemeinsamen
Unterricht. Dabei kommt haufig die Frage auf, wie Differenzierung
gelingt und welche Materialien fir die Kinder geeignet sind. An-
sprechend sollen sie sein, Motivation wecken, zur Selbsttatigkeit
anregen und vieles mehr. In dieser Ausgabe von Leben mit Down-
Syndrom stellen wir lhnen das Material des Zaubereinmaleins vor.

A uf der Seite Zaubereinmaleins (www.
zaubereinmaleins.de) stellt Susanne
Schifer, eine sehr engagierte Grundschul-
lehrerin, selbst erarbeitetes, fantasievolles,
abwechslungsreiches und wunderschones
Material fiir den Unterrichtsgebrauch zur
Verfiigung. Die Materialien richten sich
nicht einfach nach bestimmten Lehrpla-
nen und sind auch nicht nach Klassenstu-
fen sortiert, sondern decken vielfiltige un-
terrichtsbezogene Bereiche ab. Auch die
Forderung von Graphomotorik, Sprache,
Wahrnehmung und Konzentration werden
einbezogen. Jahreszeitliche Themen findet
man in unterschiedlicher Aufbereitung so-
wie ein paar komplett ausgearbeitete Lern-
werkstitten. Fiir Susanne Schifer ist es un-
ter anderem wichtig, dass die Materialien
sinnvoll in den Unterricht integriert wer-
den kénnen und dass der Einsatz unkom-
pliziert und vor allem differenziert moglich
ist. Dabei legt sie viel Wert auf ein anspre-
chendes, é&sthetisches und gut struktu-
riertes Layout. Die Materialien orientieren
sich zum Teil an der Montessori-Padago-
gik, sind besonders fiir die Freiarbeit geeig-
net, kénnen aber auch zur Differenzierung
und in der Einzelférderung eingesetzt wer-
den. Dabei ist der Einsatz keineswegs nur
auf die Grundschule beschrankt, sondern
bietet sich auch fiir Schiiler ab der fiinften
Klasse an.

An dieser Stelle soll ein kleiner Einblick
in die Vielzahl von Materialien gegeben
werden:

trolle erfolgt durch Umdrehen der Schach-
tel. Es gibt je ca. 50 Lesedosen fiir Verben
und fiir Nomen.

® Das Erkennen und Legen einfacher Bild-
folgen kann man mit Legekdrtchen, die
zum Ausdruck und Laminieren bereitste-
hen, tiben.

b yr>]
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® Ubungen zur Graphomotorik bzw.
Schwungiibungen gibt es als Zaubermini —
ein kleines Heft in DIN A5.

% Nuchspurv und Schwungiibungen
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® Das Schreiben kleiner Sitze kann mit Hil-
fe der witzig gestalteten Abschreibkarteien
gelibt werden. Die Karteien sind in Druck-
schrift und verschiedenen Schreibschriften
vorhanden. Das Kind erarbeitet sich beim
Abschreiben ein eigenes Heft (Zaubermini).

Auch sim Schweem gl
Mo euh gane
FrLddE
Keem Solfuvein adefid
Ahokralfiaris

e se—

® In den Lesedosen, die einiges an Bastel-
arbeit bedurfen, befinden sich die Buchsta-
ben fiir ein Wort, das auf der Vorderseite
der Lesedose verbildlicht ist. Mit den Buch-
staben wird das Wort gelegt. Die Selbstkon-
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® Vielfiltige und differenzierte Leseanldsse
bieten sich durch Lesezuordnungskarten.

{H'IM'IHI!H-I‘HMH
doch iatuichiich seine Zuhps

-nlpum

i worwnsd

Der Igel streckt die
Zunge heraus,

® Ein Material zu den Pripositionen eig-
net sich auch fiir Ubungen zur Raum-Lage-
Wahrnehmung und erlaubt den Bezug zum
Wortarten-Material von M. Montessori.

Die Kotze sitzt "-I"

Fluss.



® Der Flexible Wandkalender besteht
aus vier Jahreszeitenbildern, den Jahres-
zeitennamen, den Monatsnamen, den
Wochentagen, den einzelnen Daten so-
wie Pfeilbildern zu ,heute®, ,morgen’,
»ibermorgen®, ,gestern® und ,vorge-
stern®. Der Kalender eignet sich als Ma-
terial fiir den Klassenraum, kann aber
auch am Arbeitsplatz eingesetzt werden.
Ein weiteres Material widmet sich
ausfiihrlich den einzelnen Monaten.

® Steckbriefe und Ritsel zu geome-
trischen Korpern orientieren sich stark
an der Arbeit mit Montessori-Material.

Der Wirfel

Alle Kanten eines
Wiirfels
sind gleich lang.
Alle Flachen sind
Quadrate und
deckungsgleich.

Einige Dateien stehen kostenlos zur Ver-
fiigung. Zugriff auf alle Materialien er-
hélt man als angemeldeter User. Fiir die
Anmeldung beteiligt man sich einmalig
mit einem angemessenen Betrag an den
Kosten, die mit der Zaubereinmaleins-
Seite verbunden sind. Danach kann man
die Materialien problemlos ausdrucken
und bei Bedarf laminieren und fiir den
Unterricht vorbereiten. Der Aufwand
lohnt sich. m

FORDERUNG

Lernsoftware GUT 1 flir
Schiiler mit DS ...

Erste Versuche, Schiiler und auch junge Erwachse-
ne an eine Lernsoftware — GUT 1 — heranzufiihren,
verliefen ungemein positiv und so soll an dieser
Stelle ein Uberblick tiber die Arbeitsweise mit dem
Material und die positiven Aspekte fiir die Forde-
rung von Menschen mit Down-Syndrom gegeben

werden.

1. LERNINHALTE

GUT 1 macht sich in der Darbietung der

Arbeit am Grundwortschatz Deutsch inso-

fern sprachwissenschaftliche Erkenntnisse

zunutze, als zunichst nur die wichtigsten

und gebriuchlichsten Worter ausgewihlt,

erlernt und bis zur sicheren Speicherung

trainiert werden. So wurden fiir das Pro-

gramm die fehlertrichtigsten Worter in

drei Wortschatzpakete gegliedert:

m schwierige Worter 1 (100 héufig vor-
kommende fehlertrachtige Worter)

m schwierige Worter 2 (100 noch haufig
vorkommende fehlertrichtige Worter)

m schwierige Worter 3 (100 etwas sel-
tenere fehlertrachtige Worter)

Bereits die 100 hdufigsten Worter de-
cken bei Grundschiilern tiber 50 % aller
laufenden Texte ab und wer sie beherrscht,
kann schon die Halfte dessen, was er dau-
ernd bendtigt, richtig schreiben. Dariiber
hinaus machen die 400 hiufigsten Grund-
formen bereits 80 Prozent des von den
Schiilern bendtigten Sprachmaterials aus
und decken den Bereich des Grundwort-
schatzes der Klassen 3 bis 5 ab. Durch das
Beherrschen dieser Worter lassen sich die
Fehlerzahlen in relativ kurzer Zeit erheblich
reduzieren. Fehlertrachtige Worter werden
nicht tiber komplizierte Regeln gelernt; hier
ist ein Lernen der einzelnen Worter schnel-
ler und erfolgreicher.

Eine wichtige Grundlage des Lernens
ist dabei das Wiederholen, und zwar das
Wiederholen bis zur sicheren Speicherung
im Langzeitgedichtnis. Die Methode von
GUT ist sehr lernokonomisch. Nicht an ei-
ner grofen Liste von Wortern wird gear-
beitet, sondern der individuell nicht be-
herrschte Teil wird gelernt. Dieser Teil wird
so lange getibt, bis er sicher beherrscht wird.

2. DER GRUNDWORTSCHATZ

Der Grundwortschatz nun bildet die Basis
und auf ihm als Grundlage aufbauend er-

folgt ein Transfer. Denn wird dieser sicher
beherrscht, konnen die erlernten Schreib-
weisen auf einen wesentlich erweiterten
Wortschatz iibertragen werden.

Beispiel: Durch das Beherrschen des
Wortstammes ,,fahr“ kénnen auch die ver-
wandten Worter orthographisch richtig mit
»h“ geschrieben werden.

So bildet sich aus den Wortern des
Grundwortschatzes schnell ein Vielfaches
an orthographisch beherrschten Wortern.
GUT 1 enthilt eine ganze Reihe an Wort-
schétzen, deren Auswahl entsprechend dem
Alter und Leistungsstand erfolgen muss.
Lehrer und/oder Eltern sollten unbedingt
durch eine Voreinstellung entscheiden, wel-
che Wortschitze dem Schiiler aktuell zur
Verfiigung stehen.

Sehr wichtig ist ferner die Beachtung der
Ahnlichkeitshemmung. Ahnliche Lernin-
halte sollten nicht zu gleicher Zeit gelernt
werden, da es sonst zu gegenseitigen Be-
eintrachtigungen kommt. Fiir eine langfris-
tige Speicherung sind weiter eine Wieder-
holung und eine Kontrolle nach lingeren
Zeitabstanden erforderlich, denn es ist lern-
psychologisch nicht sinnvoll, die Worter
an einem Tage fiinfmal hintereinander zu
schreiben. So wird durch zeitlich versetzte
Wiederholungen und Kontrollen die Spei-
cherung im Langzeitgedéchtnis gesichert.

Dies lasst sich direkt beim Lernen be-
obachten, denn die Worter wandern von
der Schatzkiste tiber die Kangurus bis ins
Baumhaus. In der Schatzkiste befinden sich
alle Worter des gewéhlten Wortschatzes, die
noch nicht dran waren, in den Beuteln der
Kéngurus sind die Worter, die gerade ge-
lernt werden, und die gesichert erlernten
Worter werden schliefflich in der person-
lichen Schatzkiste im Baumbhaus gespei-
chert. Zur Kontrolle des Lernfortschritts
wihrend der Arbeit lassen sich der Inhalt
der Schatzkiste und der Beutel der Kingu-
rus anzeigen. =
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Mit der Lernsoftware sollen die Grund-
lagen so intensiv geiibt werden, dass auch
rechtschreibschwache Schiilern sie sicher
speichern konnen. Die Erreichbarkeit kon-
kreter und erreichbarer Ziele steht hierbei
im Mittelpunkt, sodass der grofle und un-
bezwinglich scheinende ,,Berg Rechtschrei-
bung® in ,kleine Hiigel“ zerlegt wird, die
sich durchaus iiberwinden und das Lern-

pensum im Trainingsprogramm immer
iberschaubar erscheinen lassen.

4. LERNABLAUF

Die GUT 1-Lernwelt

Die Worter werden eingebunden in einem
vollstindigen Satz, wobei das zu lernende
Wort nicht angezeigt wird. Der Computer
diktiert den ganzen Satz, der Schiiler erkennt
und schreibt das fehlende Wort. Bei rich-
tiger Schreibung wird durch erneutes Drii-
cken der Eingabetaste oder durch Klicken
auf den Pfeil der nichste Satz eingeblen-
det. Richtig geschriebene Worter wandern
immer - nach dem Zettelkastenprinzip -
nach rechts in Richtung Baumhaus. Neue
Worter, die im gewahlten Wortschatz noch
nicht behandelt wurden, kommen aus der
Schatzkiste und wandern nach richtiger
Schreibung in den Beutel des zweiten Kan-
gurus von rechts. Bei der nachsten Richtig-
schreibung kommen sie zum rechten Kéan-
guru, bei der dritten Richtigschreibung in
die Schatzkiste im Baumhaus.

Der Lernfortschritt lisst sich direkt beim
Lernen beobachten. Wurde ein Wort falsch
geschrieben, so wird es abgeblendet und
die richtige Schreibung erscheint in gro-
Ber Schrift. Das Wort muss nun richtig ge-
schrieben werden.

Nach falscher Schreibung kommen die
Worter immer in den Beutel des ganz links
stehenden Kiangurus, ganz gleich, wo sie
vorher waren.

Neue Worter miissen also insgesamt
dreimal in Folge richtig geschrieben wer-
den, bevor sie als gelernt gelten. Schon be-
handelte Worter, die wegen einer vorange-
gangenen Falschschreibung im Beutel eines
links stehenden Kéngurus sind, wandern
bei jetzt richtiger Schreibung von Kanguru
zu Kanguru nach rechts in Richtung Baum-
haus. Alle Worter, die ganz gelernt wurden,
wandern ins Baumhaus und werden dort in
der personlichen Schatzkiste des Schiilers
gesammelt.

So wird durch zeitlich versetzte Wieder-
holungen und Kontrollen die Speicherung
im Langzeitgedachtnis gesichert.

Wurden in einem Wortschatz alle Wor-
ter entsprechend den Bedingungen des
Programms geiibt, kann es vorkommen,
dass am jeweiligen Tag keine Worter mehr
zu lernen sind und erst am néchsten oder
in einigen Tagen wieder Worter drankom-
men. In diesem Fall meldet der Papagei:
»Fir heute hast du in diesem Wortschatz al-
les getibt. Wihle einen anderen!“ Das Pro-
gramm geht dann zur Wortschatzauswahl
zuriick und es konnte dann in einem ande-
ren Wortschatz weitergeiibt werden.

Durch Klicken auf das Fragezeichen und
auf die passenden Sprechblasen konnen die
Schiiler eine altersgemdfle Erklirung der
Programmbedienung erhalten, auch kon-
nen die diktierten Sitze durch Klicken auf
das Ohr beliebig oft angehort werden.

Durch einen Klick auf das Auge erscheint
die optische Hilfe. Im Programm sind wei-
terhin drei verschiedene Hilfestufen wahl-
bar, um damit den individuellen Kompe-
tenzen des Schiilers gerecht zu werden.

Ein Punktesystem belohnt die richtige
Schreibung der Worter und mit jedem rich-
tig geschriebenen Wort kommt die Strick-
leiter vom Baumbhaus her weiter herunter.
Der Schiiler kann schlief3lich ins Baumhaus
sKklettern“ und begegnet hier dem Koala-
béren als seinem Partner.

Zuerst gruflt der Bér freundlich, dar-
auf erkldrt er alles: Im Baumhaus kann
der Schiiler seine erworbenen Punkte und
Wortschitze kontrollieren, kann mit ihnen
das Baumhaus einrichten und schlieSlich
Urkunden, Poster und Bastelbogen aus-
drucken. Die Einrichtungsgegenstinde und
ihre ,,Preise“ sind in einem Buch, das im
Baumhaus steht, verzeichnet.

Im ,GUT 1-Warenkatalog“ konnen
Wiinsche fir das Baumhaus erfiillt wer-
den. Durch Klicken auf den Punktezettel an
der Wand werden die erworbenen Punkte
grof3 angezeigt. Diese Punkte sind jedoch
bei GUT 1 kein Selbstzweck, vielmehr er-
zeugt die nicht fassbare Software reale Ge-
genstdnde, mit denen der Schiiler etwas da-
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mit anfangen kann und durch die der Bezug
zum Programm und zum Lernen aufrecht-
erhalten wird. Nach eifrigem Lernen wird
es im Baumhaus also zunehmend gemiit-
licher.

GUT 1 sammelt so die gelernten ,,Schat-
ze“ in der Schatzkiste im Baumhaus und die
Wortschdtze werden somit als etwas Wert-
volles dargestellt. Durchgehend werden
dem Schiiler seine Erfolge gezeigt und so
wird Rechtschreibung als lernbar erfahren.
Schliefilich, wenn ein Wortschatz fertig ge-
lernt wurde, erfolgt die Belohnung mit ei-
ner représentativen Urkunde.

Neben dem Einrichten ist das Ausdru-
cken von Postern moglich. Das Lernbild
und das Baumbhaus lassen sich Stiick fir
Stiick ausdrucken. Als spezielles Lob fiir
eifriges Lernen konnen Bastelbogen ausge-
druckt werden. Durch Ausschneiden, Fal-
ten und Kleben lisst sich daraus z.B. das
Baumbhaus, die Schatzkiste oder ein Kéngu-
ru nachbauen. Die wichtigsten Gegenstin-
de und die Tiere von GUT 1 stehen dann
real auf dem Tisch des Schiilers.

