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EDITORIAL

Liebe Leserinnen, liebe Leser,

wihrend Themen wie Pranatale Diagnostik und in letzter Zeit die Praimplan-
tationsdiagnostik immer wieder das Lebensrecht von Menschen mit Down-
Syndrom in Frage stellen, gibt es ab und zu kleine Hoffnungsschimmer, Inte-
grationsgeschichten, die diesem Trend zu widersprechen scheinen und in den
es um selbstverstandliche Akzeptanz geht. Kurz nacheinander hatte ich einige
Erlebnisse, die mir wieder Mut gemacht haben.

Eine junge Familie sitzt mir bei der DS-Sprechstunde gegeniiber, ein kleines
Midchen auf dem SchofS. Auf meine Frage, ob ihnen, bevor die Tochter gebo-
ren wurde, Menschen mit Down-Syndrom bekannt waren, nicken beide. Sie
gehoren zu der ersten Eltern-Generation, die durch eine integrative Schulzeit
Kinder mit Behinderung kennengelernt haben. Down-Syndrom war deshalb
nicht unbekannt und deshalb nicht so bedngstigend fiir sie.

In der Bank komme ich ins Gespriach mit einer Angestellten, nicht tiber Kon-
tofiihrung oder Ahnliches, sondern tiber das DS-InfoCenter. Sie mochte Infor-
mationen. Auf meine Frage, weshalb sie sich dafiir interessiert, antwortet sie:
Ich habe eine Freundin mit Down-Syndrom. Staunen meinerseits. Das ist un-
gewohnlich, eine junge Bankangestellte ist befreundet mit einer jungen Dame
mit Down-Syndrom. Aber sie erwdhnt es, als ob dies etwas ganz Selbstver-
standliches sei. Ich bin zu verbliifft, um weiter nachzufragen.

Ein Elternpaar besucht mich im InfoCenter, das Baby (DS) gerade mal vier Wo-
chen alt, und eine dreijdhrige Tochter. Die Eltern, entspannt und optimistisch.
Down-Syndrom? Ach, kennen wir schon ein wenig. Unsere grofe Tochter hat
im Kindergarten eine kleine Freundin, Daniela, sie hat Trisomie 21. Deshalb
haben wir schon ein wenig gewusst. Nein, das erschreckt uns gar nicht, erleben
wir doch, wie sich das Méadchen im Kindergarten gut macht.

Zwei Tage spiter, eine nichste Familie. Das Baby noch im Bauch. Die Eltern
wissen Bescheid, freuen sich iiber den kleinen Jungen, der in fiinf Wochen ge-
boren werden soll. Down-Syndrom? Ja, ist uns bekannt, der neunjahrige Sohn
geht schon seit einigen Jahren mit Leonhard in eine Klasse, der hat auch Down-
Syndrom. Das funktioniert wunderbar. Die zwei spielen hiufig miteinander.
Seit er weif3, dass sein kleiner Bruder auch Down-Syndrom haben wird, spielt
er noch mehr mit Leonhard!

Unser Leben braucht die Vielfalt. Vielleicht kann Inklusion langfristig ein Um-
denken in unserer Gesellschaft bewirken. In dieser Ausgabe geht es u.a. um
die Behindertenrechtskonvention, um deren Umsetzung wir uns alle bemiihen
sollten, wenn wir unseren Kindern auch in Zukunft ein besseres und lebens-
wertes Leben garantieren wollen.

Herzlich Thre
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6. Welt-Down-Syndrom-Tag 2011

Pins, Poster, Preise und Portocard!

un haben wir schon zum sechsten Mal
den Welt-Down-Syndrom-Tag gefei-
ert und sind immer mehr begeistert von
den Moglichkeiten, die uns dieser besonde-
re Tag bietet. So stellen wir zum Beispiel ein
wachsendes Interesse seitens der Presse fest.
Auch sehen wir, dass immer mehr Selbsthil-
fegruppen, aber auch einzelne Familien den
Tag fiir Offentlichkeitsarbeit nutzen. Die
grofleren Events kann man im Internet ver-
folgen, aber dariiber hinaus gibt es unzih-
lige Veranstaltungen und Aktionen, die auf
lokaler Ebene durchgefiithrt und nicht unbe-
dingt an die grof3e Glocke gehdngt werden,
dennoch sehr wirkungsvoll und lobenswert
sind.
Auf der offiziellen Website des World
Down Syndrome Day finden sich unter dem
Punkt Programm die unterschiedlichsten

Aktivitdten, die weltweit durchgefiihrt wur-
den. Es lohnt sich, dort mal reinzuschauen,
es vermittelt ein Gefiihl der Zusammen-
horigkeit, wirkt motivierend und man be-
kommt vielleicht Anregungen fiir eigene
Aktionen im nichsten Jahr.

Das InfoCenter konnte mit einer wirk-
lich einmaligen Kampagne aufwarten, die
weltweit bestaunt wurde: unsere Briefmar-
ke! Das hat es bisher noch nicht gegeben
und wir freuen uns dariiber, dass so viele
die Briefmarken bestellt haben und damit
ihre Post auf den Weg schickten oder die
Portocard mit den beiden Marken als ,,Give
Away“ eingesetzt haben, um so die Auf-
merksamkeit auf den WDSD zu lenken.

Ubrigens kann
freuen, die Portocard bleibt im Programm,
denn auch wenn der WDSD vorbei ist,
kann man seine Briefe weiterhin damit be-
kleben und so ,Werbung“ fiir Down-Syn-
drom machen. Ein Grund mehr, mal wie-
der einen Papiergrufd zu verschicken, statt
einer 0-8-15-Mail!

man sich weiter

Poster: Ich steh’ auf Vielfalt! Und du?

Auch zum sechsten Mal noch beliebt:
die Do-it-yourself-Posterkampagne

Da haben sich manche Posteraktionisten
richtig viel Miihe gegeben! Sie versuchten,
auf ihrem eingeschickten Foto ,Vielfalt*
herzustellen. Gar nicht so einfach, aber
es ist manch einem gut gelungen. Dabei
braucht die Aussage Ich steh’ auf Vielfalt!
Und du? nicht unbedingt weiter bebildert
zu werden, sie funktioniert auch so!

Fast 300 Poster waren es dieses Mal
und wir freuen uns, wenn wir uns vor-
stellen, dass die Motive als Postkarte ver-
schickt wurden oder als Poster aufgehéingt
in Laden, Bibliotheken, Gemeindehausern,
Schulen oder Kindergirten. Und natiir-
lich an E-Mails angehdngt. ,Wir haben ca.
170 Adressen von Verwandten, Bekannten,
Kollegen und Freunden gespeichert®,
schreibt uns der Vater von Jeff. Die beka-
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men von uns am 21. Mirz eine aufklaren-
de Mail, mit der wir auf den Welttag und
speziell auf die Situation von Menschen
mit Down-Syndrom hinwiesen, angehéngt
natiirlich das digitale Poster von unserem
Sohn.

Einige der Poster finden sie verteilt iiber
dieses Heft, bei einigen Familien werden
wir nachfragen, ob wir das eingeschick-
te Bild fiir eine unserer Publikationen ver-
wenden diirfen, und alle Poster mochten
wir in einer Bildergalerie auf unserer Web-
site zeigen. Falls Sie nicht mdchten, dass Thr
Poster dort gezeigt wird, teilen Sie uns das
bitte mit.



,Leben braucht Vielfalt”

Blickfang — Grof3fotos in Schaufenstern

In mehr als 20 Geschéften der Laufer Alt-
stadt waren im Februar/Mirz Groflportrits
von Kindern, Jugendlichen und Erwachse-
nen mit Down-Syndrom zu sehen. Die Lau-
fer Geschiftsinhaber hatten spontan und
offenherzig ihre Schaufenster fiir die Por-
trats zur Verfiigung gestellt. Somit beteili-
gen sie sich an einer Aktion, die im Vorfeld
des Welt-Down-Syndrom-Tags auf die ge-
sellschaftliche Inklusion von Menschen mit
Trisomie 21 hinweisen wollte.

Ungewohnlich wie der ,,Ausstellungs-
ort war auch der Ort der Auftaktveranstal-
tung: der BioMarkt in Lauf, der zwei Grof3-
fotos mit einer Infotafel ausstellte. Einige
der von Conny Wenk portritierten Kinder
und Jugendlichen mit Down-Syndrom wa-
ren mit ihren Eltern nach Lauf gekommen,
um die Ausstellung zu eréffnen.

Die Schaufenster-Ausstellung sollte zehn
Tage dauern. Dann aber wollten einige ,,Ga-
leristen® die Fotos gar nicht mehr herge-
ben und stellten sie weiterhin aus, ande-
re tauschten die Bilder, einige wanderten
in weitere Geschéfte. Endgiltig am 21.

Am 18. Febru-
ar 2011 feierten
das  Deutsche
Down-Syn-
drom InfoCen-
ter und seine
Kooperationspartnerinnen, Stadtbiicherei
Lauf und VHS Pegnitztal, mit rund 80 Gés-
ten im Lesecafé der Bibliothek ein druck-
frisches Buch ,,Sind wir Jugendliche oder
haben wir Down-Syndrom? Erfahrungen
aus einer Jugendgruppe® Viele junge Men-
schen mit Down-Syndrom, ihre Fami-

Mirz wurden sie abgehingt und noch am
gleichen Tag in der Cnopfschen Kinder-
klinik wieder aufgehingt. Dort wurde am
29. Mirz das fiinfjdhrige Bestehen der DS-
Sprechstunde gefeiert.

Buchpremiere
,Sind wir Jugendliche oder haben wir Down-Syndrom?“

lien, Freunde und interessiertes Lesepubli-
kum verfolgten mit grofler Neugierde und
Offenheit die Lesung. Sie war alles ande-
re als ,klassisch®, nicht nur wegen des be-
sonderen Themas und der Videobotschaft
aus Norwegen, die von den Buchheldinnen
und -helden speziell fiir diesen Abend ge-
filmt wurde. Bereits zum Auftakt stimmte
eine junge Geigerin, Birgit Eibert, die Géste
mit drei norwegischen Tanzstiicken auf die
Inhalte des Buches ein. Sie und noch zwei
weitere junge Erwachsene, Andrea Halder
und Albin Hofmayer, konnten genauso

Let usin
Weltweites Video-Projekt

Vielfalt zeigt auch ein auBergewohn-
liches Video-Projekt, eine Initiative von DSi
(Down-Syndrom international). Sie hatte
weltweit aufgerufen, nach genauen An-
weisungen einen Kurzfilm (ca. 30 Sekun-
den) unter dem Motto ,Let us in” zu dre-
hen. Alle Beitrdge sollten eingeschickt
werden und wurden dann zu einem ein-
zigen Video montiert. 45 Lander nahmen
daran teil. Das Resultat ist umwerfend.
Weshalb diese Bilder uns so unter die Haut
gehen?

Vielleicht ist es ein ganz spezielles Zu-
sammengehorigkeitsgefiihl. Vielleicht tut
es uns Eltern gut zu sehen, wie auf der
ganzen Welt Menschen mit Down-Syn-
drom leben und wie sie geliebt werden,
denn die Bilder zeigen nicht nur den um-
werfenden Charme, den unsere Kinder
ausstrahlen, sondern auch wie sie von ih-
rem Umfeld lieb gewonnen und angenom-
men sind.

Einen Link zu diesem Film findet man
auf der Website des InfoCenters oder di-
rekt unter: www.ds-int.org/video/will-you-
let-us-in.

Protagonisten der Neuerscheinung sein.
Wihrend der Buchprisentation unterstiitz-
ten sie Cora Halder, Leiterin des Deutschen
Down-Syndrom InfoCenters und Uberset-
zerin des norwegischen Originals. Sie tru-
gen mit Humor und sichtlichem Vergniigen
ausgewihlte Buchpassagen vor. Das Publi-
kum lief$ sich zum Applaus hinreiflen, als
sie eigene Kommentare und Ergénzungen
zu den Texten ablieferten. Selbstverstind-
lich nicht abgesprochen. Albin Hofmayer
begeisterte mit einigen Musikimpressionen
am Keyboard.
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Preisverleihung und Premiere von
»~Down-Syndrom und ich!“

TEXT: CORA HALDER

m 25. Mirz feierte das Deutsche

Down-Syndrom InfoCenter mit ei-
ner festlichen Abendveranstaltung, zu der
ca. 170 Géste gekommen waren, den Welt-
DS-Tag 2011.

Auf dem Programm standen die Preis-
verleihung des Goldenen Chromosoms
und des Moritz sowie die Premiere des neu-
en Projekts ,,Down-Syndrom und ich*

Ehrungen

Die bekannte Stuttgarter Fotografin Con-
ny Wenk erhielt fiir ihr fotografisches Werk
den Moritz. Thre Bilder tragen seit Jahren
dazu bei, dass das Image von Menschen mit
Down-Syndrom in der Gesellschaft sich
zum Positiven verandert.

Christian Hirsch, der erste Mann mit
Down-Syndrom in Deutschland, der einen
Marathon gelaufen ist, bekam fiir diese au-
Blergewohnliche sportliche Leistung das
Goldene Chromosom.

Die Laudatio fiir Conny Wenk und Chris-
tian Hirsch finden Sie auf den Seiten acht und
neun.

Premiere:
Down-Syndrom und ich!

Ein weiterer Hohepunkt an diesem Abend
war die Vorstellung des Projekts ,Down-
Syndrom und ich® Eine Broschiire mit ei-
ner DVD, die in leichter Sprache tiber das

Down-Syndrom aufklart. In erster Linie ge-
dacht fiir Menschen, die selbst Trisomie 21
haben, aber genauso als Information fiir
Schiiler und alle anderen Interessierten die-
nen kann.

Das Besondere ist, dass im Film fiinf
junge Darsteller mit Down-Syndrom erkla-
ren, was Down-Syndrom genau ist, wie es
entsteht, welche korperlichen und gesund-
heitlichen Besonderheiten es mit sich brin-
gen kann und wie sie mit dem Syndrom zu-
rechtkommen.

Der Text der Broschiire diente als Vorla-
ge fir das Drehbuch. Michael Aue von der
Medienwerkstatt Franken schrieb die Dia-
loge und fiihrte die Regie. Die fiinf Darstel-
ler waren schnell gefunden. Filmteam und
Schauspieler lernten sich im Januar bei ei-
ner ersten Leseprobe kennen. An zwei in-
tensiven Wochenenden im Februar fanden
die Dreharbeiten statt. Und die gestalteten
sich alles andere als einfach. Unzihlige
Wiederholungen von Textpassagen waren
notwendig, bis alles ,,im Kasten“ war. Aber
die fiinf zeigten erstaunliches Durchhalte-
vermogen und waren auch am Ende eines
langen Arbeitstages noch guter Dinge.

Bevor der Film dem Publikum vorge-
fithrt wurde, zeigten und kommentierten
die Jugendlichen eine Reihe Fotos, die wih-
rend der Dreharbeiten am Set entstanden
waren. Daraus ging deutlich hervor, dass
das Filmemachen nicht gerade ,Peanuts®
war. So mussten sie stundenlang auf un-
bequemen Barhockern ausharren. Die Mi-
krofone mussten immer wieder tberpriift
oder neu befestigt werden. Den ganzen
Tag saflen sie in dem ungemiitlichen, wei-
3en Raum, ohne Tageslicht, angestrahlt von
vielen Lampen. Eine enorme Herausforde-
rung fiir alle war, auswendig, fehlerfrei und
mit der richtigen Betonung zu sprechen.
Da konnte es auch durchaus passieren, dass
wenn man endlich den Satz richtig gesagt
hatte, der Kameramann feststellte, dass der
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Akku leer war und ein neuer eingelegt wer-
den musste, und das bedeutete, dass man
wieder von Neuem anfangen musste. Trotz-
dem wurde stundenlang eisern gearbeitet,
zwischendrin war gerade mal Zeit fiir ein
schnelles Brétchen.

Eine unglaubliche Leistung sei es gewe-
sen, so der Regisseur, innerhalb von zwei
Wochenenden die Filmszenen zu drehen.
Aber die Anstrengungen waren es wert.
Endlich konnen jetzt Menschen mit Down-
Syndrom nicht nur selbst nachlesen, was
mit ihnen ,los ist, sondern das gleich in
einem Film anschauen.

Was steht in ,,Down-Syndrom und ich”
Buch und Film gehen nicht nur auf kérper-
liche Besonderheiten und gesundheitliche
Fragen ein, sondern auch auf die Notwen-
digkeit unterschiedlicher Therapien, das
langsamere Lerntempo und das viele Uben.
Aber es lohnt sich, sagen die fiinf Jugend-
lichen und zeigen, was sie alles gelernt ha-
ben, auch wenn es manchmal mithsam war.
Dass sie lieber kein Down-Syndrom hitten
und deshalb mal traurig oder mal wiitend
sind, sprechen sie ebenfalls an. Aber im All-
gemeinen sind sie zufrieden und im Ver-
gleich mit Menschen, die nicht laufen, ho-
ren oder sehen konnen, ,geht es uns doch
noch richtig gut®, so restimiert Albin.

Alle oben genannten Informationen fin-
den sich auf der DVD im ersten Teil des
Films: Down-Syndrom und ich — Was ich
schon immer wissen wollte (20 Min.). Film
2 behandelt Zehn wichtige Fragen und Ant-
worten (6 Min.) und Film 3 zeigt Die fiinf
Darsteller und ihr Alltag (5 Min.).

Ahnungslos oder informiert:

Was ist besser?

Muss eine solche Aufklirung sein? Lebt es
sich nicht besser, unwissend zu sein?

Ich bin der Uberzeugung, dass es wich-
tig ist fiir junge Menschen mit der Triso-
mie 21, iber das Syndrom Bescheid zu wis-
sen. Es ist ein Teil von ihnen und wird sie
ein Leben lang begleiten und ihr Leben be-
einflussen. Man kann nicht so tun, als sei
nichts. Je besser Jugendliche dariiber infor-
miert sind, desto einfacher ist es fiir sie, Ein-
schrankungen, mit denen sie leben miissen
und die sie ganz gewiss auch selbst feststel-

len, einordnen und verstehen zu konnen.
Viele Fragen bekommen eine Antwort. Es
ist nicht immer leicht, diese Realitdt zu ak-
zeptieren. Aber nicht zu verstehen, weshalb
man anders ist, weshalb man manches nicht
kann wie alle anderen, ist noch viel frustrie-
render und entmutigend.

Fiir wen ist ,Down-Syndrom und ich”?

Broschiire und Film kénnen den Eltern
eine Hilfe sein, die es bisher gemieden ha-
ben, das Thema Down-Syndrom mit ihrem
Sohn oder ihrer Tochter zu besprechen, aus
Angst sie zu beunruhigen, oder weil sie es
fiir nicht notwendig erachten oder weil die
Jugendlichen nie danach gefragt haben ...

Aber auch diejenigen, die das Wort
Down-Syndrom kennen und wissen, dass
sie selbst betroffen sind, haben in der Regel
wenig Vorstellung davon, was der Begriff
wirklich bedeutet. Down-Syndrom und ich
kann ihnen hilfreiche Informationen ver-
mitteln.

Ich habe auflerdem schon oft festgestellt,
dass Teenager und junge Erwachsene von
Down-Syndrom nichts wissen wollen, dass
sie von sich behaupten, sie hitten das ja gar
nicht. Sie lehnen es ab, sich damit auseinan-
derzusetzen. Unrealistisch und nicht wirk-
lich hilfreich. Vielleicht konnen Film und
Heft ihnen den Zugang und die Beschifti-
gung mit der Thematik erleichtern.

Down-Syndrom
und ich!

Die Broschiire (Text

in leichter Sprache,

24 Seiten) und die DVD
sind jetzt beim Info-
Center erhaltlich.

Bitte bestellen Sie mit
beiliegendem Bestell-
formular oder tiber
unseren Webshop:
www.ds-infocenter.de.

Das Projekt
,Down-Syndrom und ich”
wurde unterstiitzt von
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Bilder vom Set

Diese neue Publikation kann aber auch
allen anderen, die sich iiber Down-Syn-
drom informieren mochten, eine Hilfe sein.
Sie macht mehr Spafl und es ist vielleicht
noch informativer, wenn man die Men-
schen mit Down-Syndrom selbst iiber ihr
»Schicksal“ reden hort.

Eine einmalige Information

Wir haben mit Down-Syndrom und ich
eine wichtige Informationsliicke geschlos-
sen und sind davon tiberzeugt, etwas wirk-
lich Sinnvolles geschaffen zu haben. Dazu
auch etwas Einmaliges, denn mir ist nicht
bekannt, dass es ein dhnliches Informati-
onsset — zusammengestellt gemeinsam mit
Menschen mit Down-Syndrom - schon
gibt. m

© wie
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(4] Gesundheitlithe Besanderheiten
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Moritz fiir Conny Wenk
Ein Bild sagt mehr als 1000 Worte!

Die Stuttgarter Fotografin Conny Wenk wurde mit dem Moritz
geehrt. David Neufeld, der Verleger ihrer Blicher (Neufeld Verlag,
Schwarzenfeld), konnte als Laudator gewonnen werden. Seine
Laudatio kdnnen Sie auf dieser Seite nachlesen.

Der ,,Moritz“ ist eine Auszeichnung fiir je-
manden, der sich in besonderer Weise fiir
Menschen mit Down-Syndrom engagiert.
Nachdem in den letzten Jahren Mediziner,
Pidagogen oder Psychologen den ,Mo-
ritz“ erhielten, wird er heute Abend Conny
Wenk verliehen.

Ich freue mich sehr iiber diese Anerken-
nung Deiner Arbeit, liebe Conny, und ich
freue mich tber die Gelegenheit, die Wert-
schétzung fiir Dich zum Ausdruck zu brin-
gen, die viele empfinden. Ich genief3e das
Vorrecht, als Verleger mit Dir zusammen-
arbeiten zu diirfen - und das gehort fur
mich zu den besonderen Erfahrungen.

In der Offentlichkeit bist Du dann ja zum
ersten Mal mit dem Buchprojekt ,, Auflerge-
wohnlich® bekannt geworden, das 2004 er-
schien. In Deutschland bekommen inzwi-
schen wohl die meisten Familien, wenn sie
ein Kind mit Down-Syndrom zur Welt ge-
bracht haben, schon nach wenigen Tagen
dieses Buch tiberreicht, von der Klinik oder
der Hebamme.

Ich glaube, wir alle konnen gar nicht
wirklich begreifen, was es bedeutet, wenn
diese Eltern — meistens noch ziemlich er-
schrocken und wohl auch hilflos - dann
durch Deine Bilder sehen, dass das Leben

mit Down-Syndrom sehr nach einer Men-

Die Macht der Bilder ist ja schon viel be-
schworen und Deine Arbeit zeigt uns im-
mer wieder aufs Neue, dass das stimmt: Bil-
der haben enormen Einfluss.

Nachdem Dir selbst und Deinem Mann
Martin eine Tochter mit Down-Syndrom
geschenkt wurde, habt Thr schnell entdeckt,
dass dieses ,gewisse Extra“ nicht in erster
Linie ein Problem oder eine Last ist. Son-
dern Thr habt erkannt, dass mit Juliana ein
auflergewohnlicher Mensch Euer Leben be-
reichert. Deine beruflichen Pline haben
sich ganz anders entwickelt, als urspriing-
lich mal gedacht, und das Fotografieren
wurde fiir Dich zur Profession.

ge Lebensfreude, Leichtigkeit, Gliick und
Liebe aussieht - ein intensives und offenbar
reiches Leben. (Wir haben zwei Jungs mit
Down-Syndrom zu Hause; ich weif3 also,
wovon ich spreche ...) Und so dndert sich in
kiirzester Zeit nicht nur die eigene Gefiihls-
lage, sondern so etwas wie das Weltbild:

Es ist normal, verschieden zu sein. Jeder
ist anders. Alle sind einzigartig.

Und das ist kein Problem, sondern
macht uns reich — und hilft uns, selbst im-
mer wieder zu erkennen, was wesentlich ist.

Das Buch ,, Aulergewohnlich® war nur
der Anfang - es sieht so aus, als hittest Du
Deine Kamera seitdem nur selten aus der
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Hand gelegt. Jede Menge Projekte sind in-
zwischen mit Deinen Bildern entstanden:
der Stuttgarter Promikalender; der Wand-
kalender , A little extra®“; weitere Biicher;
und kiirzlich zum Welt-Down-Syndrom-
Tag in Stuttgart eine Posterkampagne in
Zusammenarbeit mit dem Musical ,Tanz
der Vampire®.

Ich habe es zu Anfang schon gesagt -
der ,Moritz“ ist eine Auszeichnung fiir je-
manden, der sich in besonderer Weise fiir
Menschen mit Down-Syndrom engagiert.
Das Erstaunliche ist, dass Deine Portrits
weite Kreise ziehen und inzwischen unzah-
lige Menschen anstrahlen, die mit Down-
Syndrom gar nichts zu tun haben.

Ich frage mich oft, wie Du das eigentlich
schaffst — keine Ahnung, wie viele hundert
E-Mails Du téglich in Deiner Mailbox hast!
Deine Website ist stindig aktuell, spannend
und mit frischem Material versorgt. Du bist
unterwegs zu Foto-Shootings, zu Ausstel-
lungen oder zum Gliick auch mal zu einer
Preisverleihung. Und zur Erholung gonnst
Du Dir ein ganz privates Shooting in Paris
... »mal was anderes!*

Conny, der absolute Top-Profil Und
doch ist das, was Du tust, viel mehr als ein
Profibusiness. Es ist eine Mission, und eine

Passion. Und eine Haltung. Und das spiirt
man Deinen Bildern ab: ,Man muss einfach
nur genauer hinsehen. Jeder Mensch hat et-
was Schones®, hast Du auf Deiner Website
geschrieben.

Conny, ich bin Dir unglaublich dankbar fiir
das, was Du in dieser Welt bewirkst — durch
Deine Arbeit und durch Deine Personlich-
keit. Und ich bin sicher, wenn all die Men-
schen, die bereits in den Genuss Deiner Bil-
der gekommen sind, heute hier wiren, sie
wiirden mir von Herzen zustimmen: Du
hast diesen Preis verdient!



Goldenes Chromosom flir

Christian Hirsch
Sportliche Leistung gewdrdigt

Bernd Gerber, der Laudator, begann sei-
ne Lobrede mit einem Zitat aus Nelson
Mandelas Antrittsrede:

~Unsere tiefste Angst. Unsere tiefgreifendste
Angst ist nicht, dass wir ungeniigend sind.
Unsere tiefste Angst ist, unermesslich kraft-
voll zu sein. Es ist unser Licht, nicht unsere
Dunbkelheit, das uns am meisten dngstigt.

Wir fragen uns, wer bin ich, mich brillant,
grofiartig, talentiert, fantastisch zu nennen?
Aber - wie kannst du es wagen, dich nicht so
zu nennen? Du bist ein Kind Gottes.

Dich selbst klein zu halten, dient nicht der
Welt. Es ist nichts Erleuchtetes darin, dich
klein zu machen, sodass sich andere um dich
herum nicht unsicher fiihlen. Wir sind dazu
geboren, die Grifie Gottes, die in uns wohnt,
zu manifestieren. Sie ist nicht nur in einigen
von uns, sie ist in jedem Einzelnen.

Und wenn wir unser Licht leuchten lassen,
geben wir unbewusst anderen die Erlaubnis,
dasselbe zu tun. Wenn wir von unserer eige-
nen Angst befreit sind, befreit unsere Gegen-
wart automatisch andere.

Ich bin Bernd Gerber aus Reutlingen und
darf hier gemeinsam mit Ulrike Reichert
die Laudatio fiir Christian Hirsch aus Bay-
reuth sprechen, einer der leuchtenden Men-
schen dieser Welt.

Christian hat das Down-Syndrom und
ist Laufer im Laufclub Down-Syndrom-
Marathonstaffel e.V. aus Fiirth.

Ich bin Laufcoach beim Laufclub 21,
einem von Anita Kinle 2007 gegriindeten
Verein, der Laufer mit Down-Syndrom un-
terstiitzt, zu trainieren und bei normalen
und offentlichen Laufveranstaltungen teil-
zunehmen.

Zu den Anfingen von Christians Lauf-
karriere sagt uns seine Mutter Ulrike Rei-
chert nun etwas:

Lieber Christian,

es ist mir eine grofle Freude und Ehre, als
deine Mutter hier sprechen zu diirfen. Dass
du eine solch sportliche Karriere machen
wiirdest, war lange Zeit {iberhaupt nicht ab-
zusehen - und ich glaube, wenn mir das je-
mand bei deiner Geburt vorausgesagt hat-
te, hatte ich ihn nur ungldubig angeschaut.

Zu sehr war damals noch der Blick da-
rauf gerichtet, was alles nicht geht, anstatt
die Chancen zu sehen, die sich fiir uns alle
durch dein Hier-Sein eroffnet haben und
die es dadurch in unserem Leben gibt.

Es gab aber auch die Zeiten, in denen du
dich zunéchst nicht gerne bewegt hast und
du zu sportlichen Betitigungen eher sehr
motiviert werden musstest.

Verindert hat sich dies, als du 18 wur-
dest. Zu dieser Zeit hast du dich im Fitness-
Studio angemeldet und hast begonnen, die
Trainer Marcus und Marco zum Vorbild
zu nehmen. Die Anwesenheit im Fitness-
Studio bedeutete nach kurzer Zeit ein ganz
grofSes Stiick Integration, du konntest allei-
ne hingehen und kamst mit vielen anderen
Leuten in Kontakt.

Dann kam der Tag im Mirz 2008, als wir
im Nordbayerischen Kurier iiber den Lauf-
club lasen, den Anita Kinle erst vor eini-
gen Monaten ins Leben gerufen hatte. Nach
einem Anruf bei Anita beschlossen wir
spontan: ,,Da fahren wir einmal hin.“

Ich weifs noch wie heute den Anfang
iber die Distanz von 2 km und deine Worte
im Auto hinterher, wie anstrengend dies ge-
wesen sei. Dennoch wolltest du wieder hin.
Parallel dazu fingen wir an, kleine Entfer-
nungen mit dir zu Hause zu laufen, erst 2,
dann 3, dann 4 km. Irgendwann kam dann
der Tag, da wir auf das gute Zureden ver-
zichten konnten - du liefst auch ohne un-
ser ... und noch ein bisschen weiter. Auf
einmal waren es 5, im September 2008 dann
schon 10 km.

Deinen ersten Halbmarathon bist du im
Juni 2009 in Fiirth beim Metropolmarathon
gelaufen, du warst vollig fertig und hast ein
paar Tage geklagt, dass dir alles weh tite.
Dennoch wolltest du nicht authéren, da ka-
men Karlsruhe, Miinchen und Frankfurt
mit ihrer jeweils einmaligen Atmosphre,
und auf einmal waren auch 20 km kein un-
tiberwindliches Hindernis mehr.

Im Frithjahr 2010 hast du den Entschluss
gefasst, einen Marathon laufen zu wol-
len. Zu dieser Zeit trainierte deine Schwes-
ter Anna (die heute leider nicht hier sein
kann) intensiv mit dir, und wir stellten bei-
de fest, dass du die Distanz von 42 km noch
nicht einschitzen konntest. Dein Entschluss

blieb, wurde aber von uns durchaus kritisch
betrachtet.

Ich hatte haufig ein schlechtes Gewissen,
ob dich ein solcher Lauf nicht tiberfordert.
Letzten September bist du dann in Karls-
ruhe 32 km gelaufen — da war uns klar, der
Marathon ist jetzt nicht mehr im Bereich
des Unmoglichen.

Wir fithrten viele Gespriche, in denen
ich dir zu vermitteln versuchte, dass du kei-
nen Marathon laufen musst - bis ich er-
kannte, dass du ihn laufen willst.

Ja, und dann kam schon der grofie Tag
in Minchen, der mich emotional schier
tiberwiltigt hat. Ich kann auch nicht sagen,
dass wir es gemeinsam ins Ziel geschaftt ha-
ben, denn du warst am Schluss einfach viel
schneller als ich und warst deutlich vor mir
im Ziel.

Das Ereignis in Minchen wird euch
Bernd jetzt genauer beschreiben. -
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Der Marathon in Miinchen:

Ein fiir uns alle ganz besonderer Tag war
der 10. Oktober 2010 in Miinchen. Chris-
tian startete mit uns beim 25. Miinchen
Marathon mit dem Ziel, den ganzen Ma-
rathon zu schaffen. Bei der Begriiffung am
Morgen fragte ich Christian: ,,Wie fiithlst du
dich“? ,Super®, sagte Christian, ,ich laufe
heute Marathon.“

Auf dem Weg zum Start und im Startbe-
reich waren alle um Christian herum sehr
aufgeregt, und auf meine Frage: ,,Christian
bist du auch aufgeregt? ,Nein, wieso', sagte
Christian: ,,Ich bin gut drauf und laufe heu-
te den ganzen Marathon.“

Christian hat einen Super-Tag erwischt,
er lief vom Start an seinen Rhythmus. Das
ist wichtig, wenn man beim Laufen seinen
Rhythmus, sein Tempo lduft, dann ist die
Energie am besten. Wochen zuvor beim
Karlsruhe Marathon (wo wir ja die 32 km
als Vorbereitung liefen) war dieses noch ein
Problem.

Den ganzen Marathon war auch Coach
und Freund Thilo Jost an unserer Seite, ein
Spaf3vogel, er wusste es immer wieder, ei-
nen Spaf$ einzuwerfen, um uns alle bei Lau-
ne zu halten, so auch mit den Schweifbin-
dern: Christian ist Niirnberger Club-Fan
und Thilo Schalke-Fan, beide hatten zwei
Schweiflbiander ihrer Vereine dabei und
tauschten jeweils eines miteinander aus,
Thilo war stets bedacht, dass Christian zum
Naseabwischen das rote benutzte.

So kamen wir ohne grofiere Zwischen-
falle bis km 20, wo es dann so langsam zi-
her wurde, erste Ermiidungserscheinungen
und Energieabfall, das ist normal. Wir lie-
fen daher in geméafligtem Tempo und be-
dacht, regelméflig zu trinken und zu essen
und immer wieder eine Salztablette einzu-
nehmen, weiter bis ca. km 28, da kam ein
Einbruch, Schmerzen, erste Krampfe, so

ist es leider, wenn der Stoftwechsel um-
stellt von Kohlenhydratstoffwechsel auf
Fettstoffwechsel, die Kohlenhydratspeicher
des Korpers werden leer und dann holt der
Korper die Energie aus den Fettspeichern,
das fthlt sich dann so an, als wenn man
einem den Boden unter den Fiiflen weg-
zieht, und man denkt, man hat keine Kraft
mehr weiterzulaufen.

Bei Christian setzten da auch erste
Krampfe ein, die wir mittels ,,Zaubertapes®
von Anita Kinle, die sich mit dem Begleit-
motorrad bei km 20 zu uns absetzen lief3 -
in den Griff bekamen, die Tapes losten die
Verkrampfungen zum Teil sehr schnell auf.
Wir lieen Christian zu dieser Zeit und im-
mer wieder die freie Entscheidung, auch
aufzuhoren, auf unsere Frage: Mochtest du
lieber authéren? ,Nein®, die prompte Ant-
wort von Christian, ,ich bin doch bis jetzt
keine 28 km gelaufen um aufzuhéren! Ich
laufe heute Marathon!“

So liefen wir nach den Mafinahmen lo-
cker und langsam weiter bis km 30, wo wir
eine Uberraschung erlebten, Dietmar Mii-
cke, der barfufl laufende Pumuckl, erwar-
tete uns mit seiner gesamten Spenden-
sammler-Mannschaft, um uns ab diesem
Punkt bis in das Ziel zu begleiten.

Das war eine gute Motivation fiir uns
alle, um uns herum die buntesten Liu-
fer verkleidet als Pumuckl, Obelix, Clowns
und einiges mehr, und immer zum Spaflen
aufgelegt.

Der km 30 ist kein zufélliger Punkt, das
ist der Punkt, an dem oft der ,,Mann mit
dem Hammer“ auf den Léiufer wartet, so
nennt man die zuvor geschilderte Stoft-
wechselumstellung.

Kurz darauf kamen wir zum Marien-
platz, wo nochmals viel Jubel und Zuspruch
auf uns einstromten und Christians Mutter
Ulrike lief ab dem Zeitpunkt bei uns, zu-

vor lief sie alleine vor uns weg, auch sie lief
in Miinchen ihren ersten Marathon sowie
auch unser Freund Thilo.

So gelang es uns dann, direkt auf das
Olympiageldnde zuzulaufen, und wir wur-
den dort von einigen Marathonis - so nen-
nen wir unsere Laufer mit Down-Syndrom
-, empfangen, die Christian bis ins Olym-
piastadion begleiteten und ihn ab diesem
Punkt schon kriftig feierten, wussten doch
alle, jetzt ist es bald geschafft.

Und so kam es, wie es kommen muss-
te, als Christian in das Olympiastadion ein-
lief und die Olympiabahn unter den Fii-
len spiirte, war er nicht mehr zu halten, der
obligatorische Zielsprint wurde angesetzt,
Anita hatte mich da vorgewarnt, man muss
sich anstrengen, in solch einer Situation an
Christian dranzubleiben.

Dann hielt Christian nochmals in der
letzten Kurve an, so als mochte er es noch
gar nicht glauben, dass er auf die Zielgerade
kommt, hielt nochmals inne, und dann der
Zielsprint und es ist geschaftt, Jubel, Freude,
Tranen, Glick, Zufriedenheit und Erleich-
terung, das grof3e Ziel ist erreicht, und nun
Christian komm zu mir und hol dir dei-
nen verdienten Preis, das Goldene
Chromosom, unter Beifall ab!

Kontakte QESUCht! Sammlung DS-Plus wird aktualisiert

Immer wieder bekommen wir Anfra-
gen von Eltern, deren Kind nicht nur das
Down-Syndrom hat, sondern zusatzlich
ein medizinisches Problem, wie z.B. Leu-
kdamie, Epilepsie, spezielle Augenpro-
bleme, eine Knie- oder Huftsublaxation.
Aber auch mit Autismus, Depressionen
oder Verhaltensauffalligkeiten. Sie sind
auf der Suche nach Familien in einer glei-
chen Situation, um sich auszutauschen,
Ratschldge zu holen, vielleicht auf diesem

Wege Arzte, Therapeuten, geeignete Kli-
niken oder Behandlungsmethoden zu fin-
den.