5. GUT 1 FUR SCHULER MIT DOWN-
SYNDROM

Faktoren, die systematisches Lernen
verhindern

Der Spracherwerb bei Kindern mit Down-
Syndrom ist einer jener Problembereiche, in
denen zum einen frithe Entwicklungsriick-
stinde, zum anderen die bekannten Pro-
bleme der auditiven Rezeption und der Hor-
verarbeitung grofle Schwierigkeiten und im
Zusammenhang damit zeitliche und quanti-
tative Lerndefizite bewirken. Zum anderen
verfiigen diese Kinder jedoch iiber deutliche
Stérken im visuellen Bereich. Die Arbeit mit
und am Grundwortschatz bedeutet fiir sie
alle eine wichtige Moglichkeit, sprachliche
Kompetenzen zu erwerben. Hat also das
Kind die Lesefahigkeit erworben, beginnt in
der Regel die Arbeit mit allerlei Karten- und
sonstigen Materialien - denen allerdings
in der Darbietung des gesamten Lernstoffs
durchaus quantitative Grenzen gesetzt sind
— oder es wird in Heften gearbeitet.

Und schon kommt fiir Kinder mit Down-
Syndrom ein weiterer Problembereich in den
Blick - die motorischen Probleme des Schrei-
bens, das sich fiir diese Kinder durchaus an-
strengend gestaltet, meist zusitzlich beglei-
tet von Wahrnehmungsproblemen, die den
Schreibprozess weiter erschweren. Dariiber
hinaus bewirken die bei Kindern mit Down-
Syndrom {iblichen Vermeidungsstrategien
solch anstrengenden Tatigkeiten gegen-
iiber das Thre, ndmlich Unlust, Langsamkeit
im giinstigsten, Bockigkeit und Ablehnung



der Aufgabe im ungiinstigsten Fall. All die-
se Faktoren zusammen bewirken ein zihes
Ringen um den Spracherwerb mit dem Er-
gebnis, dass kaum systematisches Lernen
erfolgt, dass Wissensinseln ohne Verkniip-
fungen nebeneinander entstehen und kaum
mit der notwendigen Ubungsdichte ein
wirklicher ,Wortschatz* als Sprachbasis er-
arbeitet werden kann.

Arbeiten am Computer - spannungsfrei
und ohne Leistungsdruck

Was lag nun néher, als mit diesen Kindern
die Arbeit mit einer Computersoftware zu
erproben, und die Erfahrungen damit ge-
stalteten sich iiberaus positiv. Diese Kinder
- wie alle anderen Kinder auch - sind fas-
ziniert vom Medium Computer, das im Le-
ben der Erwachsenen und anderer, grof3erer
Kinder eine {iberaus wichtige Rolle spielt -
was sie taglich in ihrer unmittelbaren Um-
gebung beobachten konnen.

Nun diirfen auch sie dieses Gerdt be-
nutzen und plotzlich ist Lernen nicht mehr
mithsam, sondern es macht Spafi, in eine
virtuelle Welt einzutauchen, in der Fi-
guren wie ein Papagei, finf lustige Kidngu-
rus und ein Koalabdr den Schiller auf sei-
nem Lernweg begleiten. Die nicht fassbare
Software erzeugt ,reale” Gegenstinde und
»Personen’, mit denen der Schiiler sich ver-
bunden fiihlt und durch die der Bezug zum
Programm und zum Lernen aufrechterhal-
ten wird. Das Kind taucht ein in diese Lern-
welt, ausgeblendet sind die tblichen Un-
terrichtssituationen, die praktisch immer
- vor allem im Falle von Einzelintegration
- die Erfahrung eigener Unzuldnglichkeit
im Vergleich zu den immer und in allen Fa-
chern leistungsstirkeren Schiilern beinhal-
tet.

Denn schon in einem Alter, in dem der-
artige Situationen mit ihren negativen Aus-
wirkungen noch gar nicht gegeben sein kon-
nen - namlich den ersten Lebensmonaten -,
zeigen gerade Down-Syndrom-Kinder (wie
eine Studie belegt, Deborah J. Fidler, Zs. Le-
ben mit DS, Nr. 49, Mai 2005), Vermeidungs-
strategien und Ausweichverhalten neuen
oder intellektuell herausfordernden Situati-
onen gegeniiber. Umso wichtiger ist es dar-
um, so oft wie moglich Lernsituationen fiir
diese Kinder zu schaffen, die spannungsfrei,
spielerisch und ohne permanent systemim-
manenten Leistungsdruck, ohne Insuffizi-
enzerfahrungen und die damit verbundene
Beschdmung erlebt werden.

Selbststiandig Fehler entdecken und
korigieren

Wenn die Arbeit im System gelingt, gibt es
Lob, immer wieder auditiv von den Figuren

des Programms formuliert, und daneben
durch das Punktesystem. Unterlduft ein
Fehler, so kann das Kind sich selbst — ohne
Beistand eines Erwachsenen - helfen, weil
es schnell das System der Berichtigung ver-
standen hat. Gleichzeitig ist das Erkennen
des Fehlers aus dem Vergleich des korrekt
und des falsch geschriebenen Wortes eine
Leistung, die Lesevermogen und optische
Diskriminierungsfahigkeit schult. Dazu
werden optische und akustische Hilfen ge-
boten. Schnell wird auch verstanden, dass
nur Weiterarbeit Fortschritt bringt, dass,
wenn der Fehler nicht berichtigt wird, das
System quasi zum Stillstand kommt. Wo im
ganzen schulischen Bereich ist es Kindern
mit Down-Syndrom mdglich, solche Erfah-
rungen selbststandiger Arbeit zu machen?
Sind der Aufbau des Systems und die Art
der Aufgabenstellung, die in allen Grund-
wortschdtzen des Systems gleich bleibt,
einmal begriffen, erlebt das Kind schnell
Fortschritte auch in einer immer besseren
Beherrschung der Tastatur.

Viele Wiederholungen werden mit
Ausdauer und Freude durchgefiihrt

So zeigt sich auch sehr schnell, dass die
Empfehlung des Herstellers, Regelkinder
nicht langer als eine halbe Stunde mit dem
Material arbeiten zu lassen, fiir Kinder mit
Down-Syndrom kaum Geltung hat: Arbei-
ten sie doch konzentriert und ohne zu er-
milden bis zu einer Stunde und mehr. Fiir
sie gilt es ja auch nicht wie fiir Regelkinder,
die Schreibung unbekannter Worter zu er-
lernen, sondern es geht fiir sie vor allem
um den Spracherwerb im Allgemeinen
durch Kennenlernen von Wortern. Da die-
se in ganzen Sitzen dargeboten werden, er-
schlief3t sich selbsterkldrend die Bedeutung
der einzelnen Worter aus dem Satzzusam-
menhang. Da weiterhin im visuellen Be-
reich bei Kindern mit Down-Syndrom gute
bis sehr gute Lernkompetenzen vorhanden
sind, kommt GUT 1 diesen Stirken durch
die visuelle Darbietung des Lernstoffs ent-
gegen, verkniipft sie jedoch stets auch mit
auditiven Informationen, sodass beide Auf-
nahmekanile trainiert werden.

Gleichzeitig wird durch diese Beispiele
korrekter Satzbau vermittelt und so ist auch
die Beobachtung zu erklaren, warum El-
tern nach einigen Wochen Arbeit mit GUT
1 eine deutliche Verbesserung der Sprache
ihres Kindes in Bezug auf diesen wahrneh-
men koénnen. Die lernpsychologisch und
in besonderer Weise auch fiir Kinder mit
Down-Syndrom notwendigen Wiederho-
lungen werden durch die Einbettung in das
Lerngeschehen nicht als langweilig und lds-
tig erlebt. Eine wichtige und sehr motivie-
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rende Rolle spielt bei der Arbeit mit GUT 1
die Kontrolle des Lernfortschritts durch das
Anklicken der Kangurus, die die Zahl der
Worter in ihrem Beutel bekannt geben, die
Moglichkeit, diese Worterlisten immer und
immer wieder anzuschauen und sich damit
an seinen Fortschritten zu erfreuen.

Das GUT 1-Lernpensum ist in konkrete
und erreichbare Ziele gegliedert

Kinder mit Down-Syndrom lernen erfolg-
reich und effizient an konkreten Gegen-
standen, abstrakte Regeln konnen sie meist
nicht verstehen. Die Struktur von GUT 1
- die Aufgliederung des Lernpensums in
konkrete und erreichbare Ziele - kommt
diesem Bediirfnis in mehreren Punkten
entgegen. Zum einen, dass an einzelnen
Wortern gelernt wird und gerade nicht iiber
komplizierte Regeln, auch wird nur an dem
individuell nicht beherrschten Teil des Pen-
sums und nicht an Worterlisten gearbeitet
und schlieflich lisst die Uberschaubarkeit
des in kleine Einheiten aufgeteilten Lern-
pensums Vertrauen in die eigene Leistungs-
fahigkeit erwachsen.

Die GUT 1-Lernwelt entspricht dem
emotionalen Alter des Kindes

Die Lernwelt des Materials mit dem Schrei-
bort in einer urwalddhnlichen Situation,
dem Baumhaus mit seinen Belohnungs-
moglichkeiten, den begleitenden Figuren
kommt einem weiteren Bediirfnis der Kin-
der mit Down-Syndrom entgegen: Durch
entwicklungsbedingte Verzogerungen ih-
rer emotionalen Entwicklung im Vergleich
zu ihrem tatsachlichen Lebensalter ergeben
sich in ihrer Personlichkeitsstruktur bis zu
funf Jahre Unterschied zwischen emotio-
nalem und lebensaltergemaflem Entwick-
lungsstand. Schulische Materialien - fiir
Regelkinder entwickelt - berticksichtigen
natiirlich diese Tatsache nicht. Bei der Ar-
beit mit GUT 1 kann der Schiiler in eine
Fantasielernwelt eintauchen und in ihr auch
nach seinen individuellen emotionalen Ent-
wicklungsbediirfnissen leben und so Ent-
wicklungsriickstinde aufholen, auf diese
Weise weiter reifen, um dann auf den neu
erreichten Entwicklungsstufen zum Erwerb
weiterer Kompetenzen befihigt zu werden.
(Barbara Senckel, Du bist ein weiter Baum,
Miinchen 2006)

Erfolgreiches Arbeiten am Computer
hebt das, Image”

Menschen mit Down-Syndrom zeigen bei
der Arbeit mit GUT 1 so grofie Ausdauer,
Konzentration und Fleif3, dass sie damit In-
teresse, Aufmerksamkeit und sogar Bewun-
derung ihrer Mitschiiler erregen und somit
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unerwartete, iiberraschende Inklusions-
phénomene auslosen. So verdndert sich
hier die Wahrnehmung des Menschen
mit Behinderung. So steht mit einem Mal
nicht mehr vor allem die Behinderung im
Vordergrund der Wahrnehmung, sondern
ein Mensch, der zwar gewissen Einschrén-
kungen unterworfen ist, jedoch, wenn
ihm Gelegenheit dazu geboten wird, trotz
seines Handicaps erstaunliche Leistungen
vollbringt und ein vitales, unvermutetes
Interesse an Lernerfahrungen zeigt.

Um in den Begriffen der momentan
sehr aktuellen Menschenrechtsdiskussion
zu sprechen, wird dem behinderten Men-
schen damit in der Wahrnehmung seiner
Umgebung seiner Stiick Menschenwiir-
de zuriickgegeben, die er scheinbar nicht
mehr besitzt, wenn er in skurrilen Verhal-
tensweisen seine Umgebung verschreckt
und irritiert.

Disziplin, Ausdauer und Geduld werden
geiibt

Auch kénnen an den positiven Folgen der
Arbeit mit GUT 1 oder dhnlichen Arbeits-
materialien jene Erscheinungen beobach-
tet werde, die schon Maria Montessori
als Konsequenz der von ihr so benann-
ten ,,Gro-flen Arbeit“ oder der ,,Polarisa-
tion der Aufmerksamkeit“ beobachtet hat:
Disziplin, standige freudige Arbeit, weder
Ermiidung noch Erschopfung, sondern
gestilltes Bediirfnis und ein neues Be-
wusstsein um die eigene Individualitit.

Menschen mit Down-Syndrom haben
in der Regel eine geringe Frustrationsto-
leranz und grofle Schwierigkeiten, mit
Verzogerungen aller Art umzugehen. Mit
fortschreitender Arbeit im Material wer-
den auch die Hiirden zur Erreichung der
Belohnungsgegenstande hoher und gedul-
diges Warten ist angesagt. Auch hier eine
weitere Gelegenheit, psychologisch wich-
tige Kompetenzen zu erwerben.

Die Grundwortschitze decken den
Lernbereich der Klassen drei bis fiinf ab.
Fiir Schiiler mit Down-Syndrom ist je-
doch die Arbeit mit GUT 1 bis weit in den
Mittelschulbereich, ja dariiber hinaus auch
sogar bei jungen Erwachsenen zu empfeh-
len und wird gerne angenommen.

Diese Zusammenschau positiver Lern-
moglichkeiten und sichtbar erfreulicher
Ergebnisse lasst es als durchaus fraglich
erscheinen, ob mit den klassischen Lern-
materialien eine solche Effizienz erreicht
werden kann, und so ist diesem und an-
deren Lernsoftwarematerialien eine weite
Verbreitung und ein konsequenter Einsatz
nur zu wiinschen. B

EU-Projekt: Yes we can!
Mathematik und Down-Syndrom

Seit Januar 2010 ist das DS-InfoCen-
ter Partner in dem Projekt Yes we can,
das sich mit den mathematischen Fa-
higkeiten von Menschen mit Down-
Syndrom beschéftigt und durch eine
neue Methode versuchen will, die-
se zu verbessern (Bericht in LmDS 62
und 65).

teilnehmen werden. In diesem Pilot-Trai-
ning werden sie iiber die Basisfertigkeiten
mathematischer Konpetenzen bei Men-
schen mit Down-Syndrom informiert und
in die neue Methodik eingefiihrt.

Einige Wochen spiter finden in allen
Partnerldndern die ,Irain the Trainers“-
Kurse statt. In Deutschland wird der Kurs

am 24. und 25. Mérz 2011

Multi-lateral project for all EU-citizens,
selected and funded by the Grundtvig
sub-programme lifelong learming’

Liteliatg Losining Frogiamms

YES Math Emﬁtiam in Lauf st.gttﬁnden. Die
beiden in Osterreich aus-

WE Co e £ ete M"E'E’ gebildeten Trainer ver-

] C AN I O'F Peop Le with mitteln dann die Metho-
. Dowin 5,5 nalrome de an 20 weitere Personen

e - Fachleute aus dem the-

rapeutischen Bereich, aus
Frithforderstellen, Schu-
len oder Werkstitten oder
an Eltern.

Diese Multiplikatoren
werden auflerdem mit ei-
ner Lehr-DVD, mit dem
Handbuch und mit ei-
ner Materialien-Box aus-
gestattet.  Anschlieflend
werden sie regelmifiig
mindestens eine Stun-
de wochentlich von April
bis September jeweils fiinf
Kinder, Jugendliche oder
Erwachsene mit Down-
Syndrom
Die dabei gemachten Er-
fahrungen werden mit-

unterrichten.

Das ,Yes we can“-Projekt geht jetzt in die
zweite, mehr praktische Phase. Im er-
sten Projektjahr wurde die Methode, die
auf dem Konzept Rechnen mit links und
rechts beruht, auf Grund der Ergebnisse
der Bedarfsanalyse tiberarbeitet. Diese Be-
darfs-analyse wurde in den sechs Partner-
lindern (Osterreich, Deutschland, Italien,
Dénemark, Ruménien und in der Tsche-
chischen Republik) durchgefiihrt. Metho-
de, Materialien und Arbeitsideen konnten
dem dabei festgestellten Bedarf angepasst
und weiterentwickelt werden.

Ende Januar 2011 treffen sich die sechs
Projektpartner in Nirnberg und werden
das weiteres Vorgehen genau planen. Zu-
nichst findet Anfang Marz in Leoben, Os-
terreich, das Pilot-Training statt, an dem
etwa 15 Personen aus den Partnerlandern
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tels eines Fragebogens
gesammelt. Im Schluss-
bericht gibt jeder Trainer Auskunft tiber
seine Erfahrungen, Erfolge oder etwaige
Schwierigkeiten. Diese Erkenntnisse flie-
flen dann in die endgiilige Fassung des
Handbuches ein.

Inzwischen wichst die Website des
Mathematikprojekts. Die Bedarfsanalye,
das Handbuch und der Zwischenreport
stehen bereits online und sind aufler in
Englisch in den Sprachen der sechs Part-
nerlander abrufbar.

Mit eigens fiir ,,Yes we can” gestalteten
Flyern und Postern wird bei Seminaren,
Kongressen und anderen Veranstaltungen
der teilnehmenden Organisationen auf
das Projekt aufmerksam gemacht.
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K L E I N E Ko N I G E TEXT: MARITA WINDEMUTH-OSTERLOH

Die Kinstlerin Marita Windemuth-Osterloh hat ihren Masterstudiengang Bildende Kunst an der Alanus
Hochschule mit einer Reihe plastischer Portrats von Menschen mit Down-Syndrom abgeschlossen.

In ihren Installationen setzt sie sich vorwiegend mit dem psychischen Raum des Menschen auseinander.
Sie mochte damit Respekt und Verstandnis wecken fir die Problematik von Menschen, die in unserer
Gesellschaft haufig als ,AuBenseiter” abqualifiziert werden. Ihre Intention ist es, anmutige, verletzliche

Physiognomien zu gestalten, die auf ein Identitatsproblem hinweisen, und sie verzichtet dabei auf alles

Schrille und Voyeuristische.

In einem begleitenden Bericht informiert die Kiinstlerin Giber das Down-Syndrom, befasst sich mit Abbil-
dungen von Menschen mit Down-Syndrom in der Kunst und beschreibt, wie es zu diesem Projekt kam.
Ausschnitte daraus finden Sie im folgenden Artikel.

Einleitung

Die Inspiration zu meiner praktischen Di-
plomarbeit entstand rein zuféllig wéhrend
eines Praktikums im August 2003. Hinter-
grund dieses Praktikums war der gliickli-
che Umstand, dass der sozialpadagogische
Leiter des Hauses Hammerstein in Hiickes-
wagen (Bergisches Land), Christoph Kiihn-
le, der sich in seiner Diplomarbeit mit dem
Thema ,,Art Brut“ auseinandergesetzt hat-
te, gemeinsam mit der Bildhauerin Eri-
ka Windemuth mit geistig und korperlich
Behinderten ein kiinstlerisches Projekt auf
den Weg bringen wollte. Die Teilnehmer
an diesem Kunstprojekt machten dreiwo-
chige Ferien im Haus Hammerstein. Das
Haus, das direkt an der Wupper-Talsper-
re liegt, ist eine Begegnungsstitte des ,Le-
benshilfe Bildungswerk®. Haus und Atelier
der Kiinstlerin befinden sich in unmittel-
barer Nihe des Ferienheimes, sodass die
Teilnehmer, die nicht gehbehindert waren,
den Weg leicht zu Fuf§ zuricklegen konn-
ten. Die schwer Gehbehinderten wurden
mit einem Minibus zum Atelier gefahren.
Einige Teilnehmer, die nur unter schwie-
rigen Bedingungen transportfihig waren,
wurden von der Kiinstlerin im Hause Ham-
merstein betreut.

Da der Monat August sehr heif$ war und
die Teilnehmer als Alternative die Mog-
lichkeit hatten, in der Talsperre zu baden,
waren wir {iberrascht, dass sich von insge-
samt 60 Teilnehmern, die in Hammerstein
untergebracht waren, so viele, etwa dreifig
an der Zahl, fiir das kiinstlerische Arbeiten
entschieden hatten.

Diese nahmen, jeweils in grofieren
Gruppen aufgeteilt, fiir mehrere Tage ganz
freiwillig an den verschiedenen Kunstpro-
jekten der Kiinstlerin teil.

Auf jeweils vier Teilnehmer kam je ein
Betreuer. Da Stirke und Schweregrad der
Behinderungen sehr unterschiedlich wa-
ren, hitte nach meiner Beobachtung jeder
Zweite einen eigenen Betreuer gebraucht.
Man hatte nicht Augen und Hénde genug,
um jedem die notwendige Hilfe zukom-
men zu lassen. Die meisten litten unter
mehr als einer Behinderung, oder anders
gesagt, im Gefolge der geistigen Behinde-
rung hatten sich unterschiedliche Korper-
behinderungen eingestellt. Viele hatten
schwere motorische Stérungen. Bei einigen
kam eine starke Sehschwiche hinzu, bis zur
Fasterblindung. -
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Die plastischen Portrcits
sind zirka 50 Zentimeter
hoch und angefertigt aus
Terrakotta, Silikatkreide
und Wachs
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All dies ist bei der Bewertung der aus
kiinstlerischer Sicht eher bescheidenen Er-
gebnisse zu beriicksichtigen.

Die bendétigten Materialien hatte die
Kiinstlerin Erika vorher gesammelt und
zur Verfiigung gestellt. Sie hatte sich einiges
einfallen lassen, um den Teilnehmern The-
men vorschlagen zu konnen, die nicht all-
zu schwierig sind, aber doch Spafs machen.
So entstand ihre Idee, kleine Indianerzelte
bauen zu lassen. Sie lieff im Wald Zweige
suchen und daraus Gestelle bauen. Diese
wurden mit Gipsbinden umwickelt und be-
malt. Dazu wurden aus Ton kleine Indianer

modelliert, die mit buntem Federschmuck
dekoriert wurden. Dem Einfallsreichtum
waren keine Grenzen gesetzt. Einige mo-
dellierten sogar kleine Pferdchen.

Erste Begegnung mit Menschen

mit Down-Syndrom

Unter den Teilnehmern befanden sich eini-
ge Menschen mit Down-Syndrom, die fiir
mich eine ganz neue Erfahrung waren. Die
Menschen begegneten mir sehr freundlich
und liebenswiirdig. Sie waren sehr kreativ
und hatten ein ausgesprochen musisches
Talent. Sie verbreiteten eine allgemein gute
Stimmung. Erst spater konnte ich in ein-
schldgiger Literatur nachlesen, dass sie sich
tatsichlich durch diese Fahigkeiten beson-
ders auszeichnen.

Fir mich personlich brachte der Um-
gang mit den Teilnehmern ganz neue Ein-
sichten in die Welt dieser Behinderten, in
ihre Traumwelt, in die Abgehobenbheit, ja,
fiir diesen Schwebezustand zwischen Traum
und Wirklichkeit, fiir die ich sie manchmal
beneidet habe.

Historischer Uberblick
Der Symptomenkomplex des Down-Syn-
droms ist wahrscheinlich sehr alt.

Sowohl in Mexiko wie in Stidameri-
ka sind in Ton und Stein gehauene Kopfe
zu finden, die die Ziige von Menschen mit
Down-Syndrom tragen und wahrscheinlich
vor 3000 Jahren entstanden sind.

Auch im europdischen Kulturkreis gibt
es Hinweise darauf, dass Down-Syndrom
bereits seit Jahrhunderten bekannt ist. Im-
mer wieder tauchen in Bild und Plastik der-
gestalte Menschen auf, die zumindest an das
Erscheinungsbild der Trisomie 21 erinnern.

So findet sich auf einem Altarfliigel des Pas-
sionsaltars im Dom zu Aachen ein engels-
gleiches Kind mit den typischen Merkma-
len dieses Syndroms, das um 1500 nach
Christus von einem unbekannten Kiinstler
gemalt worden ist.

Der flimische Maler Jacob Jordaen
(1593-1678) zeigte eine Mutter — offenbar
die Frau des Kiinstlers — mit einem Kind
auf dem Arm, das die Physiognomie des
Down-Syndroms tragt. Schriftliche Mittei-
lungen iiber diese Symptome liegen erst seit
dem 19. Jahrhundert vor. Andere Erkran-
kungen wie Infektionskrankheiten und Er-
ndhrungsstérungen standen weit im Vor-
dergrund. Die Sduglingssterblichkeit war
sehr hoch und auch die Friihsterblichkeit
der Miitter war grof3. Hinzu kam, dass zahl-
reiche Kinder mit Down-Syndrom kurz
nach ihrer Geburt starben.

Erst 1866 tibermittelte der englische Arzt
und Psychiater John Langdon Down eine
ausfiihrliche Schilderung des Erscheinungs-
bildes, die danach @iber Jahrzehnte Giiltig-
keit behielt und heute als Erstbeschreibung
anerkannt wird. Das besondere Verdienst
Langdon Downs lag darin, die einzelnen
Merkmale dieses Syndroms als charakteri-
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stisch erkannt und zu einem Symptomen-
komplex zusammengefasst zu haben.

Die Olmec-Kultur

Die iltesten Zeugnisse fiir das Down-Syn-
drom sind Ton- und Steinfiguren aus der
Olmec-Kultur. Das Volk der Olmec lebte
vor 3000 Jahren in Mexiko und Zentral-
amerika. Die Gesichter der Figuren zeigen,
so sehen es die Entdecker Milton & Gonza-
lo (1974), die oft beschriebenen typischen
Besonderheiten des Down-Syndroms. Der
Umstand, dass Skulpturen mit diesen Ge-
sichtszligen angefertigt wurden, liefe da-
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rauf schliefSen, dass Menschen mit Down-
Syndrom bei den Olmec eine besondere
Verehrung genossen hitten. Milton & Gon-
zalo vermuten als Ursache der Verehrung
den Glauben des Olmec-Volkes, Menschen
mit Down-Syndrom seien aus der Verbin-
dung eines ménnlichen Jaguars und einer
Olmec-Frau hervorgegangen. Der Jaguar
sei vermutlich das zentrale Totem-Tier der
Olmec gewesen, das wegen seiner Stirke
und List verehrt worden sei. Diese Schluss-
folgerungen basieren auf Radierungen, die
zeigen, wie ein Jaguar sich mit einem Men-
schen vereinigt, als habe irgendeine amazo-
nenhafte Mutter den Fiirsten des Dschun-
gels an ihre Brust genommen und die Rasse
der Olmecen hervorgebracht. Moglicher-
weise baute sich ihre Gesellschaft auf die-
sem Glauben auf.

Diese Dokumente sind nicht nur wegen
ihres hohen Alters bemerkenswert, sondern
auch wegen der Einstellung, die daraus ge-
geniiber Behinderungen hervorgeht und
die ganz anders ist, als wir es aufgrund der
europdischen Geschichte mit ihren Brutali-
titen kennen.

Die Olmecen wurden als die ersten zivi-
lisierten Volker Mittelamerikas bezeichnet,



die Ersten, die eine vielschichtige Gesell-
schaft und soziale Kontrolle entwickelten
und diese dann iiberall verbreiteten.

Niemand scheint sich so recht sicher zu
sein, woher die Olmecen kamen. Mogli-
cherweise handelte es sich um eine der er-
sten Migrationswellen aus Asien oder At-
lantis. Doch niemand, der ihre in ihrer
Heimat zuriickgelassenen Denkmaler ge-
sehen hat, wird die Kraft ihrer Fantasie in
Zweifel ziehen. Riesige Kopfe, wobei allein
der Kopf auf dem Boden ruhte, fast drei
Meter hoch und bis zu 20 Tonnen schwer,
wurden aus riesigen Basaltblocken gehau-
en, die aus etwa 90 Kilometer Entfernung
herangeschaftft wurden und die Jahrhun-
derte iiberdauerten. Schon der Transport
des Materials war dhnlich schwer wie das
Heranschaffen der Steine von Stonehenge
zum Errichten des magischen Kreises.

Diese behelmten, majestitischen Kopfe
mit mongoloiden Ziigen wurden auf der
Insel La Venta, die in einer Niederung in
einem Mangrovensumpf an der Kiiste von
Tabasco liegt, gemeifielt. Sie gehorten zu
einem Komplex aus Tempeln, Altdren,
Plattformen und anderen Statuen, die auch
einen Korper hatten.

6 Fotodokumentation zur praktischen
Diplomarbeit

Die Aufnahmen zur Fotodokumentation
entstanden wihrend der Arbeit an den Bii-
sten und zeigen Zwischenzustande. Sie bele-
gen insbesondere meine Versuche, die Ter-
racottaplastiken mit Realobjekten (T-Shirt,
Krone, Brille, Hiitchen) zu kombinieren. Sie
wurden aber bis auf eine Ausnahme wie-
der verworfen, um die ausdrucksvolle pla-
stische Form der K6pfe nicht zu stéren. Au-
Berdem erinnerte mich das Hiitchen an die
Narrenkappe. Sie war im Mittelalter wich-
tiges Utensil des Hof-Narren, ohne sie war
er als Narr nicht erkennbar. Aus dieser Nar-
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ren- und Naivenecke wollte ich diese Men-
schen ja gerade herausholen. Darum auch
keine Blumchentapete oder bemalte Wan-
de, die Kinderzimmer-Atmosphire assozi-
iert hdtten.

Meine Intention war, allen Biisten eine
selbstbewusste konigliche Kopthaltung, ein
Licheln und dadurch auch eine positive
Ausstrahlung zu verleihen. Die Brille wur-
de beibehalten, weil sie ein unverzichtbares
Utensil vieler Menschen mit Down-Syn-
drom ist und auch als Zeichen von Gelehr-
samkeit gilt.

Was ich mir personlich mit dieser Grup-
pe noch vorstellen konnte, wire eine Instal-
lation mit Attributen des Theaters und sie
auf die Bithne der Schauspielerei zu heben,
fir die sie bekanntlich eine besondere Be-
gabung haben. m

der Aktion Mensch.
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Einer der
beriihmten
Olmecen-Kdpfe
in Tabasco,
Mexiko
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Unter diesem Motto stand eine Aufklarungskampagne

Menschen mit Behinderung stehen im Mittelpunkt des
Geschehens. Sie zeigen, dass sie ganz selbstverstandlich
Teil unserer Gesellschaft sind. Selbstbestimmt nehmen
sie an Freizeitaktivitaten teil, arbeiten auf dem sogenann-
ten ersten Arbeitsmarkt und gehen auf eine Schule, die
von allen Kindern besucht wird.

Mehr Info: www.aktion-mensch.de
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Yoga fiir Erwachsene mit Down-Syndrom

TEXT: CHRISTINE ANJALI WITTMANN

Yoga hat auf den menschlichen Kérper und Geist einen positiven Effekt und sollte auch Menschen mit
Down-Syndrom nahegebracht werden. Um Menschen mit Down-Syndrom Yoga zu lehren, muss man
jedoch von einer vollig anderen Voraussetzung ausgehen, da die Art des Lernens und die Aufnahmefa-
higkeit anders sind. Die ,normale” Koordinationsfahigkeit der Gliedmafen, das Ansprechen einzelner
Muskelgruppen oder auch nur zwei Ablaufe auf einmal umzusetzen, funktionieren nur eingeschrankt
oder zumindest nicht auf Anhieb. Grundvoraussetzung fiir den Yoga-Unterricht ist die Fahigkeit, einfach
zu denken und zu sprechen, an Abldufe von unterschiedlichen Blick- und Standpunkten heranzugehen,
ein feines Gespiir fiir Uberforderung oder Uberanstrengung und das Wissen um unterstiitzende Mal3-
nahmen und Korrekturhandlungen.