Vor vielen Jahren haben wir dazu eine
Sammlung mit Kontaktadressen ange-
legt, die aber dringend aktualisiert wer-
den muss. Deshalb unsere Bitte: Wenn Sie
Erfahrungen mit speziellen, zusatzlichen
Problemen, die bei Down-Syndrom auf-
treten kénnen, haben und bereit sind, die-
se mit anderen zu teilen, dann melden Sie
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sich bei uns, per Telefon, per Fax, per Brief,
sehr gerne auch per E-Mail, damit wir im
Falle eines Falles lhre Daten an suchende
Eltern weiterleiten konnen.

Teilen Sie uns einfach mit, in welcher The-
matik Sie ,Experten” sind und Auskunft
geben kénnten.

Tel.: 09123 982121, Fax: 09123 982122,
Mail: duemmler.ds.infocenter@t-online.de
(Betreff: DS-Plus)



Fluinf Jahre DS-Sprechstunde!

TEXT: CORA HALDER

21. Marz 2006, genau am ersten Welt-Down-Syndrom-Tag, startete
das DS InfoCenter mit einem damals in Deutschland noch einmaligen
Beratungsangebot: der monatlichen Down-Syndrom-Sprechstunde
fur Babys und Kleinkinder. Fiinf Jahre spater haben inzwischen Uiber
200 Familien diese Sprechstunde mit ihren Kindern besucht, sind in
Deutschland vier weitere ahnliche Beratungsstellen entstanden und
gibt es sogar ein DS-Ambulanz-Netzwerk.

Zahlen

Ausgewertet sind die Zahlen bis Marz 2011.
Zwischen 21.3.2006 und 1.3.2011 be-
suchten 215 Familien die DS-Sprechstunde,
davon kamen 28 Familien zwei- oder mehr-
mals. Insgesamt wurden 113 Jungen und
102 Médchen vorgestellt.

Herkunft der Familien

Die meisten Familien (123) stammten aus
Bayern, 33 aus Baden-Wiirttemberg, 18 aus
Hessen, 23 aus den Bundeslindern Sach-
sen, Sachsen-Anhalt, Thiiringen und Bran-
denburg. Weitere 14 Familien kamen aus
Rheinland-Pfalz, Niedersachsen, dem Saar-
land und Nordrhein-Westfalen. Vier Kin-
der reisten zusammen mit den Eltern aus
dem Ausland an, aus Polen (2) und aus Ita-
lien und Japan jeweils eines. Ein kleiner
Junge aus Breslau wurde sogar, nachdem
bei ihm ein Nabelbruch festgestellt wurde,
in der Cnopf‘schen Kinderklinik operiert.
Er hitte zwar in seiner Heimatstadt ope-
riert werden koénnen, jedoch hitte er dort
acht Monate warten miissen.

Stellung des Kindes in der Familie

75 Kinder hatten zum Zeitpunkt der
Sprechstunde noch keine Geschwister, sie
waren jeweils das erste Kind in der Familie.
In weiteren 69 Familien war das Baby mit
Down-Syndrom das zweite Kind, in 50 Fa-
milien das dritte Kind.

In 21 Familien ist das Kind mit Down-
Syndrom das jeweils vierte, fiinfte, sechste
bzw. neunte Kind.

Vier Kinder mit der Trisomie 21 hatten
einen Zwillingsbruder oder eine Zwillings-
schwester ohne Down-Syndrom.

Alter der Miitter und Vater

Insgesamt waren 25 Miitter und 18 Viter
bei der Geburt des Kindes unter 30 Jahren.
In der Altersgruppe von 30 bis 35 Jahren
betraf es 81 Miitter und 58 Viter. Zwischen
36 und 40 Jahren zahlten wir 77 Miitter und

73 Viter. In der Altersgruppe 41 bis 45 wa-
ren es 31 Miitter und 41 Viter. Weiter gab
es noch 22 Ménner, die zwischen 46 und 56
Jahren alt waren, als sie Vater eines Kindes
mit Down-Syndrom wurden.

Medizinische Besonderheiten

Ca. 40 % der Kinder hatte einen Herzfehler,
der schon vor der Geburt oder direkt da-
nach festgestellt wurde. Einige wenige Kin-
der bekamen Leukémie oder Epilepsie.

Internet-
Spendenaktion
fiir Ausbau

der Sprechstunde

Da der monatliche Termin langst nicht
ausreicht, allen interessierten Familien
einen Besuch der Sprechstunde zu er-
moglichen - zurzeit gibt es eine War-
teliste von sieben Monaten -, soll die
Sprechstunde zwei- bis dreimal mo-
natlich, eventuell sogar wochentlich,
durchgefiihrt werden. Dazu brauchen
wir finanzielle Unterstiitzung! Die Kos-
ten werden hauptsachlich durch das
DS-InfoCenter getragen (Familien be-
zahlen einen kleinen Beitrag). Ein Aus-
bau der Sprechstunde wiirde das Bud-
get sprengen.

Wir suchen nun Firmen, die das
Projekt durch eine Spende unterstiit-
zen und dafiir ihr Logo in den vorbe-
reiteten Spendenkasten auf unserer
Website unterbringen kénnen.

Néchstes Projekt:
Medizinisches Standard-
werk wird Ubersetzt

Brian Chicoine und Dennis McGuire,
die Autoren des bahnbrechenden Werkes
Mental Wellness in Adults with Down-
Syndrome (deutscher Titel: Erwachsene
mit Down-Syndrom verstehen, beglei-
ten und fordern), in dem es in erster Li-
nie um psychische Probleme geht, haben
nun das medizinische Pendant dazu ge-
schrieben: ein Gesundheitsratgeber fiir
Teenager und Erwachsene. Ein hervorra-
gendes Werk!

Auf fast 400 Seiten werden alle ge-
sundheitlichen Fragen angesprochen, die
auftauchen konnen, Ursachen erortert,
Behandlungen vorgeschlagen. Die vielen
Fallbeispiele und guten Ratschlige ma-
chen das Buch lebendig und praxisnah.
Diese Autoren wissen, wovon sie spre-
chen, denn seit 30 Jahren untersuchen
sie tagtaglich Menschen mit Down-Syn-
drom. Thre spezielle Zuneigung zu dieser
Patientengruppe spiirt man iiberall.

In deutscher Sprache liegt uns keine
dhnliche Publikation vor. Medizinische
Fragen werden in einigen Fachbiichern
kurz angesprochen, sehr detailliert sind
die Infos nicht. Aufler einer Broschiire
aus dem InfoCenter und hie und da ein
wissenschaftlicher Bericht in einer Fach-
zeitschrift findet sich nichts und es wire
doch so dringend erforderlich!

Wir haben uns entschlossen, dieses
Buch zu iibersetzen und in Deutschland
herauszubringen. In Zusammenarbeit mit
dem G&S Verlag, Edition 21 haben wir
uns um die Rechte bemiiht. Die Uberset-
zerin hat bereits angefangen.

Die Finanzierung dieses Projekts ist
jedoch noch nicht abschlieflend geklart.
Wir sind auf der Suche nach Sponsoren!
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INKLUSION

Die Behindertenrechtskonvention —
Garant der Menschlichkeit s acmos

Die Umsetzung der Behindertenrechtskonvention bringt Aufgaben auf den verschiedensten Ebenen.
Der Bund hat einen ersten Umsetzungsbericht vorzulegen, in dem er auch tGber die Umsetzungsschritte
in den Landern berichten muss. Die Lander sind verpflichtet, ihre Schulgesetze an die Vorgaben der
Behindertenrechtskonvention anzupassen. Die Gemeinden werden ihre Schulentwicklungsplanung

mit dem klaren Ziel der Inklusion versehen mussen. Die Eltern sollten Inklusion als Chance entdecken.
Behorden und Gutachter haben eine wichtige Beraterfunktion. Eine Hauptaufgabe fallt den Schulen
selbst zu. Gerade weil wir ein Nebeneinander von Regel- und Férderschulen haben, mussen durch
Kooperation und Verzahnung Wege aufeinander zu gesucht werden. Lehrerinnen und Lehrer stehen
vor der Aufgabe, Inklusion zu verwirklichen — aber darauf zu bestehen, dass die schulischen Vorausset-

zungen daflir gegeben sind.

W enn sich junge Menschen heute ent-
schliefen, Lehrer oder Lehrerin
zu werden, entspringt dies weithin - im-
mer noch - dem urspriinglichen Erleben
von und mit Kindern und dem Impuls, den
eben selbst erlebten Aufbruch in die Welt
zusammen mit den Kindern immer wieder
neu zu unternehmen. Die Erfahrung, dass
man selbst, wie jedes Kind, sich dabei sei-
nen eigenen Weg sucht, ist selbstverstind-
lich. Jeder bringt Unterschiedliches mit,
Stirken und Schwichen, die man von sich
selbst lingst kennt. Doch die Freude am
Zusammensein ndhrt die Hoffnung, das
Lehrerwerden schon irgendwie zustande zu
bringen.

Dann kommt das Studium mit viel The-
orie — und die Distanz zu den Kindern
wichst. Die ersten Erfahrungen in einer
Klasse werden zur Zitterpartie, und der Be-
rufseinstieg droht als Praxisschock. Bald
dringen die Anforderungen im Schulalltag:
Lehrpldne, Richtlinien, das Bewertungs-
und Berechtigungswesen und - schon von
den ersten Schuljahren an - die Abschliis-
se. Nicht zuletzt wird die Sorge der Eltern,
ihren Kindern einen Platz im Leben zu si-
chern, zum dauernden Druck, Leistungen
zu erbringen, die ihren Marktwert haben.
Gliick hat, wer sich unter diesen Umstén-
den den urspriinglichen Impuls erhalten
kann.

Zerstorung
des Menschenbildes

Die Probleme liegen aber tiefer. Was bei der
Berufswahl noch wie selbstverstandlich vo-
rausgesetzt wird, erscheint bei der heutigen
wissenschaftlichen Aufarbeitung kaum

noch haltbar. Die Vorstellung zerrinnt, dem
anderen Menschen als einer unverwech-
selbaren Individualitit zu begegnen. Na-
turwissenschaftlich scheint erwiesen, dass
Individualitdt und Verantwortung nur ge-
sellschaftlich erwiinschte Konstrukte sind,
tatsdchlich aber Gene und Umwelt und da-
raus hervorgehende hirnphysiologische
Prozesse das Leben steuern. Freier Wille
wird zur Utopie. Personlich dafiir verant-
wortlich zu sein, dass das Kind aus eigener
Initiative und freien Stiicken bereit ist, Ver-
antwortung fiir sich und andere zu iiber-
nehmen, wirkt fast naiv. Die Basis person-
licher Begegnung ist in Frage gestellt.

Es gibt sehr wohl philosophische, ethi-
sche und religidse Positionen, die dem wi-
dersprechen; aber sie sind gegeniiber einem
vom naturwissenschaftlichen Mainstream
beeinflussten Alltagsdenken in den Hinter-
grund gedringt. Es ist {iblich geworden und
wird in den Medien tagtiglich wie selbst-
verstandlich als giiltige Wissenschaft ver-
breitet, dass der Mensch dank der Grofie
seines Gehirns im Sinne des Darwin'schen
Evolutionsverstdndnisses das intelligentes-
te aller Wesen ist, indem es seiner Natur
gelungen ist, Selektionsvorteile zu sichern
und dadurch zu iiberleben.

Im Alltag leben wir mit diesen Vorstel-
lungen zumeist, ohne uns deren Tragweite
klarzumachen. Konsequente Denker aber
wie Peter Singer und Norbert Hoerster ha-
ben diesen Ansatz zu Ende gedacht. Die Er-
gebnisse erschrecken uns. Denn plotzlich
wird deutlich, dass in diesem Denken der
natiirlich Starke an der Spitze steht und die
Selektion des Schwicheren wie naturnot-
wendig legitimiert wird. Euthanasie wird
denkbar. Menschenwiirde ist kein Wesens-
merkmal des Menschen mehr, sondern nur
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gesellschaftlich gesetztes Korrektiv gegen
sozial unerwiinschtes Verhalten, das unter
Berufung auf diese Setzung eingeddmmt
werden kann. Menschenwiirde und damit
der Mensch selbst werden verfiigbar.

Menschenrechte gegen die
Unmenschlichkeit

In den Untergriinden regt sich aber Wider-
spruch. Was sich hier innerlich auflehnt,
ist nicht naturwissenschaftliche Erkennt-
nis oder philosophischer Diskurs, sondern
Rechtsgefithl. Zwar mag das Gefiihl uns
noch so oft fehlleiten, so finden wir in uns
doch eine untriigliche Grundstimmung der
Gerechtigkeit, die uns verbietet, Menschen
wie austauschbare Naturobjekte zu behan-
deln. Unantastbare Menschenwiirde erle-
ben wir nicht als Konstrukt - wir erleben
sie als Unverwechselbarkeit und Besonder-
heit jedes einzelnen Menschen in der Be-
ziehung von Ich und Du. Menschenwiir-
de ist hier Beschreibung und Anspruch. Sie
kommt jedem Menschen zu, wie er ist, und
enthdlt zugleich ein hohes Ziel, dem wir ge-
recht zu werden versuchen.

Das Rechtsgefiihl kann dieses Verstand-
nis des Menschen, ohne sich beirren zu las-
sen, als eigenen (ontologischen) Zugang
neben Naturwissenschaft und Philoso-
phie stellen. Es entspringt nicht verstandes-
mafliger Einsicht, sondern erkennendem
Fihlen. Dieses nimmt den anderen so-
wohl in seiner physischen Existenz wahr
als auch in seiner unverwechselbaren Be-
sonderheit, der es gerecht zu werden gilt:
»In den Augen des andern sieht mich das
Dritte an - die Sprache der Gerechtigkeit®
(Emmanuel Lévinas). Naturwissenschaft-



liche Forschung reicht an dieses Phdnomen
ebenso wenig heran wie naturwissenschaft-
lich argumentierende Philosophie.

Dieses Grundgefiihl findet Ausdruck in
den bedeutenden Urkunden des Menschen-
rechtsschutzsystems der Vereinten Natio-
nen — begonnen mit der UN-Charta vom
25.6.1945, gefolgt von der Allgemeinen Er-
klarung der Menschenrechte (1948), den
Pakten iiber biirgerliche, politische, wirt-
schaftliche und kulturelle Rechte (1966),
der Frauenrechtskonvention (1979), der
Kinderrechtskonvention (1989), der Behin-
dertenrechtskonvention (2006). Die hier
niedergelegten Uberzeugungen finden sich
ebenso in der Europdischen Menschen-
rechtskonvention (1950) wie in vergleich-
baren Menschenrechtsdokumenten auf an-
deren Kontinenten.

Allen gemeinsam ist der ,Glaube an die
Grundrechte des Menschen, an Wiirde und
Wert der menschlichen Personlichkeit®,
»die Anerkennung der angeborenen Wiir-
de und der gleichen und unveriuflerlichen
Rechte aller Mitglieder der Gemeinschaft
der Menschen® und die Gewissheit, dass
»alle Menschen frei und gleich an Wiirde
und Rechten geboren® sind. Was Naturwis-
senschaft und Philosophie bezweifeln, hat
Bestand auf dem Boden des Rechts. Unbe-
irrt von diesen Zweifeln kann sich darauf
nicht zuletzt eine Padagogik griinden, die
dem einzelnen Menschen verpflichtet ist.

Bildung als Menschenrecht

Vor diesem Hintergrund bekommt alle P4-
dagogik einen verbindlichen menschen-
rechtlichen Rahmen. Die unmittelbare Be-
gegnung von Mensch zu Mensch, die im
allgemeinen Diskurs und in der Fiille re-
gelnder Eingriffe unterzugehen droht, wird
an vorderste Stelle geriickt — wie es jeder
urspriinglichen padagogischen Intention
entspricht. In unmissverstandlicher Klar-
heit werden die Rechte der Kinder volker-
rechtlich hervorgehoben. Nach der UN-
Kinderrechtskonvention — wie schon in der
Frauenrechtskonvention, der Kinderrechts-
konvention der Afrikanischen Staaten und
dann wieder in der Behindertenrechtskon-
vention - genieflen die Belange der Kin-
der Vorrang vor allem anderen, auch vor
den Interessen eines auf gesellschaftliche
Zweckmafigkeit ausgerichteten Bildungs-
wesens.

Das Recht auf Bildung, wie es in die-
sen Urkunden anerkannt ist, bekommt ei-
nen spezifisch menschenrechtlichen Ge-
halt. Nicht die Vermittlung vorgegebener
Inhalte macht Bildung aus, sondern Bil-

dung bedeutet die Entwicklung jedes ein-
zelnen Kindes als eigenstindige Person-
lichkeit nach seinen individuellen Anlagen
und Begabungen ,auf der Grundlage der
Chancengleichheit“ und ,,ohne jede Diskri-
minierung® Daran, und nicht an abstrakten
Normen, ist auszurichten, wie durch geeig-
nete Lernangebote der individuelle Weg
des Kindes in die Welt zu gestalten ist. Jedes
Kind ist seine eigene Norm, die es zu achten
und zu erfiillen gilt.

Dieses Recht auf Entwicklung und Ent-
faltung verwirklicht sich, zumal vor dem
Eintritt in das Jugendalter, in der Gemein-
schaft — jedes Kind lernt am anderen und
vom anderen. In der Gemeinschaft erlebt
es die Fiille der Moglichkeiten des Mensch-
seins und bildet daran seine eigenen Fihig-
keiten aus. Das ohnehin jedem Menschen
zustehende Recht auf Teilhabe an der Ge-
meinschaft macht deshalb beim Recht
auf Bildung einen essenziellen Teil dieses
Rechts selbst aus. Wenn heute eine Diskus-
sion um Inklusion im Bildungswesen ent-
brannt ist, zeigt sich hier, dass dieser Ge-
danke substanziell langst zum Inbegriff des
Menschenrechtsschutzsystems gehort.

Weiterentwicklungen
durch die Behindertenrechts-
konvention

Die  Behindertenrechtskonvention, in
Deutschland in Kraft getreten am 26.3.2009,
nimmt aber wichtige Klarstellungen vor. Sie
ist ganz aus dem Geist der bisherigen Men-
schenrechtsvertrage formuliert. Wie schon
die fritheren Konventionen stellt auch sie in
der Praambel den Bezug zu dem gesamten
Menschenrechtsschutzsystem her und stellt
die Achtung der Wiirde des Menschen iiber
alles. Vor diesem Hintergrund ist die Be-
hindertenrechtskonvention vor allem die
Bekriftigung, dass diese allgemeinen Men-
schenrechte auch den Menschen mit Be-
hinderung ungeschmilert und unverkiirzt
zustehen - fiir Kinder schon nach der Kin-
derrechtskonvention eine Selbstverstind-
lichkeit.

Und doch setzt die Behindertenrechts-
konvention besondere Akzente. Grund-
legend ist, dass die Verweigerung dieser
Rechte gegeniiber Menschen mit Behinde-
rung als Diskriminierungstatbestand ge-
wertet wird. Inklusion - die bedingungslose
Gemeinschaftszugehorigkeit des Menschen
mit Behinderungen von Anfang an - wird
definiert als das Verbot der Ausgrenzung.
Diese Grundwertentscheidung ist von au-
Berordentlicher Tragweite; denn das Recht
auf Nichtdiskriminierung zahlt zum Kern-
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bestand der Menschenrechte iiberhaupt
und setzt sich als volkerrechtliches Prinzip
gegeniiber allen innerstaatlichen Rechtsset-
zungen durch.

Auch beim allgemeinen Menschen-
recht auf Teilhabe findet sich eine wichtige
Klarstellung. Durch ihren diversity-Ansatz
spitzt die Konvention den Anspruch auf
Inklusion zu, indem sie dafiir nicht Uber-
einstimmung der individuellen Gegeben-
heiten, sondern gerade die Verschiedenheit
der Menschen voraussetzt.

Schliefilich vertritt die Konvention ein
individualisiertes Rechtsverstindnis wie
kein Menschenrechtsabkommen zuvor. Es
wird nicht nur objektiv-rechtlich festge-
stellt, dass die Rechte von Menschen mit
Behinderungen zu achten und zu schiit-
zen sind; verlangt wird vielmehr, dass sich
die Innehabung dieser Rechte als Gefiihl
der Wirde und des Selbstwertes (,,sense
of dignity and self-worth®) mitteilt. Teilha-
be wird nicht abstrakt als Recht beschrie-
ben, sondern als Anspruch, so einbezogen
zu werden, dass ein ausgeprigtes Gefiihl
der Zugehorigkeit (,enhanced sense of be-
longing®) entsteht. In beiden Aspekten liegt
eine bedeutsame Vervollkommnung des
Menschenrechtssystems, indem sich das
Recht, Rechte zu haben, jedem Einzelnen
als Lebensgefiihl mitteilen soll.

Die allgemeine inklusive
Schule

Fir das Bildungswesen ergeben sich da-
raus weitreichende Folgerungen. Aus der
Konvention folgt mit Notwendigkeit, dass
ein diskriminierungsfreies Bildungswesen
nur ein inklusives sein kann, ein ,inclusi-
ve education system“ Geist und Buchsta-
be der Konvention werden daher geradezu
absichtsvoll verkannt, wenn es heifit, die-
ses inklusive Bildungssystem sei im Neben-
einander von Regelschulen und Foérder-
schulen bereits verwirklicht. Die Konventi-
on will weder Regel- noch Sonderschulen,
sondern die allgemeine inklusive Schule,
eine im weitesten Sinne barrierefreie Schule
mit allen erforderlichen Vorkehrungen, da-
mit Inklusion gelingen kann: Teamteaching,
kleine Klassen, flexible Rdumlichkeiten fiir
Gemeinsamkeit und fiir Riickzug, eine Ge-
meinschaft in der Klasse, die das Gefiihl
der Zusammengehorigkeit trigt, eine Viel-
falt differenzierter Lernangebote sowie jede
notwendige Unterstiitzung, um erfolgreiche
Bildung zu erleichtern, aber auch besonde-
re Forderung und besondere Forderorte,
wo dies erforderlich ist; und dies alles ver-
bunden mit dem Freiraum fiir Individuali-
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tat, Eigenaktivitit und Selbstbestimmtheit,
um Wiirde und Selbstwert im schulischen
Alltag fithlbar zu erfahren.

Diese Schule sieht die Behinderten-
rechtskonvention als  unverriickbares,
Schritt fiir Schritt zu verwirklichendes Ziel
(Art. 24 Abs. 1 BRK). Die gegebenen Ver-
hiltnisse, aber auch Widerstinde aller Art
und die Verfiigbarkeit der erforderlichen
Mittel verlangen einen langen Atem. Vor
allem wird Fortbildung nétig sein, um die
Chancen der Inklusion zu entdecken und
in der Praxis verwirklichen zu koénnen. Die
Vertragsstaaten sind verpflichtet, gegeniiber
den Vereinten Nationen iiber ihre konti-
nujerlichen Anstrengungen zur Umset-
zung der Konvention oder Hindernisse, die
groflere Fortschritte verhindert haben, Re-
chenschaft abzulegen - die Bundesrepublik
Deutschland erstmals am 26.3.2011.

Einen ganz anderen Weg verfolgt die
Konvention hinsichtlich der Rechte des
Einzelnen (Art. 24 Abs. 2 BRK). Das Recht,
nicht durch Ausschluss vom allgemeinen
Schulwesen diskriminiert zu werden, ist ein
unmittelbarer menschenrechtlicher Indivi-
dualanspruch - auch solange das System als
Ganzes noch nicht am Ziel ist. Wenn sich
Inklusion im konkreten Fall verwirklichen
ldsst durch ,,notwendige und geeignete An-
derungen und Anpassungen, die keine un-
verhdltnisméflige oder unbillige Belastung
darstellen, wenn sie in einem bestimmten
Fall benotigt werden, um Menschen mit Be-
hinderungen gleichberechtigt mit anderen
den Genuss und die Ausiibung aller Men-
schenrechte und Grundfreiheiten zu ge-
wibhrleisten (Art. 2 BRK), dann besteht ein
Anspruch auf Zugang zu der betreffenden
Schule, der im Klagewege durchgesetzt wer-
den kann. Mit Vorrang maf3gebend ist da-
bei das Kindeswohl (Art. 7 Abs. 2 BRK, Art.
3 KRK). Was dem Kindeswohl entspricht,
entscheiden die Eltern kraft ihres verfas-
sungsrechtlichen ,Interpretationsprimats®
- und nicht Gutachter oder Behorden. Sie
beraten, aber sie entscheiden nicht.

Rechtstechnik

Wie diese Rechtswirkungen zustande kom-
men, ist kompliziert und teilweise auch um-
stritten. Auszugehen ist davon, dass die
Behindertenrechtskonvention als volker-
rechtlicher Vertrag zundchst einmal Rech-
te und Pflichten allein auf volkerrechtlicher
Ebene schafft. Um den einzelnen Staat zu
binden, muss er die Konvention ratifiziert
haben. Dazu bedarf es nach Art. 59 Abs. 2
GG eines Zustimmungsgesetzes von Bun-
destag und Bundesrat. Die Behinderten-

rechtskonvention hat diese Zustimmung
durch Gesetz vom 21.12.2008 erfahren. Mit
der Ratifizierung trat die Konvention am
26.3.2009 in Kraft.

Die damit eingetretene volkerrechtliche
Bindung erzeugt indessen noch keine in-
nerstaatlichen Rechtswirkungen. Dazu ist
ein spezieller ,Rechtsanwendungsbefehl®
erforderlich, der in der Regel beim Vorlie-
gen des Zustimmungsgesetzes angenom-
men werden kann, der indessen von der
Ratifikation als solcher zu unterscheiden
ist. Dies wird deutlich, wenn der Bundes-
gesetzgeber mangels Zustandigkeit den An-
wendungsbefehl nach innen nicht geben
kann. Davon ist auszugehen, wenn statt des
Bundes die Lander (ausschliefSlich) zustan-
dig sind - und genau dies ist der Fall im Bil-
dungswesen. Damit der Bund als Vertrags-
partner des Volkerrechts keine Vertrige
abschlief3t, die er hernach mangels Zustan-
digkeit nicht erfiillen kann, erfragt er zwar
nach dem ,,Lindauer Abkommen® von 1957
vor Vertragsabschluss das Einverstindnis
der Landesregierungen, und bei der Behin-
dertenrechtskonvention ist dies durch Er-
klarung der Stindigen Vertragskommis-
sion vom 23.2.2007 auch geschehen. Das
allerdings ersetzt, wie vor allem der Hes-
sische Verwaltungsgerichtshof (Urteil vom
11.12.2009) und das Oberverwaltungs-
gericht Liineburg (Urteil vom 16.9.2010)
meinen, den fiir die Geltung in den Lan-
dern erforderlichen Rechtsanwendungsbe-
fehl nicht; erforderlich sei ein Beschluss des
Landesgesetzgebers. Da solche Beschliis-
se in keinem Bundesland vorlagen, wurden
beide auf die Behindertenrechtskonvention
gestiitzten Klagen abgewiesen.

An dieser Stelle wire indessen eine
griindlichere Auseinandersetzung mit der
Tatsache angebracht gewesen, dass gera-
de die Menschenrechte in ihrem Kernge-
halt auch auf anderem Wege innerstaatlich
verbindlich werden kénnen. Dies ist dann
der Fall, wenn eine Bestimmung mit ,,indi-
vidualschiitzendem Charakter®, also insbe-
sondere die Menschenrechtsgarantien, so
konkret und bestimmt gefasst ist, dass es zu
ihrer Anwendung keines weiteren (inner-
staatlichen) Umsetzungsaktes bedarf. Die
Bestimmung muss ohne weiteres anwend-
bar sein, wie wenn sie der deutsche Gesetz-
geber erlassen hitte. Man mag hier tiber
Einzelheiten streiten. Wo es jedoch um das
im gesamten Volkerrecht geltende indivi-
dualschiitzende Prinzip der Nichtdiskrimi-
nierung geht, und dies im Blick auf Men-
schen mit Behinderungen so konkret und
bestimmt gefasst ist wie in Art. 24 Abs. 2
i.Verb.m. Art. 2 BRK, dann sind Zweifel an
der unmittelbaren Anwendbarkeit und Ein-
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klagbarkeit unberechtigt. Deshalb ist damit
zu rechnen, dass auch die Rechtsprechung
auf weitere Klagen hin umschwenken wird.
Es ist deshalb wichtig, dass Einzelne das Ri-
siko auf sich nehmen und das Recht des
Kindes auf Inklusion in geeigneten Fillen
erneut bei Gericht einklagen. Ergédnzend
wird es sinnvoll sein, aufgrund des Indi-
vidualbeschwerderechts zur Behinderten-
rechtskonvention in jedem Einzelfall den
UN-Ausschuss fiir die Rechte von Men-
schen mit Behinderungen anzurufen und
die Vollzugsmangel zu beanstanden.

Aufgaben

Aus alledem folgen Aufgaben auf ganz ver-
schiedenen Ebenen. Der Bund hat zum
26.3.2011 einen ersten Umsetzungsbericht
vorzulegen, in dem er auch tber die Um-
setzungsschritte in den Lindern berich-
ten muss. Die Lander sind verpflichtet,
ihre Schulgesetze an die Vorgaben der Be-
hindertenrechtskonvention  anzupassen,
das duale System von Regel- und Forder-
schulen aufzugeben und die Bedingungen
fir Inklusion sicherzustellen. Die Forde-
rung der Fortbildung muss gesichert wer-
den. Die Gemeinden werden ihre Schul-
entwicklungsplanung mit dem klaren Ziel
der Inklusion versehen miissen, gerade weil
auf dem Weg zu diesem Ziel Kompromisse
eingegangen werden miissen. Die Eltern
sollten Inklusion als Chance entdecken,
aber zugleich einfordern, dass der Hilfe-
standard fir ihr Kind nicht gesenkt wird.
Behorden und Gutachter haben eine wich-
tige Beraterfunktion, aber - solange keine
Gefdhrdung des Kindeswohls vorliegt und
das Familiengericht anzurufen ist, entschei-
den nicht sie, sondern die Eltern.

Eine Hauptaufgabe fillt den Schulen
selbst zu. Gerade weil wir ein Nebeneinan-
der von Regel- und Férderschulen haben,
miissen durch Kooperation und Verzah-
nung Wege aufeinander zu gesucht wer-
den. Lehrerinnen und Lehrer stehen vor der
Aufgabe, Inklusion zu verwirklichen - aber
darauf zu bestehen, dass die schulischen
Voraussetzungen dafiir gegeben sind. Fort-
bildungsbereitschaft ist unerlésslich. Dann
bietet die Umsetzung der Behinderten-
rechtskonvention Lehrerinnen und Lehrern
die Chance, zu den Anfingen ihrer Berufs-
entscheidung zuriickzukehren: zum Leben
und Lernen mit Kindern, so wie sie sind.

Autor: Dr. Reinald Eichholz,

Jurist und Mitglied in der National Coalition fur
die Umsetzung der UN-Kinderrechtskonvention



Inklusive Bildung

Die UN-Konvention und ihre Folgen

INKLUSION

Die von der UN-Vollversammlung am 13. Dezember 2006 verabschiedete Konvention mit den
dazu gehorigen operativen Erganzungen iber die Rechte von Menschen mit Behinderungen ver-
langt nach grundsétzlichen und nachhaltigen Uberlegungen.
Das Netzwerk Bildung der Friedrich-Ebert-Stiftung hat in einer Veranstaltung am 17. Mai 2010
in Berlin die praktischen und theoretischen Aspekte der Inklusion diskutiert. Die vorgetragenen
Positionen wurden jetzt in einer — von der Friedrich-Ebert-Stiftung herausgegebenen - Broschiire
in der Hoffnung vorgelegt, dass sie zur Klarung der Entscheidungsfindung beitragen kénnen.

Einfihrung von Rolf Wernstedt
Unter dem etwas sperrigen Begrift ,,Inklu-
sion® gibt es seit gut drei Jahren einen neu-
en qualitativen Aspekt in der Bildungspoli-
tik. Es geht dabei zunichst nicht allein um
schnelle und vordergriindige MafSnahmen,
sondern um ein neues Denken. Denn die
von der UN-Vollversammlung am 13. De-
zember 2006 verabschiedete Konvention
mit den dazu gehdrigen operativen Ergin-
zungen uber die Rechte von Menschen mit
Behinderungen verlangt nach grundsitz-
lichen und nachhaltigen Uberlegungen.
Deutschland hat in der Frage des Um-
gangs mit Menschen, die von Behinde-
rungen betroffen sind, keine gute Tradition.
So hat man die sogenannten geistig Be-
hinderten bis weit in die 60er Jahre des 20.
Jahrhunderts noch zu verstecken versucht,
wurden psychiatrische Krankenhéuser als
Irrenhduser perhorresziert, wurden kor-
perlich Behinderte als ,,Kriippel® sprachlich
veridchtlich bezeichnet, wurden am Maf3-
stab sogenannter normaler Menschen Be-
hinderte disqualifiziert und nicht nach ih-
ren Moglichkeiten beurteilt, sondern als
defizitire Wesen verstanden. Das ist auch
noch nach dem 2. Weltkrieg so gewesen
(in der BRD genauso wie in der DDR).
Die Errichtung von Sonderschulen, spiter
Forderschulen genannt, hat natiirlich und
ohne weitere Uberlegungen die moglichst
schnelle Uberwindung von individuellen
Defiziten im Blick, seien sie im Lernen, in
der korperlichen Wendigkeit oder in dem
funktionalen Handicap eines Sinnesorgans
feststellbar. ,,Sonderpddagogischer Forder-
bedarf“ wird dann der Schliisselbegriff. Das
ist im Prinzip nicht falsch. Und die Lehr-
krifte mit ihrer Sonderschulpddagogik ha-
ben sich redlich und differenziert bemiiht.
Gleichwohl ist feststellbar, dass sowohl die
individuelle Forderung als auch die soziale
Integration nicht in dem Mafle eintraten,
wie dies erhofft war.

Dies konnte sich dndern - und andere
Lander wie die skandinavischen machen es
vor -, wenn man die vielen einzelnen Maf3-
nahmen unter einem anderen Blickwin-
kel sieht. Die Behindertenrechtskonventi-
on geht in threm Denkansatz nicht von der
individuellen Forderbediirftigkeit, gemes-
sen an den scheinbar objektiven Kriterien
der Schulleistungen, aus, sondern von dem
Menschenrecht auf Forderung, gemessen
an der Bediirftigkeit. Wenn man die Un-
terschiedlichkeit — fachterminologisch He-
terogenitit — aller Menschen unterstellt,
gibt es keinen Grund, Sonderungen in ei-
genen Schulen vorzunehmen. Dies impli-
ziert, dass die bisher von den anderen Kin-
dern getrennt unterrichteten Kinder und
Jugendlichen ein Recht haben, in der nor-
malen Schule unterrichtet zu werden. Dies
wiederum hat zur Folge, dass alle Kinder,
die schnell und die langsam Lernenden, die
Uberflieger und die Gehandicapten, in ei-
ner gemeinsamen Schule gemif3 ihren Be-
diirftigkeiten lernen und geférdert werden.

Alle Untersuchungen widerlegen die
péadagogische Urangst des deutschen Bil-
dungsbiirgertums und derjenigen, die da-
nach streben, dass ihre begabten oder fiir
begabt gehaltenen Kinder in der Umge-
bung von Kindern, die sie fiir unterlegen
erachten, in ihrem Lernanspruch zu kurz
kommen konnten. Das Gegenteil ist der
Fall. Nicht nur die kognitiven Leistungen,
sondern vor allem die sozialen und mit-
menschlichen Umgangsformen sind in he-
terogen zusammengesetzten Klassen signi-
fikant besser.

Wenn man eine solche Bildungspolitik
betreiben will — und nach der UN-Konven-
tion muss! —, dann muss man die entspre-
chenden Ressourcen auch bereitstellen. Es
muss dariiber entschieden werden, wie die
Lehrkrifte, die Sonderpadagogik studiert
haben, im Schulalltag der anderen Schulen
eingesetzt werden. Es muss auch dariiber

entschieden werden, welche besonderen
Einrichtungen und welches Personal (z.B.
Barrierefreiheit, Betreuungspersonal) in je-
der Schule bereitgehalten werden miissen.
Jedenfalls hat die Kultusministerkonfe-
renz in ihrem Beschluss vom 4. Mérz 2010
noch nicht mehr verbindlich gemacht, als
dass integrative Beschulung verstirkt er-
moglicht werden soll. Dies ist noch kein
Paradigmenwechsel. Die schon gegliickten
Beispiele gelingender Inklusion in Deutsch-
land haben noch nicht die Kraft, dass sie
vorbildhaft wirken. In der Bildungspoli-
tik reichen in Deutschland die Vorbilder
nicht aus, weil es hierbei nie nur um Pi-
dagogik, sondern vornehmlich um gesell-
schaftliche Rangordnung geht. Das Ver-
sprechen der biirgerlichen Gesellschaft, nur
nach Leistung Aufstiegschancen und gesell-
schaftliche Reputation zu vergeben, ist in
Deutschland nicht durchgesetzt. Sonst wire
es nicht zu verstehen, dass es immer noch
kein spiirbares Erschrecken iiber die seit
zehn Jahren in allen Untersuchungen fest-
gestellten Wirkungsmechanismen unseres
Bildungssystems gibt, dass der Zusam-
menhang zwischen sozialer Stellung und
Bildungserfolg nirgends so eng ist wie in
Deutschland. Bezeichnend ist hier auch die
Existenz von Sonderschulen fiir Lernbehin-
derte, in denen sich in hoher Zahl Kinder
aus sozial benachteiligten Schichten und/
oder mit Migrationshintergrund befinden.
Das Netzwerk Bildung der Friedrich-
Ebert-Stiftung hat in einer Veranstaltung
am 17. Mai 2010 in Berlin die praktischen
und theoretischen Aspekte der Inklusi-
on diskutiert. Die vorgetragenen Posi-
tionen werden hiermit in der Hoffnung
vorgelegt, dass sie zur Kldrung der Ent-
scheidungsfindung beitragen kénnen. -
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Zehn Punkte

o Die UN-Konvention uiber
die Rechte von Menschen mit
Behinderungen lautet einen
Perspektivenwechsel ein.