Yoga: die Herkunft

Yoga, das Wort aus dem Sanskrit, der al-
ten Sprache Indiens, bedeutet ,anspan-
nen’, ,,anjochen’, ,vereinigen“ und bezieht
sich auf das Anschirren von Zugtieren in
ein Joch, was gleichbedeutend war fiir zwei
Dinge zusammenzubringen — im iibertra-
genen Sinn: die harmonische Vereinigung
von Koérper und Geist.

Erstmals wurde Yoga vor ca. 5000 Jahren
in den Veden erwahnt und spéter durch Pa-
tanjali (2. bis 4. Jahrhundert n. Chr.) zu den
Yoga-Sutras schriftlich zusammengefasst.
So entstand ein Yoga-System, auf dem heu-
te sdmtliche Yoga-Richtungen basieren.

Im 15. Jahrhundert entstanden umfang-
reiche Sammlungen der Ubungen, die unter
dem Titel ,,Hatha Yoga Pradipika® verbrei-
tet wurden und die der Beginn des Hatha-
Yoga fiir den Westen war. ,,Hatha“ bedeu-
tet einerseits ,, Anstrengung“- regelmafliges
Uben fithrt zu Gesundheit - und anderer-
seits setzt es sich aus ,Ha“ Sonne und ,tha“
Mond zusammen - was fiir den Ausgleich
von Gegensitzlichkeiten steht.

Man spricht von sechs Yoga-Wegen (Ha-
tha, Jnana, Raja, Bhakti, Karma und Kundali-
ni) und mittlerweile unzéhligen Yoga-Stilen
(z.B. Iyengar und Anusara). Hatha-Yoga ist
der bekannteste Teil des Yoga; denn er um-
fasst die korperorientierten Praktiken und
setzt sich zusammen aus Asanas, Pranaya-
ma, Tiefenentspannung und Meditation/
positivem Denken.

Yoga in seiner urspriinglichen Form hat-
te mit einer bestimmten, gewaltfreien Le-
bensfithrung (Vegetarismus) zu tun, die
durch korperliche und geistige Ubungen
und Disziplin fiir ein Gleichgewicht von
Korper und Seele sorgte — mit dem Ziel, die
hochste Erkenntnis des Seins zu erlangen.
Moderne Yoga-Formen reduzieren Asanas
oft auf die rein korperliche Fitness.

Yoga: die Wirkung

Selbst die Krankenkassen erkennen heu-
te die nachweislich positiven Effekte an,
die eine regelmiflige Yoga-Praxis mit sich
bringt: Stressabbau, Stirkung der Musku-
latur, Haltungsverbesserung, Kriftigung
des Riickens, Starkung des Immunsystems,
Verbesserung der Durchblutung, der Ver-
dauung und der Schlafqualitit — um nur ei-
nige zu nennen.

Durch Asanas werden Kraft, Flexibili-
tit, Gleichgewichtssinn und Muskelaus-
dauer trainiert. Pranayama verbessert die
Lungenfunktion, stirkt das Zwerchfell und
wirkt ausgleichend auf die Gehirnhilften
- je nach Atemiibung. Meditation bzw. die
Entspannungsphasen haben eine beruhi-
gende und ausgleichende Wirkung auf die
Psyche und das vegetative Nervensystem.

Yoga-Ubungen erreichen durch Positi-
on und Dauer auch die tiefere Muskulatur,
Bander und Sehnen sowie die Faszien. Da-
her ist es wichtig, dass Yoga nicht aus Bii-
chern praktiziert, sondern unter Anleitung
eines Yoga-Lehrers erlernt wird: Falsch aus-
gefithrte Ubungen kdnnen schnell zu Uber-
belastung oder Schadigung fiihren.

Yoga: fiir Erwachsene mit
Down-Syndrom

Im Januar 2008 begann ich mit dem Un-
terricht meines Bruders Christian (40 Jah-
re, Down-Syndrom). Gerade aus Indien
zuriick, war ich hoch motiviert und iiber-
zeugt, dass es mir als frisch gebackener ,,in-
ternationaler Yoga-Lehrerin® - geschult im
Aufbau von Anfinger- und Fortgeschritte-
nen-Hatha-Yogastunden - leichtfallen wiir-
de, ihm Yoga zu vermitteln. Weit gefehlt!
Ublicherweise ist eine klassische Hatha-
Yogastunde immer gleich aufgebaut und
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fangt nach fiinf Minuten Stillliegen (Sava-
sana) in der ersten Stunde fiir die Anfin-
gersequenz mit Hals/Nacken-, Augen- und
Schulteriibungen zum Warmwerden an.

Ich safy meinem Bruder auf einem Medi-
tationskissen gegeniiber, nachdem wir aus-
probiert hatten, welche Sitzposition fiir ihn
angenehm war.

Wir eréffneten die Yoga-Stunde offiziell
mit drei OMs. Eine Kleinigkeit - die nor-
malerweise 20 bis 25 Sekunden dauert. Wir
verbrachten damit 20 Minuten ...




Tonen

Wie sich herausstellte, ist es keineswegs
einfach, ein schones, volles OM zu tonen.
Wenn ich héren wollte, wie sein OM klang,
und selbst aufhorte — horte er auch auf. Er
war nicht dazu zu bringen, weiter zu ,,om-
men®. Also kniete ich mich seitlich neben
ihn und beobachtete seine Atmung.

Diese ersten 20 Minuten der ersten
Yoga-Stunde seines Lebens musste Chris-
tian auf mein Geheifl hin nur tief einat-
men und beim Ausatmen einen Ton von
sich geben (auf die korrekte Ausfithrung
des OM verzichtete ich schnell), wobei ich
seine Ausatmung mit Druck durch meine
Hand auf seinen Bauch unterstiitzte. Meine
andere Hand driickte sanft im Riicken auf
Hohe des Nabels, um sein Einknicken mit
der Ausatmung, das aussah wie Pumpen, zu
unterbinden.

Mir wurde schlagartig klar, dass bewuss-
tes Atmen ein grofleres Problem werden
wiirde, und ich sollte recht behalten.

Umihn nichtzulangweilen, pressteich ab
und zu rhythmisch mit der vorderen Hand
wiahrend er ausatmete auf seinen Bauch, so-
dass sein Ton entsprechend ,hiipfte, was
ihn zum Lachen brachte. Doch gleichzeitig
wurde ihm klar, dass Druck im Bauchraum
Einfluss auf den Ton hatte.

Wir horten auf, als er einen deutlich lan-
geren Ton von sich geben konnte als zu Be-
ginn. Und auch mein Bruder freute sich,
dass es ihm gelungen war.

Augenkontrolle

Die nichste Anfangeriibung sind kontrol-
lierte Augenbewegungen. Ziel ist es, mit
den Augen - bei gleich bleibend gerader
Kopfhaltung - nach rechts und links, nach
oben und unten sowie diagonal zu blicken.
So weit die Theorie.

Mir war sofort klar, dass wir es weder
zusammen machen konnten noch dass ich
anweisen konnte, was er tun sollte. Eine
konkrete Augenfithrung war ihm nicht
moglich! Wenn ich sagte, Augen nach links,
dann flackerten seine Augen zwischen links
und meinem Gesicht hin und her. Selbst
wenn ich betonte: ,,Augen bleiben links®
war es ihm nicht méglich, das zu kontrollie-
ren. Der Drang, in mein Blickfeld zu kom-
men, war grofSer.

Nach einigen vergeblichen Versuchen
wusste ich, dass ich einen grofleren Auf-
merksamkeitsmagneten brauchte, und be-
sorgte mir fiir die nachste Stunde einen die-
ser Stifte, die am Ende so einen riesigen,
roten Wuschel haben. Ich setzte mich direkt
vor ihn hin und fithrte den Wuschel dann in
die Richtung, in die Christian blicken sollte,
wihrend ich die Anweisung gab. Das funk-

tionierte immer besser und nach fiinf oder
sechs Wochen konnte ich den Stift wegle-
gen und er lenkte trotzdem seine Augen in
die aufgeforderte Richtung.

Die anschlieflenden Nackeniibungen
waren nicht besonders schwierig, obwohl
Christians Beweglichkeit zu wiinschen {ib-
rig lieff. Was ich jedoch auf mangelnde
Routine zurtickfiihrte.

Kontrollierte Atmung

Danach folgt eine Beiniibung. Ausgehend
von einer Liegeposition auf dem Riicken
soll mit der Einatmung jeweils ein Bein im
gestreckten Zustand angehoben werden
und mit der Ausatmung wieder gesenkt
werden.

Christian reagierte auf meine Anleitung
mit ,,schnelles Einatmen, Luftanhalten und
Bein anheben® Selbst mehrere eindringliche
und langsame Versuche verdnderten diesen
Ablauf nicht. Es war einfach nicht méglich,
den Atem mit der Bewegung gleichzuschal-
ten.

Aus meiner Praxis war mir klar, dass
hier kein Bewusstsein fiir den Ablauf durch
Worte oder Vormachen erzeugt werden
wiirde, sondern erst geschaffen werden
musste!

Durch einen neuen Ansatz lief3 ich ihn
spiiren, wie sich einerseits das langsame At-
men anfiihlt und andererseits wie die lang-
same Bewegung geht.

Angste

Selbst in einer ersten Yoga-Stunde kom-
men Ubungen vor wie Schulterstand, Kob-
ra, Fisch oder Stehende Vorwirtsbeuge.

Wie sich herausstellte, fiel ihm das Nach-
machen der Kobra und anderer Ubungen,
die den Kopf oben behalten, nicht beson-
ders schwer. Ubungen jedoch, bei denen
der Kopf nach unten zeigt oder tiefer liegt,
waren ihm unheimlich bis unangenehm.

Besonders beim Schulterstand und beim
Fisch beschleunigte sich sein Herzschlag
und sein Gesicht strengte sich an.

Durch Blickkontakt, wo es moglich war,
und Korperkontakt (Handauflegen), wenn
er mich nicht sehen konnte, konnte ich ihm
das Gefiihl geben, dass ich bei ihm bin und
er keine Angst zu haben brauchte.

Heute entwickelt er keine Angste mehr,
wenn wir etwas Neues iiben. Allerdings
sind Schmerzen, die er einmal bei einer be-
stimmten Bewegung hatte, als Erinnerung
kaum auszuléschen und bediirfen inten-
siver Vorbereitung, um sein ,,Angst davor®
zu Uberwinden: Ich entdeckte durch eine
Schultergelenks-/Halswirbelabfolge ~ Pro-
bleme. Anschlieflende Rontgenaufnahmen
bestitigten eine starke Abnutzung der Hals-
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wirbelbandscheiben. Daraufhin dnderte ich
die Ubung ab, um mittels therapeutischem
Yoga gegenzusteuern; dennoch blieb ihm
der urspriingliche Schmerz stark in Erin-
nerung.

Grenzen

Nach wenigen Wochen und Stunden (eine
Yoga-Stunde a 90 Minuten pro Woche)
wusste ich, worauf ich achten musste.

Aus meiner Erfahrung mit anderen
Down-Syndrom-Freunden von Christian
weifd ich, dass einerseits Nein-Sagen sehr
schwierig ist, aber auch Durchhalten und
Ausdauer. Hinzu kommt, dass mein Bru-
der eine stark verminderte Schmerzwahr-
nehmung besitzt und zwischen Schmerz
und Anstrengung nicht genau unterschei-
den kann.

Um also Down-Syndrom-Erwachse-
ne zu unterrichten, braucht es eine erhéhte
Sensibilitdt, Beobachtungsgabe und Auf-
merksamkeit, um rechtzeitig Uberlastun-
gen erkennen, aber auch ein Nachlassen
unterbinden zu kénnen.

Je grofler das Vertrauen in den Yoga-
Lehrer, desto grofler die Gefahr, dass
der Schiiler , gefallen” will und iiber den
Schmerz und das, was ihm gut tut, hinaus-
geht. Das ist besonders tiickisch, da ich fest-
gestellt habe, dass mit dem Down-Syndrom
auch eine Uberdehnbarkeit einhergeht. Zu-
mindest bei meinem Bruder, der auch im
Alltag gern im Schneidersitz dasitzt.

Dabher hilft es, wenn man sich als Yoga-
Lehrer auch mit der therapeutischen Sei-
te auskennt und mit Yoga-Ubungen gegen-
steuern kann, wo es notig ist, um tiberdehnte
Sehnen durch umliegendes Muskelgewebe
zu starken und nicht weiter auszuleiern. -
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Lésung von Problemen

Die von mir entwickelte Lehrmethode re-
sultiert aus den Misserfolgen der ersten
Wochen und war fiir mich eine tiefe, neue
Erfahrung, die mich noch sensibler hat
werden lassen.

Ich verbinde heute kinasthetische, audi-
tive und visuelle Mittel durch meine Stim-
me, Korrekturberithrungen und préignante
Bilder und Metaphern, sodass ich manch-
mal nur noch ein Wort wie ,,Kerze“ sagen
muss, um eine Haltungskorrektur auszu-
lésen.

Gleichzeitig habe ich von Anfang an die
Sanskritnamen der Ubungen gelehrt und
lasse Christian zu jeder Ubung auch den
Sanskritbegriff sagen, bevor wir die Asa-
na machen. Manche fallen ihm bis heute
schwer, weil sie sehr dhnlich klingen, ande-
re wie Bhujangasana, die Kobra, kommen
wie aus der Pistole geschossen. So lernte er
auch gleich neue Vokabeln und freut sich
immer, wenn es ihm einfillt.

Heute macht es ihm {iberwiegend kei-
ne Probleme mehr, eine Bewegung mit der
Atmung zu verbinden, obwohl sich ger-
ne noch das ,Luft-Anhalten einschleicht,
wenn wir etwas Neues ausprobieren. Mei-
ne Aufmerksamkeit gilt daher nach wie vor
seiner gleichmifligen Atmung.

Besondere Schwierigkeiten gab es bei
den End-Entspannung (Savasana 15 Minu-

Das Gleiche gilt fiir das Ansprechen ge-
zielter Muskelpartien: Es ist dufSerst sinn-
voll, frith damit zu beginnen, Bein-, Arm-
und Rumpfmuskeln wahrnehmen zu lassen.
Ich konnte jedenfalls nicht von einem be-
wussten Korpergefiihl oder einer Differen-
zierung bzw. Kenntnis iiber einzelne Mus-
keln ausgehen.

Manche Muskelarbeit bekam ich schnell
ins Bewusstsein, z.B. Bauchmuskeln an-
spannen und gleichméifliges Atmen, da
brauchte es nur einige Stunden. An ande-
ren, wie Heben des Brustbeins und das An-
sprechen der Brustwirbel, im Riicken durch
sich nach hinten dehnen, arbeiten wir noch
heute: Dennoch ist an dieser Stelle die klei-
ne Bewegung von vielleicht einem bis zwei
Zentimetern neu gewonnenem Spielraum
ein riesiger Erfolg, wenn man bedenkt, dass
auch ,normale“ Yoga-Schiiler damit oft
Probleme haben.

Die Yoga-Stunde wird jede Woche
von mir mit dem Sonnengruff und der
Rishikesh-Reihe (zwolf klassische Asanas)
durchgefiihrt, nur ab und zu lasse ich eine
andere Asana einflielen.

Diese gleich bleibende Abfolge vermittelt
Sicherheit, Kontrolle, Vertrauen und Wohl-
gefithl, da Christian weif3, was als Néch-
stes kommt. Was wiederum sein Selbstver-
trauen steigert. Der Ruf nach Abwechslung,
dem sonst viele Yoga-Lehrer gerecht wer-

ten), da anfangs ein vollig ruhiges Daliegen
tiberhaupt nicht moglich war: Heute kann
Christian wunderbar entspannt, ohne son-
stigen Bewegungen, auf der Matte liegen
und nur ab und zu kann er sich ein Spei-
chelschlucken nicht verkneifen - aber da-
ran arbeiten wir noch ...