»The purpose of the present Convention is
to promote, protect and ensure the full and
equal enjoyment of all human rights and
fundamental freedoms by all persons with
disabilities, and to promote respect for their
inherent dignity.“ (Art. 1, UN-Konvention
tiber die Rechte von Menschen mit Behin-
derungen)

Im Dezember 2006 verabschiedete die
UN-Vollversammlung die Konvention tiber
die Rechte von Menschen mit Behinde-
rungen. Im Mirz 2009 ist die Behinderten-
rechtskonvention (BRK) auch in Deutsch-
land in Kraft getreten. Die BRK definiert
keine neuen Rechte, sie prizisiert die beste-
henden Menschenrechte jedoch fiir die Le-
benssituationen behinderter Menschen. ,,Es
geht dabei zunidchst nicht allein um schnel-
le und vordergriindige Mafinahmen, son-
dern um ein neues Denken. Denn die Kon-
vention verlangt nach grundsatzlichen und
nachhaltigen Uberlegungen®, erklirt Rolf
Wernstedt die Bedeutung der UN-Kon-
vention. Schon der Entstehungsprozess der
BRK ist bemerkenswert: Unter der Leitli-
nie ,,Nichts tiber uns ohne uns“ wurden be-
hinderte Menschen und ihre Verbinde in
die Verhandlungen einbezogen. Eine sol-
che Einbindung der Zivilgesellschaft in die
Erarbeitung eines Menschenrechtsiiberein-
kommens ist bislang einzigartig. Schliissel-
begriffe der BRK sind Wiirde, Inklusion,
Teilhabe, Selbstbestimmung, Empower-
ment, Chancengleichheit und Barrierefrei-
heit. Damit beansprucht die Konvention
nichts weniger als einen Perspektivenwech-
sel: Behindertenpolitik wird konsequent
aus einer Menschenrechtsperspektive be-
trachtet. Behinderte Menschen sind nicht
linger Patientinnen und Patienten, Objekte
gesellschaftlicher Fiirsorge, sondern Biir-
gerinnen und Biirger. Die Verinnerlichung
dieses Leitbildes ist fiir das Verstindnis der
BRK und fiir jede weitere Debatte iiber die
UN-Konvention von entscheidender Be-

deutung.
Rolf Wernstedt:
Einfiihrung

9 Deutschland muss ein
inklusives Bildungssystem
gestalten.

Die BRK umfasst alle Lebensbereiche. Das
Recht auf Bildung fiir behinderte Men-
schen wird in Artikel 24 konkretisiert, hier
heif3t es: ,,States Parties recognize the right of
persons with disabilities to education. With
a view to realizing this right without discri-
mination and on the basis of equal oppor-
tunity, States Parties shall ensure an inclusi-
ve education system at all levels (...).“ In der
deutschen Fassung der BRK wird ,,inclusi-
ve education” durch ,integrative Bildung®
uibersetzt. Diese Unterscheidung ist bedeut-
sam, weil sich an ihr festmacht, ob Deutsch-
land mit seinen Moglichkeiten der inte-
grativen Beschulung der UN-Konvention
entspricht. In der integrativen Bildung wird
versucht, die zuvor ,aussortierten Kinder
den Bedingungen der Regelschule anzupas-
sen, wihrend inklusive Bildung davon aus-
geht, dass sich die Rahmenbedingungen an
den Bediirfnissen und Besonderheiten der
Schiilerinnen und Schiiler ausrichten miis-
sen. Inklusive Bildung nimmt die Schiile-
rinnen und Schiiler in ihrer Gesamtheit
in den Blick und teilt sie nicht in Grup-
pen ein - vielmehr sollen die individuellen
Bediirfnisse der einzelnen Kinder und Ju-
gendlichen beriicksichtigt werden. Integra-
tion ist also nicht Inklusion. Entscheidend
fiir die Durchsetzung des Rechts auf inklu-
sive Bildung ist allerdings nicht die deut-
sche Ubersetzung, sondern die englische
Originalfassung. Deutschland hat sich mit
der Ratifizierung der UN-Konvention dazu
verpflichtet, ein inklusives Bildungssystem
zu gestalten. Marianne Hirschberg, Deut-
sches Institut fiir Menschenrechte, erldu-
tert, was das bedeutet: ,Alle Menschen,
ob behindert oder nicht behindert, miis-
sen Zugang zum allgemeinen Schulsystem
erhalten - und damit auch zu allgemein-
bildenden Schulen.“ Wiéhrend der Auf-
bau eines inklusiven Schulsystems nach der
UN-Konvention prozessual erfolgen kann,
ist das Recht auf Zugang zur allgemein-
bildenden Schule fiir alle Kinder, so fiihrt
Hirschberg weiter aus, ,als Teil des men-
schenrechtlichen Diskriminierungsverbo-
tes sofort giiltig und einklagbar

Marianne Hirschberg:
Die gesetzlichen Grundlagen inklusiver Bildung
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9 Exklusion fiihrt nicht zu
einer besseren Forderung.

Von einem inklusiven Schulsystem, wie es
die BRK vorsieht, ist das deutsche weit ent-
fernt. Durch den Aufbau des Sonderschul-
wesens in den 1950er Jahren ist in Deutsch-
land ein System geschaffen worden, in dem
Aussonderung von Kindern mit sonderpi-
dagogischem Forderbedarf die Regel ist.
2008 war in Deutschland bei 482.415 Schii-
lerinnen und Schiilern ein sonderpadago-
gischer Forderbedarf diagnostiziert. Dies
entspricht einem Anteil von 6 Prozent al-
ler Schiilerinnen und Schiiler im Alter der
Vollzeitschulpflicht  (,,Férderquote®). Die
iiberwiegende Mehrheit dieser Kinder und
Jugendlichen - ndmlich knapp 82 Prozent -
besucht Forder- und Sonderschulen mit den
unterschiedlichen ~ Forderschwerpunkten
Lernen, Sehen, Horen, Sprache, korperliche
und motorische Entwicklung, geistige Ent-
wicklung sowie emotionale und soziale Ent-
wicklung. Karin Evers-Meyer, von 2005 bis
2009 Beauftragte der Bundesregierung fiir
die Belange behinderter Menschen, macht
deutlich, welche Auswirkungen der Besuch
einer Sonder- oder Forderschule auf den
weiteren Lebensweg hat: ,,Kaum eines dieser
Kinder verldsst eine Férderschule mit einem
qualifizierenden Abschluss. Die meisten
dieser Kinder finden sich in einer Werkstatt
fiir behinderte Menschen wieder, die nicht
einmal ein Prozent wieder verlassen.“
Bemerkenswert ist, dass knapp 44 Pro-
zent der Kinder mit sonderpadagogischem
Forderbedarf dem Forderschwerpunkt Ler-
nen zugeordnet werden. Dabei ist durch na-
tionale und internationale Studien belegt,
dass sich der Besuch einer Sonder- oder For-
derschule nachteilig auf die Lernleistungen
auswirkt, wahrend bei einem inklusiven Un-
terricht deutliche Lernfortschritte zu beo-
bachten sind. Umso wichtiger sind die Im-
pulse, die die BRK fiir die Umgestaltung des
deutschen Schulsystems geben kann. Das
betont auch Karin Evers-Meyer: ,Inklusi-
onspolitik ist nicht auf Minderheiten, wie
Kinder mit Behinderung oder Kinder mit
Migrationshintergrund, beschrankt. Von in-
Klusiver Schule, das muss deutlich werden,
profitieren alle Kinder. Es muss darum ge-
hen, eine Schule fiir alle zu schaffen, in der
jedes Kind individuell mit seinen Stirken
und Schwichen gefordert wird.“
Karin Evers-Meyer:

Zur Situation von Menschen mit
Behinderungen in Deutschland



Q Europa ist Deutschland
zwei Schritte voraus.

In vielen europiischen Liandern hat die Ra-
tifizierung der BRK dazu gefiihrt, vermehr-
te Anstrengungen im Bereich der inklusi-
ven Bildung zu unternehmen. ,,It appears
that many countries have made some at-
tempts to make their mainstream education
systems more inclusive, but without achie-
ving the necessary level of support to make
inclusive education available to all children
on their territory. Where there is success, it
is usually ,ad hoc; often achieved only by
the dedication of a teacher or school prin-
cipal to make inclusion possible, and often
without resources or support from the educa-
tion system*, beschreibt Ingrid Korner, In-
clusion Europe, die Fortschritte in den eu-
ropdischen Staaten. Inklusive Bildung steht
also in vielen Staaten Europas noch am An-
fang ihrer Entwicklung. Im Vergleich zur
Situation in Deutschland kann sie aber den-
noch als deutlich fortgeschritten bezeichnet
werden. 2006 besuchten lediglich 15 Pro-
zent der europiischen Schilerinnen und
Schiiler mit besonderem Forderbedarf eine
spezielle Forderschule, 85 Prozent wur-
den inklusiv unterrichtet. Insbesondere die
skandinavischen Linder haben eine lange
Tradition inklusiver Beschulung.

In Deutschland hingegen werden nur
18,8 Prozent (Schuljahr 2008/2009) der
Kinder mit sonderpiadagogischem Forder-
bedarf an einer Regelschule unterrichtet -
ein Sonderweg im européischen Vergleich.
Vor allem die Exklusion als lernbehindert
klassifizierter Kinder, wie sie in Deutsch-
land iblich ist, ist nahezu einzigartig. Der
Anteil der Kinder, bei denen iiberhaupt
ein Forderbedarf diagnostiziert wird, ist
im europdischen Vergleich ebenfalls iiber-
durchschnittlich hoch. Deutschland wird
im Bereich der inklusiven Bildung mittel-
fristig nur dann zu den anderen europa-
ischen Staaten aufschlieflen konnen, wenn
geniigend politischer Mut und Wille aufge-
bracht werden konnen, entsprechend der
UN-Konvention ein inklusives Schulsystem
zu gestalten. Dafiir sind tiefgreifende syste-
mische Anderungen notwendig.

Ingrid Korner:
Inclusive Education in Europe

9 Alle Bundesldnder miissen
die Vorgaben der UN-Konven-
tionen in ihre Schulgesetze
iliberfiihren und Aktionspldne
ausarbeiten.

Es ist nicht iiberraschend, dass die Bemii-
hungen um eine inklusive Bildung in den
Bundesldndern sehr unterschiedlich aus-
geprégt sind. ,Von Gleichheit der Lebens-
verhéltnisse kann fiir Kinder mit Forder-
bedarf und ihre Eltern nicht die Rede sein.
In Schleswig-Holstein, aber auch in Ber-
lin, Brandenburg und Bremen wird fast die
Halfte der Kinder mit besonderem Forder-
bedarf integrativ beschult, in den ,Meister-
lindern’ der schulischen Auslese ist die Son-
derschule fiir sie der Regelfall. Und dann
ist auch noch eben dieses Sonderschulwe-
sen duflerst vielfiltig mit seinen mindes-
tens acht unterschiedlichen Typen®, erkldrt
Ute Erdsiek-Rave. Wie grof3 die Spannweite
zwischen den Bundeslindern ist, zeigt ein
Blick auf die Forderquoten: Sie reicht von
fast zwolf Prozent in Mecklenburg-Vor-
pommern bis zu 4,53 Prozent in Rheinland-
Pfalz. Diese Unterschiede zeigen, dass die
Klassifizierung und Exklusion eines Kindes
als ,,sonderpddagogisch forderbedirftig® -
mit allen Folgen fiir die weitere Lebensper-
spektive der Kinder - wenig eindeutig sind.

Trotz der Bemithungen einiger Bundes-
linder um eine vermehrt integrative Be-
schulung ist laut Bildungsbericht 2010 im

Inklusive Bildung
Die UN-Konvention
und ihre Folgen

Hrsg. Rolf Wernstedt,

Marei John-Ohnesorg
Schriftenreihe Netzwerk Bildung
Friedrich-Ebert-Stiftung, 2010
ISBN 978-3-86872-468-4

B INKLUSION

Bundesdurchschnitt keine Senkung der
Forderschulbesuchsquote zugunsten einer
Forderung in sonstigen allgemeinbildenden
Schulen zu beobachten. Die Sonderschu-
len waren von der Schulstrukturdebatte
der vergangenen Jahre nahezu ausgeklam-
mert. Die Ratifizierung der UN-Konventi-
on hat aber zu einer neuen Beschiftigung
mit der Thematik gefithrt: Die KMK hat
sich im Marz 2010 darauf verstindigt, die
Empfehlungen zur sonderpddagogischen
Forderung in den Schulen der Bundesrepu-
blik Deutschland zu tiberarbeiten. In einem
ersten Positionierungspapier ,,ist ausdriick-
lich die Rede von der Verwirklichung inklu-
siver Bildung und von den erforderlichen
Kompetenzen fiir den Umgang mit Hete-
rogenitit bei den Lehrkriften aller Schular-
ten. Der derzeitige Prasident der KMK, der
bayerische Minister Spaenle, hat das Thema
Inklusion (nun auch so benannt) zu einem
der Hauptthemen seiner Amtszeit erklart®,
restimiert Ute Erdsiek-Rave. In die Schulge-
setze implementiert ist das Recht auf inklu-
sive Bildung allerdings nur in einigen Bun-
deslindern, nur Rheinland-Pfalz hat einen
Aktionsplan vorgelegt, um die Anforde-
rungen der BRK umzusetzen. Die anderen
Bundeslander sind aufgefordert nachzuzie-
hen und zu erweisen, dass der neuen Rhe-

torik Taten folgen.
Ute Erdsiek-Rave:
Zwischen Integration und Inklusion:
Die Situation in Deutschland
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INKLUSION

G Keinem Kind darf der
Besuch der Regelschule
verweigert werden.

Die Schulsysteme in den Bundeslindern
werden sich nicht von heute auf morgen in-
klusiv gestalten lassen. Denn Deutschland
bietet die denkbar schlechtesten Voraus-
setzungen fiir den Aufbau eines inklusiven
Schulsystems im Sinne der UN-Konven-
tion. Das Konzept der inklusiven Bildung
lasst sich nicht mit dem mehrgliedrigen
deutschen Schulsystem vereinbaren: In
einem System, das sich durch die Eintei-
lung der Schiilerinnen und Schiiler in ver-
schiedene Leistungsgruppen und damit
durch Exklusion determiniert, ist inklusi-
ve Piddagogik nur innerhalb enger Gren-
zen vorstellbar. Diese Realititen werden
sich mittelfristig — das hat zuletzt die Ham-
burger Schulstrukturdebatte gezeigt — nicht
flichendeckend verdndern lassen. Um den
Vorgaben der BRK zu geniigen, ist kurzfris-
tig jedoch mindestens sicherzustellen, dass
keinem Kind der Besuch einer Regelschule
verweigert wird.

Anstelle der Diagnoseverfahren, die bis-
lang bestimmen, ob ein Kind auf eine For-
der- oder Sonderschule iiberwiesen wird,
und deren Zuverlissigkeit zu bezweifeln
ist, konnten partizipatorische Verfahren
treten, die Eltern, Lehrer, Beratungsstel-
len und medizinisches Fachpersonal ein-
binden - werden diese Verfahren nicht
eingeschaltet, dann muss der Besuch ei-
ner Regelschule obligatorisch sein. Camil-
la Dawletschin-Linder, BAG Gemeinsam
leben - gemeinsam lernen, macht deutlich,
welche Veranderungen die UN-Konvention
fiir die Eltern behinderter Kinder mit sich
bringt: ,Fiir die Eltern bedeutet dies, dass
sie nun nicht mehr als Bittsteller oder gar
Querulanten auftreten miissen. In einem
nicht diskriminierenden Verfahren muss
bestimmt werden, welche zusitzlichen Vor-
kehrungen nétig sind, um dem entspre-
chenden Kind eine sinnvolle und fordernde
Teilnahme am Unterricht der Regelschu-
le zu ermoglichen.” Die Erfiillung der UN-
Konvention fordert von Deutschland einen
Wertewandel ein: Der Besuch der allgemei-
nen Schule muss fiir alle Kinder zur Regel
werden, eine Forder- oder Sonderschule
zur Ausnahme, die zu begriinden ist.

Camilla Dawletschin-Linder:

Die Folgen der UN-Konvention und die
Vorteile inklusiver Bildung aus Elternsicht

0 Die Ressourcen der For-
der- und Sonderschulen miis-
sen in der Regelschule einge-
setzt werden.

Die Bundeslinder werden die Rolle der
Sonder- und Forderschulen iiberdenken
und neu definieren miissen. Bremen etwa
hat sich bereits dazu entschlossen, ab dem
Schuljahr 2010/2011 iiber die néchsten
zehn Jahre fast alle Forderzentren aufzu-
l6sen. Die Kinder mit besonderem Forder-
bedarf werden an den Oberschulen - der
neben dem Gymnasium zweiten Siule im
Bremer Schulsystem - unterrichtet. Die
Lehrer der Forderzentren unterstiitzen die
Kollegien der Oberschulen bei dieser neuen
Herausforderung. Cornelia von Ilsemann,
Leiterin der Abteilung Bildung der Behor-
de der Senatorin fir Bildung und Wissen-
schaft Bremen, beschreibt, welche weite-
ren Mafinahmen zu einem Gelingen der
Reform beitragen sollen: ,In den Schu-
len werden derzeit ,Zentren fiir unterstiit-
zende Piddagogik® aufgebaut. Hier versam-
meln sich Profis - u.a. Sonderpddagogen,
Sozialpadagogen, Heilerzieher -, die als
Personalmix das Kollegium und die Schii-
lerinnen und Schiiler gezielt unterstiitzen
sollen. Sie sind verantwortlich fiir Forder-
konzepte, von Lese-Rechtschreib-Schwiche
bis Hochbegabung. Auflerdem werden au-
Berhalb der Schulen ,Regionale Beratungs-
und Unterstiitzungszentren' entstehen, in
denen es fiir Fragen, die die Schule nicht al-
leine bewiltigen kann, Hilfestellungen gibt.*
Mit dem Aufbau solcher Unterstiitzungs-
zentren wird eine umfassende Forderung
moglich. Eltern erhalten Hilfestellung aus
einer Hand und unabhingige Beratung. Fiir
die Entwicklung einer inklusiven Padago-
gik, die vom gesamten Kollegium getragen
werden muss, ist der Aufbau von Unterstiit-
zungssystemen — die sich in einer inklusi-
ven Schule nicht nur an die Kinder mit son-
derpadagogischem Forderbedarf richten

- essenziell.
Cornelia von llsemann:
Auf dem Weg zu einem inklusiven Schulsystem -
Das Beispiel Bremen
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6 Fiir eine inklusive Schule
muss eine inklusive Schulkul-
tur entwickelt werden.

Inklusive Bildung stellt Anforderungen an
die Unterrichtsorganisation, denen die mei-
sten Regelschulen derzeit noch nicht gerecht
werden. Fiir eine gelingende Inklusion ist
binnen- und zieldifferenzierter Unterricht
jedoch unabdingbar. Inklusive Pddagogik
bedeutet, dass alle Schiilerinnen und Schii-
ler mit ihren Stirken und Schwiéchen wert-
geschitzt werden und von- und miteinander
lernen. Der Aufbau von inklusiven Kulturen
und Strukturen beginnt mit einem respekt-
vollen Umgang innerhalb der Schulgemein-
schaft, mit gegenseitiger Unterstiitzung und
Teilhabe aller Akteure an der Schulentwick-
lung. Karin Babbe, Schulleiterin der Erika-
Mann-Grundschule in Berlin, erklirt, wie
das Kollegium eine inklusive Gemeinschaft
vorleben kann: ,,Zur inklusiven Bildungs-
arbeit sind schulinterne Qualifizierungs-
systeme aufzubauen. Die indikatorenge-
steuerte kollegiale Hospitation ist ebenso
qualititsstarkend wie die jéhrlich durchge-
fithrten Nachdenkgespriche - moderiert
durch die Mitglieder der erweiterten Schul-
leitung nach den schulinternen Kriterien gu-
ten Unterrichts — mit den Pddagogenteams,
die mit den entsprechenden Lerngruppen
zusammenarbeiten.“ Die Entwicklung einer
inklusiven Schule bedeutet nichts anderes
als die Entwicklung einer neuen Schulkultur.
Das ist eine Herausforderung, die nur zu be-
wiltigen ist, wenn alle Beteiligten bereit sind,
die eigene Arbeit zu tiberpriifen und zu hin-
terfragen, wenn der Wille zur Veranderung
und zum Aufbrechen alter Strukturen vor-

handen ist.
Karin Babbe,

Inklusive Bildung - kann sie gliicken?
Aus 14-jahriger Praxis im Berliner Wedding

Wilfried W. Steinert, Schulleiter der Wald-
hofschule Templin, macht deutlich, dass den
Lehrenden die Entwicklung einer inklu-
siven Pddagogik dadurch erschwert wird,
dass fast alle vorhandenen Unterrichtsma-
terialien entweder fiir Regel- oder fiir For-
derschiiler gestaltet sind. ,Wir sind darauf
angewiesen, inklusive Unterrichtsmateri-
alien selbst zu entwickeln, entsprechende
Lernlandschaften zu modellieren, in denen
die Schiilerinnen und Schiiler nach ihren
Moglichkeiten ihre Lernwege gehen kon-
nen. Stationsarbeit, Lernwerkstitten und
Projektwochen fiir einzelne Klassen oder
die ganze Schule sind dabei zu wichtigen



Elementen geworden®, so Steinert. Hier sind
die Schulbuchverlage gefordert, auf die Ver-
inderungen, die mit der UN-Konvention
einhergehen, zu reagieren, und neue, inklu-
sive Unterrichtsmaterialien zu entwickeln.

Wilfried W. Steinert:
Waldhofschule Templin - Eine Schule fiir alle

Q Inklusive Padagogik muss
Bestandteil der Lehreraus- und
-fortbildung werden.

Nicht erst im Zusammenhang mit der Dis-
kussion um inklusive Bildung ist deutlich ge-
worden, dass der Umgang mit Heterogenitit
und individueller Férderung selbstverstind-
licher Bestandteil der Lehreraus- und -wei-
terbildung sein sollte. Dennoch gibt es hier
noch immer in allen Bundeslindern deut-
liche Defizite, wie Andreas Hinz feststellt.
»Weithin nehmen sowohl die erste Phase als
auch in noch stirkerem Mafle die zweite Pha-
se wenig Notiz von Herausforderungen eines
inklusiven Umgangs mit Heterogenitit in
Lerngruppen, sowohl was die Bildungswis-
senschaften als auch was die Fachdidaktiken
angeht - und genau dies miisste ein zentraler
gemeinsamer Inhalt aller Lehramtsstudien-
ginge und Ausbildungen von Anwirtern
und Anwirterinnen sein.“ Inklusive Bildung
kann nur gelingen, wenn sich alle Lehre-
rinnen und Lehrer fiir alle Kinder der Schul-
gemeinschaft verantwortlich fithlen - und
die dafiir erforderlichen Kompetenzen mit-
bringen. Die Lehrer der Sonder- und Férder-
schulen, die — werden die Vorgaben der BRK
umgesetzt — zukiinftig an den Regelschulen
unterrichten werden, miissen ihre sonder-
padagogischen Kompetenzen im Rahmen
von Fortbildungsangeboten und Teamarbeit
an das Kollegium weitergeben. Sonderpéada-
gogische Expertise muss innerhalb der all-
gemeinen Lehrerausbildung erlangt werden
konnen. Das Angebot eines eigenen Lehr-
amtstyps Sonderpidagogik, wie es die Dif-
ferenzierung der Lehramter der KMK vor-
sieht, ist nicht mehr zeitgemifl. Hier bietet
die Studienstrukturreform, die sich weiter
in der Revision befindet, Chancen: Inklusi-
ve Padagogik kann verpflichtender Studien-
inhalt fir alle angehenden Lehrerinnen und
Lehrer werden, ebenso wie es denkbar wire,
diese Qualifikation anstelle eines Faches zu
erwerben. Masterstudiengénge bieten aufSer-
dem die Moglichkeit zu weiterer Spezialisie-
rung. Andreas Hinz:

Notwendige Bedingungen bei der
Umsetzung von Inklusion

@ Alle Schiilerinnen und
Schiiler profitieren von einer
inklusiven Schule.

Mit der Ratifizierung der BRK haben sich
die Rahmenbedingungen fiir die Gestal-
tung der deutschen Bildungslandschaft ver-
andert. Deutschland hat sich verpflichtet,
ein inklusives Bildungssystem aufzubauen.
Auch wenn die notwendigen Anpassungen
des Systems noch nicht vorgenommen sind,
haben Eltern nun wirkungsvolle juristische
Argumente zur Hand, um ihren Kindern
den Zugang zur Regelschulbildung zu er-
moglichen. Es ist nicht unwahrscheinlich,
dass auch in den Bundesldndern, in denen
ein Umbau des Schulsystems im Sinne der
UN-Konvention nicht vorgesehen ist, so
Tatsachen geschaffen werden, die weitere
systemische Umgestaltungen erzwingen -
und zwar schon deshalb, weil die Bereit-
stellung einer Doppelstruktur von Forder-
angeboten innerhalb und auflerhalb der
Regelschule erheblich mehr finanzielle Res-
sourcen benoétigt.

Dieser Prozess wird durch Widerstin-
de begleitet sein: Eltern, die fiirchten, dass
ihre Kinder mit besonderem Foérderbedarf
in der Regelschule untergehen, Eltern, die
iiberzeugt sind, dass ihre Kinder in einer
inklusiven Schule von behinderten Kin-
dern in der Lernentwicklung gebremst wer-
den, Lehrer, die sich der Herausforderung,
inklusiv zu unterrichten, nicht gewachsen
fithlen, oder Sonderpadagogen, die fiirch-
ten, dass ihre Expertise weniger wertge-
schitzt wird - all diese Angste miissen ernst
genommen werden. Deshalb ist es wichtig,

sich vor Augen zu halten, dass es bei inklu-
siver Bildung nicht um einen Akt der Gna-
de fiir behinderte Menschen geht, sondern
darum, die beste Bildung fiir alle Kinder zu
erreichen. Heterogenitat ist schon jetzt Sta-
tus quo in allen unseren Schulen. Gleichzei-
tig wissen wir aus zahlreichen Forschungs-
arbeiten, dass sowohl behinderte als auch
nicht behinderte Kinder im gemeinsamen
Unterricht bessere Lernergebnisse erzielen
- im kognitiven und sozialen Lernen. Ulf
Preuss-Lausitz, Technische Universitét Ber-
lin, bringt es auf den Punkt: ,Die Durch-
setzung einer flichendeckenden Inklusion
wird einer der zentralen Impulsgeber fiir
generell guten Unterricht werden, der lern-
wirksamer und zugleich sozial integrativer
sein wird. Das braucht unsere Gesellschaft
dringend!“
Ulf Preuss-Lausitz:
Chancen und Herausforderungen bei der

Umsetzung der gemeinsamen Erziehung von
Kindern mit und ohne Behinderungen
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MEDIZIN/GENETIK

Ein Gentest verrat viel zu wenig uiber
die geheimnisvolle Vielfalt ...

D ie Rohrchen mit den Nahrlésungen lie-
gen immer noch bei uns im Schrank,
der Umschlag fiir die Riicksendung bereits
frankiert. Wir haben den Gentest nicht ma-
chen lassen. Nicht bei unserem Sohn Mat-
tis, geboren im Dezember 2010, mit Down-
Syndrom. Nicht bei uns. Wir haben uns
lange iiber diesen Schritt Gedanken ge-
macht, wir haben viel gelesen, mit Arzten
gesprochen, wir haben uns von einer Hu-
mangenetikerin beraten lassen. Letzten
Endes war es fir uns das einzig Sinnvolle,
uns gegen einen Gentest zu entscheiden.

Was hitte uns ein Gentest liber unser
Kind und unsere Familie sagen konnen?
Zum Beispiel, ob Mattis das Down-Syn-
drom hat. Dazu ist zu sagen, dass es
schon zu einem sehr frithen Zeitpunkt
der Schwangerschaft Anzeichen fiir Triso-
mie 21 gab. Wir haben keine Fruchtwas-
serspiegelung machen lassen, weil wir Mat-
tis so oder so das Leben schenken wollten.
Er war unser (drittes) Wunschkind. Als un-
ser Jungster dann da war, hatte er nahezu
alle korperlichen Merkmale, die typisch
sind fur Menschen mit einem zusétzlichen
Chromosom auf der 21. Die Frage ,Hat er
oder hat er nicht?“ stellte sich weder uns
noch der Hebamme noch den Arzten. Es
war offensichtlich.

Dann wire da die Frage ,Mosaik oder
freie Trisomie“? Weil wir dariiber zu we-
nig wussten, haben wir uns von einer erfah-
renen Humangenetikerin beraten lassen.
Am Ende dieses Gespraches bekamen wir
besagte Rohrchen mit nach Hause, doch
zur Blutabnahme sind wir nie gegangen.

Was wire, wenn Meeresbiologen einen
Quadratkilometer des Pazifiks mit allen
technischen Raffinessen erforschen wiir-
den? Am Ende hitten sie soundso viele Fi-
sche, etliche Quallen und Korallen, viel-
leicht ein paar Wale und natiirlich noch
viele andere bemerkenswerte Lebewe-
sen, keine Frage: Es wire interessant. Aber
wiissten sie deshalb alles tiber den Pazifik?
Wiirden die Erkenntnisse aus diesem einen
Quadratkilometer tatsiachlich Riickschliisse
auf die Natur des Meeres zulassen? Natiir-
lich nicht. Dann wiirden die Biologen viel-
leicht noch ein paar andere Regionen des
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Pazifiks dazunehmen. Das Ganze wire eine
sehr aufwindige, teure Forschungsarbeit
und am Ende hitten sie, sagen wir einmal:
20 Quadratkilometer vollstindig erforscht.
Na und? Gibe es dann keine Uberraschun-
gen mehr auf den weiflen Flecken der Kar-
te? Am Ende stiinde eine Statistik, dass es
mit einer Wahrscheinlichkeit von x Prozent
y viele Einzeller im Pazifik gibt. Den Rest
kennt man ja. Bekanntlich sind unsere Oze-
ane weiterhin Terra incognita fiir uns. Wir
wissen fast gar nichts dariiber. Das ist unse-
re einzige Gewissheit.

Mit derselben Gewissheit haben wir die
Praxisrdume der Humangenetikerin ver-
lassen. Kurz zusammengefasst konnte man
sagen: Noch nie wurden alle Zellen eines
einzigen Menschen untersucht. Bei einem
Gentest, wie er an unserem Ozean von Kind
vorgenommen werden sollte, wird eine
Handvoll Gene herausgeschopft und analy-
siert. Vielleicht nimmt man noch zwei, drei
weitere Proben (Urin, Haut, Speichel). Al-
les andere ist Mathematik. Wir wissen, dass
man auf diese Weise ziemlich genaue Ver-
mutungen anstellen kann - siehe unsere
Prognose in der Schwangerschaft. Wir sind
uns aber gleichzeitig absolut sicher, dass es
dabei zwangsldufig viele Fehldiagnosen ge-
ben muss. Man geht derzeit davon aus, dass
etwa zwei bis drei Prozent aller Kinder, die
mit Down-Syndrom zur Welt kommen, die
Mosaik-Variante haben. Allerdings sei die-
se Form wegen der bruchstiickhaften He-
rangehensweise bei den Gentests schwer zu
entdecken. Wir sind tiberzeugt: Es gibt mit
hochster Wahrscheinlichkeit eine nicht un-
erhebliche Zahl von Menschen, die eine als
Freie Trisomie diagnostizierte Mosaik-Tri-
somie haben (Womoéglich gibt es vielleicht
sogar nur Mosaik-Trisomie?). Wir glauben
ferner, dass es eine grofle Zahl von Men-
schen auf dieser Erde gibt, die das Mosa-
ik haben, ohne dass sie es wissen. Ich habe
eine ziemlich gerade, fast iiber die gesamte
Handfldche quer verlaufende Falte. Bis Mat-
tis kam, habe ich mir keinen Augenblick
Gedanken dariiber gemacht.

Dann wire da noch die Translokation.
Gibt es in unserer Familie womdglich die-
se seltene vererbbare Form der Trisomie?
Dariiber haben wir besonders lange nach-
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gedacht. Denn die Translokation wiirde ja
unter Umstédnden nicht nur uns selbst be-
treffen, sondern auch unsere Geschwister.
Ich habe vier jiingere Briider und eine jin-
gere Schwester, mein Mann hat eine jiin-
gere Schwester. Wir wiinschen uns fir sie
alle, dass sie eines Tages Familien griin-
den und voller Zuversicht Kinder bekom-
men. Am besten jede Menge davon. Wir ge-
hen davon aus, dass die Geburt von Mattis
auch fiir unsere Geschwister ein prégendes
Erlebnis war, sie machen sich ihre eigenen
Gedanken dazu. Hitten wir jetzt womdg-
lich schwarz auf weify einen Gentest vor-
liegen, der besagt, dass Trisomie in unserer
Familie vererbbar ist — wire das nicht ex-
trem einschiichternd?

Wir lieben unseren Sohn und finden ihn
rundum zauberhaft. Dennoch miissen wir
es akzeptieren, dass die grofle Mehrheit der
Menschen sich ein Kind ohne Down-Syn-
drom wiinscht und im Zweifel sogar be-
reit zur Abtreibung ist. Was sollte unsere
Familie mit der Information ,Translokati-
on“ anfangen? Keine Kinder bekommen?
Das wire ein Jammer, zumal wir es auch
hier wieder nur mit Wahrscheinlichkeiten
zu tun hétten. Translokation kommt nach
heutigem Kenntnisstand nur bei etwa vier
Prozent aller Babys mit Down-Syndrom
vor. Mein Mann und ich haben zwei Kinder
mit je 46 Chromosomen bekommen, bevor
Mattis zu uns stiefl. Zum Gliick konnten wir
vollig unbefangen eine Familie griinden.

Und damit fillt fir uns ein weiterer
Grund weg, einen Gentest machen zu las-
sen: Wir wiinschen uns ein bis zwei wei-
tere Kinder. Uns schreckt die Vorstellung
nicht ab, wir konnten erneut ein Kind mit
Down-Syndrom bekommen (was ohnehin
duflerst selten zu sein scheint; die Human-
genetikerin konnte sich an exakt einen ein-
zigen Fall in ihrer gesamten Laufbahn er-
innern). Wir finden unser Kind fabelhaft
und sehr besonders. Wie auch unsere Toch-
ter. Und unseren Erstgeborenen. Wir hal-
ten alle drei fiir wunderbare Akkorde im
Hohen Lied auf die Vielfalt der Schopfung.
Hingegen fiirchten wir uns bei dem Ge-
danken daran, wie die Prénataldiagnostik
das Gesicht unserer Gesellschaft veraindern
wird. Schwer vorstellbar, dass Toleranz und



Solidaritit zunehmen werden. Und wir
fiirchten, dass vielen gesunden Kindern
die Chance auf das Leben und das Mit-
gestalten unserer Gesellschaft genom-
men wird, weil sie das Down-Syndrom
haben. Oder Mosaik. Wie stark ausge-
pragt? Wie bereichernd fiir unsere Kul-
tur? Wir werden es von diesen Kindern
nie erfahren. Denn bei ihnen wird ein
Test das letzte Wort haben, bevor man
sie im Mutterleib totet.

In den meisten Fillen ist der Gentest
doch in Wahrheit ein ,,DageGENtest®
Ein Kind mit Trisomie 21 soll entweder
von vornherein nicht zur Welt kommen
oder - wenn es doch leben darf - kein
Geschwis-terchen beziehungsweise ein
verwandtes Kind mit demselben ,,De-
fekt“ bekommen.

Ein Gentest gaukelt Eltern eine Ge-
wissheit vor, die es nicht gibt. Unser
Kind hat das Down-Syndrom. Na und?
Wir wissen gar nichts iiber unseren
Sohn. Wie er in zwei Jahren sein wird
oder in 20 - das ist genauso unerforscht
wie die Zukunft aller anderen Kinder
auf diesem Planeten. Wann er sitzen
koénnen wird oder sprechen, ob er je-
mals auf eine Regelschule gehen kann
oder ein Auto fahren darf - wir wussten
und wissen das auch nicht bei unseren
Kindern ohne zusitzliches Chromo-
som. Dabei sind das die entscheidenden
Fragen, ausgerechnet die jedoch kann
kein Gentest beantworten. Wozu also
dann ein solch massiver Eingriff in die
Personlichkeitsrechte unserer Kinder?
Wie sie sein werden, werden wir nur er-
fahren, wenn wir mit ihnen leben. B
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»~Ich schlage das mal

schnell nach

'll
°

Wie viele Kinder mit Down-Syndrom kommen
denn in Deutschland jahrlich zur Welt? Die
Suche nach Zahlen gestaltet sich schwierig.

TEXT: CHRISTINA ELLMANN

Wer nach einer Statistik sucht, aus der hervorgeht, wie viele Kinder
mit Down-Syndrom in Deutschland geboren werden oder wie viele
Menschen mit der Trisomie 21 in unserem Land leben, muss bald
feststellen: Solche Zahlen gibt es nicht!

Die Autorin machte diese Erfahrung und restimiert: Es scheint mehr
zu interessieren, wie viele nicht leben diirfen, als wie viele tatsach-
lich geboren werden und mit uns leben!

Keine Ahnung, wie ich hier reingerutscht
bin. Wobei, ein bisschen Ahnung habe ich
schon. Eine Freundin kam auf mich zu, weil
sie kiinftig beruflich mit Trisomie 21 zu tun
haben wiirde. Und ich, ich studiere Medi-
zin. ,Vielleicht kannst du mir ein bisschen
was erzihlen, was du weifit. Zum Beispiel,
wie viele Menschen mit Trisomie 21 in un-
serer Gegend leben oder geboren werden?“
Das sollte so schwer nicht sein, dachte ich
mir, schliellich, so meine Erfahrung im
Studium, fithren Mediziner tiber alles eine
Statistik, das konne ich sicher schnell nach-
schlagen.

Das ,schnelle Nachschlagen® zog sich
dann doch langer hin, als ich dachte. Eine
einfache Statistik, die ich einsehen diirfte,
gibt es nicht (ich glaube, es gibt auch kei-
ne Statistik, die ich nicht einsehen dirfte).
Gut, dann wende ich mich eben an dieje-
nigen Abteilungen, die am ehesten in Kon-
takt kommen mit Downies. Frauenklinik,
Kinderklinik, Humangenetik. Kein Er-
folg. Landesirztekammer. Auch nicht. Echt
schwierig, an Zahlen zu kommen, die das
Leben von Menschen mit Trisomie 21 be-
legen wiirden. Mein Interesse ist geweckt.
Ich blittere immer wieder durch eine Info-
Broschiire, aus der hervorgeht, welche ge-
sundheitlichen Risiken auf Menschen mit
Trisomie 21 zukommen. Meine Suche nach
medizinischen Leitlinien verlduft erfolglos.
Das kann doch nicht wahr sein. Fiir jeden
Aspekt, sei es Herzfehler, respiratorische
Infekte, das Leukdmierisiko, sei es, was
es will - immerzu muss ich die einzelnen

Fachrichtungen ansteuern, um dann dort
das Vorgehen bei Trisomie 21 aufzufinden.
Ich konnte keine zusammengefasste Leitli-
nie finden (ich glaube, es gibt auch keine).

Im Groflen und Ganzen sind meine Re-
cherchen immer auf dasselbe hinausgelau-
fen: auf ,Sterbezahlen“ von ungeborenen
Kindern mit Trisomie 21. Etliche interna-
tionale Vergleiche von Abtreibungszahlen.
Abhandlungen dariiber, wie sehr die Zahl
der zu erwartenden Kindern mit Trisomie
21 von den tatséchlich Lebenden abweicht.
Entwicklung der Geburtenrate von Kindern
mit Trisomie 21 von 1980 bis 2000. Die Ent-
deckung von Proteinen, die vermehrt und
verfriiht zu Alzheimer-Erkrankung bei Tri-
somie 21 fiihren. Griinde fiir das erhéhte
Leukamie-Risiko. Statistische und moleku-
lare Wissenschaft noch und nocher. Aber
noch immer weifl niemand, wie viele Be-
troffene denn so mit uns leben. Und es
scheint auch nicht zu interessieren. Es inte-
ressiert, wie viele nicht leben diirfen. Was
in ihren Korpern anders lauft und sie anfil-
liger macht.

92 % der Miitter, die in der Schwanger-
schaft die Diagnose Trisomie 21 bei ihrem
Kind gestellt bekommen, entscheiden sich
fir den Abbruch der Schwangerschaft'. 92.
Diese Zahl geistert mir seitdem im Kopf he-
rum.

Jetzt bin ich in die ganze Sache hinein-
gerutscht. Ich hatte ja auch einfach sagen
kénnen: ,,Ich habe keine Zahlen dazu ge-
funden, tut mir leid.“ Aber stattdessen fra-
ge ich Bekannte und Freunde, wie ihre ganz
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personliche Haltung zu Abtreibung ist. Stell
dir vor, du wirst schwanger und dein Kind
hatte Trisomie 21. In diesem Gedankenspiel
kommen wir hiufig schnell zur Abtreibung.
Komisch? Nein. In der Literatur beschreibt
Rapp eine ,gefdhrliche gedankliche Ver-
bindung zwischen Screeningverfahren und
Abtreibung bei Frauen, die Frauen in sei-
nen Augen sogar zu ,,Pfértnerinnen® macht,
die ,iiber die Aufnahme in die Gemein-
schaft der Menschheit entscheiden®?

Eigentlich sollte prinatale Diagnostik
dazu da sein, so Dixon, Frauen und ihren
Familien die Anspannung zu nehmen, die
mit der unerwarteten bevorstehenden Ge-
burt eines Kindes mit besonderen Bediirf-
nissen aufkommt, weil damit auch Informa-
tionen an die Frau gelangen konnen, die ihr
helfen, den Wert dieses Kindes wahrzuneh-
men und zu schétzen und auch Wissen iiber
Anlaufstellen und Forder- oder Therapie-
optionen vermittelt werden kann. In der
Realitit jedoch scheint pranatale Diagnos-
tik zu einer vermehrten Abbruchrate von
Feten mit Down-Syndrom zu fithren.?

Ich selbst habe mich diesem Gedan-
ken natiirlich auch ausgesetzt. Und nach all
dem, was ich inzwischen gelesen habe, bin
ich der Meinung, dass Menschen mit Tri-
somie 21 eine Bereicherung fiir jhr Um-
feld darstellen. Klar, damit sind auch grofle
Kraftanstrengungen verbunden - inten-
sivere Betreuung und Pflege, vermehr-
te Arztbesuche, womoéglich eine stindige
Angst um besondere Erkrankungen, aufler-
ordentliche finanzielle Belastung, ich will
das gar nicht schonreden. Dieses Kind wird
wohl eher nicht mit 18 fliigge werden, son-
dern ein Leben lang ein von mir zu versor-
gendes Kind bleiben. Hilt meine Partner-
schaft das aus? Was ist mit all den Traumen,
die ich noch so fiir mein Leben habe? Fra-
gen, die man sich in meinen Augen durch-
aus stellen muss, ganz klar.

Ein Forscherteam aus den Niederlanden
hat diese Fragen auch gestellt, an Miitter, die
sich nach der Diagnose Trisomie 21 fiir eine
Abtreibung entschieden hatten. Am hau-
figsten wurden ,,Kind-bezogene“ Griinde
fiir die Abtreibung genannt: Das Kind kén-
ne niemals selbststindig leben. Aber auch
fast alle befragten Frauen gaben selbst-be-
zogene Griinde fiir den Abbruch an: Sie
schitzen die Belastung fiir sich selbst oder
schon vorhandene Kinder als zu hoch ein.*

Was die Kind-bezogenen Abtreibungs-
griinde anbelangt, so bin ich mir nicht si-
cher, ob den Menschen bewusst ist, dass
»Downies“ heutzutage durchaus eine Le-
benserwartung von bis zu 60 Jahren ha-
ben.’ Studien haben gezeigt, dass die Art
und Weise, wie Mediziner die vermeintlich
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»schlechte Nachricht® tberbringen, maf3-
geblich die Wahrnehmung der Eltern be-
ziiglich dieser Behinderung und Bewdlti-
gungsstrategien prigt. Somit ist es immens
wichtig, dass genaue, aktuelle und unvor-
eingenommene Informationen tiber die Di-
agnose an die Eltern gegeben werden.® Die
moderne Medizin vermag es, die Krank-
heiten, die in bestimmten Lebensabschnit-
ten im Vordergrund stehen, zu therapie-
ren. Ich personlich bin davon iiberzeugt,
dass Menschen mit Down Syndrom ihr Le-
ben nicht als belastend, da andauernd von
Krankheit geprégt, ansehen.

Und auch viele Eltern sehen das Leben
ihrer Down-Kinder nicht als untragbar
belastend an. Vielmehr als Bereicherung.
Ich kenne noch immer keine Menschen
mit Down-Syndrom personlich. In mei-
ner Grundschulklasse gab es ein Méddchen,
deren Schwester Trisomie 21 hatte. Sie hat
mich immer umarmt, wenn ich sie besucht
habe. Und ich halte sie fiir einen wichtigen
Bestandteil unserer Gesellschaft. Bereits in
den spiten 1980er Jahren brachte Adrienne
Asch, eine US-amerikanische Bioethikerin,
meine heutigen Gedanken auf den Punkt:
~Wertet nicht das Leben jetziger und zu-
kiinftiger Menschen mit Behinderungen ab,
indem ihr versucht, nach ihnen zu screenen
und die Geburt von Kindern mit solchen
Eigenschaften zu verhindern.” Ich fiirchte
mich davor, dass unsere Gesellschaft die-
jenigen, die sie als schwichste Glieder in
der Kette ansieht, einfach wegrationalisiert.
Entziehen wir uns damit nicht selbst unse-
re Grundlage? Eine ,Norm“ kann es doch
nur geben, wenn es auch noch etwas gibt,
was nicht der Norm entspricht. Norm und
Nicht-Norm bedingen sich gegenseitig, da
kann ich nicht einfach einen Teil wegneh-
men. Und tberhaupt, so viele Lebensbe-
richte haben mich glauben gemacht, dass
»Downies“ die Menschen um sie herum so
sehr bereichern. Eine Freundin von mir ar-
beitete wihrend ihres Studiums als Betreu-
erin eines jungen Midchens mit Behin-
derung. Ich war beeindruckt, als sie mir
restimierte, dass sie dort ihren Ausgleich
gefunden habe. So oft konnte sie nicht an-
ders, als aus ganzem Herzen zu lachen und
frei im Kopf den Tag mit ihr zu gestalten.
Sie war immer wieder iiberwiltigt von der
Aufrichtigkeit und Direktheit ihres Mad-
chens.

Danke fiir diese Erfahrung. Man muss
die Menschen mit vermeintlichem ,,Pro-
duktionsfehler also nicht wegschmei-
Blen (ein 14-tdgiges Riickgaberecht gibt es
auch nicht). Ein Schauer lauft mir den Rii-
cken herunter, weil sich in mir das Bild un-
serer Wegwerfgesellschaft immer mehr er-
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hartet. Vollig egal, ob es die Bananenschale,
die leere PET-Flasche, eine kaputte Hose
oder ein Kind, das man sich so nicht vorge-
stellt hat, ist. Weg damit, achtlos. Das geht
schnell und unkompliziert. 92.

Ich will kein Schwarzweif3-Bild malen.
Ich bin keine radikale Abtreibungsgegne-
rin. Aber ich habe den Eindruck, dass die
Entscheidung zu einem Abbruch manch-
mal vorschnell getroffen wird. Zumal bei
Trisomie 21.

Ein Professor hier, mit dem ich seit mei-
ner Fragestellung in Kontakt stehe, hat
mich davor gewarnt, mich mit diesem The-
ma zu beschiftigen. Ich konne sehr schnell
in Konflikte geraten mit Menschen, die
ganz anders denken als ich. Dieses Thema
sei unbequem fir die Gesellschaft. Ich dan-
ke ihm fiir diese Warnung, aber ich habe
einen Standpunkt zu diesem Thema und
Standpunkt heifit Standpunkt, weil man zu
seiner Meinung stehen kann. Auch in der
Diskussion mit der Gesellschaft. Eine Dis-
kussion, die ich fiir notwendig halte, weil
sie unsere Werte offenbart und hinterfragt.
Deshalb bin ich hier reingerutscht.
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Dieses Zitat sehe ich nicht im Zusammenhang
mit der aktuellen Diskussion um die PID. Vielmehr
sehe ich es als Denkimpuls, die Intention eines
Screenings, sei es PID oder PND, immer wieder
erneut zu hinterfragen: Tun wir dies, um einen
Abbruch legitimieren zu kénnen, oder um ,Raum
fur Informationen” im Sinne Dixons (s.0.) zu er-
maoglichen.



Geschwister -
Was sie pragt? Was sie bewegt?

TEXT: ELZBIETA SZCZEBAK

B FAMILIE

Angeregt durch die Teilnahme an der Fachtagung,Gemeinsam flir Geschwister. Bausteine
erfolgreicher Geschwisterkinderbegleitung’, die Anfang des Jahres in Niirnberg stattfand,
hat sich die Autorin dieses Beitrags Gedanken Uber die Geschwistersituation in Familien,
in denen ein Kind mit Down-Syndrom lebt, gemacht. Sie hat dazu drei Interviews mit Ge-
schwisterkindern gefiihrt und die Meinung eines Kinder- und Jugendpsychiaters erfragt.

Geschwisterkinder im Fokus

Anfang des Jahres flatterte ins InfoCenter
eine Einladung zur Fachtagung in Niirn-
berg. Es ging um das Thema ,Begleitung
von Geschwisterkindern®, fiir uns sicher-
lich interessant. Und noch dazu fast vor
der Haustiir. Nach einer kurzen Beratung
im Team wurde schnell klar: Eine von uns
nimmt sich der Sache an, wir wollen iiber
die aktuellen Erkenntnisse zu diesem The-
ma wieder einmal in der Zeitschrift berich-
ten.

Die Tagung beschiftigte sich mit Ge-
schwistern von chronisch kranken Kin-
dern und Jugendlichen und von Kindern
mit Behinderung. Das Down-Syndrom war
ein Teilbereich in diesem Spektrum. Etwa
140 Teilnehmende aus Deutschland, Oster-
reich und der Schweiz konnten sich an zwei
Tagen in Vortridgen und Praxisgruppen auf
sechs inhaltliche Aspekte konzentrieren
und dartiber austauschen:

m Bedarf und Bediirfnisse

der Geschwister
m Aufbau eines neuen Geschwister-

angebots

m Finanzierungsmoglichkeiten

m Erfolgreiche Praxisbeispiele

®m Gewinnung von Teilnehmern fiir
Geschwisterkinderangebote

m Die Rolle der Eltern

Das Tagungsprogramm wurde von zwei
Partnern im Novartis-Netzwerk ,Famili-
enBande® inhaltlich vorbereitet: Institut fiir
Sozialmedizin in der Péidiatrie Augsburg
(ISPA) und Diakonie Stetten e.V. (Tagungs-
inhalte inklusiv der Vortragsexzerpte: www.
initiative-familienbande.de).

Im Verlauf der Tagung wurde immer
deutlicher, wie komplex die Thematik ist.
Zum einen wegen der groflen Spanne von
Krankheiten oder der Behinderungen, die
in Betracht kommen. Zum anderen wegen
des Betroffenheitsgrads der gesunden Ge-
schwisterkinder. Sowohl die Referierenden
als auch das Fachpublikum waren sich ei-
nig: Geschwister von chronisch kranken
oder behinderten Kindern kommen héu-
fig zu kurz. Und es leben in Deutschland,
laut Veranstalter der Fachtagung, bis zu
drei Millionen davon. Fiir sie sollte in Zu-

FamilienBande - Gemeinsam fiir Geschwister

Eine bundesweite Initiative der Novartis
Gruppe Deutschland
www.initiative-familienbande.de

Ziel:

Gemeinsam mit Wissenschaftlern und
Partnern aus dem Gesundheits-, Sozial-
und Familienbereich Kinder - von chro-
nisch kranken oder behinderten Ge-
schwistern — zu unterstiitzen, die in einer
besonders belastenden Familiensituation
aufwachsen.

Drei Leitprinzipien:

m Bewusstsein fiir das Thema wecken
m Angebote fiir Geschwister machen
m Versorgungsforschung betreiben

Startschuss 2010

Représentative Befragungen bei Péadiatern,
Allgemeinérzten, Praktikerinnen und Inter-
nisten zeigen die Relevanz fiir die Praxis.

Projektbausteine 2011-2013
m Innerhalb der Fachkreise: Recherchen &
Umfragen; Fritherkennungs-Instrument
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kunft - dank der Initiative ,,FamilienBan-
de - eine vernetzte Lobby geschaffen wer-
den. Das erklérte Ziel der Novartis-Gruppe
Deutschland und ihrer Partner heifit: ,Die
Vision von FamilienBande ist es, dass eines
Tages alle Geschwister, die Hilfe benétigen,
Zugang zu bedarfsgerechten, niederschwel-
ligen und validierten Hilfsangeboten ha-
ben.“

Zugleich gilt es darauf zu achten, dass
sich kein einseitiges Bild von den nur ,lei-
denden Geschwistern® einprégt. Auch Posi-
tives haben sie vorzuweisen: einen dichten,
tieferen Familienzusammenhalt, einen Vor-
sprung an sozialen Kompetenzen im Ver-
gleich zu anderen Gleichaltrigen, eine ko-
gnitive und emotionale Reife.

Marlies Winkelheide, die seit Jahren Se-
minare fiir Geschwisterkinder anbietet,
fasste zusammen: ,,Nicht alle Geschwister-
kinder werden Auffilligkeiten haben, aber
alle haben Bedarf an Auseinandersetzung.“
Mit dieser These lasst sich diskutieren. Das
tun — wenn auch indirekt - in dieser Ausga-
be von Leben mit Down-Syndrom drei Ge-
schwister. -

LARES; Datenbank mit Angeboten;
Modellangebote

m In der Offentlichkeit: Fortbildungen
fir Praxispersonal; Aufklarung und
Information

Prominente aus Politik und Offentlich-
keit stehen fiir die FamilienBande ein,
u.a. Bundesarbeitsministerin Dr. Ursula
von der Leyen, der Bruder von Bambi-
Preistrager Bobby Gerd Brederlow, Eva
Luise Kohler oder Peyman Amin.
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»Sarah hat einen eigenen

u

Kopf. Ich aber auch ...

Interview mit Jennifer
Jennifer Angela List (12 Jahre alt), Schwes-
ter Sarah (10 Jahre alt)

Jenni, wie sieht ein normaler Tag unter der
Woche bei dir aus?

Jennifer: Ich muss viel zu frith aufstehen!
Zwischen sechs und halb sieben, damit ich
auch den Schulbus erwische. Egal wann ich
am Abend ins Bett gehe — meistens wird es
21 Uhr -, das Aufstehen kommt immer zu
frith. Manchmal habe ich acht Stunden in
der Schule, esse in der Mensa. Ob ich ir-
gendwelche Ficher besonders mag? Ich
mag nicht so gern Englisch und Deutsch.
Ja, klar hab ich Latein.

Hmm ... Dann gibt’s jeden zweiten Mon-
tag Reiten. Meistens reitet Sarah zuerst und
ich nach ihr. Am Dienstag ist Flotenunter-
richt. Am Wochenende gehe ich Schwim-
men und Tauchen.

Das heifst, du und Sarah habt gemeinsame
Interessen, verbringt viel Zeit zusammen?

Jennifer: Ja, wir reiten beide und schwim-
men gerne. Aber ich tauche eigentlich lie-
ber, und Sarah mag mehr das Schwimmen.
Ich lerne Blockflte und sie hat Klavierun-
terricht. Aber sehr viel Zeit haben wir fiir-
einander eigentlich nicht. Manchmal ma-
chen wir gemeinsam die Hausaufgaben. Es
passiert ab und zu, dass sie mich dabei stort.
Aber eigentlich lasse ich mich leicht ablen-
ken, auch von ihr. Sarah geht auf eine Ganz-
tagsschule. Beim Klavierunterricht bin ich
auch nicht dabei - es ist an der Musikschule.

Man kann sich von dlteren Geschwistern ei-
niges abgucken. Ist dir vielleicht irgendetwas
aufgefallen, was Sarah dir nachmacht?

Jennifer: [denkt nach] Ich erinnere mich
an das Malen bei der Oma. Da hat sie auch
das gemalt, was sie auf meinem Blatt gese-
hen hat. Sonst habe ich nicht zu viele Er-
innerungen, aus dem Kindergarten zum
Beispiel. Wir sind in zwei verschiedenen
Gruppen gewesen und haben uns nur
manchmal im groflen Garten gesehen.
Oder doch! Ich weifl noch etwas: Wir wa-
ren mal auf einer Freizeit und sind Kutsche
gefahren. Der Kutscher hat mich gefragt, ob
ich neben ihm auf der Bank vorne sitzen
will. Das war toll!

Es gibt doch einige Erinnerungen aus der

Kindheit! Habt ihr Lieblingsspiele? Vielleicht
gibt es bei euch beiden Schwestergeheim-
nisse?

Jennifer: Wenn wir Zeit zum Spielen ha-
ben, dann sind das Brettspiele oder Uno.
Das spielt Sarah besonders gern. Sie will
auch immer gewinnen. Auch wenn sie nicht
gewinnt, meint sie, dass sie den ersten Platz
hat. Da kann es manchmal Streit geben. Sa-
rah hat einen eigenen Kopf. Ich aber auch ...
Und die Geheimnisse ...? Manchmal, wenn
wir den Fernseher ausschalten sollen,
schauen wir trotzdem noch ein bisschen
weiter. Das ist dann unser Geheimnis.

Wie siehst du das: Wiirdest du dir manch-
mal wiinschen, dass deine Eltern mehr Zeit
fiir dich hdtten?

Jennifer: Gar nicht. Sie teilen sich das gut
auf.

Kennst du andere Mddchen oder Jungs, die
auch Geschwister mit Down-Syndrom ha-
ben? Wiirdest du dich mit ihnen gerne aus-
tauschen?

Jennifer: [denkt nach] Ich kenne nicht zu
viele, vielleicht zwei und in der Schule ei-
gentlich niemanden. Aber ich brauche das
auch nicht, den Austausch.

Wie ist es eben in der Schule? Kennen deine
Freunde Sarah?

Jennifer: Ich habe neulich ziemlich alle aus
meiner Klasse zum Geburtstag eingeladen.
Ich mag alle in der Klasse. Alle haben nor-
mal reagiert. Viele Freunde kennen Sarah
und mich seit dem Kindergarten. Auch die
Nachbarnjungs kennen uns. Sie gehen alle
normal damit um. Aber wenn man neue
Freunde kennenlernen will, ist es ein biss-
chen doof. Ich habe mal versucht, jeman-
dem zu erkldren, dass Sarah Down-Syn-
drom hat. Das war schwierig, er hat es nicht
verstanden.

Sarah hat auch Freunde in ihrer Klasse.
Aber ich glaube, wenn sie in eine norma-
le Grundschule gehen wiirde — wir wollten,
dass sie auf eine in unserem Ort geht, das
wollte aber die Schule nicht -, wiirde sie
nicht so leicht Freunde finden.

Was wiinschst du Sarah als ihre Schwester
und was wiinschst du dir?

Jennifer: Gliick im Leben, dass sie Freunde
hat, Arbeit findet, dass sie von anderen
nicht abhéngig ist, etwas alleine machen
kann.
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Geschwister in unserer
Posterkampagne

Fiir mich wiinsche ich mir, dass Sarah
auch manchmal etwas alleine macht, dass
ich nicht immer auf sie aufpassen muss.
Man passt sonst nicht so viel auf die Ge-
schwister auf. Sie kann auch vieles alleine.
Aber es ist nicht so einfach, auf sie nicht
aufzupassen, wenn wir irgendwo zu zweit
sind.

Ich mache mir auch Gedanken dariiber,
was ist, wenn unsere Eltern nicht mehr da
sind. Wohnt sie dann in unserem groflen
Haus oben und ich mit meiner Familie un-
ten? Das weifd ich nicht ...

Denkst du manchmal daran, welchen Beruf
du in Zukunft wihlen mochtest?

Jennifer: Ich will Arztin werden. Und da
braucht man Latein!



~Es gab keinen Extrabonus ...

Interview mit Anna
Anna Diimmler, 24 Jahre alt — Theresa, 21
Jahre alt - Lukas, 18 Jahre alt

Anna, Sie sind die Erstgeborene unter drei
Geschwistern. Zwischen IThnen und IThrem
Bruder hat sich Theresa ihren Platz ausge-
sucht. Konnen Sie sich noch an die ersten
Tage mit Ihrer Schwester zu Hause erinnern
oder an die Zeit, als sie beide noch Klein-
kinder waren?

Anna So weit kann ich nicht zuriickbli-
cken. Aber ich weify ganz sicher, dass wir
von Anfang an ein inniges, herzliches Ver-
héltnis hatten. Bis ich 15 wurde, teilten wir
ein Zimmer und das Stockbett. Allein das
spricht fiir eine enge Beziehung. Ubrigens,
mir ist es als Kleinkind gar nicht aufgefal-
len, dass Theresa anders sein sollte. Sie war
wie ich - ein Midchen, eine zweite Tochter
meiner Eltern. Irgendwann ist mir ihr Au-
leres bewusster geworden — zum Beispiel
die Augen. Na gut, das war wahrscheinlich
auch wegen der Fragen von Nachbarn oder
Schulkameraden.

Wie haben Sie auf die Fragen geantwortet?
War es schwer, auf die Neugier zu reagieren?

Anna: Anfangs war es mir peinlich. Auch,
weil Theresa manchmal ganz plétzlich ge-
schrien hat. Aulerdem ist es fiir ein Schul-
kind nicht einfach, jemandem zu erkléren,
was Down-Syndrom ist. Aber mit der Zeit
und mit dem wachsenden Selbstbewusst-
sein wurde es besser. Das legte sich ein-
fach.

Sie sind die groffe Schwester. Ich bin auch
eine Zweitgeborene und weif§ aus Erzih-
lungen meiner Eltern, dass ich von ihr sehr
viel abgeguckt habe, vor allem als sie in die
Schule ging und u.a. Lesen lernte. Jetzt keh-
ren wir es aber um: Gibt es Dinge, die Sie
von Theresa gelernt haben, sodass Sie sogar
sagen konnten - das verdanke ich meiner
jiingeren Schwester?

Anna [ohne nachzudenken]: Theresa geht
aufjeden Menschen ganz offen, ohne Hem-
mungen zu. Sie ist herzlich und schliefit
alle mit ein. Das habe ich von ihr! Natiir-
lich hatte auch ich fiir sie die Vorbildfunk-
tion. Ich weif3, dass sie meinen Kleidungs-
stil beobachten, und auch das machen will,
was ich mache - ins Kino gehen, Disko be-
suchen, Bummeln, im Café sitzen ... Heu-
te machen wir einiges davon immer wieder
gemeinsam.

Es hort sich nach einer sehr harmonischen Be-
ziehung an? War das schon immer so - sind
Sie sozusagen mit Theresa einen Schmusekurs
gefahren, eventuell aus Riicksicht auf sie?

Anna: Theresa wurde in unserer Fami-
lie nie sonderbehandelt! Es gab keinen Ex-
trabonus fiir sie. Wir haben miteinander
ganz normal gestritten — Streit war Streit!
,Geschwister-Mobbing®“ gab es unter uns
dreien auch.

Und wie ist die Beziehung zwischen den
Schwestern - ist sie vielleicht enger als zu Ih-
rem Bruder?

Anna: Anfangs war ich mehr der Bezugs-
punkt fiir Theresa. Ab der Pubertit hat sich
das verdndert: Lukas und sie hatten mehr
Gemeinsamkeiten, teilten dieselben Inte-
ressen wie Lego zum Beispiel. Auflerdem
war fiir uns die Pubertit ein richtiger Wen-
depunkt in der Beziehung. Da habe ich ge-
nerell wenig Riicksicht auf andere genom-
men. Als sich es dann irgendwann legte,
hatten wir wieder mehr miteinander zu tun,
bis heute.

Haben Sie damals nicht auch dagegen rebel-
liert, dass Theresa mehr Aufmerksambkeit be-
kommen hat und Sie eventuell zu kurz ka-
men? Es ist in der sogenannten Fachliteratur
von besonderen Belastungen und Einschrdin-
kungen oft die Rede. Mussten Sie mehr weg-
stecken als andere Gleichaltrige?

Anna: Bestimmt nicht. Wie schon gesagt,
unsere Eltern, vor allem die Mutter, ha-
ben uns von Anfang an gleich behandelt.
Es stimmt zwar, dass Theresa viele Termine
wahrnehmen musste, die wir nicht hat-
ten, z.B. Physiotherapie oder logopadische
Ubungen. Aber wir hatten auch unsere
»Termine®. Es waren in dem Fall die Hob-
bys. Niemand von uns dreien ist zu kurz ge-
kommen. Ich hatte auch niemals ein Be-
diirfnis, mit unabhingigen Dritten oder

Spezialisten iber mich und meine Schwes-
ter zu sprechen. Vielleicht auch deshalb,
weil es in meinem Freundeskreis von An-
fang an einen Platz fiir Theresa gegeben
hat. Sie wurde akzeptiert und durfte einfach
mitmachen.

Sie sind mittlerweile von zu Hause ausgezo-
gen. Wie es meist im Leben iiblich ist, gehen
Geschwister getrennte Wege. Theresa ist auch
eine junge Erwachsene, hat ihren Job. Den-
noch wissen wir beide, dass sie ein selbstbe-
stimmtes Leben mit Einschrinkungen fiihren
wird. Machen Sie sich als Schwester deshalb
mehr Sorgen um sie? Oder sind es vielleicht
andere Sorgen?

Anna: Ja, man kann es nicht leugnen, dass
Theresa nicht alles so machen kann, wie
ich es mache. Trotzdem mache ich mir
um sie keine besonderen Sorgen. Sie wur-
de von klein auf toll gefordert; sie kann al-
les; sie ist vielleicht im Vergleich zu anderen
Menschen mit Down-Syndrom weiter und
selbststandiger. Vielmehr mache ich mir
Gedanken um unsere Mama und den Papa.
Sie haben Theresa immer in ihrer Nihe. Ich
frage mich, ob sie den Alltag jemals voll ge-
niefSen konnen, einfach mal - wie die meis-
ten Eltern erwachsener Kinder - ohne die
Tochter Zeit verbringen? Fiir viele Dinge
im Theresas Alltag lassen sich Losungen
finden. Aber die - aus meiner Sicht - ein-
geschrinkte Freiheit der Eltern beschiftigt
mich manchmal schon. Ich wiinsche ihnen
einfach mehr ,,Zweisamkeit®.

Aber zuriick zum Ausgangspunkt des
Gespréchs: Ich habe wirklich keine Pro-
bleme als Schwester von Theresa. Es kann
sein, dass etwas anderes von mir erwartet
wurde ... [Anna lichelt]

Danke fiir Ihre Offenheit und fiir die Zeit,
Anna! Wenn Sie zum Schluss einen Satz spon-

tan erginzen wiirden: Mit Theresa kann ich ...

... immer viel Spaf8 haben!
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»Man hat kein schlechtes Los
gezogen.”

Interview mit Michael
Michael Diehl (27 Jahre alt), Bruder Moritz
(18 Jahre alt)

Michael, fangen wir an mit der Geschwister-
konstellation in Ihrer Ursprungsfamilie. Sie
waren der Alteste?

Michael: Ich bin der Erstgeborene. Wenn
ich richtig nachzahle, zwei Jahre spater kam
mein Bruder. Wie es in den meisten jungen
Familien so ist, kein grofler Abstand zwi-
schen den Kindern. Dirk kam mit dem et-
was ,Besonderen® zur Welt - Down-Syn-
drom.

Ist das Leben mit einem Geschwister, das
Down-Syndrom hat, also besonders? Oder
wiirden Sie sagen, es prdgt einen besonders?

Michael: Das Besondere in unserer Fami-
lie war, dass sich meine Eltern bewusst ent-
schieden haben, ein Pflegekind mit Down-
Syndrom aufzunehmen, nachdem Dirk
gestorben war. Das ist der Moritz, mein

zweiter jlingerer Bruder. Ich mache keine
Unterschiede zwischen den beiden.

Ob das Leben sonst anders oder beson-
ders ist? Ich habe keinen direkten Vergleich.
Das prégt einen auf jeden Fall. Es ist nur die
Frage — wie? Es schweift die Familie mehr
zusammen. Sonst gibt es, glaube ich, diese
klischeehaften Vorstellungen, dass man et-
was sozialer oder emotionaler eingestellt
ist. Aber ich personlich habe keinen sozia-
len Beruf gewdhlt. Andererseits interessiere
ich mich fiir ,,soziale“ Themen.

Wie alt waren Sie, als Moritz in die Fami-
lie kam? Wie haben Sie die neue Rolle aus-
gefullt?

Michael: Moritz war ein Baby von vier Mo-
naten. Wir haben ihn gemeinsam mit mei-
nen Eltern abgeholt. Ich war damals neun
und von Anfang an sozusagen der grofle
Bruder. Sehr schnell rutschte ich in die Ba-
bysitter-Rolle hinein. Andere haben ihr
Taschengeld mit Rasenmihen verdient,
ich beschiftigte mich mit Moritz. Mein
»BWLer-Sinn“ machte sich schon damals
bemerkbar [lacht]. Jedenfalls war es nie
lastig, auf meinen Bruder aufzupassen. Je-
der hatte etwas davon: Moritz, als er gro-
Ber wurde, hat seine Computerleidenschaft
entdeckt und ich hatte mein Taschengeld
und einen pflegeleichten, niemals ldstigen
Bruder.

Das kann ich mir gut vorstellen - zwei Jungs,
die am PC sitzen und ihren Spafs dabei ha-
ben. Das ist bestimmt keine anstrengende
Sache. War es aber wirklich niemals eine He-
rausforderung fiir Sie?

Michael: Es gibt etwas, was sicherlich eine
Herausforderung ist und war: Moritz kann
sich nicht artikulieren. Er gibt Feedback
tiber Gestik und Emotionen,
aber nicht tiber die Sprache.
Auch das machte das Le-
ben mit ihm besonders. Ich
mochte hier nicht zu viel hi-
neininterpretieren. Erstaun-
lich ist fir mich, was er mit
dem Computer anstellt. Er
kennt sich bestimmt besser
damit aus als manche Men-
schen ohne Down-Syndrom
oder ,dltere Semester. Ich
fand auch seine Fahrradaus-
fliige witzig. Fiir meine Eltern
war das wahrscheinlich we-
niger lustig. Moritz ist eines
Tages alleine ausgebrochen
und hat das ganze Stadtchen
durchquert, ohne dass ihm
etwas dabei passiert wire. Ich
habe mich gefragt: Kennt er sich im Stra-
Benverkehr aus? Was hat er an den Ampeln
gemacht?

Wieder einmal eine Geschichte zum Schmun-
zeln. Hatte das Geschwisterleben iiberhaupt
keine Schattenseiten? Ich bin wahrscheinlich
etwas listig mit meinem zwanghaften Su-
chen nach Schwierigkeiten. Aber wir wollen
ja kein einseitiges Bild vermitteln ...

Michael: Vielleicht bin ich auch nicht be-
sonders reprasentativ. Dadurch, dass mei-
ne Eltern im Verein [damals Selbsthilfe-
gruppe] aktiv waren, hatte ich recht frith
Kontakt zu den Themen, die sie beschiftigt
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haben. Ich erinnere mich sogar an ein Re-
ferat iiber Down-Syndrom, das ich gehal-
ten habe. Schwierigkeiten? Manchmal war
es doch frustrierend, wenn man fleiftig die
Zahlen gemalt, zehntausendmal das gleiche
erklart hat, Moritz aber schien nichts ver-
standen zu haben. Es werden Erfolge er-
hofft, die nicht eintreten. Und es gibt im-
mer wieder Zeiten, dass man keine Lust
mehr hat, von vorne anzufangen. Wenn ich
an die Schattenseiten noch mehr denken
muss, dann fillt mir das Besondere wieder
ein: Er braucht immer jemanden in seiner
Nihe, glauben wir zumindest. Es war nicht
lustig, als ich ihn im Fuf8ballstadion aus den
Augen verloren habe. Aber auf der anderen
Seite bin ich derjenige, der ihn von Anfang
an herausgefordert hat, ihm auch dann et-
was zugetraut hatte, als die anderen nur den
Kopf geschiittelt haben. Ein frisches Bei-
spiel: Wir renovieren gerade unser Haus,
Moritz hilft manchmal mit. Neulich habe
ich ihm einen Vorschlaghammer in die
Hand gedriickt. Wenn er damit nicht klar-
gekommen wire, hitte ich eingegriffen.

Und als Sie noch jiinger waren? Wie war es
in Threm Freundeskreis — alles heiter Sonnen-
schein?

Michael: An Ausgrenzung oder blodes
Gerede kann ich mich beim besten Wil-
len nicht erinnern. Moritz hat nie gefrem-
delt, er war z.B. beim Tennisspielen haufig
dabei. Ob das so lustig fiir ihn war, zuzu-
schauen oder Bille einzusammeln, weif3
ich nicht. Aber er war immer willkommen,
wenn ich mit ihm irgendwo aufgetaucht
bin. Nie habe ich mich geschamt. Im Ge-
genteil, die anderen haben geguckt und nur
gesagt: Moritz auch wieder dabei! Das fan-
den sie ganz schon.

Ich gebe noch nicht auf. Zu dem Schema
»Schlechte Erfahrungen passt noch ganz gut
ein Aspekt: Ilse Achilles hat vor einigen Jah-
ren ein interessantes Buch geschrieben ,,...
und um mich kiimmert sich keiner. Die Situ-
ation der Geschwister behinderter und chro-
nisch kranker Kinder®. Waren Sie manchmal
enttduscht, weil Thr Bruder mehr Aufmerk-
samkeit gebraucht oder bekommen hat als
Sie?

Michael: Vielleicht haben meine Eltern das
Buch damals gelesen? [lacht] Weil sie von
Anfang an versucht haben, dagegenzusteu-
ern. Mir ist schon als Kind aufgefallen, dass
sie mir bewusst Aufmerksamkeit gegeben
haben - der Erstgeborene sollte unter dem
jungeren Bruder nicht ,leiden® Das war
bei Dirk so und auch bei Moritz. Natiirlich



habe ich alles mitbekommen - die verschie-
denen Therapien oder die Herzkrankheit.
Man kriegt von den ,Schattenseiten frei-
lich mehr mit als die anderen in meinem
Alter. Das beeinflusst einen auch. Man ent-
wickelt ein innigeres Verhiltnis, versteht es
auch, warum dem Bruder mehr Aufmerk-
samkeit geschenkt wird. Und deshalb fand
ich es toll, dass man sich auch um mich spe-
ziell gekiimmert hat.

Wie ist die Bruderbeziehung heute? Sie sind
seit einigen Jahren von zu Hause ausgezogen.

Michael: Moritz hat wenige Bezugsper-
sonen. Deshalb ist der Bruder manchmal
schon ganz brauchbar. Er freut sich, wenn
wir uns sehen. Ich wiirde auch gerne mehr
Zeit mit ihm verbringen. Das nehme ich
mir zwar vor, aber je dlter man wird, umso
schneller rennt die Zeit und das Berufsle-
ben verschlingt einen fast. Nicht nur mir
geht es so. Ich glaube, Moritz braucht je-
manden zum Kréftemessen, ganz einfach
zum Raufen. Das kann er mit dem Vater
nicht machen, dafiir ist er zu stark gewor-
den. Vermutlich fehlt ihm das wohl. Es gibt
gewisse Dinge, die man nur mit dem Bru-
der machen kann. Normalerweise wéren
dafiir Freunde da.

Man sagt Mdnnern pauschal nach, sie seien
keine Weltmeister im Auflern von Gefiihlen
und Emotionen. Menschen mit Down-Syn-
drom wird wiederum Frohlichkeit und spon-
tane Emotionalitit zugeschrieben. Wie viel
Platz haben Gefiihle in der Minnerbezie-
hung zwischen den Briidern?

Michael: Manchmal muss man ihn schon
bremsen bei den Gefithlen. Er hat mich
und meine Frau, damals noch Freundin,
beim Kiissen gesehen und wollte es natiir-
lich nachmachen. Einfach so. Wir beide lie-
gen uns nicht stindig in den Armen, vor
allem nicht auf der Strale. Aber eine herz-
liche Umarmung gehort schon dazu. Wenn
ich die Frage nach den Gefithlen auf mich
beziehe, denke ich an eine Charaktereigen-
schaft, die positive und negative Seiten hat:
Ich bin harmoniebediirftig. Das hat zur Fol-
ge, dass mir verschiedene Parteien manch-
mal vorwerfen, ich hitte Verstindnis fir
alle. Ob das tiberhaupt mit Moritz zu tun
hat, bin ich mir nicht sicher ...