Auch Balanceiibungen wie der Baum
(auf einem Bein stehen) waren zu Beginn
grundsitzlich nicht moglich und heute
klappt es manchmal bis zu 15 Sekunden.
Eine grofe Leistung, wenn man weif3, dass
ihn eine deformierte Fufstellung (Schief-
stand des GrofSzehen-Grundgelenks) be-
hindert.

den miissen, kommt hier nicht vor. Ritua-
le und Routine sind wie der Rahmen fiir ein
Bild.

Positive Auswirkungen

In unserer Familie wurden folgende, deut-
liche Veranderungen bei ihm festgestellt: Er
kann sich langer konzentrieren, sein Rhyth-
musgefiihl und seine Korperhaltung haben
sich verbessert und seine Lungenkapazitat
wurde grofSer. Seine Fahigkeit, das OM zu
singen, da er nun seine Bauchmuskeln zur
Unterstiitzung einsetzen kann, wirkte sich
sowohl auf sein Stimmvolumen als auch auf
sein Selbstbewusstsein aus. Und er ist in der
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Lage, einzelne Muskelgruppen anzuspan-
nen und andere entspannt zu lassen. Etwas,
was am Anfang vollig unmoglich war.

Manchmal iiberrascht er uns in absolut
nicht-yogaméfliger Umgebung mit einem
satten OM. In diesen Momenten ist er ganz
bei sich, blendet die unruhige oder laute
Umgebung aus und tont ein langes, klares
OM.

Zur Autorin

Christine Anjali Wittmann hat eine Agentur fiir
Werbung, Marketing, Webdesign, Lektorat und
Text.

Sie gibt Seminare als Chakra-Therapeutin und
fuhrt eine Praxis fur spirituelle Energie- und
Heilarbeit.

www.yoga4.de, www.cewe-marketing.de,
www.SacredCenters.de, www.balanergy.de
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Christian schafft den Marathon!

TEXT: CHRISTIAN HIRSCH

AulBergewohnliche Leistung -
Erster Marathon-Laufer "
mit Down-Syndrom in Deutschland

Miinchen, 10. Oktober 2010
- ein toller Tag

Ja, ich habe mich sehr auf den Lauf gefreut.
Der Tilo ist bereits am Abend vorher zu uns
gekommen und dann sind wir zusammen
(Mama, Tilo, Thomas und ich) sehr frith
nach Miinchen aufgebrochen.

Riesenstimmung

Ich war fit und das Wetter war wunder-
schon, schon vor dem Start herrschte im
Olympiapark eine Riesenstimmung. Wir
Marathonis haben gesungen und sind zum
Start marschiert, und da waren wir ganz
vorne dabei, mit dem Dietmar Miicke und
seinen Spafldufern, die alle verkleidet wa-
ren und fir uns gesammelt haben. Hier
wurden die ersten Fotos von den Zeitungen
gemacht.

km 28: Der Mann mit dem Hammer
schldgt zu

Der Start war hart, denn die Schnellen sind
natiirlich an uns vorbeigeflitzt, und das
Team musste uns Marathonis schiitzen,
sonst ware vielleicht jemand gestiirzt. Dann
hat sich das Vollmarathonteam im Feld ein-
sortiert und lief Richtung Englischer Gar-
ten. Ich war drei Stunden lang voll gut drauf
und hatte ungefiahr 21 km zuriickgelegt.
Dann kam die vierte Stunde und es wur-
de hart. Nach ungefihr 28 km hat mir al-
les, aber wirklich alles wehgetan. Das war
der ,Mann mit dem Hammer®, und den
kannte ich so noch nicht. Ich musste aufs
Klo, musste dann ein paar Kilometer gehen,
wollte aber nicht authéren.

km 31: Aufhoren? Der spinnt wohl!

Wir waren natiirlich weit hinten, was wir
vorher nicht waren. Mitten in Miinchen hat
mich der Thomas gefragt, ob ich authéren
will. Der spinnt wohl! Ich laufe doch keine
31 km, um dann nicht ins Ziel zu kommen.
Wir sind dann wieder in unseren Trott ge-

kommen und durch die abgesperrte Innen-
stadt von Miinchen gelaufen, hinter uns die
Polizei. Leider haben die Stinde um diese
Zeit zugemacht, und der Tilo hat bei km
37 kein Bier mehr bekommen. Das nichste
Mal bin ich schneller, Tilo, und dann klappt
das auch mit dem Weizen fiir dich.

km 42: eine Superrunde zum Schluss
Thomas ist vorgelaufen und hat im Stadion
Bescheid gesagt, dass wir noch kommen.
Als wir reingerannt sind, bin ich noch-
mals abgezogen und habe eine Superrun-
de hingelegt, bis im Ziel dann alles vorbei
war. Wir wurden empfangen, wie die Sie-
ger auch empfangen wurden. Ich habe geju-
belt und gleichzeitig geweint, denn ich war
gliicklich, aber ein Marathon tut sehr weh.
Mama hat auch ihren ersten Marathon ab-
solviert, und der ging es dhnlich wie mir.
Danach waren wir im VIP-Bereich feiern.

Ein Marathon tut weh, aber am néachsten
Tag war ich wieder fit.

Ich durfte der Abendzeitung noch ein In-
terview geben. Danke an alle vom Team, an
den Bernd, den Tilo, den Dietmar, die Ani-
ta und die beste Mama der Welt. Ich will
weiterlaufen! Am néichsten Tag ging es mir
namlich schon wieder gut. W

20.3.2011 Marathon in Furth
zum 6. Welt-Down-Syndrom-Tag

Information und Anmeldung:
www.welt-down-syndrom-tag-marathon.de
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Diskriminierung
im Gardaland?

TEXT: MICHAELA HILGNER

Das Gardaland in Castelnuovo del Garda am Gardasee ist mit 2,9 Millionen Besuchern
im Jahr 2009 der groRte Freizeitpark in Italien. Der Park wurde 1975 er6ffnet und besitzt
heute Uber 38 Attraktionen, vier themenbezogene Dorfer und verschiedene Shows auf
zirka 26 Hektar. Hauptanziehungspunkte im Park sind neben den Achterbahnen die
Wasserattraktionen, Themenfahrten und Italiens groRtes Delfinarium mit einer dazuge-

horigen Delfin- und Seehundshow.

I n letzter Zeit haben uns mehrere Zu-
schriften erreicht, in denen davon be-
richtet wurde, dass Kinder und Jugendliche
mit Down-Syndrom im Gardaland von der
Nutzung bestimmter Fahrgeschifte ausge-
schlossen wurden. Die Empérung der El-
tern, die sicherlich an einigen Stellen sehr
wohl angebracht ist, ist verstindlich. Gera-
de in den Fillen, in denen die Kinder nicht
einmal Kinderattraktionen nutzen durf-
ten, ist die Frustration natiirlich grof3. Das
konnen wir gut verstehen und empfinden
diese Einschridnkungen an manchen Stellen
ebenfalls als zu hart.

Wir wollen jedoch auf einige Punkte
hinweisen, die Eltern aus unserer Sicht auf
jeden Fall beachten und vor einer Fahrt mit
ihrem Kind bedenken sollten.

Wichtige Krifte, die bei einer
Achterbahnfahrt wirken

Bei einer Achterbahnfahrt kann kurzzeitig
das Vier- bis Fiinffache der normalen Belas-
tung auf einen Korper einwirken. Wirken
z.B. 5 g (der g-Faktor bezeichnet die Belas-
tung eines Korpers durch Beschleunigung.
1 g entspricht der normalen Erdbeschleu-
nigung), wiegt ein 50 kg schwerer Mensch
250 kg. Manche Attraktionen werben sogar
mit 6 g.

Wirkt diese g-Kraft positiv (Gefiihl, dass
man in den Sitz hineingedriickt wird), be-
steht die Gefahr, dass das Blut in die Bei-
ne versackt. Halten diese Krifte langer an,
kann dies durchaus eine Ohnmacht bewir-
ken.

Noch belastender fiir den menschlichen
Organismus sind jedoch Auflenloopings
(negative g-Kraft). Hier hat man das Gefiihl,
man wird aus dem Sitz herausgehoben. Das
Blut wird in Richtung Kopf gedriickt. Halt
dieser Zustand nur wenige Sekunden mit
unter -1 g an, kann das Blut nicht mehr zu-
riickgepumpt werden, Kapillare beginnen
zu platzen, es gibt stechendes Kopfweh und
die Gefahr einer Ohnmacht.

Schaden an der Halswirbelsdule

Durch Querbeschleunigungen und rasche
Richtungswechsel wird vor allem die Hals-
wirbelsdule sehr stark belastet. Schleuder-
traumen und Schliisselbeinbriiche sind hier
die Gefahr.

In der Ausgabe 61 (Mai 2009) von Leben
mit Down-Syndrom haben wir von Mike
aus den Niederlanden berichtet. Aufgrund
einer Atlanto-axialen Instabilitat, die bei
Menschen mit Down-Syndrom mit einer
Haufigkeit von 10 bis 15 % vorkommt, hat-
te sich Mikes Kopf ausgerenkt, die Halswir-
bel waren geprellt und er hatte eine inkom-
plette Querschnittslihmung. Auch nach
drei Jahren hatte er nur 55 % seiner vorhe-
rigen Fahigkeiten wieder erlangt.

Nur 1 bis 2 % der Betroffenen haben be-
handlungsbediirftige Beschwerden. Bei vie-
len Menschen mit Down-Syndrom ist es
daher jedoch unklar, ob eine Atlanto-axiale
Instabilitit vorliegt. Sollten Sie sich nicht si-
cher sein, ob bei Ihrem Kind eine Instabi-
litat vorliegt, sollten Sie genau tiberlegen,
welche Fahrgeschifte Sie nutzen konnen!
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Panik

Wihrend einer Achterbahnfahrt wird vom
Korper das Stresshormon Adrenalin aus-
geschiittet. Dies steigert unter anderem die
Herzfrequenz, den Blutdruck und die Fre-
quenz der Atmung. Fiir viele Menschen ist
der Adrenalin-Kick beim Achterbahnfah-
ren eine Herausforderung, den sie immer
wieder geniefSen und neu suchen.

Andere empfinden dies jedoch als ne-
gativen Stress und bekommen Angst oder
sogar Panik. Die Achterbahnfahrt wird da-
mit unertraglich und kann zum Beispiel bei
Herzerkrankungen geféhrlich werden.

Schidden an den Ohren

Ahnlich wie bei einem Tauchunfall kann
das Achterbahn-Fahren das Ohr schidigen
(Barotrauma). Wenn sich der Druck zwi-
schen Trommelfell, Mittelohr und der Um-
welt stark verdndert — z.B. wenn man sich
bei hohem Tempo in der Achterbahn zur
Seite dreht -, kann ein Trauma im Ohr ent-
stehen. Folgen kénnen Schwindel, Schmer-
zen, das Gefiihl eines verstopften Ohres
oder sogar ein voriibergehend kompletter
Horverlust sein.

Hyperakusis - Gerduschempfindlichkeit

Einige Menschen mit Down-Syndrom sind
sehr lirmempfindlich. Auch hier sollte man
schauen, was man seinem Kind zumu-
ten kann. Das Schreien in Achterbahnen,
schreckhafte Momente in Geister- und
Abenteuerbahnen und die grofie Lautstirke
in bestimmten Shows und Kinos sind hier

unbedingt zu beachten.

Epilepsie

Die meisten Fahrgeschifte arbeiten mit viel-
faltigen Lichteffekten. Ein schneller Wech-
sel von Hell-Dunkelkontrasten kann bei ei-
ner Fotosensibilitat durchaus einen Anfall
auslosen. Kinoshows arbeiten mit starken
optischen und akustischen Reizen, was sich
bei einer Sensibilitit ebenfalls negativ aus-
wirken kann.

Rettung aus grof3en Héhen

Es kommt zwar sehr selten vor — und wer
macht sich vor der Fahrt schon Gedan-
ken dariiber -, aber manchmal bleibt so
eine Achterbahn eben auch stehen. Bei ei-
ner Rettung aus einer stecken gebliebenen
Bahn kann es sein, dass man durchaus in
einer Hohe von iiber 20 Metern aus einer
Bahn aussteigen muss und tber Geriiste,
schmale Leitern oder Wendeltreppen nach
unten begleitet wird. An dieser Stelle ha-
ben sicherlich viele Menschen, auch wenn
sie keine extreme Hohenangst haben, Pro-
bleme.

Betreiber von Freizeitparks miissen

sich absichern

All diese Risiken sind den Entwicklern von
Fahrgeschiften natiirlich bekannt. Sitze und
Haltebiigel werden daher stindig ausgefeil-
ter und erfiillen Sicherheitsanforderungen
im hochsten Mafle. Bei der Entwicklung
neuer, immer spannenderer Fahrgeschifte
geht man stets weiter an die Grenzen des-
sen, was ein gesunder Organismus aushalt,
doch was eine Fahrt bei einem Menschen,
der gesundheitlich in welcher Art auch im-
mer vorbelastet ist, auslost, ist nicht genau
abzuschdtzen. Daher konnen wir verste-
hen, wenn sich manche Betreiber von Frei-
zeitparks absichern wollen - und dies ge-
schieht natiirlich sehr pauschal. Man selbst
sollte sich der genannten Risiken bewusst
sein und genau iberlegen, ob man sein
Kind und sich selbst diesen Risiken ausset-
zen kann und mochte.

Unser Tipp: Die meisten Freizeitparks ha-
ben eine Ubersicht/einen Lageplan iiber
die vorhandene Attraktionen. Auf diesen
Ubersichten kann man meist schon able-
sen, welche Einschrankungen fiir bestimm-
te Attraktionen gelten. Auch das Gardaland
hat eine solche Ubersicht (information for
disabled guests), die im Internet zu finden
ist und auf der sehr genau aufgeschliisselt

FREIZEIT

FOTO: KRISTIN ELLEFSEN, AUS ,MARH@NA", NOV. 2009

ist, wer an welchen Angeboten teilnehmen
darf. In der Parkordnung ist aufgefiihrt, dass
sich Menschen mit Behinderung vor Betre-
ten des Parks tiber die Einschrankungen in-
formieren sollten. Um diese Bestimmungen
kommt man natiirlich nicht herum. Sind
Einschrankungen bei anderen Parks nicht
ersichtlich, fragen Sie telefonisch oder per
Mail beim Betreiber an, ob es Bestimmun-
gen gibt. Bei einem spontanen Besuch ver-
gewissern Sie sich an der Kasse noch vor
dem Bezahlen.

Bei allen Freizeitparks und Fahrgeschaf-
ten, bei denen keine Einschrinkungen gel-
ten, sollte man genau abwiégen, was man
seinem Kind und sich selbst zumuten kann.
Und wer es mag und kann, sollte die Fahrt
bis an die Grenzen seiner Belastbarkeit laut-
stark und mit Freude genieflen. W
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Lasst mich gewinnen, doch wenn
ich nicht gewinnen kann, so lasst
mich mutig mein Bestes geben!

TEXT: MARLIESE LIFKA

»Lasst mich gewinnen, doch wenn ich
nicht gewinnen kann, so lasst mich mu-
tig mein Bestes geben!”

So lautet der olympische Eid fiir die Men-
schen mit geistiger oder mehrfacher Behin-
derung.

Entstehungsgeschichte

Seit jeher begeistern sich Menschen fiir den
sportlichen Wettkampf in Olympischen
Spielen. Menschen mit einer geistigen oder
mehrfachen Behinderung waren davon je-
doch lange Zeit ausgeschlossen.

Im Sommer 1963 veranstaltete Euni-
ce Kennedy-Shriver, die Schwester von J.E.
Kennedy, ein Tagescamp fiir Menschen mit
geistiger Behinderung. Sie erkannte, dass
die Teilnehmer zu wesentlich grofieren
sportlichen Leistungen und sonstigen kor-
perlichen Aktivititen in der Lage waren, als
Experten bis dahin angenommen hatten. So
organisierte die Kennedy Foundation 1968
in Chicago die ersten internationalen Spe-
cial Olympics Spiele mit rund 1000 Teilneh-
mern. 1977 kamen Olympische Winterspie-
le dazu.