Auf welche Erfahrungen, die Sie mit Moritz
gemacht haben, mdichten Sie gar nicht ver-
zichten?

Michael: Oh, das ist eine allgemein schwie-
rige Frage. Es kommt immer darauf an, aus

welchem Blickwinkel man das sieht. Schau-
en wir wieder auf das besondere Leben? Ja,
es ist besonders, aber auch normal. Schauen
wir auf das Verhiltnis zwischen uns? Man
fahlt sich zusammengehorig. Und man ist
sich des Besonderen bewusst.

Wiirden Sie an einem Geschwisterseminar
teilnehmen, welche Themen widren interes-
sant fiir Sie? Gibt es etwas, was Sie anderen
Geschwistern auf den Weg geben wollen?

Michael: Als ich Jugendlicher war und auf
Geschwisterseminare geschickt wurde, da
habe ich mich gefragt: Warum eigentlich;
was machen wir denn jetzt; was ist das Spe-
zielle an uns? Es war andererseits schon
immer spannend, andere kennenzuler-
nen. Aber jede Familiensituation und jeder
Mensch ist anders; schwierig eine Botschaft
an alle zu vermitteln. Es kommt natiir-
lich auch auf das Alter an. Fiir mich wire
jetzt spannend, von Gleichaltrigen zu ho-
ren: Wie habt ihr dieses oder jenes gelost?
Bei den Kleinen l4uft alles relativ unkom-
pliziert. Sie werden geférdert, therapiert
und integriert. Das alles ist selbstverstind-
lich und greifbarer. Jetzt beginnt fiir mei-
nen Bruder der ,nicht-typische“ Weg, mit
dem man noch keine Erfahrungen hat. Es
stellen sich Fragen nach Beschiftigung oder
Wohnsituation. Dariiber kénnte ich mich
mit anderen erwachsenen Geschwistern
austauschen.

Den Jiingeren wiirde ich sagen: Es ist ein
normales Geschwisterverhiltnis, das ihr
habt. Man stof3t auf bestimmte Grenzen,
aber — macht einfach, probiert es aus! Das
fihrt nicht selten zu tberraschenden Er-
gebnissen. Wie bei Moritz. Es ist faszinie-
rend fiir mich, dass er manche alltaglichen
Dinge nicht macht, dafiir die Logik des PCs
begreift. Man kann beobachten, beschiit-
zen, da sein. Schauen, was klappt und was
nicht geht. Man hat kein schlechtes Los ge-
zogen.
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»Ich vergleiche Familie mit
einer FuBBballmanschaft.”

Interview mit Dr. med. Johannes Wilkes,
Kinder- und Jugendpsychiater, Erlangen

Wann hat die Kinder- und Jugendpsychiatrie
die Geschwisterthematik entdeckt?

Johannes Wilkes: Einige Disziplinen wie
Erziehungswissenschaften oder Sozialpsy-
chologie befassen sich natiirlich schon seit
langerem damit. In der Kinder- und Ju-
gendpsychiatrie sind Geschwister lange
Zeit vernachldssigt worden. Mein Fach legt
den Fokus auf das Kind mit den seelischen
Problemen. Dabei spielten Eltern schon
immer eine entscheidende Rolle, aber Ge-
schwister wurden erst in den letzten Jahren
mit einbezogen. Das ging einher mit dem
vermehrten Einsatz von systemischen The-
rapieformen: Um das Kind besser zu ver-
stehen, miissten optimalerweise alle ande-
ren Familienmitglieder mitbedacht werden.
Und die Geschwisterbeziehungen spielen
immer eine grofSe Rolle. Mit der Geburt des
ersten und eines jeden weiteren Kindes ver-
schieben sich erfahrungsgemaf3 die Relati-
onen innerhalb der Familie.

Konnten Sie konkreter beschreiben, was mit
der Einbeziehung der Geschwister in die Dia-
gnostik gemeint ist?

Johannes Wilkes: Ganz praktisch: Wenn
der Vorstellungsgrund fiir einen kleinen Pa-
tienten beispielsweise Geschwisterrivalitit
ist, dann wird das Geschwisterpaar in die
Sprechstunde eingeladen. In meiner Praxis
arbeitet ein interdisziplinires Team, in dem
ein Sozialpsychiater und eine Psychologin
mitwirken. Wir fithren mit den Geschwis-
tern nicht nur Interviews durch, sondern -
je nach Alter — beobachten sie beim Spielen
oder Aufgabenlosen. Wir mochten wissen,
wie die Konflikte zwischen ihnen entstehen
und wodurch sie damit fertig werden, wie
sie iberhaupt miteinander kommunizieren.

Und wenn eins der beiden Geschwister mit
Behinderung lebt?

Johannes Wilkes: Kinder mit Behinde-
rungen werden von den Eltern aus einem
natiirlichen Schutzinstinkt heraus mehr ab-
geschirmt. Dadurch werden diese Kinder
héufig gar nicht zum schwicheren Glied in
der Geschwisterkonstellation, sondern im
Gegenteil - sie nutzen bewusst oder auch
unbewusst den Schutz der Eltern aus. Das-
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selbe ist {ibrigens zu beobachten, wenn es
nur um die Altersunterschiede zwischen
den Kindern geht. Hier sind die Jiingsten
starker im Vorteil. Deshalb wiéren alle El-
tern gut beraten, wenn sie auf die Ressour-
cen beider Kinder achten. Sowohl das Kind
mit als auch das ohne Behinderung entwi-
ckelt eigene Strategien und kann sie in Kon-
fliktsituationen nutzen. Meine Aufgabe als
Kinderpsychiater ist es, die Geschwister da-
bei zu unterstiitzen, ihre Potenziale zu ent-
decken und einzusetzen. Auch ohne die el-
terlichen Interventionen. Die gegenseitige
Erziehung ereignet sich nicht nur zwischen
Eltern und Kindern. Sie geschieht natiirlich
auch unter den Geschwistern.

Wenn wir auf das ,,System Familie“ in un-
serem Kulturkreis blicken, wie wiirden Sie es
in einem Bild erkldren?

Johannes Wilkes: Ich vergleiche Familie
mit einer FuSballmannschaft. Alle miissen
ihre Position finden, damit es gut funktio-
niert. Man muss sich abstimmen, um er-
folgreich zu sein. Wenn das Zusammenspiel
nicht klappt, werden auch keine Pokale ge-
holt. Eltern haben eine Zeitlang die Trainer-
funktion inne; sie stellen die Spielregeln auf.
Klar ist auch, dass ein Haufen Einzelganger-
Profis nicht hilfreich ist: Egoisten konnen
nicht gebraucht werden.

Und wenn ein Spieler oder eine Spielerin in
dieser FufSballmannschaft von Anfang an ge-
schwiicht ist?

Johannes Wilkes: Wenn es um ein Kind
mit Behinderung geht? Sicherlich hat ein
Kind mit Behinderung besondere Bediirf-
nisse und muss anders ,trainiert werden.
Wobei die Behinderung nicht unbedingt so
entscheidend sein muss. Es spielt auch eine
Rolle, ob das Kind erst- oder nachgeboren
ist. Bei einem Erstgeborenen mit Behinde-
rung nimmt das zweite Kind es zunéchst
gar nicht wahr, dass das éltere Geschwister
anders sein sollte. Es ist also eine durchaus
positive Ausgangslage. Die Positionen in-
nerhalb der Familienmannschaft verandern
sich jedoch mit dem Eintritt des Schulal-
ters. Bislang hat man einen relativ klaren
Platz gehabt, miteinander gespielt und riva-
lisiert. Wenn aber irgendwann das jiingere
Geschwister merkt: ,,Ich bin auf der Uber-
holspur®, beginnt es, sich dariiber Gedan-
ken zu machen.

... nachzugriibeln und sich damit zu belasten?

Johannes Wilkes: Das muss nicht im-
mer als belastend empfunden werden. Es
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kann durchaus ein Gewinn fiir das gesun-
de Kind sein. Aufgrund ihrer Erfahrungen
sind diese Kinder und Jugendlichen sensi-
bel, achtsam, verantwortungsvoll. Es ver-
halt sich aber manchmal auch anders. Den-
ken wir an die Reaktionen von Freunden,
zum Beispiel bei Einladungen nach Hause.
Auf einmal meldet sich vielleicht eine re-
flexhafte Scheu. Es fingt an, zu arbeiten.
Die Freundinnen oder Freunde miissen gar
nicht nachfragen, vieles passiert nonver-
bal und 16st auf beiden Seiten Reaktionen
oder Denkprozesse aus. Deshalb ist eine
der wichtigen Aufgaben von Eltern, Riu-
me und Zeiten zuzubilligen, die es auch
ohne das Geschwisterkind mit Behinde-
rung geben muss. Fehlen diese Zeitrdume,
kommen sich die Beteiligten auf Dauer wo-
moglich eingeschrankt vor. Auch Kinder
brauchen eine Intimsphére. Sie muss ge-
wahrt werden, sie ist auch wichtig fiir die
Entwicklung von Freundschaften. Jeder ist
nicht nur Mannschaftsspieler, sondern hat
das Recht darauf, eigene Dribblings zu ma-
chen.

Weil Sie gerade die Rolle der Eltern angespro-
chen haben ... Manchmal ist es von frisch ge-
wordenen Eltern zu hdren, sie wiinschten
sich einen Crashkurs zum Thema ,Eltern-
Sein fiir Anfinger®. Wie wiirde ein Kinder-
psychiater im Rahmen einer Priventivkam-
pagne den Eltern prignant erkldren, worauf
sie achten sollten, damit ihre Kinder aus der
Geschwisterkonstellation das Beste fiir ihren
Alltag und ihr Leben ziehen kénnen?

Johannes Wilkes: Manchmal sollte man
sich wiinschen,
konnten in neun Monaten nicht alles lesen,
was ihnen unter die Nase gehalten wird.
Schade, dass wir dem natiirlichen Instinkt
nicht mehr vertrauen. Allein die Tatsache,
dass sich ein Paar fiir ein Geschwisterkind
entscheidet, ist das grofite Geschenk, das
man sich als Familie machen kann. Weil es

die werdenden Eltern

aber immer mehr Zeit und ,,Arbeit“ bedeu-
tet, ist es sehr wichtig, sich als Eltern eine
gewisse Aufgabenteilung zu tiberlegen. Am
besten verabschiedet man sich von dem Ge-
danken, immer oder wie zuvor genug Zeit
fiir das altere Kind zu haben.

Die meisten Eltern miissen es sich bewusst
erlauben, ohne dabei ein schlechtes Gewis-
sen zu haben.

Johannes Wilkes: Das ist doch nichts
Schlimmes. Eltern sind auch nur Menschen
mit begrenzten Moglichkeiten. Sie sollen le-
ben, nicht nur funktionieren. Statt sich zu
iiberfordern, sollte man einfach mindestens
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ein Mal in der Woche ganz bewusst Zeit mit
dem anderen Kind verbringen. Zu-Bett-ge-
hen-Rituale wiren hier eine Moglichkeit.
Diese Momente sind so wertvoll in der Er-
innerung - es kommt nicht nur auf die Zeit,
sondern auf die Intensivitdt der Beziehung
an.

Eine gute Beobachtungsgabe wire eben-
so hilfreich: Wenn Eltern sehen, dass sich
ihre Sprosslinge priigeln, miissen sie nicht
sofort dazwischengehen. Sie konnen sich
allerdings fragen, warum sie es tun, und
versuchen, die eigentlichen Motive zu ent-
decken. Moglicherweise geht es in solchen
Fallen ,,nur“ um klassische Geschwisterri-
valititen, aber es konnte sich auch um ein
schmerzhaftes subjektives Empfinden von
Liebesentzug handeln. Was Kindern im-
mer gut tut, ist mehr Korperkontakt. Noch-
mals die goldene Regel: Nicht die Quanti-
tat, sondern die Qualitdt der Zuwendung
ist entscheidend. Auf eigene Bediirfnisse zu
achten, sich selber als Eltern nicht zu ver-
nachléssigen, ist die Kronung.

Welche Bedeutung kann es fiir die Geschwis-
ter spielen, wenn in der Familie eine Schwes-
ter oder ein Bruder mit Behinderung zur
Welt kommt?

Johannes Wilkes: Bei den Geschwistern
mit Behinderung miissen unter Umstin-
den zusitzliche Arztbesuche und The-
rapien eingeplant werden. Das kann auf
Kosten der ganzen Familie gehen. Man
tut als Eltern deshalb gut daran, alle mog-
lichen Netzwerke zu aktivieren. Bitte, kei-
ne falsche Riicksichtnahme, gerade in der
ersten Phase! Weil das Grofifamilienmo-
dell nicht mehr wie frither unserer Gesell-
schaft zur Verfiigung steht, sollte institutio-
nelle Hilfe in Anspruch genommen werden.
Damit werden Entlastung und Zeit fiir sich
und fiir die anderen Familienmitglieder ge-
schaffen. Eine falsche Scham wire auch hier
ein schlechter Ratgeber. Auflerdem ist es fiir
Kinder mit Behinderungen wichtig, mit an-
deren Personen auferhalb des engsten Fa-
milienkreises in Kontakt zu kommen. Das
hat natiirlich mit Loslassen-Koénnen zu tun.
Eltern lernen das ihr Leben lang.

Kommen wir nochmals auf die Geschwister
zurtick ...

Johannes Wilkes: Altere Geschwister ge-
hen in der Regel liebevoll um mit einem
Bruder oder einer Schwester mit Behinde-
rung, sie iibernehmen auf natiirliche Wei-
se die Verantwortung. Sie wollen z.B. bei
der Kérperpflege mitmachen, nicht nur zu-
schauen. Das sollte begriifit und zugelas-



sen werden, der Zauber des Anfangs darf
genossen werden. Ein dngstliches Abschir-
men nimmt den Geschwistern nur Wind
aus den Segeln. Auch von Anfang an sollte
offen iber die Behinderung gesprochen
werden, selbstverstiandlich in einer dem Al-
ter angemessenen Sprache. Umso normaler
und einfacher wird es fiir das Geschwister-
kind sein. Es gibt natiirlich Grenzen dessen,
was man einem Kind zumuten kann - die
eigene Trauer der Eltern sollte nicht in vol-
ler Dosis verabreicht werden.

Was sind die potenziellen Belastungsfaktoren
bzw. -situationen fiir die Geschwister? Worin
kann sich die vermeintliche besondere Belas-
tung manifestieren?

JohannesWilkes: Uberforderte Geschwis-
terkinder konnen starker regredieren, also
auf eine frithere Entwicklungsstufe zuriick-
fallen. Das dufSert sich u.a. im néchtlichen
Nissen oder Daumenlutschen. Es ist ein
signalhafter Appell an die Eltern - ,,ich bin
ja auch noch da!“ Im fortgeschrittenen Al-
ter werden eventuell die Einschrinkungen
im Alltag stirker erlebt. Ein Kind mit Be-
hinderung ist ein zentrierendes Element
fiir die Familien. Sie riickt hdufig mehr zu-
sammen, dadurch aber ist der Freiheitsradi-
us kleiner und enger bzw. kann er von den
Teenagern als solcher subjektiv empfun-
den werden. Das Empfinden von Enge ha-
ben nicht selten auch die Eltern. Auch sie
kénnen sich zuriickziehen wollen. In Ex-
tremfillen entfremden sie sich voneinan-
der nach und nach. Das Gute, was man fiir
die Geschwister tun kann, ist, sich auch der
Partnerschaft bewusst zu widmen. Wie je-
mand meinte: , Liebe ist nicht kompliziert.
Sie ist wie ein Fahrzeug, kompliziert sind
nur die Fahrgiste.*

Gibt es eventuell ein Phinomen der gréfleren
»Eifersucht-Anfilligkeit“ bei Geschwistern
von Menschen mit Behinderung(en)? Ldsst
sich iiberhaupt tiber Auffilligkeiten sprechen,
die darauf zuriickzufiihren sind?

Johannes Wilkes: Je normaler die Eltern
mit dem Thema Behinderung umgehen,
umso einfacher wird es fur die Geschwis-
terkinder. Die Aufgabe der Eltern ist es, zu
integrieren. Kinder werden in der Regel im-
mer dann auffélliger oder aggressiver, wenn
ihnen die Zuneigung fehlt. Das betrifft alle
Familien, ob mit oder ohne Kinder mit Be-
hinderung.

Entwickeln Geschwister von Kindern mit
Behinderung(en) unter Umstdnden eine be-
sondere Bindung, besondere Beziehung zu

ihrem Bruder oder zu ihrer Schwester? Wo-
ran wire eine solche Bindung erkennbar?

Johannes Wilkes: Es ist tatsichlich eine
ganz besonders intensive Beziehung, die
von heftigen Emotionen begleitet wird. Je
tiefer die Bindung, umso stiirmischer der
Gefiihlswechsel von einem Extrem ins an-
dere. Ab einem bestimmten Alter tritt
ein ganz bewusstes Bediirfnis nach Dis-
tanz ein. Denn eine starke Bindung erfor-
dert auch eine starke Abgrenzung. Diese
starken Geschwisterbande entstehen aus
der angenommenen grofleren Bediirftig-
keit: Die Geschwister sehen vor sich ein
Wesen, das ihre Hilfe braucht. Sie merken
aber, ,,das kann ich nicht mein Leben lang
machen® Es ist haufig leichter, sich von den
Eltern abzunabeln, als die Schwester oder
den Bruder zu ,verlassen® Man muss sich
von jemandem l6sen, mit dem man auf ei-
ner Augenhohe grof3 geworden ist. Wich-
tig ware es zu begreifen: ,,Es ist nicht meine
Lebensaufgabe, mich um mein Geschwister
zu kiitmmern. Obwohl es so an mir hingt.“
Als Eltern muss man das auch unterstiitzen.
Kein Geschwister darf Ersatz-Papa oder
-Mama werden, in keinem Lebensalter.

Wiire ich mit einer Schwester mit Down-Syn-
drom aufgewachsen, welche positiven Aus-
wirkungen kénnte es auf mich haben?

Johannes Wilkes: Es ist etwas, was das
Leben in unglaublicher Weise bereichert.
Denn unser Leben wird durch nichts so
sehr bereichert als durch intensive Bezie-
hungen. ®

FAMILIE

BUCHER ZUM THEMA

Mehr tiiber Geschwister erfahren?
Vier Buicher zum Nachblattern:

llse Achilles, ... und um mich kiim-
mert sich keiner! Die Situation der
Geschwister behinderter und chro-
nisch kranker Kinder, Ernst Rein-
hardt Verlag, Miinchen 2002 (ca. 172
Seiten ISBN 3-497-01620-9)

Die Journalistin, Buchautorin, Mutter
von zwei Tochtern und einem Sohn mit
Down-Syndrom schreibt, wie sich die
Geschwister entwickeln, welche Chan-
cen und Risiken mit der besonderen Fa-
milienkonstellation verbunden sind und
wie das soziale Umfeld unterstiitzend
wirken kann. Spannend und mit Herz
geschrieben.

Waltraud Hackenberg, Geschwister
von Menschen mit Behinderung.
Entwicklung, Risiken, Chancen, Ernst
Reinhardt Verlag, Miinchen 2008
(160 Seiten, ISBN 978-3-497-02025-6)

Die Professorin fiir Sonderpadagogische
Psychologie und Friithforderung analy-
siert die Situation der Geschwister, aber
auch der ganzen Familie und der Eltern
als Paar. Eine Fach-Studie, die fundiertes
Wissen klar strukturiert vermittelt.

Heike Neumann, Verkiirzte Kindheit.
Vom Leben der Geschwister behin-
derter Menschen, Konigsfurt Verlag,
Konigsforde 2001 (165 Seiten ISBN
3-933939-32-1)

Die Germanistin, Verlagslektorin und
Schwester einer geistig behinderten
Schwester stellt Erfahrungsberichte zu-
sammen, die Geschwister selber ge-
schrieben oder ihr erzihlt haben, um ih-
nen einen Raum zu geben, den sie - so
die Autorin - selten in der Weise haben.

Marlies Winkelheide (Hg.), Ich ne-
ben dir - du neben mir, Geest-Verlag,
Vechta-Langforden, 2007 (ca. 240
Seiten, ISBN 978-3-86685-045-3)

Die Dipl.-Sozialwissenschaftlerin und
Praktikerin prasentiert 45 Geschwister
von acht bis 65 Jahren und das, was sie
mitteilen mochten u.a. iiber Zeit, Ver-
antwortung, Verzicht oder Gefiihle. Un-
gefilterte personliche Geschichten, Ein-
driicke aus verschiedenen Familien und
unterschiedlichen Generationen.

Leben mit Down-Syndrom Nr. 67 | Mai 2011 29



THERAPIE

Tomatistherapie

TEXT: ELLEN SCHLAG

Das Ohr - als Schlussel zur

positiven Entwicklung der Sprache

bei Kindern mit Down-Syndrom

Tomatistherapie! — Das habe ich noch nie gehort. Schade! Denn zur friihen Férderung
eines Kindes mit Down-Syndrom sollte — nach Meinung der Autorin Ellen Schlag aus
Halle — unbedingt die Tomatistherapie gehdren. Langjahrige Erfahrung in diesem Bereich
machte sie erst mit ihrer Tochter Melanie und seit ihrer Ausbildung zur Tomatistherapeu-
tin mit vielen Kindern mit Down-Syndrom in ihrer eigenen sowie in anderen Praxen.

Professor Dr. Alfred Tomatis
(1920-2001), Doktor der Medizin
an der Universitdt in Paris, HNO-
Arzt/Spezialist fiir Gehdér- und
Sprachstérungen, Professor der
Psycho-Linguistik in Paris,
Begrtinder der Audio-Psycho-
Phonologie (APP)

Wer war Alfred Tomatis?

Alfred Tomatis wurde 1920 nach 6,5 Mo-
naten Schwangerschaft mit einem Gewicht
von 1300 Gramm in Stidfrankreich in Niz-
za geboren. Die Geburt kam fiir alle iiber-
raschend, da seine Mutter, eine junge Ita-
lienerin von 16 Jahren, ihn bis zu diesem
Zeitpunkt unter ihrem Korsett ,wegge-
schniirt® hatte. Eine wirkliche Beziehung
zu ihr bestand und entstand auch spéter
nicht mehr. Zu seinem Vater, einem Opern-
sanger, hatte er Kontakt, aber sein Leben
verdankte er seiner Grofimutter viterli-
cherseits, die schon 24 Kinder zur Welt ge-
bracht hatte. Sie sorgte fiir ihn und pflegte
ihn wahrend unzahliger Krankheiten. Al-
fred Tomatis war kein einfaches Kind ge-
wesen, er weinte viel, hatte eine schwache
Konstitution, war in der Schule kein beson-
ders guter Schiiler und hatte kaum Kontakt
zu anderen Kindern.

Bereits mit elf Jahren ging er alleine
nach Paris, um am Lyceum Pasteur zu stu-
dieren. Er zog in die Néhe seines Vaters,
wohnte aber ganz allein. Um seinen Un-
terhalt zu verdienen, arbeitete und studier-
te er tags und nachts. Er lernte immer laut
und mit Musik von Mozart und Gregori-
anischen Gesdngen und lief dabei durch
sein Zimmer. Nach dem Abschluss des Ab-
iturs studierte er an der Sorbonne zugleich
Mathematik, Physik und Chemie. Mit 20
Jahren legte er seine Examen ab und er-
reichte die hochste Ehrung. Im Krieg wur-
de er nach einem Jahr Medizinstudium im
Feldlazarett eingesetzt. Dort eignete er sich
in kiirzester Zeit die Kenntnisse des zwei-
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ten und dritten Studienjahres Medizin im
Selbststudium an und legte mit gutem Er-
folg sein medizinisches Examen ab. Be-
reits mit 24 Jahren beendete er seine Spe-
zialisierung zum Hals-Nasen-Ohrenarzt. Es
folgten eine Vielzahl von Tests, Versuchen
und Studien. Er testete das Gehor von Fa-
brikarbeitern und Flugzeugpiloten in ei-
ner Fabrik fiir Flugzeugturbinen. Uber sei-
nen Vater sammelte er Erfahrungen bei der
Behandlung von Problemen von Opern-
sangern. Er fithrte verschiedenste Versuche
zum intrauterinen Horen durch. All seine
Erkenntnisse fasste er in der Audio-Psycho-
Phonologie zusammen.

Alfred Tomatis war zeitlebens auf der
Suche nach Erklédrungen. Die unerwiinsch-
te Schwangerschaft sowie deren vorzeitige
Beendigung sind der Ausloser fiir sein stén-
diges Suchen und Forschen auf dem Ge-
biet des intrauterinen Horchens sowie de-
ren Folgen im spéteren Leben.

Begriinder der Audio-Psycho-
Phonologie (APP)

Der franzosische Hals-Nasen-Ohrenarzt
Prof. Dr. Alfred Tomatis erforschte viele
Jahre lang die Beziehung zwischen Hoéren,
Korper, Psyche und Stimme. Auf seinen Er-
kenntnissen griindete sich eine neue Wis-
senschaftsdisziplin, die Audio-Psycho-Pho-
nologie (APP).

Die drei Tomatis-Gesetze

B ,Man spricht, wie man horcht®, oder an-
ders ausgedriickt: Die Stimme enthalt



als Obertone nur die Frequenzen, die
das Ohr hort.

® Gibt man dem Ohr die Moglichkeit,
nicht mehr oder nicht gut wahrgenom-
mene Frequenzen wieder korrekt zu ho-
ren, so treten diese augenblicklich und
unbewusst wieder in der Stimme in Er-
scheinung.

m Die {iber eine bestimmte Zeitdauer wie-
derholte akustische Stimulation fiihrt
zur endgiiltigen Veranderung des Ge-
hors und folglich der Phonation.

Raoul Husson hat 1957 an der Pariser
Universitit Sorbonne diese Experimente
wiederholt und sie unter dem Namen TO-
MATIS-EFFEKT bestitigt.

Bedeutung des Ohres

Das Ohr ist das erste Organ des ungebore-
nen Kindes, das bereits im Mutterleib nach
4,5 Monaten Schwangerschaft voll ausge-
reift und funktionsfihig ist. Deshalb wird
das Ohr zum Schliissel fiir die Entwicklung
des Kindes auf korperlicher, geistiger, sozi-
aler und kommunikativer Ebene.

Im Ohr vereint sich der Horsinn mit
dem Gleichgewichtssinn. Der Horsinn ist
fir die sprachliche und stimmliche Aus-
drucksfihigkeit und die Kommunikation
verantwortlich. Der Gleichgewichtssinn be-
einflusst die aufrechte Haltung des Men-
schen.

Das von Prof. A. Tomatis entwickelte
Hortraining wirkt sich positiv auf den Kor-
per, die Psyche und die gesamte Kommu-
nikation aus. Es fordert die Motorik, die
sprachlichen und sozialen Kompetenzen,
die mentalen Fahigkeiten, die Ausgegli-
chenheit, ein aktives Verhalten und harmo-
nisiert simtliche Korperfunktionen.

Horen im Mutterleib

Laut Jozef Vervoort — dem Leiter eines gro-
Ben Therapiezentrums in Sint-Truiden, Bel-
gien - kommt ein Kind mit Down-Syndrom
mit 50 % der Verkniipfungen zwischen den
Nervenzellen der rechten und der linken
Gehirnhalfte im Vergleich zu einem Kind
ohne diesen Gendefekt zur Welt.

Die Fahigkeit des Lernens basiert auf der
Gehirnentwicklung, indem sich Neuronen
immer wieder neu vernetzen und dadurch
psychische Neupragungen ermdéglicht wer-
den. Beim ungeborenen Baby wird in dieser
Zeit die Basis seines spiteren Bewusstseins
und seiner Fahigkeiten geprégt. Durch die
Tomatistherapie werden neue Verkniip-

fungen zwischen den Nervenzellen bewusst
aufgebaut. Dazu wird das Kind in ein pri-
natales Klangbad versetzt, indem es vor-
zugsweise die hohen Frequenzen der Stim-
me seiner Mutter hort.

Unser Weg zur Tomatistherapie

Im Rahmen eines Arbeitskreises fiir Inte-
gration lernte ich einen Vater kennen, der
mit seiner Familie um die ganze Welt fuhr,
um Hilfe fiir seinen Sohn zu finden. Der
Junge erlitt einen Motorradunfall und war
seitdem auf Grund einer Hirnverletzung
schwerbehindert. Er erzéhlte mir von Bel-
gien und sagte, ,,dass dort auch solche Kin-
der sind, wie ich eins habe® Ich bat thn, mir
einen Flyer von seiner nichsten Reise mit-
zubringen, und so begann meine Bekannt-
schaft mit der Tomatistherapie. In einem
ersten Telefonat mit einer Mitarbeiterin des
Atlantiszentrums erfuhr ich, dass die The-
rapie bei Kindern mit Down-Syndrom be-
sonders gute Erfolge bringt. Das wollte ich
ausprobieren!

Erfahrungsbericht mit Melanie

Als Melanie 5,5 Jahre war, besuchten wir im
Januar zum ersten Mal das Atlantiszentrum
in Belgien. Bereits am Abend des ersten
Therapietages stieg sie im Wechselschritt
die Treppe hinauf, was ihr vorher noch nie
gelungen war. Sie war dabei noch etwas
wacklig auf den Beinen, doch ein innerer
Schalter war umgelegt! Schon in den Pau-
sen zwischen dem Horen zeigte sie eine un-
gewohnte korperliche und sprachliche Ak-
tivitdt. Als wir nach dem ersten Horblock
wieder zu Hause waren, konnte sie auf ih-
rem Fahrrad mit Stitzridern fahren. Wie
sie strahlte — nach drei Jahren Ubung! Thr
Blick war seitdem offener, sie interessierte
sich fiir ihre Umgebung. Sie stellte Fragen zu
ihrer Umwelt, wie z.B. wie die Teile am Fahr-
rad heiflen und wozu man sie braucht. Thr
Korpergefiihl veranderte sich positiv, sodass
sie meist merkt, wann sie zur Toilette muss.
Im Mai reisten wir zu einem zweiten
Horblock nach Belgien. Sie war wieder ver-
starkt auf der Suche nach neuen Herausfor-
derungen fiir ihr Gleichgewicht. Sie wollte
schaukeln, wippen, klettern. Die Feinmoto-
rik verbesserte sich, sie begann endlich zu
malen und legte gerne Puzzle mit 20 und 49
Teilen. Thr Schlaf wurde tiefer und fester.
Im Juli brachen wir zu einem dritten
Horblock nach Belgien auf. Melanies Ver-
halten anderte sich schon wihrend des
Therapieblockes. Sie wurde eine selbstbe-
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wusste, kleine Person - trotzig und frech.
Sie nahm sich und ihre Umwelt besser wahr
und suchte stindig nach neuen Herausfor-
derungen und Personen, mit denen sie ihre
Krifte messen konnte. Sie brauchte keinen
Mittagsschlaf mehr, hielt den Tag langer
und aktiver durch. Sie erzéhlt seitdem gern
und viel. In allen Bereichen entwickelte sie
sich schneller als vorher. Im Urlaub in Hol-
land unternahmen wir unsere erste gemein-
same Radtour. Bei allem, was sie macht,
zeigt sie einen starken Willen.

Im Oktober starteten wir zu unserem
vierten Horblock. Besonders in der Kom-
munikation erlebten wir einen grofen Fort-
schritt. Sie unterhielt sich nicht nur mit an-
deren Kindern, sondern fragte auch nach
Worten und deren Bedeutung, erzihlt Ge-
schichten fast wortgleich nach und erfindet
eigene. Thre Rechtshandigkeit hat sich he-
rausgebildet.

Insgesamt erhielt Melanie wihrend ei-
ner Zeit von zwei Jahren acht Therapieblo-
cke im Atlantiszentrum in Belgien.

In der ersten Klasse einer integrativen
Grundschule lernte Melanie mit den an-
deren Kindern ihrer Klasse alle Buchsta-
ben des Alphabetes in Druckschrift. Bereits
in der 2. Klasse durfte sie alle Buchstaben
in Schreibschrift lernen. Seitdem verbes-
serte sie stindig ihr Lesen, Schreiben und
ihre Sprache. Jetzt lernt sie in der 7. Klas-
se einer integrativen Gesamtschule und be-
arbeitet in Deutsch gerade das ,Fliegende
Klassenzimmer“ von Erich Késtner. Lesen
und Schreiben sind ihre schonsten Hob-
bys geworden. Sie liest dicke Biicher, die sie
interessieren, in kiirzester Zeit durch und
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versteht auch deren Inhalt. Dadurch hat sie
sich selbst einen wunderbaren Sprachwort-
schatz erworben und eine tolle Rechtschrei-
bung angeeignet.

Wenn ich daran denke, dass Melanie als
vierjahriges Méddchen noch nicht sprach,
kann ich riickblickend sagen, dass sich
bei Melanie die Sprache als das wichtigste
Kommunikationsmittel aller menschlichen
Beziehungen sehr gut entwickelt hat. Sie ist
ein ausgeglichenes, frohliches und selbstbe-
wusstes Madchen.

Da ich so begeistert war von Melanies
Entwicklung sowie den positiven Berich-
ten anderer Eltern unseres Vereins Down-
Kind Halle (Saale) e.V., die dann auch zu
verschiedenen Therapeuten ausschwirm-
ten, entschied ich mich fiir eine Ausbildung
in Belgien.

Erfahrungen aus eigener Praxis

m Die Neuvernetzung der Nervenzellen
bringt besonders fiir Kinder mit Down-
Syndrom zusitzliche Entwicklungsmaog-
lichkeiten.

m Kinder mit Down-Syndrom sprechen
nach einer Tomatistherapie auf konven-
tionelle Therapien, wie Physiotherapie,
Logopédie und Ergotherapie, besser an.

® Um den Spracherwerb zu unterstiitzen,
arbeite ich wihrend der Therapie mit vi-
sueller Unterstiitzung, da hier eine be-
sondere Stirke bei Kindern mit Down-
Syndrom liegt.

m Kinder mit Down-Syndrom sprechen
nach einer Tomatistherapie auf konven-
tionelle Therapien, wie Physiotherapie,

Logopddie und Ergotherapie, besser an.

m Tomatistherapie kann man in jedem
Alter empfehlen, aber besonders vor
Schuleintritt, zwischen drei und sechs
Jahren kann man wunderbare Erfolge
erzielen. Die Einschulung in eine inte-
grative Schule wird dann fiir alle Betei-
ligten etwas leichter.

Hortest

Zu Beginn einer Hortherapie steht zur Dia-
gnostik ein Hortest mit einem Audiometer,
das nach dem Tomatis-Hearing-Level ge-
eicht ist. Mit diesem nimmt man die Hor-
schwellen in der Luft- und Knochenleitung
auf, iberpriift gleichzeitig das Richtungs-
horen sowie die Fahigkeit zur Differenzie-
rung von Tonen. Auf dieser Grundlage wird
in einem Gespréach mit den Eltern des Kin-
des der Hortest auf verschiedenen Ebenen
ausgewertet.

Tomatistherapie

Danach beginnt die Tomatistherapie. Es
handelt sich hierbei um eine Horchtherapie,
wobei dem Kind im ,,Mozart-Brain-Activa-
tor“ oder auch ,Elektronischen Ohr* tech-
nisch veranderte Musik von W. A. Mozart,
Gregorianische Gesiange sowie die Stimme
der Mutter angeboten werden. Dies erfolgt
iiber spezielle Kopthérer, die eine Ubertra-
gung in der Luft- und Knochenleitung er-
moglichen. Dabei wird das Hinhoren trai-
niert. Dies ist gleichzusetzen mit ,hdren
wollen, wach und aufmerksam zuhoren.

Phasen der Tomatistherapie
Die Phasen der Entwicklung des Gehors
werden nochmals durchlaufen, um eine
storungsfreie Integration des Hor- und
Gleichgewichtssinnes zu ermoglichen
Phase 1 - Eingew6hnung und Riickfith-
rung in das pranatale Horen
Phase 2 - Horen wie im Mutterleib. Ein-
wirken auf das urspriingliche
Kommunikationsmuster. Erwe-
cken von Wunsch und Motivation
zur Kommunikation
- Entbindung auf Klangebene
Umstellung von der Hérwahrneh-
mung im Fruchtwasser auf die in
der Luft
Phase 4 - Die aktive Sprachphase
Sprechen, Singen oder Lesen am
Mikrofon

Phase 3

Ablauf der Hortherapie

Die Therapie verlauft in mehreren Horblo-
cken, wobei der erste Block 15 Tage um-
fasst, an denen téglich zwei Stunden gehort
wird. Das Kind hat dabei die Kopthorer auf
und kann spielen, basteln, malen oder Bii-
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cher anschauen. Die begleitende Mutter
hort zu Beginn, d.h. in Phase 1, die glei-
chen Musikstiicke wie das Kind. In Phase
2 hort das Kind wie im Mutterleib die ho-
hen Frequenzen der Stimme seiner Mutter.
Die Mutter genief3t in der Regel ein Begleit-
programm, das auf ihre Bedirfnisse abge-
stimmt ist.

Nach einer ca. vier- bis sechswochigen
Pause folgt der zweite Horblock von acht
Tagen, in denen das Programm fortgefiihrt
wird. Die folgenden Horblocke umfassen je-
weils acht Tage, wobei die dazwischen lie-
genden Pausen immer linger werden. Die
Therapiedauer ist unterschiedlich, aber
mindestens ein Jahr sollte man einplanen,
da sich ein Mensch nicht von heute auf mor-
gen verandern lésst.

Atlantiszentrum

Das Institut Atlantis in Sint-Truiden (Bel-
gien) ist heute das weltweit grofite Zentrum
und erfreut sich regen Zuspruches aus vie-
len Landern. Behandelt wird dort an 363
Tagen im Jahr - nur Heiligabend und Sil-
vester sind frei. Der Name ,Atlantis® ist
Programm. Im Zentrum wird versucht,
verborgene Schitze der kleinen und groflen
Giste freizulegen. Der jlingste Horgast war
ein zwei Monate altes Baby, éltester ein 95
Jahre alter Senior.

Die Geschichte von Atlantis begann im
Jahre 1983 im Wohnhaus von Jozef Ver-
voort mit zwei Kindern. Inzwischen wur-
den 16000 Kinder und 8000 Erwachsene
behandelt. Das Zentrum zdhlt 42 fest an-
gestellte Mitarbeiter, 310 Betten in mehre-
ren Hausern (Stand Januar 2009). Der ge-
meinniitzige Verein Atlantis bietet seinen
Giasten vom Einzelzimmer bis zum Ap-
partement fiir sechs Personen verschie-
denste Unterkiinfte und in seiner Cafete-
ria abwechslungsreiches Essen. Besonders
begehrt sind die Plétze in den Ferien, wes-
halb eine rechtzeitige Reservierung angera-
ten ist. Das Hortraining erfolgt in Belgien
sehr intensiv. Neun Horeinheiten a 30 Mi-
nuten werden iiber den Tag verteilt in drei
Sequenzen absolviert. Der erste Therapie-
block umfasst dort zwolf Tage, alle weiteren
in der Regel fiinf Tage. Weitere Informatio-
nen finden Sie auf der Homepage: www.at-
lantis-vzw.de.

Fir Interessenten aus einigen Bundes-
lindern ist die Anreise sehr weit, sodass
man hier eine Therapie in Deutschland
empfehlen kann. In der Regel werden in
Deutschland vier Einheiten & 30 Minuten
pro Tag (zwei Stunden) gehort.



Interesse an einem Hor- und
Horchtraining?

Im Institut Mozart-Brain-Lab, einem Able-
ger des Atlantiszentrums, werden seit vie-
len Jahren weltweit Therapeuten in drei
verschiedenen Sprachen ausgebildet. Die
meisten Absolventen gehéren dem Mozart-
Brain-Lab-Netzwerk an. Auf der Homepage
mozart-brain-lab.com findet man bei Inte-
resse an einer Tomatistherapie eine Uber-
sicht mit Zentren in 20 Lindern (MBL
Netzwerk/Mitglieder).

Sieht man unter Deutschland nach, so
erdffnet sich eine Liste mit 35 Therapeuten,
die zum Mozart-Brain-Lab-Netzwerk geho-
ren. Es gibt noch weitere Therapeuten, die
zu anderen Netzwerken gehoren.

Weitere Informationen bei der Autorin:
Ellen Schlag

Horpunkt, 06114 Halle

0345/5323487

mailto: Ellen.Schlag@onlinehome.de

Literatur:
Alfred A. Tomatis:
Das Ohr und das Leben

Alfred A. Tomatis:
Das Ohr - Die Pforte zum Schulerfolg

Ausbildungsunterlagen des Instituts
Mozart-Brain-Lab in Sint-Truiden (Belgien)

Internetseite des Atlantiszentrums, Belgien

Jozef und Marie-Jeanne Vervoort:
Wissen Sie, warum Sie zwei Ohren haben?

APP Today-Kongress 2011

In Sint-Truiden, Belgien treffen sich
zum vierten Mal im September 2011
Therapeuten und Interessierte an der
Audio-Psycho-Phonologie zum Kon-
gress,APP Today”.

Am Freitag, dem 23. September sind
alle Mitglieder des MBL-Netzwerkes
eingeladen.

Der Internationale Kongress findet
am Samstag, dem 24. September und
Sonntag, dem 25. September 2011
statt.
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Orofaziale Regulationstherapie
und die Gaumenplatte . ermwic

In der vorigen Ausgabe von Leben mit Down-Syndrom
stellte Dr. Limbrock die Gaumenplatte nach Castillo Mo-
rales vor, die als hilfreiches Mittel fir Kinder mit Down-
Syndrom, die eine spezielle mund-motorische Problema-
tik aufweisen, eingesetzt werden kann.

Vor allem in den Internetforen gab es anschliel3end ver-
schiedene Reaktionen, die zum Teil sehr widersprichlich
waren. Frau Etta Wilken geht in ihrem Buch ,Sprachent-
wicklung bei Kindern mit Down-Syndrom*” ausfuihrlich
auf diese Thematik ein. Sie gibt hier noch einmal eine
Ubersicht tiber das Castillo-Morales-Konzept und fasst
wichtige Erfahrungen und Ergebnisse zusammen.

ufgrund der beim Down-Syndrom

bestehenden typischen Problema-
tik in der Gesamtmotorik und im oro-
fazialen Bereich ist von Castillo Morales
ein Frithbehandlungskonzept entwickelt
worden. Es besteht aus der ,,Neuromoto-
rischen Entwicklungstherapie® als Bewe-
gungstherapie fiir hypotone Kinder und
aus der ,orofazialen Regulationsthera-
pie“ fir den Mund- und Gesichtsbereich
(Haberstock 1992, 65). Durch diese
komplexe Therapie soll eine Entwick-
lung und Auspriagung der sonst haufigen
Sekundarpathologie im Mund- und Ge-
sichtsbereich wie auch in der Grob- und
Feinmotorik vermieden bzw. gemildert
werden. ,,Probleme im orofazialen Be-
reich sind im Zusammenhang mit der
Gesamtstorung zu sehen” (Castillo Mo-
rales 1991, 19). Die hypotoniebedingte
Rundriickenhaltung beim Sitzen und
der oft rekliniert liegende Kopf bewir-
ken u.a. einen nach vorne geschobenen
Unterkiefer. Zudem kann durch den
meistens unterentwickelten Oberkiefer,
dem oft engen und hohen Gaumen so-
wie durch die schlaffe und breite Zunge
die orofaziale Problematik verstarkt wer-
den. Die Verengung der Nasengénge in
Verbindung mit der gegebenen grofien
Infektanfilligkeit erschwert vielen Kin-
dern die Nasenatmung. Héufig entsteht
dadurch eine offene Mundhaltung ver-
bunden mit einem oft deutlichen Vor-
schieben der Zunge zwischen die Zahne
oder die Lippen.

Oft liegt die Zunge
zwischen den Lippen

Die wesentlichen Funktionen der oro-
fazialen Organe sind primdr Atmung und
Nahrungsaufnahme (Saugen, Schlucken,
Kauen) und sekundir Mimik und Laut-
bildung. Storungen der Primirfunktionen
fithren somit durch disharmonische Wech-
selwirkungen in der Organentwicklung zu
einer Verstarkung der syndromspezifischen
Problematik und zu noch deutlicheren Be-
eintrachtigungen der sekundidren Funkti-
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onen. Daraus ergibt sich die Notwendigkeit
frither entwicklungsbegleitender Hilfen zur
moglichst weit gehenden Normalisierung
bereits im Bereich der Primérfunktionen
(Wilken 2010, 137 ff.). Diese Hilfen bezie-
hen sich auf spezielle Unterstiitzung bei der
Nahrungsaufnahme, d.h. auf Hilfen beim
Stillen und beim Fiittern mit Flasche oder
Loffel sowie auf das rechtzeitige altersge-
mifle Erlernen des Kauens. So konnen die
normalen Bewegungen von Zunge, Lippen
und Kiefer angebahnt und vom Kind ge-
lernt werden.

Gaumenplatte kann hilfreich sein

Eine erginzende Unterstiitzung, um die
Mundproblematik zu reduzieren, kann in
Verbindung mit der orofazialen Therapie
fir einige Kinder auch die Einpassung ei-
ner sogenannten Gaumenplatte sein. Dabei
handelt es sich um ein kleines, dem Gau-
men des Kindes individuell angepasstes
Kunststoffplattchen mit einem Stimulati-
onsknopf fiir die Zunge. Dieser kleine, meist
konkav gestaltete Knopf soll einen Reiz auf
den Zungenriicken ausiiben, der bewirkt,
dass die Zunge daran ,,spielt” und so zu ei-
ner Kontraktion nach oben und hinten ver-
anlasst wird. Dadurch sollen nicht nur der
Mundschluss und die Nasenatmung ver-
bessert werden, sondern auch das Heben
der Mundwinkel, die Normalisierung des
Saug- und Schluckmusters und ein vermin-
dertes Vorschieben des Unterkiefers soll er-
reicht werden (Castillo Morales 1991, 186).

Allerdings weist Castillo Morales aus-
driicklich darauf hin, dass ,vor der Behand-
lung mit einer Platte von einer prizisen
Indikation ausgegangen (wird) mit grund-
legendem Wissen iiber die Pathologie des
Down-Syndroms® Ein ausfiihrlicher Unter-
suchungsbogen fiir den orofazialen Kom-
plex, der die individuelle Problematik in
Bezug auf Muskulatur, Lippen, Zunge, Gau-
men, Kiefer, Atmung und Nahrungsauf-
nahme differenziert zu erfassen versucht, ist
deshalb entwickelt worden (ebd. 107-111).

Als wichtig wird zudem erachtet, dass
»die Indikation fiir die Platte exakt sein
(muss) mit klaren Kriterien und Zielen. Die
Platte wird von uns nie als Prophylaxe ein-
gesetzt“ (ebd. 185).

Dagegen wurde - vor allem in den
80er und 90er Jahren - die Gaumenplat-
te in Deutschland (aber kaum in ande-
ren europdischen Lindern) fiir Kinder mit
Down-Syndrom oft pauschal als eine hilf-
reiche Malnahme empfohlen. Die Erfah-
rung zeigte jedoch, dass nicht alle Kinder
mit Down-Syndrom eine solche Gaumen-
platte benotigen (Haberstock 1992, 67). Die
zahlreichen Literaturberichte tiber aufleror-
dentlich positive Ergebnisse durch Anpas-
sen einer Gaumenplatte vermittelten dage-
gen oft einen ganz anderen Eindruck.

Limbrock stellt fest, dass er frither da-
von ausging, ,,dass ein Drittel bis ein Viertel
der orofazial behandlungsbediirftigen Kin-
der mit Trisomie 21 zusitzlich zur manuel-
len Therapie eine Gaumenplatte brauchen’,
wihrend er heute nur noch von etwa fiinf
Prozent ausgeht (Limbrock, 2011, 16).

Erfahrungen mit der Gaumenplatte

Wichtig fir die Beurteilung der Gaumen-
platte ist es, die berichteten Erfahrungen
von Eltern, deren Kinder eine Gaumenplat-
te trugen, und von (ausgebildeten!) Logo-
padinnen, die diese Kinder therapierten,
zu reflektieren. Diese Erfahrungen wa-
ren langst nicht so positiv, wie die entspre-
chenden Beschreibungen oft erwarten lie-
Ben. Es gibt Kinder, die 6ffnen den Mund
nach Einsetzen der Platte noch weiter, ei-
nige nehmen selber die Platte sofort wieder
heraus, bei anderen fiihrt eine héufig erfor-
derliche Neuanpassung (Zahndurchbruch)
dazu, dass die Platte nur unregelmaflig ge-
tragen wird; in etlichen Fillen konnte kei-
ne Wirkung — weder positiv noch negativ
— festgestellt werden. Manchmal beobach-
teten Logopadinnen, dass durch die Plat-
te ein habituelles Zungennuckeln entstand.
Oft wurde von den nach dem Castillo-Mo-
rales-Konzept ausgebildete Logopéddinnen
berichtet, dass sie den Eindruck haben, ne-
ben der hilfreichen orofazialen Therapie
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keine iiberzeugende spezielle Auswirkung
der Gaumenplatte feststellen zu konnen.

In den vorliegenden Veroffentlichungen
dagegen wird fast ausschliefllich auf die po-
sitiven Entwicklungsverldufe durch Einset-
zen einer Gaumenplatte verwiesen. Oft wer-
den die normalisierenden Auswirkungen
auf Mund- und Zungenmotorik bereits un-
mittelbar nach dem ersten Einsetzen der
Platte beschrieben (Zschiesche 1983, 63)
oder durch beeindruckende Bilder doku-
mentiert (Castillo Morales u.a. 1985, 135).
Die Darstellungen und Berichte vermit-
teln so oftmals den Eindruck einer generel-
len Wirksamkeit. Eine schwedische Unter-
suchung zur Effektivitit der Gaumenplatte
zeigte zwar einige positive Auswirkungen,
aber insgesamt waren die ermittelten Er-
gebnisse nur wenig tiberzeugend (Johans-
son 1996).

Verordnungspraxis oft undifferenziert
Kritisch zu sehen ist auch die oftmals zu
undifferenzierte Verordnungspraxis. ,Ob-
wohl nach Castillo Morales der sinnvollste
Behandlungsbeginn in den ersten drei Le-
bensjahren liegt, habe ich doch die iiber-
wiesenen Kinder aller Altersstufen in Be-
handlung genommen und kann feststellen,
dass jedes Kind (herv. E.W.) auf das Einset-
zen des Oberkieferplittchens giinstig, d.h.
aktiv reagiert (Zschiesche 1983, 62). Oft-
mals wurde die Notwendigkeit einer be-
gleitenden orofazialen Therapie nicht hin-
reichend deutlich gemacht oder eine solche
Therapie war - vor allem in den 80er, aber
auch noch in den 90er Jahren - gar nicht
erhiltlich.

Ein Problem ist noch immer, welche un-
terschiedlichen Empfehlungen fiir das Tra-
gen der Platte gegeben werden. So berichten
Eltern, dass ihnen gesagt wurde, die Platte
sei nur nachts zu tragen, anderen wurde ge-
sagt, die Platte solle keineswegs nachts, son-
dern am Tag zu einer aktiven Zeit getragen
werden. Manche Empfehlungen gehen von
taglich drei Stunden aus, andere von drei-
mal téglich zehn Minuten. Da die Gaumen-
platten eine Stimulationswirkung haben
sollen, ist dagegen angezeigt, zu beobach-
ten, wie lange diese Wirkung beim Kind an-
hilt. So empfiehlt Limbrock (2011, 18) den
Einsatz der Platte ,,dreimal eine bis viermal
eine halbe Stunde téglich®. Oft ist auch die
erforderliche umfassende Diagnostik mit
klarer Indikationsstellung nicht gewéhrleis-
tet.

Eine Plattenkontrolle mit regelméifliger
Neuanpassung (mindestens alle drei Mo-
nate) ist unerlédsslich sowie eine ,regel-
maflige Anpassung des orofazialen Be-
handlungsprogrammes. Wir halten eine



Plattenindikation ohne zusétzliche orofa-
ziale Behandlung fiir sinnlos. Die Eltern
miissen genau iiber die Zielsetzung mit der
Platte informiert sein, auch iiber mogliche
unerwiinschte Reaktionen® (Castillo Mo-
rales 1991, 186, herv. EEW.).

Als hiufigste Ursache fiir das Schei-
tern bei der Anwendung der Gaumenplat-
te werden neben Fehlern der Plattengestal-
tung vor allem ,,zu schnelle und inkorrekte
Diagnostik, Anwendung bei echten ma-
kroglotischen Zungen, Plattenverordnung
bei einem Kind mit Mundatmung, dessen
obere Luftwege durch eine obstruktive Pa-
thologie verlegt sind®, genannt (ebd. 187).
Darin liegt gerade bei Kindern mit Down-
Syndrom, die hiufig an Infekten der obe-
ren Luftwege leiden, ein besonderes Pro-
blem. Wie soll ein Mundschluss gelingen,
wenn die Nasenatmung erschwert ist? Auch
wird von Castillo Morales darauf hingewie-
sen, dass beim Einsetzen einer Platte in be-
stimmten Entwicklungsetappen des Kindes
ein Scheitern der Behandlung erh6ht wahr-
scheinlich ist - wéihrend die Verordnungs-
praxis eine solche entwicklungsorientierte
Differenzierung oft nicht hinreichend er-
kennen lasst.

Unterschiedliche Hilfen, um die
syndrom typischen orofazialen Probleme
zu reduzieren

Es ist zu betonen, dass die Gaumenplat-
te kein Instrument zur generellen Behe-
bung der individuell sehr unterschiedlich
ausgepragten Mundproblematik bei Kin-
dern mit Down-Syndrom ist. Durch ge-
naue Informationen iiber Moglichkeiten
und Ziele der Behandlung und durch ver-
stindnisvolle Einbindung der Eltern in die
Entscheidungsfindung lassen sich unrealis-
tische Erwartungen und sonst leicht erleb-
bare Frustrationen vermeiden.

Die mittlerweile vorliegenden langjéih-
rigen Erfahrungen haben dazu gefiihrt, dass
die Gaumenplatte heute relativ selten einge-
setzt wird. Das orofaziale Behandlungskon-
zept von Castillo Morales hat sich dagegen
in der Therapie bei Kindern mit Down-Syn-
drom bewdhrt. Mit ,,Beriihrung, Streichen,
Druck, Zug und Vibration® wird dabei eine
Tonusregulierung im gesamten orofazialen
Bereich angestrebt und durch eine ,iso-
lierte Stimulation der motorischen Punkte®
im Gesicht sollen ,,motorische Antworten
eines Muskels bzw. einer Muskelkette aus-
gelost werden (Castillo Morales 1991, 150).
Das wesentliche Ziel dieser Behandlungen
ist Kieferkontrolle, Tonusregulierung von
Wangen, Lippen und Zunge sowie die Er-
moglichung des Mundschlusses. Ob bei ei-
nigen Kindern dariiber hinaus auch durch

Das orofaziale Behandlungskonzept
von Castillo Morales hat sich in der
Therapie bei Kindern mit Down-Syn-
drom bewahrt.

Ein zusatzlicher positiver Effekt kann
bei einigen Kindern durch Einsetzen
einer Gaumenplatte erreicht werden.

das Einsetzen einer Gaumenplatte ein zu-
satzlicher positiver Effekt moglich ist, muss
individuell differenziert ermittelt und unter
Anwendung der spezifischen Kriterien ge-
priift werden.

Viele Kinder mit Down-Syndrom erhal-
ten Physiotherapie, iberwiegend nach dem
Bobath-Konzept, und eher wenige nach
Castillo Morales. Es ist deshalb darauf hin-
zuweisen, dass es auch im Rahmen des Bo-
bath-Konzeptes spezielle orofaziale Hilfen
gibt. Zudem gibt es die Moglichkeit, ent-
wicklungsbegleitende Hilfen zum Erler-
nen der Primérfunktionen zu geben und
zu spielerischen Ubungen (Wilken, 2010,
177ff) oder andere spezielle Angebote zur
Reduktion der syndromtypischen orofazi-
alen Probleme (Henderson, 2008, 23 ff.).

Mit dem Konzept der orofazialen The-
rapie nach Castillo Morales konnen einige
spezielle Probleme von Kindern mit Down-
Syndrom gemindert werden, die sich auch
auf basale motorische Grundlagen des
Sprechens beziehen. Es ist allerdings zu be-
tonen, dass die wesentlichen Fahigkeiten
fir den Spracherwerb und fiir das Sprechen
mehr auf kognitiven und sozio-emotio-
nalen Aspekten beruhen als auf motorisch-
funktionalen. Deshalb kénnen zwar sprech-
motorische Voraussetzungen verbessert
werden, aber unmittelbare positive Aus-
wirkungen auf die Sprachentwicklung und
Sprachkompetenz sind nicht zu erwarten.

Prof. em. Etta Wilken
Leibniz Universitat Hannover
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Essensverweigerung

Symptom von vielen psychischen und korperlichen Problemen

TEXT: DENNIS MCGUIRE UND BRIAN CHICOINE

Die Essensverweigerung ist keine psychische Storung im eigentlichen Sinne. Bei Erwach-
senen mit Down-Syndrom kann sie allerdings als Symptom von vielen psychischen und
korperlichen Problemen auftreten. Deshalb widmen die beiden Autoren des Buches
,Erwachsene mit Down-Syndrom verstehen, begleiten und férdern” diesem Thema ein
eigenes Kapitel. Eine Essensverweigerung ist auch ein gutes Beispiel fir das Zusammen-
spiel von psychischen und gesundheitlichen Problemen und zudem sehr schwierig zu

behandeln.

Was versteht man unter einer
Essensverweigerung?

Unter einer Essensverweigerung verstehen
wir eine wesentliche Verdnderung in dem
Ess- und Trinkverhalten eines Menschen,
die mit einem grofien Gewichtsverlust oder
anderen gesundheitlichen Risiken einher-
geht. Dazu kann gehoren:

m Essen und Trinken komplett zu verwei-
gern und einzustellen,

m alles Essen zu verweigern, bis auf aus-
gewihlte Lebensmittel oder Speisen in
kleinen Mengen,

® bestimmte Texturen zu verweigern
(wenn man zum Beispiel nur fliis-
sige und keine feste Nahrung zu sich
nimmt),

m nur kleine und unzureichende Essens-
mengen zu sich zu nehmen.

Wir haben einige Patienten mit Down-Syn-
drom behandelt, die Essen verweigern und
als Folge stark an Gewicht abgenommen
haben. Die Essensverweigerung scheint oft
ein Symptom eines gesundheitlichen Pro-
blems zu sein oder begann als eine Kom-
plikation einer Krankheit. Oftmals horen
die Betroffenen als Reaktion auf Schmerzen
durch ihre Krankheit auf zu essen und ver-
weigern das Essen dann immer noch, auch
wenn die Schmerzen ldngst nicht mehr vor-
handen sind. In solchen Fillen scheint die
Essensverweigerung ein erlerntes Verhal-
ten, eine Zwangshandlung oder ein Teil von
Symptomen einer Depression oder Angst-
storung zu sein. Depressionen koénnen
ebenfalls eine wesentliche Veranderung des
Appetits auslosen.

Wenn mit der Entwicklung einer psychi-
schen Storung wie einer Depression auch

eine Essensverweigerung einhergeht, be-
trachten wir die Essensverweigerung als
Teil der Symptomatik dieser psychischen
Storung. Das ist jedoch nicht immer rich-
tig. In den meisten Fillen treten bei Pati-
enten schwere Essstorungen auf, nachdem
sie eine korperliche Krankheit (scheinbar
oder tatséchlich) entwickelt haben. Haufig
treten die Symptome einer psychischen St6-
rung erst spdter auf und scheinen eher eine
Begleiterscheinung der eigentlichen Krank-
heit, des damit verbundenen Stresses und
der daraus folgenden Essverweigerung zu
sein. Ein Beispiel:

Jim, 38, litt schon seit langem unter leich-
ten Schluckproblemen. Wenn er jedoch lang-
sam afs und sein Essen gut zerkleinert war,
gab es keine Probleme. Eines Tages afS er
auf einem Volksfest ein Wiirstchen und ver-
schluckte sich. Daraufhin entwickelte er
Angste, feste Nahrung aufzunehmen, und
trank nur noch. Seine Angste und die Ver-
suche seiner Bezugspersonen, ihn wieder an
normales Essen zu gewdhnen, liefSen ihn so
sehr verzweifeln, dass er eine Depression ent-
wickelte. Die Behandlung von Jim bestand
nicht nur aus einer Behandlung des zugrun-
de liegenden gesundheitlichen Problems (sei-
ner Schluckstorung), sondern auch aus der
Behandlung seiner Depression und einer Be-
ratung seiner Familie und anderer Bezugs-
personen, wie sie ihn bei seinen Schluck- und
Essproblemen unterstiitzen konnten.

Die Diagnose

Wenn uns Jugendliche oder Erwachsene
mit Down-Syndrom vorgestellt werden, die
seit einiger Zeit weniger essen oder das Es-
sen ganz verweigern, untersuchen wir sie
zuerst auf zugrunde liegende gesundheit-
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liche Probleme. Wir tun dies, obwohl die
Essensverweigerung das einzige Symptom-
einer Krankheit oder einer psychischen
Storung sein kann. Betrachtet man die Es-
sensverweigerung als reine Verhaltensauf-
falligkeit, konnte man jedoch ein ernst
zu nehmendes gesundheitliches Problem
iibersehen. Wenn dieses Problem aufgrund
der falschen Einschétzung nicht behandelt
wird, wiirde man auch die Essstorung nicht
vollstindig behandeln kénnen. Sie wiirde
dann weiterhin bestehen und dem Betrof-
fenen unnotige Unannehmlichkeiten berei-
ten.

Wir kldren bei unseren Patienten ab, ob
eine oder mehrere der folgenden gesund-
heitlichen Probleme vorliegen:

m gastrodsophagealer Reflux und Oso-
phagitis (Speiserdhrenentziindung), mit
und ohne Speiserohrenverengung,

Ulkuskrankheit (Magengeschwiir),
Zahnprobleme,

Schluckstorungen,

Zoliakie,

Schilddriisenunterfunktion

verschiedene Griinde fiir Ubelkeit (zum
Beispiel Nierenprobleme, Diabetes, ein
gestorter Kalziumhaushalt, Bauchspei-
cheldriisenentziindung und andere),

m intrakranielle Stérungen (zum Beispiel
Gehirntumore oder andere Griinde fiir
erhohten Hirndruck),

m Nebenwirkungen von Medikamenten,

m andere gesundheitliche Probleme, die
sich aus der Anamnese oder durch die
koérperliche Untersuchung ergeben,
wie Halsschmerzen, Knotenbildung im
Mund oder am Hals und so weiter.



Haufig stellen wir bei unseren Untersu-
chungen fest, dass ein Magengeschwiir,
eine Speiserdhrenentziindung oder ande-
re gastrointestinale Probleme die Ursache
der Essstorung sind. Wir halten es deshalb
fiir sinnvoll, eine Endoskopie (Osopha-
go-Duodeno-Gastroskopie (OGD), eine
Spiegelung von Speiserchre, Magen und
Zwolflingerdarm) durchzufithren, um den
Magen-Darm-Trakt zu untersuchen. Die-
se Entscheidung wird natiirlich nur nach
vorheriger Absprache mit dem Patienten
und seiner Familie getroffen. Bei einer obe-
ren Endoskopie wird ein Endoskop (ein
Schlauch, mit dem man das Innere von Or-
ganen ausleuchten und untersuchen kann)
in den Mund eingefithrt und durch die
Speiserohre bis in den Magen und den vor-
deren Teil des Diinndarms geschoben. Die-
se Untersuchung wird normalerweise in
leichter Sedierung durchgefiihrt. Viele un-
serer Patienten mit Down-Syndrom beno-
tigen jedoch eine Vollnarkose, weil die Be-
lastungen durch die Untersuchung dies
erfordern.

Die Entscheidung, ob invasive Untersu-
chungen durchgefithrt werden, hangt von
den Ergebnissen der korperlichen Unter-
suchung und natiirlich auch der Anamne-
se ab.

Die Behandlung

von Essensverweigerungen

Wenn der Essensverweigerung ein gesund-
heitliches Problem zugrunde liegt und man
dieses erfolgreich behandelt hat, ist in ei-
nigen Fillen auch die Essstérung behoben
und eine weitere Behandlung nicht erfor-
derlich. Manche Patienten verweigern das
Essen jedoch weiterhin. Thre Symptome
sind meist aufgrund eines gesundheitlichen
Problems aufgetreten und die Krankheit hat
als zusitzlicher Stressfaktor zu der Entwick-
lung des zwanghaften Verhaltens, ndmlich
der Essensverweigerung, der Depression
oder anderer psychischer Storungen, bei-
getragen. Es ist wirklich erstaunlich, dass
einige Menschen mit Down-Syndrom die
Hungersignale ihres Korpers vollkommen
ignorieren konnen.

Wir werden haufig gefragt, ob das Pro-
blem der Essensverweigerung mit einer
Anorexia nervosa, der Magersucht, ver-
gleichbar ist. Es gibt natiirlich Gemeinsam-
keiten bei beiden Krankheitsbildern, aber
auch deutliche Unterschiede in dem, wie
sich die Magersucht bei Betroffenen ohne
Down-Syndrom und die Essensverweige-
rung bei Menschen mit Down-Syndrom
duflern. Unsere Patienten vermeiden es zu
essen, aber wir horen normalerweise nicht
von ihnen, dass sie tibergewichtig sind oder

abnehmen miissen, wie das magersiichtige
Patienten dufern. Stattdessen scheint die
Essensverweigerung eher eine Reaktion auf
ein gesundheitliches Problem zu sein, bei
dem der Betroffene zusitzlich noch eine
psychische Storung (Zwangsstorung oder
Depression) entwickelt.

Wenn ein Patient das Essen verweigert,
obwohl sein gesundheitliches Problem be-
handelt wurde (oder wir das zugrunde lie-
gende gesundheitliche Problem nicht er-
kennen konnen), besteht die Behandlung
der Essensverweigerung oft in einer Be-
handlung von Zwangsstérungen oder De-
pressionen. Eine solche Behandlung kann
folgende Ansitze beinhalten:

1. Psychotherapie fiir den Patienten

mit Down-Syndrom und seine Familie

oder Betreuer,

2. Schlucktherapie zur Férderung von

Essversuchen,

3. Unterstiitzung, bis der Patient wieder
ausreichend essen kann,
4. Medikamente.

Unterstiitzung
Eine unterstiitzende Psychotherapie und
ermutigende Begleitung sowie Umlenkung
des Verhaltens hin zu einem normalen Ess-
verhalten konnen zur Behebung der Pro-
bleme beitragen. Wenn das gesundheitliche
Problem behandelt wurde, ist es wichtig,
dem Betroffenen deutlich zu machen, dass
seine Schmerzen behoben sind und dass
er nun schmerzfrei essen kann. Der Be-
troffene muss hierbei ermutigt und unter-
stiitzend begleitet werden. Meist geschieht
das an dem Ort, wo er lebt (und isst). Des-
halb miissen auch Familien und Betreuer
viel Unterstiitzung leisten und den Betrof-
fenen ermutigen und stirken. Allerdings
miissen auch weitere Bezugspersonen wie
Lehrer in der Schule, Vorgesetzte am Ar-
beitsplatz oder Freunde und Kollegen bei
Freizeitaktivititen die Situation kennen
und entsprechend zur Losung beitragen.
Das erste Ziel ist es, sicherzustellen, dass
der Betroffene genug isst, um seinen Tages-
bedarf an Kalorien, Vitaminen, Mineralien
und anderen wichtigen Néhrstoffen zu de-
cken. Solange das der Fall ist, muss weni-
ger Druck ausgeiibt werden, um ihn wie-
der zu einer normalen Nahrungsaufnahme
zu bewegen, so zum Beispiel wenn der Be-
troffene zwar feste Nahrung verweigert,
dafiir aber mehrere Portionen Trinknah-
rung (zum Beispiel Ensure oder Fresubin)
zu sich nimmt oder vielleicht nur kleine
Mengen isst, die aber ausreichen, um sei-
nen Nihrstoffbedarf zu decken. Ubt man
in solchen Situationen Druck aus, kann dies
beim Betroffenen Angstzustinde auslésen
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und dazu fithren, dass er noch weniger isst
als vorher. Mehr Erfolg verzeichnet man
mit sanfter Ermutigung und Unterstiitzung.
Hierbei muss man allerdings akzeptieren,
dass dies ein langer Prozess sein kann. Auch
kann es sinnvoll sein, dass der Erwachsene
mit Down-Syndrom und seine Familie mit
einem Psychotherapeuten, einem Schluck-
therapeuten oder einem Arzt zusammen-
arbeiten, der eventuell zusitzliche Behand-
lungen einleitet.

Die Psychotherapie

In den meisten Fillen ist es notwendig, dass
Familien und Betreuer oder Bezugsper-
sonen des Betroffenen ebenfalls angeleitet
und begleitet werden, weil es durchaus frus-
trierend sein kann, jemanden zum Essen
bewegen zu miissen, der nicht essen moch-
te. Familien und Betreuer miissen zum Bei-
spiel lernen, Situationen zu entschérfen, in
denen sich Konfrontationen aufgrund der
Essensverweigerung anbahnen. Sie miissen
lernen, ruhig und gelassen zu bleiben, und
diirfen die Essensverweigerung auch nicht
personlich nehmen. Konfrontationen be-
wirken bei Menschen mit Down-Syndrom
oft das Gegenteil, ndmlich dass sie noch
langsamer werden. Sinnvoll kann es auch
sein, sich gelegentlich durch einen Sozial-
therapeuten, Psychologen oder Familien-
therapeuten unterstiitzen zu lassen.

Schlucktherapie

Eine Schlucktherapie bei einem Logopdden
kann ebenfalls hilfreich sein. Man kdnnte
mit dieser Therapie beginnen, sobald die
Essstorung erkannt wurde und wahrend das
zugrunde liegende Problem ermittelt wird.
Es kann jedoch sinnvoll sein zu warten, bis
ein eventuell gesundheitliches Problem als
Ursache gefunden wurde. Vielleicht ist das
das einzige Problem, das behandelt wer-
den muss. Die Therapie besteht aus dem
Wiedererlernen des Schluckens und des
Essens, indem verschiedene Lebensmittel
nach und nach wieder eingefiihrt werden.
Personen, die ihre Schluckfihigkeit verlo-
ren haben, weil sie aufgrund ihrer Essens-
verweigerung sehr lange nicht mehr richtig
geschluckt haben, konnen diese Fihigkeit
in einer Schlucktherapie wieder neu erler-
nen. Manche Erwachsene mit Down-Syn-
drom empfinden die Schlucktherapie als
bedngstigend, so wie auch das Essen selbst.
In solchen Fillen kann es sinnvoll sein, die
Therapie mit Medikamenten gegen Angst-
storungen zu begleiten.

Medikamente

Bei der Behandlung einer Essensverweige-
rung miissen oft auch Medikamente ver-
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ordnet werden. Wenn zusitzlich eine De-
pression oder eine Zwangsstorung vorliegt,
werden oftmals Antidepressiva eingesetzt.
Wir haben festgestellt, dass der Einsatz von
Paroxetin besonders vorteilhaft ist, weil die-
ser Wirkstoff wie auch andere Antidepres-
siva (SSRIs) nicht nur die Depression oder
die Zwangsstorung behandelt, sondern weil
er zudem bei vielen Menschen mit Down-
Syndrom eine Steigerung des Appetits
und eine Gewichtszunahme auslést. Die-
se Nebenwirkungen kénnen in einer sol-
chen Situation sehr vorteilhaft sein. Viele
der in den Kapiteln iiber Depressionen und
Zwangsstorungen besprochenen Antide-
pressiva konnen bei einer Essensverweige-
rung ebenfalls vorteilhaft eingesetzt wer-
den.

In manchen Fillen ergibt die Untersu-
chung des Betroffenen auch, dass er unter
einer psychotischen Storung leidet. Unserer
Erfahrung nach fithren alle Antipsychotika
bei unseren Patienten mit Down-Syndrom
zu einer Gewichtszunahme. Vor allem
Olanzapin scheint in solchen Situationen
eine gute Wahl zu sein, weil die Gewichts-
zunahme mit grofler Sicherheit erfolgt.

Auch Appetitstimulanzien konnen dazu
beitragen, den Betroffenen wieder zum
Essen zu motivieren. Die Patienten sind
daraufhin auch viel empfinglicher fiir an-
dere oder weitere Behandlungen. Megestrol
wirkt sich unserer Erfahrung nach bei Men-
schen mit Down-Syndrom, die das Essen
verweigern, sehr appetitanregend aus. Al-
lerdings muss bei der Gabe von Megestrol
der Blutzuckerspiegel sorgfiltig iiberwacht
werden.

Michael, 43, wurde von seiner Schwester in
unsere Ambulanz gebracht. Sie machte sich
Sorgen, weil er stark an Gewicht verloren hat-
te. Er hatte kaum noch Appetit und fast 20
Kilogramm abgenommen. Anstatt wie friiher
70 Kilogramm wog er nur noch 50. Michaels
Sprachfihigkeiten waren stark eingeschrdinkt,
jedoch konnte er durch Nicken und Kopf-
schiitteln Ja und Nein andeuten. Er vernein-
te die Frage nach Bauchschmerzen, schien
aber bei der Untersuchung seines Oberbauchs
leichte Druckschmerzen zu haben. Sein Hi-
moglobinwert (rote Blutkérperchen) war et-
was niedrig, was auf eine leichte Andmie
hindeutete, die er aufgrund seiner unzurei-
chenden Nahrstoffaufnahme oder aufgrund
eines Blutverlustes entwickelt haben konnte.
Michael wurde stationdr aufgenommen,
um seine Dehydration zu behandeln, die auf-
grund der verringerten Fliissigkeitsaufnah-
me entstanden war. Im Krankenhaus un-
terzog er sich einer Endoskopie. Die Arzte
entdeckten ein grofSes Magengeschwiir und

leiteten eine Behandlung mit Omeprazol ein,
um die Sdureproduktion im Magen zu ver-
ringern. Zudem bekam er Eisen gegen die
Andmie. Im Zuge der Untersuchungen wur-
de auch festgestellt, dass Michael an einer
Schilddriiseniiberfunktion litt, fiir die eben-
falls eine Behandlung eingeleitet wurde. Ob-
wohl eine Schilddriisentiberfunktion hdufig
einen Gewichtsverlust nach sich zieht, dufSert
sie sich oft auch in gesteigertem Appetit, was
bei Michael allerdings nicht der Fall war.

Die Behandlung von Michaels Essstorung
und seines Gewichtsverlustes war nur md-
fig erfolgreich. Nun wurde, aufgrund seines
verringerten Appetits, aber auch wegen sei-
ner Stimmungstriibung, des verringerten In-
teresses an seinen iiblichen Aktivititen und
seines gesteigerten Schlafbediirfnisses, die
Diagnose Depression gestellt und eine Be-
handlung mit Paroxetin eingeleitet. Sein Ge-
miitszustand verbesserte sich, aber er hatte
immer noch Schwierigkeiten mit dem Essen,
sodass Megestrol zum Behandlungsplan hin-
zugefiigt wurde. Als Michael wieder an Ge-
wicht zulegte und aktiver wurde, hatte er
auch mehr Energie und fiihlte sich deutlich
besser. Nach einigen Monaten hatte er fast
20 Kilogramm zugenommen. Megestrol und
Paroxetin wurden abgesetzt und Michael af8
weiterhin ausreichend. Die Behandlung sei-
nes Magengeschwiirs und seiner Schilddrii-
seniiberfunktion wurde fortgesetzt.

Michael ist ein klassisches Beispiel fiir ei-
nen Patienten mit einer Essensverweigerung.
Zu Beginn seiner Essensverweigerung zeigte
er noch keine Symptome einer Depression.
Diese Symptome entwickelten sich erst spéter
aufgrund seines verschlechterten Allgemein-
zustands.