1988 wurden die Special Olympics vom
Internationalen Olympischen Komitee an-
erkannt.

Im Oktober 1988 griindete sich der Ver-
ein ,Special Olympics Deutschland e.V.“
als gemeinniitzige Initiative der groflen

deutschen Verbinde, die sich um Sport fiir
geistig behinderte Menschen bemiihen.
Seitdem finden auf nationaler Ebene Wett-
kampfe nach den olympischen Regeln in
zahlreichen Disziplinen statt. Hohepunkte
sind die jéhrlich stattfindenden National
Games.

Weltspiele fiir eine limitierte Anzahl von
Athleten aller Staaten werden alle zwei Jah-
re im Wechsel als World Summer Games
bzw. World Winter Games abgehalten.

Im Jahr 2000 waren auch geistig und
mehrfach Behinderte noch bei den Para-
lympics dabei, den Olympischen Spielen fiir
Korperbehinderte. Doch dann war die spa-
nische Basketballmannschaft mehrheitlich
mit nicht korperlich behinderten Sportlern
angetreten — und gewann Gold.

2004 in Athen wurden Menschen mit
geistiger Behinderung deshalb ausgeschlos-
sen. In London 2012 sollen Menschen mit
einer geistigen Behinderung in ausgewéhl-
ten Sportarten wieder dabei sein konnen.

Sport und Spiel fiir alle!

Bei den Special Olympics Wettkdmpfen sol-
len alle Teilnehmer die gleichen Chancen
auf Erfolg haben. Dies geschieht mit Hilfe
von Leistungseinschétzungstests, in denen
die Athleten in homogene Gruppen einge-
teilt werden. Bei der Siegerehrung werden
die ersten drei Platze wie tiblich mit Gold,

58 Leben mit Down-Syndrom Nr. 66 | Jan. 2011

Silber und Bronze geehrt, alle weiteren Ath-
leten erhalten Schleifchen und werden wie
die anderen auch auf dem Siegerpodest ge-
ehrt.

Doch nicht alle Menschen mit einer geis-
tigen Behinderung sind in der Lage, Sport
im eigentlichen Sinne zu treiben. Fir sie
wurde ein sogenanntes wettbewerbsfreies
Angebot entwickelt. Hier steht die Freu-
de an der Bewegung im Vordergrund, die
z.B. in Bewegungsparcours oder Spielen wie
Riesenmikado gefordert wird.

Gesundheitsforderung durch Healthy
Athletes®

Bei nationalen und internationalen Sport-
veranstaltungen bieten die Organisationen
allen Sportlern im Rahmen des Healthy
Athletes® Programms kostenlose und um-
fassende Kontrolluntersuchungen an. Die
Screenings von Hor- und Sehvermdgen, der
Fufle und des physiologischen Bewegungs-
verhaltens sowie des Gebisses geben einen
umfangreichen Uberblick iiber die Gesund-
heit. Die Erndhrungsberatung rundet das
Angebot ab.

Familien-Programm

Seit 2002 sind in Deutschland auch die Fa-
milien der Athleten zu den Spielen mit ein-
geladen. Special Olympics sieht den di-
rekten Kontakt untereinander als gute



Basis, sich gegenseitig zu informieren und
zu unterstiitzen. Mit diesen positiven Er-
fahrungen soll letztendlich die olympische
Idee weitergetragen werden.

Das Programm Special Olympics Unified
Sports®

Mitte der 80er Jahre wurde das Programm
Special Olympics Unified Sports® gestartet.
Hierbei sollen eine ungefahr gleiche Anzahl
von behinderten und nicht behinderten
Sportlern/-innen ungeféhr gleichen Alters
gemeinsam trainieren und Wettkampfer-
fahrung sammeln. Die Regeln sehen vor,
dass alle Sportler eine wichtige, sinnvolle
und geschitzte Rolle in ihrer Mannschaft
spielen kénnen. Mit der Initiative wird die
Integration von Menschen mit geistiger Be-
hinderung auflerhalb von Behindertenein-
richtungen gefordert.

So wurde 2009 bereits zum 2. Mal in
Wilhelmsdorf ein international besetztes
Volleyball-Turnier mit gemischten Mann-
schaften ausgetragen.

Und auch im Basketball wurde ein eu-
ropiisches Projekt mit Jugendlichen ge-
startet. Das Ziel ist der mindestens ein-
mal wochentlich stattfindende integrative
Sportunterricht von Schiilern aus Regel-
schulen und Férderzentren mit Einbinden
der regionalen Sportvereine. Dies gelingt
bereits sehr erfolgreich in Neuendettelsau,
Essen, Hagen, Rosenheim und Amberg.
Bundesweit sollen sich drei Unified-Mann-
schaften pro Region (Nord-,West- und Stid-
deutschland) griinden, wobei ein Fokus
ebenfalls auf die Stairkung von Damen-Uni-
fied-Teams gerichtet ist.

Dergleichen findet auch im Fufball statt
und in Zusammenarbeit mit der DFB-Stif-
tung Sepp Herberger.

Weitere Sportarten mit Unified-Pro-
gramm sind: Badminton, Boccia, Bowling,
Eiskunstlauf, Eisschnelllauf, Golf, Hand-
ball, Kanu, Leichtathletik, Radfahren, Rol-
ler-Skating, Schneeschuhlauf, Schwimmen,
Segeln, Ski-Langlauf, Tennis und Tischten-
nis.

Die Special Olympics Deutschland
Akademie

Im Jahr 2008 ist das Konzept fiir eine eigene
Akademie entstanden.

Die Special Olympics Deutschland Aka-
demie beschreibt vielfiltige Aufgaben:
® Qualifizierung der Mitarbeiter durch

Aus-, Weiter- und Fortbildung im fach-

lichen Bereich (Ubungsleiter, Trainer/

Coaches, Wettkampthelfer) sowie im
®m Management (Verbandsfithrung und

Veranstaltungen) und in der
m Organisationsentwicklung (Athleten-

sprecher, Familien-Volunteers und

Funktionstrager)

Da Special Olympics Deutschland 2007 in
den Deutschen Olympischen Sportbund
aufgenommen wurde, kann er als eigen-
standiger Ausbilder fungieren.

Als weitere wichtige Aufgabe sieht die
Akademie, das Thema ,Geistige Behin-
derung und Sport® in Kontext zu wissen-
schaftlicher Arbeit zu setzen. Hierzu wurde
in Form eines wissenschaftlichen Symposi-
ums eine Plattform geschaffen, auf der sich
Vertreter des Sports, der Behindertenhilfe
und Praktiker aus Schulen, Vereinen und
Einrichtungen fiir Menschen mit geisti-
ger Behinderung fachertibergreifend iiber
die Themen austauschen koénnen. Das The-
ma ,,Inklusion und Empowerment“ nimmt
auch hier eine wichtige Rolle ein.

Special Olympics - Eine Motivation fiir
Menschen mit geistiger Behinderung

Es ist wirklich beachtlich, wie sich die Mog-
lichkeiten zu sportlicher Aktivitét fiir Men-
schen mit geistiger Behinderung durch die
Organisation in Special Olympics Wett-
kampfen entwickelt haben. Die stetig wach-
senden Teilnehmerzahlen sprechen fiir
sich. Der Anteil der Menschen mit Down-
Syndrom betragt 10 bis 15 % bei den Wett-
kéampfen und den wettbewerbsfreien Ange-
boten.

Die Organisationen von Special Olym-
pics Wettkdmpfen sehen sich im Vergleich
zu den Paralympics als Bewegung fiir den
Breitensport. Hierbei soll es allen Athleten
moglich sein, auch bei internationalen
Wettkdmpfen zu starten. Bei gleichwertigen
Bewerbungen muss der Einzelne allerdings
dem anderen den Vortritt lassen, der bislang

noch nicht
teilnehmen konnte.

Neben den personlichen Vorteilen fiir
die Aktiven, wie korperliche Fitness, gestei-
gerte Kommunikationsfdhigkeiten, Selbst-
bewusstsein, Freude und Zufriedenheit, ist
die offentliche Wirkung solcher Sportver-
anstaltungen fiir die Betroffenen und ihre
Familien besonders wichtig. Mit promi-
nenten Unterstiitzern wird um Aufmerk-
samkeit und Anerkennung geworben. Die
gastgebenden Stidte freuen sich iiber den
sogenannten Wirtschaftsfaktor mit stei-
genden Ubernachtungszahlen und dem da-
mit verbundenen Besuch touristischer Ziele
und der Gastronomie.

Man kann sich nur wiinschen, dass das
Bediirfnis nach sportlicher Aktivitat fiir
viele Menschen mit geistiger Behinde-
rung zur Selbstverstandlichkeit wird und
die Moglichkeiten dafiir weiter ausgebaut
werden. Integrative oder sogar inklusive
Angebote zu schaffen ist dabei die wich-
tigste Aufgabe. Auch Menschen mit einer
geistigen Behinderung haben ganz unter-
schiedliche Motivationen, aktiv zu werden.
Diese gehen von ,sich bewegen, weil man
dem Wunsch der betreuenden Person ent-
sprechen mochte® bis zu einem Hochstmaf3
an Eigenmotivation und Leistungsbereit-
schaft. Es sollte mdoglich sein, dass diese in-
dividuellen Leistungen inmitten der Gesell-
schaft erbracht werden konnen, auch wenn
die personliche Leistungsfihigkeit des Ein-
zelnen unter dem Durchschnitt liegt. Hier
sind die Verantwortlichen in Vereinen und
Organisationen aufgefordert, dafiir die
Strukturen zu schaffen, und letztendlich die
Gesellschaft, die niemanden ausgrenzt und
jede personliche Leistung anerkennt. M

Internetadressen:
www.specialolympics.de
www.nationalgames.de

Fotos: Special Olympics Deutschland
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M ERFAHRUNGBERICHT

Zukunftssorgen! .....ccu.

Vater: Wird mein Sohn jemals VW-Bus fahren konnen?
Mutter: Hilfe, gibt es auch ein dreifaches Fahrzeug-Gen?

Willis erste Gebarde mit zweieinhalb war Auto. Auch heute ist das Erste, was er morgens
macht, seine Autogebarde: Zwei kleine Faustchen wackeln hin und her und er spricht so
eine Art erstes Wort dazu, namlich:,,Aba aba“, und das bedeutet Auto. Es ist Willis einzige
Silbendopplung und beweist, wie wichtig ihm das Auto ist. Wahrscheinlich hat dies mit

einem speziellen - fast allen Jungen eigenen - Fahrzeug-Gen zu tun. Erschwerend hinzu
kommt eine extreme erbliche Veranlagung.

ch denke, alle Miitter kennen sie, diese

Zukunftssorgen um die Kinder. Und wir
als Miitter behinderter Kinder kennen sie
noch besser als die anderen. Oder vielleicht
sorgen wir uns, bedingt durch das zusitz-
liche Chromosom, einfach nur auf einem
anderen Niveau?

Von vielen Miittern mit Kindern mit
Down-Syndrom hére ich, dass diese Sorgen
schon in der Stunde der Geburt begannen.
Was fiir andere Eltern selbstverstindlich
scheint, bereitete uns schon in der ersten
Lebenswoche unserer Kinder schlaflose

Néchte. Werden wir unser Kind lieben kon-
nen? Koénnen wir es nicht gegen ein nor-
males tauschen? Wird es sprechen lernen?
Jemals die Firma tbernehmen? Freunde
haben? Abitur machen? Immer beknackt
aussehen? Werden wir jemals Grofleltern
werden? Was werden die Nachbarn sagen?
Sterben solche Kinder nicht immer frith?
Was, wenn wir alt sind und uns nicht mehr
um es kiimmern konnen? Wird unser Kind
jemals das Goldene Chromosom gewinnen
(ach ne, davon wussten wir damals ja noch
gar nichts)?
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Kein Fiihrerschein fiir Menschen
mit Down-Syndrom?

Solche, zum grofiten Teil vollkommen ab-
surden Fragen stellten auch wir uns in den
ersten Tagen und mein Mann im Speziellen
stellte sich folgende Frage: Wird mein Sohn
jemals VW-Bus fahren kénnen? Ich glau-
be, er weinte in Willis erster Lebenswoche
hauptsichlich deswegen, weil er sofort ge-
googelt hatte, dass Menschen mit Down-
Syndrom keinen Fiihrerschein machen
diirfen.



Das Fahrzeug-Gen

Und daraus erklart sich die Frage, die mich
seit Willis Geburt qualt. Es ist die Frage nach
dem Fahrzeug-Gen. Bekanntlich tritt die-
ser Gendefekt bei fast allen Jungen auf, ver-
wichst sich dann aber oft bis zum Erwach-
senen-Alter. Bei uns in der Familie kommt
allerdings erschwerend eine extreme erb-
liche Veranlagung durch Willis Vater hin-
zu: Mein Mann ist absoluter VW-Bus-Fa-
natiker. Wir kennen uns seit zehn Jahren,
in dieser Zeit haben wir tatsachlich sieben
verschiedene VW-Busse besessen. Jeder
Euro flie3t in teure Anschaffungen und na-
tiirlich deren Reparaturen. Nichts wird von
meinem Mann so geliebt und gepflegt wie
sein Auto. Was ist nun, wenn das Fahrzeug-
Gen auf dem 21. Chromosom sitzt und da-
mit bei meinem Sohn dreifach vorhanden
ist? Das wire eine Katastrophe!

Ich versuchte im ersten Jahr, moglichst
alle Spielzeugautos von Willi fernzuhalten,
doch es war unmoglich. Aus allen Ecken
und Ritzen scheinen sie zu quellen: Autos
aus Holz, aus Plastik, aus Metall, aus Stoff
und Wolle, sogar Biicher haben wir in Form
eines Autos! Aber seit wir das erste Bob-
by-Car im Haus hatten, kann ich mir lei-
der sicher sein, mein Kind ist ebenfalls be-
troffen, und zwar dreifach! Horte man kurz
auf, ihn durch die Wohnung zu schieben
(und er konnte noch nicht mal richtig sit-
zen), waren stundenlange Wutanfille pro-
grammiert.

Heute ist Willi drei, und das Bobby-Car
ist Peanuts. Willi muss in einem richtigen
Auto sitzen, wobei es ihm unser VW-Bus
natiirlich besonders angetan hat. (Ubrigens
ist dies jetzt der achte Wagen in zehn Jah-
ren, denn seit ich angefangen habe, diesen
Artikel zu schreiben, hat mein Mann gerade
mal wieder einen neuen Bus gekauft. Dies-
mal das allerneueste Modell, den T5 Cali-
fornia. Er passt so hiibsch zu unseren Bau-
schulden.)

Willis Lieblingsfeature im neuen Auto ist
das Autoradio, das er schon selber einschal-
ten und auf vollste Lautstirke orgeln kann.
Aber Willi versucht auch mit aller Kraft, in
jedes andere Auto auf der Strafle einzustei-
gen. So manches Mal war ich nicht schnell
genug zur Stelle und er saf$ schon lenkend
und am Radio nestelnd auf dem Fahrersitz,
wofiir nicht jeder Autobesitzer wirklich viel
Verstandnis hat.

+~AUTO" - Willis erste Gebarde und sein
erstes Wort

Willis erste Gebidrde mit zweieinhalb war
Auto. Auch heute ist das Erste, was er mor-
gens macht, seine Autogebarde: Zwei klei-
ne Faustchen wackeln hin und her und er

sprichtsoeine Arterstes Wortdazu, namlich:
»Aba abal“ ,,Aba aba“ bedeutet Auto und ist
Willis einzige Silbendopplung. Es gibt kein
»dada®, oder etwa ,mam mam®, nein, nur
eben ,,aba aba“! Willi spricht dieses Wort zu
jeder Gelegenheit, wie gesagt, beim Aufwa-
chen geht es los, dann wann immer er ein
Auto sieht oder eines sehen will, wann im-
mer er mdchte, dass wir nach Hause fahren
oder von dort wegfahren und auch sonst zu
allen anderen Gelegenheiten. Es ist fast so
eine Ubersprungshandlung. Wann immer
er eine kleine Denkpause hat (na ja und da-
von hat er wohl eine Menge), schiebt es sich
in sein Gehirn: Aba aba.

Was soll ich euch sagen, es ist furchtbar
bei uns zu Hause. Ich lebe mit zwei Auto-
fanatikern unter einem Dach. Beide reden
den ganzen Tag von ihrem Aba aba, wollen
nix anderes, als davon schwiarmen und dar-
in sitzen und das Radio aufdrehen.

Ach, wiren wir damals blof8 zur Human-
genetischen Beratung gegangen, man hitte
uns dort warnen konnen und eine Frucht-
wasseruntersuchung hitte hinweisen koén-
nen auf diese folgenschwere Verdreifachung
des Auto-Gens! Ich weif} ja selber, das ,so
was heute nicht mehr sein muss®, es gibt ja
die Moglichkeit, auch schon frith das Ge-
schlecht des Kindes zu bestimmen und falls
es ein Junge wird, kann man ja die Konse-
quenzen ziehen, um ganz sicherzugehen.

Andererseits kann man heute aber auch
so viel machen gegen das normale Fahr-
zeug-Gen. Bei entsprechender Friihfor-
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derung (natiirlich durch rein weibliches
Personal) konnen sich auch Jungs heutzu-
tage ganz toll entwickeln und spiter fast
selbststindig leben. Ja es gibt sogar Mén-
ner, die im Erwachsenenalter vollkommen
ohne Auto auskommen, von so einem Fall
habe ich gehort, in Spanien gibt es so einen
Mann.

Aber wie es eben so ist bei einem Kind
mit Down-Syndrom, unser Normal ist ein
anderes Normal. Stellt euch vor, seit eini-
gen Monaten steht sogar ein echtes Auto
far Willi bei uns im Garten! Es ist ein VW-
Kifer (oh Wunder, kein Bus) und ich glau-
be, mein Mann hat ihn hauptsichlich an-
geschafft, um den schweineteuren (meiner
Meinung nach vollkommen tberfliissigen)
Bord-Computer in seinem neuen Wagen
etwas von Willi zu entlasten, denn Willi
drischt natiirlich unabléssig auf ihn ein, ist
doch das Autoradio ein Teil davon.

Mir steht eine vollkommen unklare Zu-
kunft bevor, in der mein Mann und mein
Sohn sich gegenseitig symptomverstirkend
in ihrem Autowahn wie in einem Teufels-
kreis aufputschen werden. Vielleicht muss
ich sie beide eines Tages stationdr unter-
bringen lassen. Das Leben straft mich mal
wieder doppelt, das ist doch einfach nicht
gerecht, oder?

Und doch erlebe ich es und mochte euch
allen Mut machen: Es ist moglich, ein Le-
ben in relativ hoher Lebensqualitit auch
mit dem Fahrzug-Gen, sogar mit dem drei-
fachen, wenigstens fiir die Betroffenen! W

~Zum Fressen gern” hat Willi
den Garten-VW!
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V iele Kinder mit Down-Syndrom be-
suchen den Regelkindergarten, im-
mer mehr schulpflichtige Grundschiiler
mit Down-Syndrom allgemeine Grund-
schulen. Bei der schulischen Integrati-
on in die weiterfithrende Schule wird es
oft schon schwierig. Bei einigen jungen
Menschen mit Down-Syndrom gelingt
die Eingliederung auf dem ersten Ar-
beitsmarkt. Diesen Weg miissen sich EI-
tern jedoch noch zu oft erkimpfen und
sehr haufig bleibt der Erfolg aus.

Silvia Kriiger (32) aus Riisselsheim hat
das Down-Syndrom. lhre Mutter Ade-
line (76) kimpfte unermiidlich fiir ihre
Tochter. Silvia lernte verschiedene In-
strumente und konnte durch den Ein-
satz ihrer Eltern die ortliche Grund-
schule und danach die Waldorfschule
besuchen. Weil Silvia trotz kaufman-
nischer Ausbildung und eines erfolg-
reichen Praktikums von keinem eine
Chance bekam, zeigte die Familie gro3e
Eigeninitiative. In ,Silvias Ein-Euro-Im-
biss” verkauft die Tochter seit mehr als
vier Jahren das ganze Jahr iiber Waf-
feln, Wiirstchen, Kaffee und vieles mehr
und ist dabei ihr eigener Chef.

MH: Frau Kriiger, wie kam
es zu der Idee, einen eige-
nen Imbiss zu erdftnen?
Adeline Kriiger: Nach-
dem alle Bewerbungen
um einen Arbeitsplatz kei-
nen Erfolg brachten, reifte
in mir der Entschluss, wir
machen uns selbststandig!
Wir machen eine Waffel-
bude auf.

Es war natiirlich ein
Wagnis, ob Silvia das
selbststandig schaf-
fen wiirde, da sie Frem-
den gegeniiber recht schiichtern und Kom-
munikation nicht unbedingt ihre Stirke
ist. Die Frage stellte sich, wie weit ich
mich dort einbringen miisste. Da ich auch
nicht mehr die Jiingste bin und einen gro-
Ben Haushalt und Garten habe, war die
Entscheidung nicht so leicht.

Aber trotz aller Wenn und Aber haben
wir die Sache dann doch in Angriff genom-
men.

Sieben Monate nach dem ersten Behor-
dengang konnten wir dann mit dem Bau
beginnen und drei Monate spiter die erste
Waffel verkaufen.

MH: Wo braucht Silvia Hilfe? An welchen
Stellen miissen Sie unterstiitzend eingrei-
fen?

Adeline Kriiger: Trotz meiner anfing-
lichen Bedenken hat sich Silvia ganz schnell
eingearbeitet und arbeitet total selbststdn-
dig. Sie backt Waffeln, britht Kaffee, brit
Wiirstchen und erhitzt Suppe, macht Pop-
corn, belegt und toastet Sandwiches und
Brotchen etc. Sie kassiert ab mit einer Re-
gistrierkasse.
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Chefin in eigener
Imbissbude

Kaffee und Waffeln oder Bier
und Wurstchen? Das gibt es
alles in Silvia‘s 1-Euro-Imbiss.

Ein Interview mit Frau Adeline und Silvia Kriiger

MH: Silvia, wie viele Kunden kommen denn
jeden Tag zu deinem Imbiss? Wer sind dei-
ne liebsten Kunden?

Silvia Kriiger: Das ist ganz unterschiedlich.
An manchen Tagen kommen zehn Leute.
Das ist dann schon ganz gut, dann habe ich
vielleicht 15 Euro Umsatz, aber oft kommt
auch nur die Hélfte und an manchen Tagen
kein Einziger.

Mein liebster Kunde war mein Stamm-
kunde Peter, der fuhr einen kleinen Trans-
porter und kam finfmal die Woche und
bestellte jedes Mal eine Waffel und einen
Kaffee. Nachdem er seine Firma gewechselt
hat, fahrt er jetzt einen ganz grofSen Sattel-
zug und kommt nicht mehr durch Riissels-
heim. Das ist sehr schade.

Ansonsten habe ich am liebsten Monteu-
re, die sind meist zu zweit oder zu dritt und
das macht immer gleich ein paar Euro auf
einmal. Die Volksbank ist auch ein Stamm-
kunde von mir. Sie kommen zwar nur selten
vorbei, aber alle paar Monate bestellen sie
telefonisch ca. zehn Waffeln und auch noch
Cola und lassen sie dann abholen, und das
schon von Anfang an. Das finde ich ganz
klasse.

MH: Was machst du denn in der Zeit, wenn
keine Kunden da sind?

Silvia Kriiger: Es ist schon frustrierend,
wenn so wenige Kunden kommen oder an
manchen Tagen gar keine. Aber Langeweile
habe ich trotzdem nicht.

Ich zeichne, male Mandalas aus oder sti-
cke. In der Vorweihnachtszeit koloriere ich
Weihnachtsmotive auf Briefe, die meine
Mutter in Schwarzweif3 kopiert.

MH: Und was essen oder trinken deine
Kunden am liebsten?

Silvia Kriiger: Wir tragen monatlich in eine
Liste ein, wie viel von jedem Produkt ver-



kauft wurde. Das ist von Monat zu Monat
verschieden. Aber im Grofien und Ganzen
kann man sagen, dass im Sommer Bier und
Cola der Renner sind. In den fritheren Jah-
ren waren auch Kaffee und Waffeln der Ren-
ner. In letzter Zeit nicht mehr. Rindswurst
und Bratwurst werden noch am meisten ge-

kauft.

MH: Ganz ehrlich: Lohnt sich denn der
ganze Aufwand?

Adeline Kriiger: Mit Sicherheit nicht,
wenn man vom finanziellen Nutzen aus-
geht. Aber das habe ich auch nie geglaubt.
Teilweise kommt Silvia monatlich nicht
iiber 0,33 Euro Stundenlohn. Das Ganze
ist nur moglich, weil die Hiitte auf unserem
Grundstiick steht und wir somit keine Mie-
te zahlen miissen und weil wir unverkauf-
liche Ware selbst essen.

Aber andererseits hat Silvia einen Ar-
beitsplatz, der ihr Freude macht, an dem sie
sich niitzlich machen kann. Hinzu kommt
noch diese gewisse Selbststindigkeit, die
sie geniefit (lasst sich von ihrer Mutter
nicht gerne etwas dreinreden, auch wenn es
manchmal nétig ist).

MH: Und Silvia, du bist gliicklich?

Silvia Kriiger: Ich bin gliicklich, wenn
Kunden kommen. Die Arbeit macht mir
Spaf. Ich freue mich, dass ich mein eigener
Chef bin.

MH: Sie sagen, Sie mochten anderen Eltern,
die ein Kind mit Down-Syndrom haben,
Mut machen. Was wollen Sie diesen Eltern
sagen?

Adeline Kriiger: Ich mochte diesen Eltern
sagen, dass sie nicht aufgeben sollen und
vor allen Dingen ihren Kindern viel mehr
zutrauen sollen. Ich habe es erlebt, dass
viele Dinge an unsere Kinder erst gar nicht
herangetragen werden, weil die Meinung
herrscht, das kénnen sie doch nicht.

Silvia hat Blockfl6te in der Musikschu-
le gelernt — auch wenn ich dachte, dass sie
es nie schafft, die Locher in der richtigen
Weise zuzuhalten -, danach meldete ich sie
zum Querfloten-Unterricht an. Grofie Skep-
sis bei dem Leiter. Nachdem sie acht Jah-
re Querfloten-Unterricht erhalten hat und
und ,besser spielt als manch andere” (Zitat
ihres Lehrers), lernte sie fiinf Jahre Trom-
pete und spielte diese danach finf Jahre in
einem Jugendorchester. Jetzt spielt sie Sa-
xophon in einem Ensemble und bekommt
noch Klarinetten-Unterricht. Auch Klavier-
unterricht erhielt sie viele Jahre und Gitarre
nach Noten spielt sie auch. Daneben wurde
sie mit dem Kraftsport bekannt und wurde
achtfache Deutsche Meisterin im Kraftdrei-

kampf und im Bankdriicken. Und das im-
mer als einzige Behinderte.

Ich zéhle das jetzt nicht alles auf, um
meine Tochter grof$ rauszustellen, sondern
um zu zeigen, was alles moglich ist, wenn
man es probiert. Es kostet natiirlich viel Ge-
duld, aber ich denke, mit unseren Kindern
braucht man einfach viel Geduld und darin
sind sie wahre Lehrmeister.

Vielen Dank und weiterhin alles Gute!

Das Interview mit Frau Adeline und Silvia Kriiger
fuhrte Michaela Hilgner.
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PUBLIKATIONEN

wichtig

InNteressant

Erfundene Behinderungen

Autor: Christian Murner

Verlag AG SPAK Blicher, Neu-Ulm, 2010
ISBN 978-3-940865-04-5

Preis: 16 Euro

Auf den ersten Blick wirkt das jiingste Buch
von Christian Miirner wie ein Skript fiir Li-
teratur Studierende, die sich auf das Prii-
fungsthema ,,Behinderte Romanfiguren und
literarische Fiktion“ vorbereiten. Sie kon-
nen bereits aus dem Vorwort viel Brauch-
bares fiir das Examen lernen: Beispielswei-
se dariiber, worin die Faszination einer als
behindert konstruierten Biografie bestehe
oder iiber die Funktion der Behinderung
in der Literatur. Fiir den humanwissen-
schaftlich orientierten Akademikernach-
wuchs ist es jedoch vor allem von Vorteil,
dass er nicht mithsam nach Romanen oder
Erzahlungen in virtuellen oder realen Bi-
bliotheken stobern muss. Er bekommt eine
subjektive Auswahl von 50 Protagonisten
der europdischen Literatur, die sich mit Be-
hinderung ausweisen kénnen, an die Hand.
Jedes einzelne fiktive Schicksal auf maximal
drei Seiten zusammengefasst und mit Kurz-
biogrammen ihrer Ziehvéter oder -miitter
versehen. Berithmte und weniger bekannte
Autoren, darunter Alfred Doblin, Hermann
Hesse, Joseph Roth oder Majgull Axelsson,
bedienten sich des Motivs der korperlichen
oder intellektuellen Abweichung vom Nor-
malen.

Zu analysieren, warum sie es getan ha-
ben, ist fiir den Autor der ,,Erfundenen Be-
hinderungen® vermutlich nicht besonders
relevant. Die wesentlichere Motivation fir
die Entstehung seines schmal-handlichen
Buches lasst sich aus dem Vor- und Nach-
wort erschlieflen: Es ist eine subtile Absicht,
sich mit den Unsicherheiten im eigenen
Umgang mit menschlichen Beeintrichti-
gungen und sogenannten Normalitdten
konfrontieren zu lassen. Es ist eine padago-
gische Ermunterung, mal die Perspektiven
zu wechseln, auch wenn diese Ubung nicht
immer zu Empathie fithrt, sondern haufig
das Selbstbild der Lesenden infrage stellt.

Der Behindertenpadagoge und Publizist
Christian Miirner hat eine beachtliche Zahl
von Philosophen, Semiotikern oder Litera-
turwissenschaftlerinnen in der Hinterhand,
wihrend er einen analytisch-kritischen
Blick auf den Umgang mit Behinderung in
der Literatur in seinem Vor- und Nachwort
wirft. Er wandert dabei auf dem schmalen
Grat zwischen einem facettenreichen Spre-
chen dariiber, wie die fiktive Darstellung
von Behinderungen funktioniert und der
Inszenierung seines eigenen Buches, das
ebenso im Bereich des Fiktiven anzusiedeln
ist. Allein die beachtliche, querschnittartige
Ansammlung an présentierten Heldinnen
und Helden ist ein literarisches Verfahren,
um nur ein Beispiel zu nennen. Diese Gale-
rie von 50 Menschenschicksalen, die einiges
am Klischeehaften tiber die geschilderten
Personen und ihr Umfeld aufdeckt, kann
bedriickend wirken. Sie kann aber auch im
Sinne des literarischen Kunstgriffs das Ge-
genteil erreichen wollen: auf die Gegensitz-
lichkeit und Vielschichtigkeit des Lebens
verweisen, um schliefSlich auf ein einfiihl-
sameres Sehen und Handeln hinzufiihren.

Das Buch von Christian Miirner schreibt
sich somit auf den zweiten Blick in eine Rei-
he von Biichern, die er selber zur ,narra-
tiven Ethik und engagierten Literatur zahlt.
Es ist mehr als eine ansehnliche Samm-
lung der aus unterschiedlichsten Prosastii-
cken entliehenen behinderten Figuren. Es
ist eine Anfrage an unsere Gesellschaft, die
iiber Inklusion viel spricht, sie jedoch nicht
zum Alltag werden lésst.