Bei Paul, 33, gestaltete sich die Behandlung
etwas schwieriger. Als wir ihn das erste Mal
sahen, hatte er 16 Kilogramm abgenommen
gehabt und wog nur noch 48 Kilogramm. Sei-
ne Betreuer berichteten, dass er zusditzlich zu
seiner Essstorung auch schon sein ganzes Le-
ben lang zwanghaftes Verhalten zeigte. Er
schien alle Aktivititen als Ritual oder sogar
Zwangshandlung auszufiihren. Seine kor-
perliche Untersuchung war ohne Befund und
seine Laborwerte bewegten sich im Normal-
bereich. Paul unterzog sich schliefSlich einer
Endoskopie, bei der eine leichte Entziindung
seiner Speiserchre festgestellt wurde. Bei ei-
ner erneuten Befragung fanden wir heraus,
dass er moglicherweise seit ldngerem unter
Sodbrennen litt. Das Sodbrennen begann un-
gefihr zu dem Zeitpunkt, als Paul angefan-
gen hat, weniger zu essen.

Paul wurden Medikamente verordnet, die
die Scureproduktion in seinem Magen ver-
ringerten. Das fiihrte allerdings nicht dazu,
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dass er nun mehr afS. Trotz Therapiesit-
zungen, trotz der Einnahme von Paroxetin
gegen die Zwangsstorungen und trotz Appe-
titstimulanzien verlor er weiter an Gewicht.
Schliefllich musste ihm eine Magensonde
durch die Nase gelegt werden. Er verweiger-
te das Essen weiterhin und bekam schliefs-
lich eine PEG-Sonde (perkutane endosko-
pische Gastrostomie), eine Erndhrungssonde,
die operativ durch die Bauchwand hindurch
in den Magen eingefiihrt wird und durch die
fliissige oder diinnbreiige Nahrung verab-
reicht werden kann. Bei Paul diente die PEG-
Sonde zur unterstiitzenden Erndhrung, wih-
rend er sich einer Schlucktherapie und einer
weiteren Psychotherapie unterzog. Auch be-
kam er verschiedene Medikamente. Paul
konnte schliefSlich kleine Mengen essen, was
ihm auch Freude bereitete. Er benétigte die
PEG-Sonde aber weiterhin, um eine ausrei-
chende Nihrstoffaufnahme sicherzustellen.

Fille wie der von Paul kommen recht hiu-
fig vor. Wenn das zugrunde liegende medi-
zinische Problem endlich untersucht und
erkannt ist, hat sich vielleicht schon eine
Besserung eingestellt, das zwanghafte Ver-
halten aber bleibt. Manchmal erscheint das
gesundheitliche Problem auch recht un-
bedeutend. Paul hatte zum Beispiel eine
nur leichte Entziindung der Speiserchre.
Trotzdem fiihrte es zur Entwicklung einer
Zwangsstorung und einer Verhaltensande-
rung. Wir kénnen es zwar nicht mit Sicher-
heit sagen, aber wir gehen davon aus, dass
ein frithes Eingreifen und eine frithe Be-
handlung des zugrunde liegenden gesund-
heitlichen Problems zu besseren Behand-
lungserfolgen fithren, vor allem wenn die
psychische Storung noch nicht ganz so aus-
gepragt auftritt.

Auch Jessica, 32, hatte eine Essstorung. Weil
ihr Cholesterinspiegel erhoht war, musste sie
eine strikte, fettarme Didt einhalten. Jessi-
ca wurde regelmdfSig daran erinnert, dass sie
keine Sachen essen durfte, die einen hohen
Fettgehalt aufwiesen. Sie hatte schon immer
Grooves entwickelt, um ihre téiglichen Routi-
neaufgaben zu erledigen. Mit ihrer Didit ver-
fuhr sie genauso. Leider entwickelte sie einen
unflexiblen Groove und wurde bei der Aus-
wahl ihrer Speisen extrem wihlerisch. Sie er-
reichte schon bald ihr Idealgewicht von 55
Kilogramm. Aber durch das Festhalten an
diesen Grooves verlor sie danach noch wei-
tere neun Kilogramm und wog schliefSlich nur
noch 46 Kilogramm. Gliicklicherweise liefs
sich ihr Verhalten umlenken und ihre Fami-
lie konnte sie an eine gesiindere Ernihrung
gewohnen, ohne dabei zu tibertreiben. Jessi-
ca verstand nun, dass sie fetthaltige Nahrung



durchaus auch bendtigte. Mit der Zeit nor-
malisierten sich ihre Essgewohnheiten wieder.

Fazit

Eine Essensverweigerung kann ein schwie-
rig zu behandelndes Problem darstellen,
das die Gesundheit stark beeintrichtigen
kann. Bei Menschen mit Down-Syndrom
kann eine Essensverweigerung mit gesund-
heitlichen oder psychischen Problemen

einhergehen. Die Patienten miissen daher
griindlich untersucht werden, um zugrun-
de liegende gesundheitliche Probleme zu
erkennen. Nur so kann eine wirkungsvolle
Behandlung eingeleitet werden. Die Be-
handlung besteht haufig aus einer Psycho-
therapie, einer Untersuchung des Umfelds
und zusitzlicher Unterstiitzung des Pati-
enten, der Verordnung von Medikamen-
ten zur Behandlung der psychischen Dia-
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gnosen und eventuell auch Medikamenten
zur Stimulierung des Appetitis. In manchen
Fillen muss der Patient zusatzlich kiinst-
lich erndhrt werden. Bei Erwachsenen mit
Down-Syndrom ist ein starker Gewichts-
verlust eher eine Ausnahme. Familie oder
Betreuer des Betroffenen sollten sich des-
halb bei Gewichtsverdnderungen sowie
Verdnderungen im Appetit und im Essver-
halten an einen Arzt wenden. W

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

Ein Buch, das weiterhelfen kann

Wenn bei Menschen mit Down-Syndrom
Verhaltensauffalligkeiten, Depressionen
oder psychotische Stérungen auftreten,
missen Familien und Betreuer leider
feststellen, dass es kaum Arzte, Psycholo-
gen, Psychiater oder Psychotherapeuten
gibt, die sich mit der Problematik speziell
bei dieser Zielgruppe auskennen. Der Pa-
tient wird wiederholt von einer zur nach-
sten, eventuell mehr geeigneten Stelle
weitergeschickt. Dabei werden grund-
satzlich die psychischen Problemen ge-
nauso behandelt wie bei Menschen, die
keine zusatzliche kognitive Beeintrachti-
gung haben.

Fachleute mit Erfahrung, denen aber
nicht nur die Problematik bekanntist, son-
dern die dariiber hinaus bereit sind, sich
Zeit zu nehmen, Menschen mit Down-
Syndrom zu untersuchen, ihnen zuzuho-

Leben und arbeiten Sie mit erwach-
senen Menschen mit Down-Syndrom?

Dann ist dieses Buch ein Muss!

ren, und versuchen herauszufinden, was
die Ursache fur das Verhalten sein kann,
ohne sofort lediglich eine medikamen-
tose Behandlung vorzuschlagen, solche
Fachleute sind sehr schwer zu finden. Ei-
nige von ihnen sind tdtig in den grof3en
Institutionen und kénnen nur Menschen
behandeln, die dort leben.

Viele Menschen mit Down-Syndrom
wohnen jedoch zu Hause oder in kleine-
ren Wohngruppen und haben zu diesen
Spezialisten keinen Zugang. Sie missen
selbst erfahrene Arzte und Therapeuten
in ihrer Umgebung finden. Das ist ein
groBBes Problem und wird in den nach-
sten Jahren immer dringender werden,
denn immer mehr Menschen mit Triso-
mie 21 werden immer dlter und mit dem
Alter haufen sich gesundheitliche Kom-
plikationen.

Zum Gluck gibt es das 2008 erschie-
nene Buch Erwachsene mit Down-Syn-
drom verstehen, begleiten und foérdern.
Natirlich kann man mit einem Buch al-
lein noch keine Probleme I8sen, aber die
hier beschriebenen Verhaltensauffallig-
keiten, die Suche nach Ursachen unter-
schiedlichster psychischer Stdérungen,
die Behandlungsvorschldage, die vielen
Fallbeispiele und die Beschreibung der
Psychopharmaka konnen Verwandten,
Betreuern und Arzten doch wichtige Hin-
weise und Ratschldge geben. Wiederholt
haben uns Menschen schon berichtet,
wie hilfreich dieses Buch bei vielen klei-
neren Problemen in der Praxis ist. Es hat
sogar bei einigen schweren Stérungen

passende und wie es im Nachhinein klar
wurde, erfolgreiche Hinweise auf eine
mogliche Behandlung bei diesen Pati-
enten gegeben. Ein Beispiel war die Ge-
schichte: Es war, als wiirde der Schalter
umgelegt, die in Leben mit Down-Syn-
drom Nr. 65 veroffentlicht wurde. Aber es
gibt noch viele andere Beispiele von Fa-
milien und Fachleuten, die sich bei uns
flr den Buchtipp bedankten.

Die Lektiire dieses Buches bewirkt
nicht nur, dass man bestimmte Verhal-
tensweisen besser versteht, sondern
auch, dass man lernt, welches Verhal-
ten gerade bei diesen Menschen Ublich,
normal ist. So ist es beruhigend festzu-
stellen, dass Selbstgesprache oder Fan-
tasiefreunde durchaus dazugehoren
konnen, ohne dass man sich deshalb Sor-
gen machen muss. Oder dass man auch
Depressionen, Zwangs- oder Angst-
stérungen erfolgreich behandeln kann.

Das inzwischen wiederholt preisge-
kronte Standardwerk wird immer wie-
der von Lesern begeistert beschrie-
ben als das beste Buch, was es zum
Thema Erwachsene gibt! Ich schlie3
mich dem an.

Es darf nirgendwo fehlen, wo erwach-
sene Menschen mit Down-Syndrom
wohnen und arbeiten!

Ein Buch fir Familien genauso wie
fur das Personal in Wohngruppen, in
Werkstétten und fir alle anderen, die
Erwachsene mit Down-Syndrom be-
gleiten. C.H.
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Psychotische Storungen

TEXT: DENNIS MCGUIRE UND BRIAN CHICOINE

Von den vielen Erwachsenen mit Down-Syndrom, bei
denen eine psychotische Stérung vermutet wird, haben
nur wenige tatsachlich eine solche. Besonders haufig wird
die Diagnose gestellt, wenn Menschen mit Down-Syn-
drom Psychologen aufsuchen, die wenig tber das Down-
Syndrom wissen. Tatsache ist, dass Erwachsene mit Down-
Syndrom nur selten eine Psychose entwickeln.

Eine Psychose ist eine psychische Stérung,
bei der der Betroffene Wahnvorstellungen
oder Halluzinationen hat und diese Sym-
ptome seine Funktionsfihigkeit im All-
tag stark beeintrachtigen. In der Durch-
schnittsbevolkerung gehoren zu dieser Art
von Psychosen auch die Schizophrenie
(F20), die schizoaffektive Storung (F25), die
akute vortibergehende psychotische Sto-
rung (F23), psychische und Verhaltens-
storungen durch psychotrope Substanzen
(F1), psychische Storungen aufgrund einer
korperlichen Krankheit (F06) und ande-
re. Diese spezifischen Diagnosen scheinen
bei Menschen mit Down-Syndrom weniger
haufig aufzutreten. Dennoch zeigen man-
che Erwachsene mit Down-Syndrom gele-
gentlich psychotische Symptome, wie auch
nachfolgend erldutert wird.

Was ist eine Psychose?

Eine Psychose ist eine psychische Stérung,

die folgende Symptome beinhaltet:

m Wahnvorstellungen (falsche oder irrati-
onale Uberzeugungen),

m Halluzinationen (sehen, horen oder fiih-
len von etwas, das nicht anwesend ist),

m Realitédtsverlust (zum Beispiel intensive
Beschiftigung mit den Halluzinationen
statt mit der Realitét),

m Paranoia (eine irrationale Angst oder
Misstrauen, zum Beispiel, dass man ver-
folgt wird, wenn dies gar nicht der Fall
ist),

m verflachte oder inaddquate Affekte (kei-
ne oder kaum Gemiitsreaktionen),

m ein verdnderter Denkprozess und unge-
ordnete Gedanken und Sprache (wenn
zum Beispiel Gedankenginge aufeinan-
der folgen, die gar nichts miteinander
zu tun haben).

Die Diagnose der verschiedenen psy-

chotischen Stérungen wird aufgrund der

auftretenden Symptome und ihrer Dauer

erstellt. Auch miissen andere Ursachen fiir
eine Psychose wie der Konsum von psycho-
tropen Substanzen (Drogen oder Medika-
mente) oder eine gesundheitliche Ursache
(zum Beispiel Schlafapnoe) in Betracht ge-
zogen werden.

Die Diagnose

Bei Menschen mit Down-Syndrom kon-
nen Psychosen sehr schwierig zu diagnos-
tizieren sein. Um feststellen zu kénnen, ob
ein Denkprozess abnorm oder psychotisch
ist, muss man verstehen, wie der normale
Denkprozess bei dem Betroffenen vor der
Anderung abgelaufen ist. Dies kann bei Er-
wachsenen mit Down-Syndrom eine grofle
Herausforderung sein, vor allem dann,
wenn sie nur iiber begrenze Sprachfihig-
keiten verfiigen. Zusitzlich dazu gibt es
noch eine Reihe von Besonderheiten, die
bei Menschen mit Down-Syndrom zu be-
achten sind und die wir bereits angespro-
chen haben. Dazu gehéren Selbstgespriche,
Fantasiefreunde und andere Verhaltens-
weisen, die als psychotisches Verhalten be-
schrieben wurden (Sovner und Hurley,
1993). Wenn diese Verhaltensweisen nicht
in threm Kontext gesehen werden, konnen
sie leicht als psychotisch fehlinterpretiert
werden. Sieht man dieses Verhalten jedoch
in Zusammenhang mit einer geistigen Be-
eintrachtigung, erkennt man oft, dass das
Verhalten nicht psychotisch, sondern fir
die Person und ihren jeweiligen Entwick-
lungsstand als durchaus normal anzuse-
hen ist. Nachfolgend ein Beispiel:

Leonard, 29, wurde uns vorgestellt, weil sei-
ne Familie sich aufgrund seiner Symptome
um ihn sorgte. Er fiihrte schon immer Selbst-
gespriche, aber seit kurzer Zeit waren die-
se hdaufiger geworden. Auch sonderte er sich
immer mehr von anderen ab und verbrachte
viel Zeit alleine in seinem Zimmer. An sei-
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nem Arbeitsplatz in einem Supermarkt wei-
gerte er sich, auf den Parkplatz zu gehen und
die Einkaufswagen einzusammeln. Ein Psy-
chologe konfrontierte Leonards Familie mit
der Diagnose einer Psychose. Sie kamen
schliefSlich zu uns, um sich eine zweite Mei-
nung einzuholen.

Wir ermutigten Leonards Mutter, vor sei-
ner Zimmertiir zu horchen, welchen Inhalt
seine Selbstgespriiche hatten. Leonard wie-
derholte immer wieder denselben Satz, nim-
lich dass niemand ihm half, wieder aufzu-
stehen. Dies wurde mit der Familie und den
Therapeuten besprochen und schliefSlich kam
man zu der Losung des Problems. Leonard
war vor einiger Zeit wihrend der Arbeit auf
dem Supermarktparkplatz von einem Auto
angefahren worden. Er war hingefallen und
der Fahrer des Autos hatte weder angehalten
noch half ihm irgendjemand dabei, wieder
aufzustehen. Leonard hatte das niemandem
erzihlt. Er hatte Angst, dieses Vorkommnis
seinem Chef mitzuteilen, weil es so lange ge-
dauert hatte, bis er vom Parkplatz wieder
ins Geschift zuriickgekommen war und sein
Chef deshalb verdrgert war.

Leonards Familie besprach die Situati-
on mit ihm und bat dann um einen Termin
bei seinem Chef im Supermarkt. Der Chef
stimmte schliefSlich zu, Leonard weiter die
gekauften Waren der Kunden in Tiiten pa-
cken zu lassen, aber er lief$ ihn nicht mehr die
Einkdufe zu den Autos der Kunden auf dem
Parkplatz bringen. Zusdtzlich unterzog sich
Leonard regelmdfSigen Therapiesitzungen.
Seine Selbstgespriiche reduzierten sich bald
wieder auf ihr normales Maf$ und er fiihrte
seine Arbeit so zuverlissig wie zuvor aus. Le-
onard hatte keine Psychose. Allerdings hat er
bis heute immer noch Angst vor Parkplitzen
und lduft gerne nah neben einem anderen
Menschen, wenn er einen Parkplatz iiberque-
ren muss. Auch erwihnt er ab und zu immer
noch sehr besorgt, dass ihm niemand gehol-
fen hatte, wieder aufzustehen. Wenn er an-
deren seine Sorgen mitteilt, versichert er sich
so, dass er anderen wichtig ist und sie sich
um ihn sorgen, und vor allem, dass die Per-
son, die ihn angefahren hatte, falsch gehan-
delt hat.

Was die Diagnose noch zusitzlich verkom-
plizieren kann, ist, dass die emotionale und
die psychologische Reaktion auf ein zu-
grunde liegendes korperliches Problem sich
manchmal in Symptomen duflern kénnen,
die psychotisch erscheinen. Wenn man ei-
nen Menschen korperlich untersucht, weil
er psychotische Symptome zeigt, sollte man
vor allem ein gesundheitliches Problem
beriicksichtigen: die Schlafapnoe. Chro-
nischer Schlaf- und Sauerstoffmangel kann



starke psychische und psychotische Sym-
ptome auslosen.

Um bei einem Erwachsenen mit Down-
Syndrom tatsdchlich die Diagnose einer
psychotischen Storung stellen zu kénnen,
muss man ihn in mehreren verschiedenen
Umgebungen und Situationen beobach-
ten. Sicher ist es wichtig, ihn in der Praxis
des Arztes oder Psychologen zu beobach-
ten, aber die direkte Beobachtung im Um-
feld des Patienten sowie Gespriche mit Be-
zugspersonen iber ihre Beobachtungen
gehoren oft ebenfalls zu einer gesicherten
Diagnose. In manchen Fillen wird eine Di-
agnose gestellt, indem andere Dinge ausge-
schlossen werden, zu denen die Symptome
nicht passen. Auch muss das Verhalten des
Betroffenen entsprechend interpretiert wer-
den. Nachfolgend beschreiben wir an einem
Beispielfall, wie wichtig bestimmte Be-
obachtungen fiir die Diagnosestellung sind:

Jonathan, 47, fiihrte schon viele Jahre Selbst-
gespriche und sprach oft mit seinen Fanta-
siefreunden. Anfangs konnte seine Familie
sein Verhalten noch umlenken, wenn es seine
Funktionsfihigkeit im Alltag beeintrichtig-
te. Er nahm an einem speziellen Arbeitspro-
gramm teil und unternahm auch mit seiner
Familie sehr viel. Trotzdem bemerkte seine
Familie mit der Zeit eine Verdnderung in sei-
nem Verhalten. Seine Selbstgespriche wur-
den intensiver und es wurde immer schwie-
riget, ihn abzulenken, wenn er mit sich selbst
sprach. Auch verbrachte er zusehends mehr
Zeit mit seinen Fantasiefreunden und son-
derte sich von seiner Familie, seinen Arbeits-
kollegen und seinen Freunden ab. Die Dia-
gnose einer Psychose konnte sicher gestellt
werden, als er berichtete, dass er sah, wie
sich Affen durch das Haus schwangen. Jona-
than sprach sehr gut auf das Antipsychoti-
kum Risperidon an und seine Familie konnte
ihn wieder auf seine iiblichen tiglichen Akti-
vititen umleiten.

Die Behandlung

Die Behandlung einer Psychose beinhaltet

Folgendes:

1. emotionale Unterstiitzung fiir den Be-
troffenen und seine Familie oder Be-
treuer,

2. die Untersuchung auf gesundheitliche
Probleme, die zum Entstehen von psy-
chotischen Symptomen beitragen kon-
nen oder die eine Folge davon sind, dass
der Betroffene weniger in der Lage ist,
sich selbst zu pflegen und zu versorgen,

3. die Einnahme von Medikamenten.

In Kapitel 13 (des Buches ,,Erwachsene mit
Down-Syndrom verstehen, begleiten und

fordern®) werden die Bedeutung der Psy-
chotherapie sowie die Untersuchung und
die mogliche Umgestaltung des Umfelds
besprochen. Gerade das Umfeld muss ge-
nau untersucht werden, wenn die Sym-
ptome klar auf eine Psychose hindeuten,
weil darin natiirlich viele Hinweise auf die
Ursache der Psychose zu finden sind und
sie somit effektiver behandelt werden kann.

Medikamente spielen in der Behand-
lung von Psychosen bei unseren Patienten
mit Down-Syndrom immer eine wesent-
liche Rolle. Behandelnde Arzte verord-
nen meist zwei Arten von Antipsychotika:
altere Antipsychotika oder neuere, soge-
nannte atypische Antipsychotika oder Neu-
roleptika. Die élteren Antipsychotika sind
Medikamente wie Haloperidol, Thioridazin
oder Thiothixen. Diese Medikamente sind
zwar sehr wirkungsvoll, aber wir haben
die Erfahrung gemacht, dass Patienten mit
Down-Syndrom auch sehr unter den Ne-
benwirkungen leiden. Besonders hiufig tre-
ten anticholinerge Nebenwirkungen auf,
die sich in Verstopfung, Harnretention, Bla-
senentleerungsstorungen, Schwindel und
anderen gesundheitlichen Problemen &u-
Bern konnen.

Die neueren, atypischen Antipsychoti-
ka sind fiir unsere Patienten oft die bessere
Wahl. Diese Medikamente werden oft auch
Antipsychotika der zweiten Generation ge-
nannt. Zu diesen Medikamenten gehdren:
Risperidon, Olanzapin, Quetiapin, Zipra-
sidon und Aripiprazol. Clozapin gehort
ebenfalls zu dieser Medikamentenklasse,
aber wir setzen es normalerweise nicht ein,
weil es zu einer Verminderung der weiflen
Blutkorperchen fiihrt. Die genannten Me-
dikamente sind sehr wirkungsvoll und ha-
ben weniger Nebenwirkungen als die Anti-
psychotika der ersten Generation. Zudem
wirken diese neueren Medikamente auch
gegen Depressionen, die oft mit psycho-
tischen Stérungen einhergehen.

Wir haben festgestellt, dass Olanzapin
die am stdrksten beruhigende Wirkung hat.
Dies kann bei Patienten von Vorteil sein,
wenn sie zusitzlich zu ihrer psychotischen
Storung auch unter Schlafstérungen leiden.
Olanzapin fithrt auch zu einer starken Ge-
wichtszunahme, was wiederum bei Pati-
enten forderlich sein kann, die zusitzlich
unter Appetitverlust leiden.

Ein erhohter Blutzuckerspiegel ist eben-
falls eine mogliche Nebenwirkung von aty-
pischen Antipsychotika und kann in ei-
nigen Fillen zu einer Entwicklung von
Diabetes mellitus fithren.

Wir haben diese Nebenwirkung haufiger
bei Patienten beobachtet, die Risperidon
und Olanzapin einnahmen, und weniger
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bei Patienten, denen Quetiapin, Ziprasidon
oder Aripiprazol verordnet wurde. Wenn
wir diese Medikamente verordnen, iiber-
wachen wir die Blutzuckerwerte unserer
Patienten, indem wir jhnen regelmaf3ig Blut
abnehmen. Bei einer Einnahme von Queti-
apin muss der Patient auch in Bezug auf die
Entwicklung eines Katarakts (grauer Star)
tiberwacht werden.

Bei der Einnahme von Antipsychotika
kann es auch zu einer tardiven Dyskine-
sie (TD) kommen. Als tardive Dyskinesie
(Spétdyskinesie) bezeichnet man spit ein-
setzende und potenziell irreversible Bewe-
gungsstorungen, also unnormale und un-
freiwillige Korperbewegungen. Am meisten
ist die Mund- oder Gesichtsmuskulatur be-
troffen, die tardive Dyskinesie kann aber
auch an jedem anderen Muskel auftreten.
Haufig tritt diese Nebenwirkung ein, wenn
das Antipsychotikum tiiber einen langen
Zeitraum und in hohen Dosen eingenom-
men wird. Bei den atypischen Antipsycho-
tika scheint diese schwere Nebenwirkung
weniger hiufig aufzutreten. Meist ist es aus-
reichend, das Medikament abzusetzen, um
die Symptome einzuddmmen. In wenigen
Fallen halten sie jedoch an, nachdem das
Medikament abgesetzt wurde, und beglei-
ten den Patienten sein Leben lang.

Fazit

Psychotische Storungen treten bei Men-
schen mit Down-Syndrom im Vergleich zu
anderen relativ selten auf. Auch kommen sie
bei Menschen mit Down-Syndrom wesent-
lich seltener vor als andere psychische Sto-
rungen. Der Betroffene muss sehr sorgfiltig
untersucht werden, um psychotische Merk-
male oder Symptome, die fir den Men-
schen normal sein konnen, von einer rich-
tigen Psychose unterscheiden zu konnen.
Gliicklicherweise kann man eine Psychose
bei Erwachsenen mit Down-Syndrom héu-
fig mit einer Psychotherapie, einer Umge-
staltung des Umfelds und Medikamenten
behandeln. ®
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ARBEIT

Drei neue Instrumente zur beruflichen
Integration von Forderschiilern

TEXT: GUNTHER ANDRESS

Forderschiiler der schulischen Integration haben nach erfolgreicher Schullaufbahn grof3e
Schwierigkeiten beim Ubergang in Ausbildung oder Beruf. Ausbildungsstellen sind auch
und gerade flir lern- und leistungsschwache Jugendliche eigentlich nicht zu bekommen,
zumal ja schon Regel- und Hauptschuler zu etwa 80 Prozent chancenlos sind.

Der Initiativkreis Gemeinsame Schule in Wuppertal hat in Zusammenarbeit mit der Agen-
tur fir Arbeit, der IHK, der HWK und der Stadt Wuppertal drei neue Ausbildungsmodelle
fur lernbehinderte Jugendliche in den 1. Arbeitsmarkt erarbeitet, die Glinther Andrel3, der
Vorsitzende des Initiativkreises, hier vorstellt.

Forderschiiler der schulischen Integrati-
on haben nach erfolgreicher Schullaufbahn
grofle Schwierigkeiten beim Ubergang in
Ausbildung oder Beruf. Bislang gab es nur
die begrenzten Moglichkeiten in einem Be-
rufsbildungswerk, auflerhalb Wuppertals,
eine Ausbildung zu absolvieren, oder gar
gleich den Weg in eine Werkstatt fiir Men-
schen mit Behinderung anzutreten. Beides
hat sehr wenig mit Integration zu tun, da
es sich um sonderpiddagogische Einrich-
tungen handelt. Auch will die Sozialpolitik
neue Wege in der Behindertenarbeit ein-
schlagen.

Daher haben wir in enger Zusammenar-
beit mit der Agentur fiir Arbeit, der IHK,
der HWK und der Stadt Wuppertal drei
neue Ausbildungsmodelle fiir lernbehin-
derte Jugendliche in den 1. Arbeitsmarkt
erarbeitet. Neu ist die unterstiitzende Qua-
lifizierung durch einen Jobcoach und einen
schulischen Integrationshelfer in der Be-
rufsschule. Der LVR finanziert anteilig die
Projektsteuerung/-koordination.

Die unterstiitzte Ausbildung kann durch
Ausbilder des Betriebes (personelle Unter-
stiitzung) oder durch einen externen Job-
coach erfolgen. Dauer und Umfang wer-
den individuell festgelegt. Die Kosten fiir
die personelle Unterstiitzung oder den Job-
coach werden von der Agentur fiir Arbeit
erstattet.

Fiir alle drei Modelle gilt folgende Ziel-
setzung:

m Behinderten Menschen soll nach § 4
Abs. 1 SGB IX die Teilhabe am Arbeits-
leben entsprechend den Neigungen und
Fahigkeiten dauerhaft gesichert, die per-
sonliche Entwicklung ganzheitlich gefor-
dert und damit die Teilhabe am Leben in
der Gesellschaft erméoglicht werden. Da-

bei ist den individuellen Entwicklungs-
moglichkeiten Rechnung zu tragen.

m Die Mafinahme soll die betriebsnahe
Berufsausbildung fiir behinderte Men-
schen unterstiitzen und damit der be-
ruflichen Eingliederung dienen. Im
Einzelfall ist eine unterstiitzte Berufs-
ausbildung erforderlich, um die Benach-
teiligung von behinderten Menschen
im Sinne des Artikels 3 Grundgesetz
bei der Ausbildung und bei der Prii-
fung zu verhindern. Die unterstiitzte
Ausbildung umfasst daher eine indivi-
duelle berufspraktische Qualifizierung
und Betreuung. Ziel der Unterstiitzung
ist es, den behinderten Jugendlichen in
den einzelnen Ausbildungsschritten so
weit anzuleiten, bis er seine Titigkeiten
beherrscht. Dies gilt auch fiir den schu-
lischen Bereich im Dualen Bildungs-
system.

® Bei erfolgreicher Ausbildung ist zu hof-
fen, dass eine Ubernahme in ein Dauer-
arbeitsverhiltnis beim Ausbildungsbe-
trieb erreicht werden kann. Zumindest
aber wurden berufliche Qualifikationen
erworben, die es erstmals iiberhaupt er-
lauben, sich auf eine Arbeitsstelle hoff-
nungsvoll zu bewerben.

Modell 1 - Unterstiitzte Ausbildung nach
§ 66 BBiG/§ 42m HwWO
Integrative Ausbildung nach § 66 BBIG fir
Jugendliche mit Behinderung im Dualen
Ausbildungssystem (Betrieb & Berufsschu-
le). Ziel ist die Berufsausbildung auf dem
1. Arbeitsmarkt in einem Wuppertaler Be-
trieb nach § 66 BBiG / § 42m HwO mit Un-
terstiitzung zur beruflichen Eingliederung.
Die Ausbildungskosten iibernimmt die
Agentur fiir Arbeit und je nach individu-
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ellem Bedarf wird ein Jobcoach bereitge-
stellt, der die Ausbildung im Betrieb un-
terstiitzt. Die Ausbildung erfolgt nach
IHK-Richtlinien und dauert je nach Berufs-
bild zwei bis drei Jahre. Die Stadt finanziert
fiir den Forderschiiler einen Integrations-
helfer in der Berufsschule.

Modell 2 - Unterstiitzte Einstiegsqualifi-
zierung (EQJ) zur Vorbereitung auf eine
Berufsausbildung

Férderjugendliche, die noch nicht die Aus-
bildungsreife haben, konnen zunéchst eine
bis zwolfmonatige Einstiegsqualifizierung
im Betrieb absolvieren. Die Inhalte der EQJ
sind von der IHK vorgegeben und werden
nach erfolgreichem Abschluss zertifiziert.
Es erfolgt eine Begleitung durch den IFD
und nach individueller Notwendigkeit der
Einsatz eines Jobcoaches. Die Kosten tiber-
nimmt die Agentur fiir Arbeit. Wird eine
Berufsschule besucht, wird von der Stadt
auch ein Integrationshelfer finanziert.

Modell 3 - Forderung einer Einarbeitung
(keine Ausbildung) nach § 38a SGB IX -
Unterstiitzte Beschiftigung

»Unterstiitzte Beschiftigung umfasst eine
individuelle betriebliche Qualifizierung und
bei Bedarf Berufsbegleitung.“ § 38a (1) SGB
IX. Ist eine Ausbildung nicht moglich, so fi-
nanziert die Agentur fiir Arbeit die qualifi-
zierte Einarbeitung in den Betrieb, mit dem
Ziel der spiteren Ubernahme. Die Inhalte
der berufspraktischen Qualifizierung (bis
24 Monate) werden individuell bestimmt.
Es erfolgt eine Begleitung durch den Maf3-
nahmetrdger und nach individueller Not-
wendigkeit der Einsatz einer Berufsbeglei-
tung (Jobcoach). Die Kosten {ibernimmt die
Agentur fiir Arbeit. Falls noch altersbedingt



Berufsschulpflicht (bis zum 18. Lebensjahr)
besteht, so muss diese erfiillt werden und
wird durch einen schulischen Integrations-
helfer begleitet.

Eine Forderung nach diesen Modellen
ist abhédngig von der Eignung und Neigung
des Forderjugendlichen und wird von der
Agentur fiir Arbeit festgestellt.

Projektverlauf

Zum Projektverlauf kann ich mitteilen, dass
wir mit sechs Jugendlichen gestartet sind,
davon zwei mit Down-Syndrom. Diese
beiden Jugendlichen mussten erst die Stu-
fe Einstiegsqualifizierung durchlaufen und
wurden danach von der Arbeitsagentur zur
Ausbildung mit entsprechender Férderung
zugelassen. Nach Auffassung des psycholo-
gischen Diensts der Arbeitsagentur waren
alle Jugendlichen nicht ausbildungsfihig
und damit auch nicht férderungsfihig. Fiir
den Projektverlauf gab es eine Ausnahme-
genehmigung, die sich gelohnt hat.

Von den sechs Projektteilnehmern ha-
ben bereits drei die Abschlusspriifung bei
der Industrie- und Handelskammer bestan-
den (davon eine mit DS). Es handelt sich
um die Berufe: Helferin im Gastgewerbe
(zweimal) und einen Werkzeugmaschinen-
spaner. Zwei Jugendliche sind noch in der
Ausbildung, davon eine mit bereits erfolg-
reich abgelegter Zwischenpriifung. Ein Ju-
gendlicher hat die Ausbildung aus gesund-
heitlichen Griinden abbrechen miissen.

Alle Auszubildenden hatten bzw. haben

einen Ausbildungsvertrag mit einem Ar-
beitgeber auf dem 1. Arbeitsmarkt. Die fer-

tig Ausgebildeten haben jetzt einen Arbeits-
platz auf dem 1. Arbeitsmarkt und konnen
damit ihren Lebensunterhalt selbst verdie-
nen und wurden nicht, wie urspriinglich
vorgesehen, in die Werkstatt verwiesen.

Fir den Unterricht in der Berufsschu-
le haben wir fiir die ersten zwei Jahre eine
Sonderschulpadagogin aus ESF-Mitteln
(Europdischer Sozialfonds) finanziert be-
kommen, die besonders wichtig war, da un-
sere Auszubildenden dem reguldren Be-
rufsschulunterricht nur teilweise folgen
konnten. Viele Unterrichtssequenzen wur-
den durch diese Person in leichter verstind-
liche Ubungsaufgaben und Klausurarbeiten
eingearbeitet. Bei den Priifungsarbeiten
und auch der praktischen Priifung hatte
diese Person jedoch keinerlei Einfluss.

Auflerdem hat die Stadt Wuppertal fiir
die Jugendlichen jeweils einen Schulbeglei-
ter/Integrationshelfer fiir den Berufsschul-
unterricht finanziert.

Fiir weitere Jugendliche stehen be-
reits Ausbildungsplitze zur Verfiigung.
Eine Forderung der Arbeitsagentur erfolgt
aber nicht, da man sich wieder auf den al-
ten Standpunkt zuriickzieht, dass die hier-
fiir vom Integrationsfachdienst vorgeschla-
genen Jugendlichen nicht ausbildungsfahig
sind. Wir kimpfen weiter. B

Informationen:

Gunter Andre Mail: G.Andress@t-online.de oder
G. Paul-Roemer Initiativkreis Gemeinsame Schule
Biiro: 0202 / 758 00 90
www.gemeinsame-schule.de

Agentur flr Arbeit Wuppertal REHA-Team (261)
Tel. 0202 / 2828-322

Wuppertal
Solingen
Remscheid

Randy wurde fiir Kiiche,
Restaurant- und Zimmerservice

ausgebildet.

Hier mit ihrer Sonderpddagogin
Frau Jost bei der Ubergabe des
Priifungszeugnisses.
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FORDERUNG

EU-Projekt: Yes we can!
JetZt Wird eS praktiSCh! TEXT: MICHAELA HILGNER

Seit liber einem Jahr (Januar 2010)
ist das Deutsche Down-Syndrom In-
foCenter neben fiinf anderen Lé&n-
dern der deutsche Projektpartner des
Grundtvig-Projektes ,Yes we can”,
in dem es um mathematische Fahig-
keiten von Menschen mit Down-Syn-
drom geht (Bericht LmDS 64, 65 und
66). Weitere Bausteine des ,Yes we
can“-Projekts sind nun abgeschlossen.

Drittes landeriibergreifendes Treffen
in Lauf und Niirnberg
Vom 20. bis 22. Januar 2011 trafen sich die
sechs Projektpartner aus Osterreich, Dine-
mark, Tschechien, Ruménien, Italien und
Deutschland in Lauf bzw. Nirnberg zum
dritten ,transnational meeting®

Nun wurde es sehr anschaulich, denn
unter anderem konnten das Handbuch und
die DVD vorgestellt werden. Ruménien
prasentierte den Prototyp der Materialbox,
die in diesem Partnerland auch hergestellt
werden sollte. Unsere Aufgabe war es un-
ter anderem, Flyer und Poster zu erstellen —
auch diese konnten wihrend des Meetings
diskutiert werden. Obwohl noch einiges an
Ubersetzungsarbeit getan werden muss-
te, sollten alle Materialien bis Anfang Mérz
fertiggestellt sein.

Das vierte ,,transnational meeting® wird
Ende September in Prag stattfinden.

Multiplikatorentraining in Leoben,
Osterreich

Vom 1. bis 2. Mérz 2011 fand im Institut
Hand in Hand in Leoben, Osterreich das
Training fiir die Multiplikatoren aus den
einzelnen Landern statt. Neben je zwei Teil-
nehmern aus den Partnerlindern waren
auch Gdéste aus Frankreich und Texas anwe-
send, die auf die Methode aufmerksam ge-
worden waren.

Zu Beginn des Trainings durften wir die
Premiere des DVD-Trailers erleben. In ei-
ner deutsch- und einer englischsprachigen
Trainingsgruppe wurden alle Teilnehmer
in die Methodik und den Umgang mit den
Materialien eingefiihrt.

Das Material wird geliefert

Zeitgleich erreichte ein Truck aus Rumi-
nien das InfoCenter. Der LKW, der eine
Tour durch alle Projekt-Partnerlinder zu

bewiltigen hatte, lieferte 60 Material-Kis-
ten nach Lauf. Und nun begann eine auf-
windige Arbeit fiir Justine - das Fiillen aller
Kisten mit Material. Unsere Mitarbeiterin
hatte viel Spafl an der Arbeit und hat alle
Séickchen und Kisten genau bestiickt.