Wer nach diesem Buch greift, wird Irri-
tationen erleben, sich viele unbequeme Fra-
gen stellen und moglicherweise auch zu den
Quell-Romanen zuriickgehen. Dort sind
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die Protagonisten der ,Erfundenen Be-
hinderungen® zu finden, und zwar in aller

i B, Elzbieta Sczcebak

jch habe meinen

Arbeitsplaty getunden
i P e T

Ich habe meinen Arbeitsplatz gefunden

63 Beispiele von Menschen mit Behinde-
rungen in Betrieben

»Menschen sind sich begegnet, haben sich
aufeinander eingelassen und miteinander
neue Stellenprofile entwickelt. Stellenprofile,
von denen alle profitieren.

(Andrea Seeger, ACESS Integrationsbeglei-
tung gGmbH)

Seit 2009 besteht ein Rechtsanspruch auf
die Forderung von Mafinahmen der Un-
terstiitzten Beschiftigung nach den Rege-
lungen des Neunten Sozialgesetzbuchs ($
38a SGB IX). Die Bundesagentur fiir Arbeit
und Soziales hat im September 2010 ein
Handbuch mit Berichten von Arbeitneh-
mern/-innen mit Behinderung und deren
Arbeitgebern/-innen herausgegeben.

Das Handbuch ist im Rahmen des Bun-
desmodellprojektes JobBudget entstanden
und berichtet von Menschen, die trotz Be-
hinderung den Mut hatten, sich fiir eine
Stelle auf dem allgemeinen Arbeitsmarkt
einzusetzen und dort zu arbeiten. Dies ist
nicht immer einfach und oft damit verbun-
den, vieles auszuprobieren, bis man den
richtigen Platz gefunden hat.



Fir diesen Weg erhielten sie und auch
der Arbeitgeber professionelle und enga-
gierte Hilfe von Integrationsfachkriften
— ein Prozess, der fiir beide Seiten jeweils
gewinnbringend war. Nach dem Konzept
»Unterstiitzte Beschaftigung® wurden alle
vorgestellten Menschen von professionellen
Fachkriften begleitet und so in Betriebe in-
tegriert. Dazu gehoren ausgehend von den
individuellen Fihigkeiten des Einzelnen die
berufliche Orientierung und Vorbereitung,
die Arbeitsplatzerprobung, die Qualifizie-
rung im Betrieb mit Hilfe von Jobcoaches,
die Vermittlung und die langfristige Stabili-
sierung des Arbeitsverhaltnisses.

Das Handbuch beschreibt zahlreiche
Beispiele aus unterschiedlichen Tétigkeits-
bereichen (Rund ums Auto, Service, Kinder,
Kiiche, Biiroalltag u.v.m.), wobei sowohl
Arbeitnehmer/-innen als auch Arbeitgeber/
-innen zu Wort kommen. 63 Arbeitsplatze,
der Weg zum jeweiligen Arbeitsvertrag und
die Einschitzung des Arbeitgebers finden
dabei auf 160 Seiten Platz. Das Handbuch
gibt zudem Antworten auf hiufige Fragen,
die sich Arbeitgeber und Arbeitnehmer
stellen, und nennt Informations- und Kon-
taktmoglichkeiten.

Das Buch kann iiber das Bundesministe-
rium fiir Arbeit und Soziales bestellt werden
und wird im Rahmen der Offentlichkeitsar-
beit kostenlos herausgegeben. Auf der Inter-
netseite des bmas kann man das Heft auch
als pdf herunterladen. Zu finden ist es unter
Publikationen auf www.bmas.de.

Michaela Hilgner
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Neuerscheinung aus dem Lebenshilfe-Verlag

Ablosung vom Elternhaus

Der Ubergang von Menschen mit geis-
tiger Behinderung in das Wohnen au-
Berhalb des Elternhauses in der Per-
spektive der Eltern

Die Abl6sung vom Elternhaus ist fiir jeden
Menschen ein wichtiger Schritt auf dem
Weg in ein selbststindiges Leben als Er-
wachsener. In jeder Familie miissen sich
sowohl die Eltern als auch die Heranwach-
senden dabei mit Schwierigkeiten und Be-
lastungen auseinandersetzen, die sich im
Laufe dieses Prozesses stellen. Fiir Fami-
lien Heranwachsender mit einer Behinde-
rung stellen der Ablosungsprozess und die
damit einhergehenden Probleme eine spe-
zielle Herausforderung dar.

Die Autorin legt in dieser qualitativen
Studie den Fokus auf die Eltern Heran-
wachsender oder Erwachsener mit geisti-
ger Behinderung und geht der Frage nach,
welche Erfahrungen sie im Zusammenhang
mit dem Ubergang von Tochter oder Sohn
in das Wohnen auflerhalb des Elternhauses
machen.

Mittels der ,ganzheitlichen, entwick-
lungs- und systemorientierten Perspekti-
ve“ von Wapner ermoglicht die vorliegende
Dissertation eine ganzheitliche Erhebung
der Elternperspektive unter Berticksichti-
gung aller relevanten Aspekte von Person
und Umwelt. Die ganzheitliche Herange-
hensweise - theoretische Betrachtungen
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ol sullermaty dey Elernhaises
N e Perigektivg Bt Blvern

Ablosung vom Elternhaus

Autorin: Ann-Kathrin Schultz

Hg: Bundesvereinigung Lebenshilfe,
1. Aufl. 2010

ISBN 978-3-88617-214-6

Preis: 25 Euro

und praktische Erfahrungen gehen Hand in
Hand - erweitert die Darstellung der Ablo-
sungsprozesse um Erkenntnisse aus Psycho-
logie und Soziologie. AuSerdem wird durch
die Betrachtung der Ablosung als Ubergang
ein neuer Zugang zum Untersuchungsge-
genstand gewdhlt.

Die kunterbunte Welt von Andreas Briechle

Kunterbunte Welt

Bilder: Andreas Briechle
Autor: Manfred Schubert
Hg. Mani Verlag, 1. Aufl. 2010
ISBN 978-3-9812862-1-2
Preis: 12,95 Euro

Wenn das nicht etwas Besonderes ist? Da
malt ein junger Mann mit Down-Syndrom
Bilder, erzdhlt seinem Opa, was er sich da-
bei denkt, und der Opa setzt diese Gedan-
ken um und schreibt passende Gedichte
zu den Bildern. Und am Schluss wird so-
gar ein Buch daraus. Der 20-jahrige An-
dreas Briechle und sein Opa, der Kiinst-
ler und Sozialpiadagoge Manfred Schubert,

malen seit vielen Jahren zusammen, haben
gemeinsam ausgestellt und nun ist also ihr
erstes Buch entstanden. Der coole Rapper
Manfred oder der liebeskranke Ritter Kuni-
bert sind einige Figuren aus diesem bunten
Bilderbuch.

Bestellen beim Dt. Down-Syndrom InfoCenter
http://shop.ds-infocenter.de/
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VERANSTALTUNGEN

Aus dem Veranstaltungskalender
des Deutschen Down-Syndrom InfoCenters

Der MDK kommt!

Fast alle Eltern, die ein Kind mit Down-

Syndrom haben, kennen vermutlich das

ungute Gefiihl, wenn sich der Medizi-

nische Dienst der Krankenkassen zur

Erst- oder Nachbegutachtung angekiin-

digt hat.

Um Eltern die Moglichkeit einer opti-

malen Vorbereitung auf diesen wich-

tigen Termin zu gewdhren, wird unse-

re Referentin Frau Dr. Nief§ an diesem

Abend u.a. tiber folgende Punkte spre-

chen:

« Die Erstellung eines Pflegetagebuches

« Die Vorbereitung der Begutachtung
durch den MDK

« Rechte und Pflichten der Eltern

» Was tun, wenn der MDK-Gutachter
da ist?

» Wie erkenne ich, ob der Gutachter
mein Kind richtig erfasst hat?

» Was tun, wenn ich Widerspruch ein-
legen will?

Liebe, Lust und Partnerschaft

Workshop fiir junge Erwachsene ab
20 Jahren:

Wiinsche, Traume, Erlebnisse — alle Men-
schen haben Ideen, wie sie Liebe, Part-
nerschaft und Sexualitat leben mochten.
Gemeinsam mit zwei Mitarbeitern von
pro familia wird der Film , Liebe und so
Sachen" angeschaut und besprochen. Sie
konnen von Ihren eigenen Erfahrungen
berichten und Fragen stellen.

Termine
im Ausland

Nach dem Vortrag besteht ausreichend
Moglichkeit, Fragen zu stellen.

Referentin: Frau Dr. Nicosia Nief3, Vor-
standsvorsitzende des Vereins ,, Autismus
Oberbayern®

Ort: Blindeninstitut, Am Dachsberg 1,
90607 Riickersdorf, Lehrerzimmer 1. OG

Parken: Am Bahnhof Riickersdorf

Termin: Donnerstag, 24. Februar 2011,
19.30 Uhr

Weitere Informationen/Anmeldung
Verbindliche Anmeldungen bis 14.2.2011
im DS-InfoCenter, Tel. 09123/98 21 21
oder www.ds.infocenter.de.

Der Unkostenbeitrag betrégt fiir Mit-
glieder 5, Euro, fiir Nichtmitglieder 8,-
Euro und wird am Abend erhoben.

- Workshop

Seminarleitung: Frau Hartmann, Herr
Trobs

Termin: Samstag 7. Mai 2011,
10.00 - 13.00 Uhr

Ort: pro familia, Tafelfeldstr. 13, 90443
Niirnberg (1. Stock)

Informationen/Anmeldung
Verbindliche Anmeldungen bis 27.4.2011
beim DS-InfoCenter, Tel. 09123/98 21 21
Die Teilnehmerzahl ist begrenzt. Teilneh-
merbeitrag 5,- Euro

Lyon, 19. Mirz 2011 - Européische DS-Konferenz
Siidafrika, 15./17. August 2012 - 11. World DownSyndrome

Congress, www.wdsc2012.org.za
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DS-Familienseminare bei der
Lebenshilfe in Marburg

Diese Familienseminare bieten wichtige
Grundlagen iiber das Down-Syndrom,
seine entwicklungsbezogenen Besonder-
heiten. Jedes Jahr wird jeweils ein Semi-
nar angeboten fiir Familien mit Kindern
im Sduglings- und Kleinkindalter bis zu
drei Jahren, ein Seminar fiir Familien von
Kindern im spiten Kindergarten- und
frithen Schulalter und eines fiir Familien
von Kindern von ca. neun bis 14 Jahren.

Leitung: Prof. em. Etta Wilken und Rolf
Flathen

Termine:

In den ersten Jahren: 10. - 12. 3. 2011
Nach den ersten Jahren: 26. - 28. 3. 2011
In den spéateren Jahren: 20. - 22.10. 2011

Info/ Kontakt: Tel. 0 64 21/491-0
www.inform-lebenshilfe.de

Das Deutsche Down-
Syndrom-Sportfestival

Im Rahmen der Hexal-Initiative ,,Fiir eine
bessere Zukunft“ findet das alljahrliche
Down-Syndrom-Sportfestival im Jahr 2011
an folgenden Terminen statt:

®m 21. Mai 2011 in Frankfurt am Main,

m 17. September 2011 in Magdeburg

Informationen:
www.down-sportlerfestival.de

Symposium Friihférderung

Spannungsfeld Frithférderung
exklusiv-kooperativ-inklusiv

Termin: 31. Mirz. - 2. April 2011

Ort: Humboldt Universitit, Berlin

Veranstalter:

Vereinigung fiir Interdisziplinére
Frithforderung e.V., Seidlstr. 18a,
80335 Miinchen

Informationen/Anmeldung:
www.fruehfoerderung-viff.de
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M VORSCHAU

Fir die nachste Ausgabe von Leben mit Down-Syndrom
(Mai 2011) sind u.a. geplant:

® Das EU-Projekt: Yes we can!

m Finf Jahre DS-Sprechstunde

® Thema Verhiitung

B Die Behindertenrechtskonvention — Garant der

Menschlichkeit

B Frithe Forderung — Was ist wichtig, was ist richtig?

Wer Artikel zu wichtigen und interessanten Themen beitragen kann,

wird von der Redaktion dazu ermutigt, diese einzuschicken. Eine Garantie
zur Verdffentlichung kann nicht gegeben werden.

Einsendeschluss fiir die nachste Ausgabe von Leben mit Down-Syndrom

ist der 28. Februar 2011.
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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. AuBerdem finden Sie Buchbesprechungen von
Neuerscheinungen, Berichte liber Kongresse und Tagun-

| gen sowie Erfahrungsberichte von Eltern.

Leben mit Down-Syndrom wird im

In- und Ausland von vielen Eltern und
Fachleuten gelesen. Bitte fordern Sie
ein Probeexemplar an. Eine ausfiihr-
liche Vorstellung sowie ein Archiv von
Leben mit Down-Syndrom finden Sie
auch im Internet unter
www.ds-infocenter.de.

Fordermitgliedschaft

Ich mochte die Arbeit des Deutschen Down-Syndrom InfoCenters
(Tréger: 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 regelmaBig die Zeitschrift Leben mit Down-Syndrom.

NAME (DIt TN DIUCKSCIIITL) ..ottt ettt s
Unser Kind mit DSistam ..., gEDOIEN UNA NEIBE ..o

SErABE ..o enes PLZIOTTILANG .o e Tel/FaX ..o.cooooooeeeeeeen

Ich bin damit einverstanden, dass mein Forderbeitrag jahrlich von meinem Konto abgebucht wird. (Diese Abbuchungsermachtigung
konnen Sie jederzeit schriftlich widerrufen.)

Bankverbindung: ............ccocooieiiinnn. Konto NI. ..o BLZ i

Konto-Inhaber: ......................

Meinen Forderbeitrag Giberweise ich jahrlich selbst auf das Konto der Selbsthilfegruppe. Konto-Nr. 50 006 425, BLZ 763 500 00 bei der
Sparkasse Erlangen. Neben dem Verwendungszweck ,Férdermitgliedschaft” geben Sie bitte lhren Namen und Ihre Anschrift an.

Fiir Fordermitglieder im Ausland betrdagt 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 ,Férdermitgliedschaft” geben Sie bitte lhren Namen und Ihre Anschrift an.

Datum ..o Unterschrift ...

Ihr Forderbeitrag ist selbstverstandlich abzugsfahig. Die Selbsthilfegruppe ist als steuerbefreite Kérperschaft nach § 5 Abs.1 Nr. 9
des Korperschaftssteuergesetzes beim FA Niirnberg anerkannt. Bei Betragen tber 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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Sind wir Jugendliche
Bm'sfndfﬂm?

Neue Publikation des
Deutschen DS-InfoCenters!

Dieses Buch handelt von zehn Jugendlichen mit
Down-Syndrom, von ihren Interessen und ihren
Aktivitditen, wie sie sprechen und denken und
wie sie die Welt erleben.

Die Autorin, Caroline Tidemand-Andersen, die
seit vielen Jahren eine Gesprdchsgruppe von Ju-
gendlichen mit DS leitet, erzéhlt aus der Praxis.
Sie ist tiber die Jahre ein wichtiger Ansprech-
partner fiir die jungen Menschen geworden und teilt mit ihnen Freud und Leid.
Das Buch ist geschrieben flir Eltern, Lehrer, professionelle Begleiter im Sport- und Freizeitbereich
sowie fiir Studenten und alle anderen, die mehr tiber junge Menschen mit DS erfahren méchten
und mit ihnen in einen fruchtbaren Dialog treten wollen.

deutsches

dOWII-SyIIdI’Om www.ds-infocenter.de EUROPEAN

. DOWN SYNDROME
infocenter ASSOCIATION