Train-the-Trainer-Workshop

23 Trainer wurden vom 25. bis 26. Mirz
2011 in der ,Yes we can“-Methodik und
dem Umgang mit den ,Yes we can“-Ma-
terialien geschult. Die Trainer, die aus
neun verschiedenen Bundesldndern (plus
eine Schweizerin) kamen, werden nun im
néchsten Schritt bis August die Methode
mit jeweils ca. fiilnf Menschen mit Down-
Syndrom iiber 20 Stunden durchfiihren.
Regelmiflig werden Fragebogen zur Evalu-
ierung der Methode verschickt. Die Ergeb-
nisse werden gesammelt und zusammen-
gefasst und dann in einen Schlussbericht
einflieflen. Wir sind gespannt.
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Yes we can - die Methode
+Was der Kopf nicht kann, das
machen die Hinde"”

Das Zitat ,Was der Kopf nicht kann, das
machen die Hiande“ stammt von einem jun-
gen Mann, der bei seinem Einstieg ins Be-
rufsleben gemerkt hat, dass seine mathe-
matischen Fihigkeiten fiir ihn selbst nicht
ausreichend sind. Sehr motiviert hat er be-
gonnen, mit der Finger-Rechen-Methode
zu arbeiten, und rechnet heute viel sicherer
und hoch motiviert. Seine Finger hat er im-
mer dabei - sie geben ihm Sicherheit beim
Umgang mit Zahlen im Allgemeinen, aber
auch in lebenspraktischen Bereichen, in de-
nen er sonst sehr unsicher war, wie z.B. im
Umgang mit Geld.

Die ,Yes we can‘-Methode mochte das
Tor zur Welt der Zahlen, das bei Menschen
mit Down-Syndrom oftmals zu klemmen
scheint, weit aufmachen, um moglichst vie-
len Menschen mit Down-Syndrom die Mog-
lichkeit zu geben, den Weg der ,,Alltagsma-
thematik® zu beschreiten. Dabei ist es vor
allem wichtig, fiir jeden Einzelnen einen per-
sonlichen Alltagsbezug zu schaffen, um die
Motivation fiir neue Lerninhalte zu wecken.

Das Konzept des Fingerrechnens beruht
auf einem System, das bewusst von links
nach rechts gestaltet ist. Die geschlossenen
Fauste représentieren die Null, danach wird
eine Zahlenreihe ausgehend vom linken
kleinen Finger fortlaufend bis zum rechten
kleinen Finger aufgebaut.
® Der linke kleine Finger représentiert die

Eins.
® Der linke Ringfinger reprisentiert die

Zwei.
® Der linke Mittelfinger représentiert die

Drei.
® Der linke Zeigefinger reprasentiert die

Vier.
® Der linke Daumen reprasentiert die

Funf.
® Der rechte Daumen reprisentiert die

Sechs.
® Der rechte Zeigefinger reprasentiert die

Sieben.
® Der rechte Mittelfinger représentiert die

Acht.
® Der rechte Ringfinger représentiert die

Neun.
® Der rechte kleine Finger reprasentiert

die Zehn.



Gezdhlt wird immer vorwirts und riick-
wirts. Aus dem aufsteigenden Zahlen ent-
wickelt sich die Addition, aus dem abstei-
genden Zihlen die Subtraktion. Teilmengen
(die Summanden bzw. bei der Subtrakti-
on nur der Subtrahend) konnen dargestellt
werden, indem die Teilmengen (jeweilige
Anzahl von Fingern) durch Gummibén-
der zusammengehalten werden. Das Ergeb-
nis ist dann durch die Anzahl der insgesamt
liegenden Finger erkennbar. Die Zehner
werden durch Stiabchen und spiter bei aus-
reichender Verinnerlichung durch die eige-
nen Fingerkndchel dargestellt.

Die Finger als gleich bleibende Repri-
sentationen und den damit verbundenen
Korperbezug sehen wir als grofien Vor-
teil der Methode. Es werden nicht immer
wieder neue Anschauungsmaterialien ge-
braucht (Chips, Perlen, Plittchen, Ap-
fel usw.), die man nur am Arbeitsplatz als
Hilfsmittel zur Verfiigung hat - die eige-
nen Finger hat man immer bei sich. Die
Methode bleibt aber nicht an der Anschau-

ung héngen, sondern ist stets bemiiht, sich
vom konkreten Korpermaterial zu 16sen
und die visuelle Kontrolle schrittweise aus-
zuschalten. So wird das Abstraktionsver-
mogen aufgebaut und geschult. Als Teil des
eigenen Korpers verbinden die Finger die
taktil-kinésthetische mit der visuellen Sin-
neswelt. Lerninhalte werden daneben auch
iiber andere moglichst zahlreiche Sinneska-
nile angeboten, um eine ganzheitliche Spei-
cherung und damit eine héhere Merkfahig-
keit zu gewdhrleisten.

Wihrend des ,,Yes we can®-Projektes ent-
standen verschiedene Arbeitsmaterialien,
mit denen die Finger-Rechen-Methode an-
schaulich und auf vielfiltige Weise ange-
bahnt und erarbeitet werden kann. Fiir die
Arbeit mit der Methode gibt es in begrenz-
ter Anzahl - und bisher nur firr die YWC-
Trainer - die Materialbox mit DVD und
Handbuch.

Materialien im Kurzportrat

Materialbox

Die Materialbox ist derzeit eine massive
Holzkiste, in der sich verschiedene Mate-
rialsickchen, Platten zur Aufteilung der
Box, die DVD und das Handbuch befinden.
Mit den Materialien lassen sich die vielfdl-
tigen Ubungen, die im Handbuch beschrie-
ben sind, durchfiihren, z.B. kann man den
Innenraum fiir Ubungen in der Raum-La-
ge-Wahrnehmung in vier, sechs oder neun
Raume einteilen. Diese Rdume sollen dann
vom Schiiler nach Modell, Foto oder Plan
eingerdumt werden.

In den Sickchen finden sich verschie-
dene Utensilien, die fiir die verschiedenen
Ubungen im prinumerischen Bereich und
die Stabchen und Platten, die fiir das Rech-
nen mit den Fingern benétigt werden.

Handbuch

Das Handbuch hat 145 Seiten und ent-
hilt unter anderem viele unterschiedliche
Ubungen fiir die Bereiche Korperschema,
Raumlage, auditive und visuelle Wahrneh-
mung, Entwicklung der Serialitat (Bewusst-
sein fiir Reihenfolgen) und der Invarianz
(eine Menge bleibt gleich, auch wenn sie ihr
Aussehen verdndert).

Auflerdem werden vielfiltige Ubungs-
moglichkeiten zum Zahlen und zum Rech-

FORDERUNG

Unterrichtsmaterial fiir

Trainer, Eltern und Lehrer:
Handbuch, Mathe-Box und Video
(DVD) in den jeweiligen Sprachen
der Partnerlénder

nen im Zahlenraum bis 10, 20 und 100
vorgestellt. Der lebenspraktische Bereich
verbindet Gelerntes mit dem Alltag der
Schiiler. Neben den 85 Seiten, in denen di-
verse Ubungen vorgestellt werden, kann
sich der Trainer in theoretische Grundlagen
zur Mathematik bei Kindern mit Down-
Syndrom, Grundlagen der Montessori-Pi-
dagogik, Numicon und die Feuerstein-Me-
thode einlesen. Auf den letzten Seiten des
Handbuchs befinden sich Material- und
Kopiervorlagen fiir die Arbeit mit der Me-
thode.

DVD

Wurde es bei ,Rechnen lernen mit rechts
und links“ noch bewusst vermieden, die
Methode so zu zeigen, dass man gleich mit-
machen konnte, so setzt die neue DVD im
Lehrvideo (zweiter Teil) die ,,Vogelperspek-
tive“ ganz bewusst ein. Man sieht die Ab-
laufe des Zahlens und Rechnens so, dass
man als Trainer(!) mit iiben kann.

Im ersten Teil der DVD werden alle Ka-
pitel des Handbuchs theoretisch erkldrt und
am Beispiel von einzelnen Ubungen die
praktische Umsetzung der Methode sehr
anschaulich und nachvollziehbar gezeigt.

Auf der Homepage des ,,Yes we can“-Pro-
jektes (www.downsyndrom-yeswecan.eu)
kann man den Trailer zur DVD anschau-
en und weitere Informationen zum Projekt
nachlesen. W
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Kinstler der Mexican School of Down Art
Talent und Kreativitat

TEXT: SYLVIA GARCIA ESCAMILLA UND SIEGFRIED PUESCHEL

Als Dr. John Langdon Down einige Merk-
male beschrieb bei Kindern mit dem Syn-
drom, das heute seinen Namen trigt, zeigte
er vor allem die korperlichen Aspekte auf,
er erwihnte jedoch nicht ihre kiinstle-
rischen Fahigkeiten.

Trotzdem war Dr. Down seiner Zeit vo-
raus, weil er verschiedene Freizeit-Akti-
vititen wie Tanz, Musik und Theater zu-
sitzlich zu padagogischen und beruflichen
Maf3nahmen fiir diese Kinder vorschlug.

Wihrend des letzten Jahrhunderts wur-
de sporadisch iiber junge Menschen mit
Down-Syndrom berichtet, die in unter-
schiedlichen kiinstlerischen Bereichen ta-
tig sind. So gibt es einige auflergewohnliche
Tanzer, Schauspieler, begabte Musiker so-
wie Bildhauer und Maler, die es verstehen,
ihre Gedanken und Gefiihle in der Kunst
auszudriicken.

School of Down Art wird gegriindet
The John Langdon Down Stiftung in Mexi-

co City jedoch schaftte etwas, das von vielen
fiir unmoglich gehalten wurde. Sie griinde-
te eine Kunstakademie fiir begabte Men-
schen mit Down-Syndrom. Als die mexika-
nische Schule fir Down Art 1996 ihre Tiire
Offnete, wussten die Dozenten und Lehrer
dieser Schule noch nicht, was sie von den
Studenten erwarten konnten, und einige
mogen wohl ihre Bedenken iiber die kiinst-
lerischen Fahigkeiten dieser jungen Leu-
te gehabt haben. Es gab weltweit kein ver-
gleichbares Experiment, das als Beispiel
und als Modell fiir die neue Kunstschule
fungieren konnte.

Unter der engagierten Leitung der Griin-
derin und Présidentin der John Langdon
Down Fundation, Sylvia Garcia Escamilla,
die hier echten Pioniergeist zeigte, bekamen
junge Menschen mit Down-Syndrom die
Gelegenheit, ihre kreativen Ideen zu ent-
wickeln und umzusetzen, als Maler oder in
anderen kiinstlerischen Bereichen, und ihre
Fertigkeiten zu verbessern.
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Die Mexican School of Down Art ist ein-
malig, es gibt bis heute weltweit kein dhn-
liches Institut. Hier ist es jungen Menschen
mit Down-Syndrom gestattet, ihre Fanta-
sie auszuleben, hier konnen sie ihre unver-
gleichliche Kreativitit und auflergewdhn-
lichen Talente entfalten.

Noch ein wichtiger Aspekt, der zum Er-
folg dieser jungen Menschen beigetragen
hat, war der Kontakt mit bekannten mexi-
kanischen Kiinstlern und inspirierenden
Lehrern, die die Studenten anleiten und
unterstiitzen in ihrem Bestreben, sich als
Kiinstler immer weiter zu entwickeln.

Beim Betrachten der Malereien und
Gravuren wird man feststellen, dass die Ju-
gendlichen mit Down-Syndrom {iber er-
staunliche kreative Fahigkeiten verfiigen.
Thre kiinstlerischen Darstellungen sprechen
Bande. Diese Studenten erleben die Schon-
heit der Welt auf eine ganz spezielle Art und
Weise und iibertragen diese Sicht gekonnt
auf die Leinwand.



Mehr als ein d@sthetisches Vergniigen

Sie enthiillen uns eine Dimension unseres
Daseins so, wie wir sie nur selten in un-
serem Alltag wahrnehmen. Die Farben
und die Komposition sind auflergewohn-
lich und in gewisser Weise dhnelt es Wer-
ken einiger Expressionisten zu Beginn des
20. Jahrhunderts.

Aufler dass diese kiinstlerischen Pra-
sentationen uns ein &sthetisches Vergnii-
gen bereiten, 6ffnen sie uns gleichsam die
Augen fiir und gewidhren sie uns einen Ein-
blick in die innere Gefiihlswelt und die see-
lischen Qualitéten vieler dieser behinderten
Studenten.

Uber ihre kiinstlerischen Leistungen,
ihre fantastischen Gemilde, Lithogra-
fien und Gravierungen hinaus zeigen die-
se Menschen mit Down-Syndrom, die so
lange im Schatten der Gesellschaft gelebt
haben, dass sie fihig sind, auf eine ganz
besondere Art zum kulturellen Leben bei-
zutragen. Diese begabten Kiinstler lehren
die Gesellschaft, dass ein IQ ein herabwiir-
digender Maf3stab fiir das menschliche Po-
tenzial ist, der in keinster Weise die wahre
spezifische Kompetenz von Menschen mit
Down-Syndrom erfassen kann.

Aufler mit ihrem besonderen Kunst-
handwerk beschiftigen die jungen Leute
sich auch mit anderen Aktivititen, wie The-
ater, Sport, Musik, Tanz und anderen sozia-
len Tatigkeiten, Die Kunststudenten haben
ebenfalls Zugang zu den medizinischen,
psychologischen und erzieherischen Ange-
boten innerhalb der John Langdon Down
Foundation.

Ausstellungen weltweit

Gliicklicherweise schlummern die wunder-
baren Gemilde, Drucke und Gravierungen
nicht vor sich hin an den Wanden des John
Langdon Down Foundation Hauses, son-
dern genieflen inzwischen weltweit Be-
kanntheit. Durch zahlreiche Ausstellungen
in Mexiko und verschiedenen Stidten in
Asien und Europa konnten viele ande-
re Menschen die erstaunlichen Errungen-
schaften der Studenten der Mexican School
of Down Art kennenlernen. Die hervorra-
genden Darbietungen zeugen von einem
enormen kiinstlerischen Talent vieler Schii-
ler, die auf dieser Weise der Welt zeigen,
was in Menschen mit Down-Syndrom ste-
cken kann.

Von oben:
Armando Robles: Castillo
Erik Navarro: Cactus
Armando Robles: Cieloenla
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KUNST

Die mexikanische Down-Kunstschule

TEXT: SYLVIA GARCIA ESCAMILLA UBERSETZUNG: PATRICIA GIFFORD

Die Stiftung ,,John Langdon Down Foun-
dation® wurde am 3. April 1972 in Mexiko
als die weltweit erste Organisation ihrer Art
mit der Zielsetzung gegriindet, ein Betreu-
ungs- und Bildungsangebot fiir Menschen
mit Down-Syndrom und ihre Familien zu
schaffen. Die Stiftung ist seit fast 40 Jahren
ununterbrochen titig und hat verschiedene
Programme entwickelt, um die Lebensqua-
litdt von Menschen mit Down-Syndrom zu
verbessern.

1993 erdfinete die John Langdon Down
Foundation eine Kunstschule, in der die
kiinstlerischen Féhigkeiten junger Men-
schen mit Down-Syndrom geférdert und
die Entwicklung von symbolischem Ver-
stindnis, Ausdruck und Gestalten unter-
stiitzt werden sollte. Dies wurde zunichst
als Freizeitaktivitat in Form eines Malwork-
shops umgesetzt, in dem die Teilnehmer le-
diglich die Materialien wie Papier, Pappe,
Markierstifte, Wasserfarben und Farbstifte
zur Verfiigung gestellt bekamen.

Nachdem man sich nach und nach der
beachtlichen Leistungen der Schiiler und
ihres kiinstlerischen Potenzials bewusst
wurde, schuf die Stiftung 1995 ein umfang-
reicheres Fortbildungsprogramm fiir bil-
dende Kunst, was durchaus mit dem Ange-
bot vieler professioneller Kurse verglichen
werden konnte. Indem sie nun auch die un-
terschiedlichsten Materialien und Medien
erforschen konnten (Ol- und Acrylfarben,
Pastelle, Schnitzwerke etc.), lernten Men-
schen mit Down-Syndrom, ihre kreative
Starke besser auszudriicken. Sie schufen
Werke von groflem kiinstlerischem Wert,
die den Werken von professionellen Kiinst-
lern im Hinblick auf Sensibilitit, Technik
und Qualitat in nichts nachstanden: Thre
Arbeiten wurden an renommierten und
prestigetrachtigen Ausstellungssorten in
Mexiko und vielen anderen Lindern aus-
gestellt.

Das Projekt erlangte eine solch wesent-
liche Bedeutung, dass die Stiftung 1997
dann auch formell die Mexican School of
Down Art (die mexikanische Schule fiir
Down-Kunst) griindete, und dort eine Viel-
zahl von theoretischen Kursen und tech-
nischen Workshops zu Malen, Bildhauerei
und Schnitzerei anbot.

Aus einer gelegentlichen Freizeitaktivi-
tat wurde nun fiir viele junge Menschen mit
Down-Syndrom die Kunstschule zu dem
Ort, an dem sie wochentlich bis zu 20 Stun-
den gefordert und begleitet werden.

Die Kunstwerke der Schiiler der Mexi-
can School of Down Art werden von vielen
beriihmten Kiinstlern wie u.a. Rafael Cau-
duro, Radl Anguiano, Juan Soriano und
José Luis Cuevas sehr gelobt und geschitzt
und wurden schon weltweit ausgestellt.

Zu den vielen nennenswerten Ausstel-
lungsorten gehorten u.a. das John E Ken-
nedy Center der Vanderbilt University, das
University of Kansas’ Institute for Child De-
velopment und der UMC Art Gallery der
University of Colorado, dem Boulder Mu-
seum of Contemporary Art. Erwéhnens-
wert auch die Ausstellung als Teil des 32.
Festival Internacional Cervantino in der
Stadt Guanajuato, Mexiko.

Die Mexican School of Down Art ist ein
innovatives Projekt, das eine neue Alterna-
tive fir junge Menschen mit Down-Syn-
drom darstellt, sich selbst auszudriicken.
Sie ist das Ergebnis der groflen Bemii-
hungen der John Langdon Down Founda-
tion, die die Griindung und Weiterentwick-
lung der Schule vorangetrieben hat, in dem
festen Glauben, dass Menschen mit Down-
Syndrom die Kunstwelt enorm bereichern
konnen.

Die wesentlichen Ziele der Mexican School
of Down Art sind:

m Forderung der Entwicklung eines indi-
viduellen Stils,

m Forderung der kreativen Entwicklung
und Entwicklung eigener Ideen durch
kiinstlerische Mittel,

m Forderung der Integration der Kiinstler
durch ihre Teilnahme an Ausstellungen,
Konferenzen und anderen Kunstveran-
staltungen.

Die 1972 gegriindete John Langdon Down
Foundation war die erste Organisation ih-
rer Art in Mexiko und Lateinamerika. Syl-
via Escamilla, Griinderin und bis heute Pré-
sidentin der Stiftung, begann damals mit
der Forderung der Kinder in einem ein-
zelnen Raum. Heute besitzt die Stiftung
verschiedene Schulgebdude, Kunst-Stu-
dios und Bildungseinrichtungen. Sie bildet
Lehrkrifte aus, berit Regierungsbehérden,
Schulen, Organisationen und Eltern. Sie
bietet zudem Friithférderung und Weiter-
bildungsmafinahmen an.

Sylvia ist Initiatorin der internationa-
len Weltkongresse — der erste fand im Jah-
re 1981 in Mexiko statt — und trug zur Ent-
stehung von Down Syndrome International
(DSi) bei.
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Von oben:
Maynca Pachero
Ruben Larios
Francisco Palido



B SPORT

Jung gewohnt, alt getan

Jung gewohnt, alt getan oder vielleicht einmal
Sport, immer Sport! Was stimmt, ist auf jeden
Fall, dass Albin — die meisten Leser kennen Al-
bin aus dem Buch Albin Jonathan, unser Bruder
mit Down-Syndrom - schon immer im Turnver-
ein war. Als Flinfjahriger sprang er bereits vom
Kasten. Und er ist dabei geblieben. Turnen,
schwimmen, segeln, laufen, das alles gehorte
und gehort immer noch regelmafig zu seinen
Freizeitaktivitaten.

Als das Filmteam fiir den Film Down-Syndrom
und ich Aufnahmen von Albin machte, ge-
schah das u.a. auch im Turnverein. So entstan-
den die Bilder von Albin jetzt — mit 22 Jahren.
Da springt er nicht nur vom, sondern auch
Uber den Kasten — und wie! Und der Lehrer ist
noch der Gleiche wie damals!

In dem neuen Informationsfilm Down-Syndrom
und ich geht es u.a. auch um die schwache
Muskulatur bei Babys mit Down-Syndrom.
Deshalb - so wird dann erklart — brauchen sie
fast ausnahmslos in den ersten Jahren Kran-
kengymnastik. Spater bleibt es fiir die Kinder
und Jugendlichen ganz wichtig, weiterhin die
Muskeln zu trainieren: durch Sport, Krafttrai-
ning etc. In der betreffenden Filmszene genoss
Albin es sichtlich, seine Muskeln spielen zu las-
sen! Wie eben jeder andere junge Mann auch.

Naturlich muss es nicht gleich jeder mit Down-
Syndrom Albin gleichtun und ein Sportfreak
werden, aber Bewegung und regelmaRiges
Training schaden niemandem.

Im Gegenteil. Insgesamt ein bisschen fitter
werden, wiirde ganz allgemein das Entstehen
von gesundheitlichen Problemen verzégern
und manchmal gar verhindern. C.H.
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RECHT

Personliches Budget fiir Leonhard

TEXT: STEFAN STADTLER-LEY

Das Personliche Budget ist noch immer kein grol3es offentliches Thema und fristet (lei-
der) in gewisser Hinsicht so eine Art Exotendasein. Es ist — als Moglichkeit und Vehikel zur
JTeilhabe” - noch viel zu wenig beachtet. Wer sich aber die Mihe macht und sein Kind mit
einem PB ausstattet, erlebt vielleicht Ahnliches wie der Autor dieses Beitrags — das Beste,
was ihm je von offizieller Seite widerfahren ist!

Das Beste, was uns je von offizieller
Seite widerfahren ist ...

I st das zu pathetisch, wenn es darum geht,
einen ,Erfahrungsbericht® zum Person-
lichen Budget fiir einen Jugendlichen mit
Down-Syndrom zu beginnen? Vor allem,
wenn man die vielfdltigen Schwierigkeiten,
den Aufwand, die (offenbaren und ver-
steckten) Hiirden betrachtet? Die Antwort
ist eindeutig: Nein. Denn es steckt nur we-
nig Pathos hinter dieser Aussage - es ist
eine einfache, wahrheitsgemifle Feststel-
lung.

Ich kann und werde an dieser Stelle
mich nicht groflartig mit den rechtlichen
Voraussetzungen und den konkreten Mog-
lichkeiten beschiftigen. Es gibt Beratungs-
stellen, die das kompetent und zuverldssig
fir jeden kldren kénnen und deren Hil-
fe man unbedingt in Anspruch nehmen
sollte. Die Natur der Sache bedingt ja eben
auch ein hohes Maf3 an Individualitit, so-
dass es wenig sinnvoll erscheint, Ratschldge
zu formulieren, die im konkreten - anders
gearteten - Fall moglicherweise nutzlos
sind. Vielmehr mochte ich versuchen, die
grundlegenden Vorziige des Konzepts zu
erldutern ... und vor allem die ,Moglich-
keiten®, die fiir den einzelnen Menschen
mit einer Behinderung darin liegen. Die-
se ,Moglichkeiten bestehen ganz klar da-
rin, diese ,,Behinderungen®, die namlich die
Gesellschaft (unter anderen) auch den Kin-
dern mit Down-Syndrom auferlegt, weni-
ger werden zu lassen!

Grundsatzliches

Grundsitzlich sind es die Anspriiche eines
gehandicapten Menschen auf Hilfestellung
im weitesten Sinn, also humane Grund-
rechte, die ,,budgetierbar sind. Was im De-
tail, ist individuell zu kldren. Bei Schiilern
sind es etwa die Kosten fiir die Tagesstét-
te. Nicht aber die Kosten fiir den Schulweg.
Fiir Erwachsene die Kosten der Heimunter-
bringung usw.

Die Idee besagt mehr oder weniger, dem
Betroffenen selbst die Verantwortlichkeit
fiir dieses grundsitzliche Recht zur Inan-
spruchnahme bestimmter Leistungen in
die Hande zu legen. Einfach ausgedriickt
also: Statt einer Organisation das Geld zu
geben, die den ,,Behinderten® versorgt, er-
halt dieser selbst die materiellen Moglich-
keiten eine addquate Versorgung zu or-
ganisieren. Unter dem Strich soll dabei
natiirlich auch eine Ersparnis fiir den Leis-
tungstrdger stehen. Das ist unbestritten
und zumindest fiir die involvierten Behor-
den ein hoher Anreiz! Weitaus weniger fiir
die betroffenen Organisationen - obwohl
man auch das nicht pauschal so sehen darf,
wie weiter unten noch besprochen wird.

Im Kern geht es also um einen ganz
grundsatzlichen Paradigmenwechsel: Weg
vom ,Behiiten, hin zu ,Eigenverantwor-
tung® Und insofern ist die Anspruchnah-
me eines Personlichen Budgets auch eine
klare Willensduflerung. ,Ja“ zu sagen zu
eigenverantwortlichem Tun, ohne die Tat-
sache zu verleugnen, dass man auf Hilfe-
stellung nicht verzichten kann. Dass sol-
che Hilfen in einem modernen Staat mit
sozialer Verantwortung selbstverstandlich
sind, geradezu ,, Auftrag® fiir alle, sei hier
nur am Rande erwéhnt.

Das Konzept des Personlichen Bud-
gets soll den betroffenen Menschen ein
»Mehr® an Teilhabe an der Gesellschaft er-
moglichen. Als alternative Leistungsform,
bei der die personlichen Wiinsche und die
Auswahl (z.B. der betreuenden Personen)
im Vordergrund stehen und die materiel-
len Voraussetzungen fiir die ,Leistung® in
die Hinde des Leistungsempfingers gelegt
werden. Und man kann aus diesem Grun-
de das Personliche Budget fraglos als ganz
gewichtigen Baustein fiir das Fortschreiten
einer wirklichen Inklusion von Menschen
mit Behinderung in die Gesellschaft sehen.
Es ist auch klar, dass es solche Entwick-
lungen nicht ,umsonst® gibt. Man muss et-
was dafiir tun.
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Schwierigkeiten

Das Personliche Budget ist noch immer kein
grofles Offentliches Thema und fristet (lei-
der) in gewisser Hinsicht so eine Art Exo-
tendasein. Es ist — als Moglichkeit und Ve-
hikel zur ,Teilhabe“ — noch viel zu wenig
beachtet. Leider muss man auch konsta-
tieren, dass von Seiten der verschiedenen
Organisationen, die entsprechende Sach-
und Dienstleistungen anbieten, nicht im-
mer Unterstiitzung zu erwarten ist. Ver-
waltungen sehen unter Umstidnden nur die
wirtschaftliche Gefahr aufgrund des Weg-
falls von Geldmitteln, die dann eben di-
rekt an die Leistungsempfanger ausgegeben
werden. Dieser Tatsache muss man sich be-
wusst sein. Leider geht es auch hier (im wei-
testen Sinn) um Rentabilitit und auch um
Arbeitsplatze. Im Extremfall kommt es zu
einer unschonen Blockadehaltung oder es
werden Aussagen gemacht, dass im Falle
eines ,,Scheiterns“ der Mafinahmen bei In-
anspruchnahme des Personlichen Budgets
eine Riickkehr in die Strukturen der orga-
nisierten Hilfeleistungen nicht moglich sei.
Einzelfélle sicher - aber leider doch Realitat.

Wobei hier ausdriicklich anzumerken
ist, dass hiermit keinerlei Kritik - sei sie po-
sitiv oder negativ — an der eigentlichen Ar-
beit besagter Organisationen geiibt wird!
Das steht iiberhaupt nicht zur Debatte. Man
sollte nur daran denken, dass man eventu-
ell auf eine gewisse Form des Widerstandes,
oder besser: des Unverstindnisses, stof3en
kann. Vielleicht dhnlich dem ,Augenrol-
len eines iiberzeugten Schulmediziners,
wenn man ihm sagt, dass man es lieber mit
homoopathischen Mitteln versuchen wiir-
de, die Erkiltung (oder was auch immer)
zu heilen.

Es muss erginzend erwahnt werden,
wie sich im Bereich der ,,organisierten Hil-
feleistungen“ die Dinge auch in anderer
Richtung zu bewegen beginnen. Da gibt es
Hilfsorganisationen (oder deren Ortsgrup-
pen), die ganz gezielt an einem Umbau ih-
rer Strukturen arbeiten - mit dem Ziel, zu



einem Dienstleister zu werden, der eben
auch von Beziehern des Personlichen Bud-
gets in Anspruch genommen werden kann.
Da beginnt die Ganz-oder-gar-nicht-Men-
talitdt aufzuweichen und es werden indivi-
duelle Losungen angeboten. Und je mehr
Menschen sich fiir den eigenverantwort-
lichen Weg des Personlichen Budgets ent-
scheiden, desto grofler wird auch dieses
Angebot werden.

Behorden

Welche Behorde im konkreten Fall der An-
sprechpartner ist, kann man bei den Bera-
tungsstellen erfahren. So ist in Bayern zum
Beispiel der jeweilige Bezirk der Kostentra-
ger der Tagesstitte. Die Leistungen der Ta-
gesstitte sind ,budgetierbar®, ein Antrag
auf Personliches Budget fiir einen Schiiler,
der die Tagesstitte nicht besucht, wird also
beim Bezirk gestellt.

Der Umgang mit Behorden ist erfah-
rungsgemafl niemals wirklich einfach.
Schon gar nicht, wenn man ,etwas“ ha-
ben will. Es ist unbedingt anzuraten, sich
hier Hilfe zu holen. Die Adressen von Bera-
tungsstellen kann man z.B. beim Deutschen
Down-Syndrom InfoCenter in Erfahrung
bringen.

Bei aller Problematik, die in erster Li-
nie aus dem strikten Einhalten der forma-
len Rahmenbedingungen besteht, fiir die
man, wie gesagt, sich am besten kompe-
tenter Hilfe versichert, gibt es doch einen
ganz gewichtigen Punkt, der sich als in der
Regel vorteilhaft erweist (aber nicht unbe-
dingt mit Namen genannt werden sollte ...):
Das Personliche Budget stellt normalerwei-
se eine Ersparnis fiir den Kostentréger dar!
Man kann also davon ausgehen, dass die in-
volvierte Behorde durchaus ein gewisses In-
teresse am Personlichen Budget hat, und
es bestehen bei Einhaltung des ,formalen
Rahmens® keinerlei Bedenken hinsichtlich
der Bewilligung. Es geht nicht um ,, Almo-
sen’, sondern um einen Rechtsanspruch,
dessen Voraussetzungen klar definiert sind.
Als Maximum des gewéhrten Betrages gilt
gemeinhin der Betrag, der auch an die ent-
sprechenden Leistungserbringer geflos-
sen wire. Aller Erfahrung nach wird etwas
weniger gewdhrt, in Ausnahmefillen aber
auch mehr.

Aufwand

Etwas provokant, aber eindeutig: Ja.

Ja, es bedeutet Aufwand, ein Person-
liches Budget zu beantragen, bewilligt zu
bekommen - und dann auch laufend durch
dessen Verwaltung. Der Empfinger des Per-
sonlichen Budgets (bzw. die Eltern oder Be-
treuer) werden durch das Personliche Bud-
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Leonhard unterwegs mit seinem Assistenten Christoph

get ja in erster Linie zum Arbeitgeber! Da
geht es um die Anmeldung und Verwaltung
von ,Minijobs® oder gar reguldren Arbeits-
platzen, aber auch um die korrekte ,,Buch-
haltung” (Kontofithrung, genaue Auflistung
der Ausgaben etc.). Das sind die Dinge, die
in gewisser Weise eingespart werden, denn
die oben angesprochenen Organisationen
leisten ja auch einen nicht unerheblichen
Teil Verwaltungsarbeit. Das wird beim Per-
sonlichen Budget mehr oder weniger ,,ge-
spart®, denn abgesehen von konkreten Aus-
gaben, etwa fiir Stellenannoncen, Porti oder
belegbaren ,Verbrauch®, wird eine gewisse
Bereitschaft zur Eigeninitiative gewisser-
maflen vorausgesetzt.

Ein, wie ich meine, geringer Preis fiir
den erheblichen Zuwachs an , Lebensqua-
litat“.

Konkret

Ich mochte diese Betrachtungen zu dem
»Teilhabe-Instrument“ Personliches Budget
mit ein paar Sitzen zu unseren konkreten
Erfahrungen abschlieffen. Als anschau-
liches Beispiel, wie das funktionieren kann
und welche ,weichen“ (also nicht in Zahlen
oder formalem Recht ausdriickbaren) Fak-
toren uns dazu bringen, dies lingst nicht
mehr als Experiment, sondern als wich-
tigen Bestandteil fiir ein méglichst ,,norma-
les“ Leben unseres Sohnes zu sehen.

Wir haben uns vor mehr als zwei Jah-
ren fiir die Beantragung eines Personlichen
Budgets fiir Leonhard entschlossen. Abge-
sehen von den Verzégerungen im Vorfeld,
die grofiteils der Ubertragung der Zustén-
digkeit vom Kreis auf den Bezirk geschul-
det waren, haben sich Antrag und erstma-

lige Bewilligung letzten Endes als relativ
unproblematisch herausgestellt. Wir haben
die ausgesprochen kompetente Beratung
der Zentrale fiir Selbstbestimmtes Leben
e.V. (ZSL) in Erlangen in Anspruch genom-
men, was wegen der oben erwéihnten wich-
tigen formalen Dinge (und seien es nur die
»richtigen® Formulierungen) absolut not-
wendig gewesen ist.

Ausschlaggebend fiir uns war zundchst
einfach einmal, dass es hierzulande eben
»normal“ ist, dass die Kinder mittags von
der Schule nach Hause kommen. Schon die
Tatsache, nicht wie seine Geschwister allei-
ne zur Schule zu gehen, sondern abgeholt
zu werden, war fiir unseren Sohn irgend-
wie Anlass, sich ,,anders“ zu fithlen (wo-
bei die schiere Tatsache seines Down-Syn-
droms bei uns und innerhalb des privaten
Umfelds eine selbstverstdndliche Tatsache
darstellt, deren er sich voll und ganz be-
wusst ist). Auch die Tagesstitte — so sinn-
voll, padagogisch durchdacht und profes-
sionell deren Angebote sein mogen - also
die Tatsache, anders als andere den ganzen
Tag weg zu sein, befordert das Gefiihl die-
ser Andersartigkeit. Ob das nun bewusst
formuliert werden kann oder nicht. Zum
Erreichen von Integration sind seperative
Konzepte jedoch denkbar ungeeignet. Un-
abhingig davon, ob diese Konzepte fiir sich
gesehen ,,gut® sind oder nicht!

Kurz und gut: Fiir meine Frau und mich
bedeutet der Anspruch, unserem Sohn
hochstmogliche Normalitit zu ermogli-
chen, eben auch, ein normales, altersge-
mafles Alltagsleben und -umfeld zu schaf-
fen. In unseren Augen bedeutet dies fiir
einen (damals) 13-Jdhrigen zum Beispiel
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nachmittédgliche Unternehmungen, den Be-
such einer Musikschule, eines Sportvereins
usw. — und zwar ohne Eltern! Es bedeutet
Teilhabe am sozialen Leben im oder in der
Néhe des Wohnortes. Es bedeutet die Kon-
firmation in der Gemeinde, zu deren Spren-
gel wir gehoren, und nicht im Rahmen der
Fordereinrichtung. Es bedeutet, seinen ei-
genen Interessen nachzugehen. Auflerhalb
einer Einrichtung Kontakte zu kniipfen.
Fiir den heute 15-, bald 16-Jahrigen heift
es auch, mal abends wegzugehen, ohne dass
die Eltern genau wissen, was man macht.

Aber natiirlich geht es nicht nur um Spafl
und Freizeit, sondern eben auch um die ei-
gene (!) Auswahl von wichtigen Forder-
mafinahmen zur Bewiltigung des taglichen
Lebens. Also das, was in der Tagesstitte als
Training zur Lebensbewiltigung angeboten
wird. Nur eben individuell, selbst gewihlt
und nicht einfach nur , konsumiert®

Die Rahmenbedingungen des Person-
lichen Budgets werden in einer sogenann-
ten ,Budgetkonferenz® festgelegt. Kos-
tentrdger und Antragsteller setzen sich
zusammen, um die Ziele und Mittel der an-
gestrebten Mafinahmen zu formulieren. In
unserem Fall liegt das Hauptgewicht auf
Mafinahmen zur Teilhabe. Dabei umfassen
die oben lose genannten Aktivititen natiir-
lich immer auch eine ,Metaebene® zur For-
derung seiner Alltagskompetenzen: Beim
Besuch des Jugendcafés der Gemeinde wird
die Orientierung im Straflenverkehr trai-
niert, durch die Fahrten zur Musikschu-
le mit den 6ffentlichen Verkehrsmitteln die
Fahigkeit zur Mobilitdt usw. All diese Maf3-
nahmen werden durch die Begleitung mit
angestellten Assistenten gewahrleistet.

Daneben wurden uns einige Stunden fiir
die Anstellung einer ,heilpadagogischen
Fachkraft“ genehmigt, mit der wir gezielte
Fordermafinahmen (z.B. praktischer Um-
gang mit Geld) auf den Weg bringen.

Das Personliche Budget wird in der Re-
gel fir ein Jahr gewihrt, dann erfolgt eine
erneute Budgetkonferenz, wo die Verwen-
dung der Mittel besprochen wird, Fort-
schritte dargelegt (eine formlose Dokumen-
tation reicht aus) und neue Ziele formuliert
werden. Der Kostentrager verlangt (nicht
zu Unrecht) also einen sinnvollen und be-
legten Einsatz seiner Mittel.

Wir haben, wie gesagt, hauptsichlich
Mittel fir ,Laienhelfer bewilligt bekom-
men. Assistenten, die Leonhard bei di-
versen altersgemafen Aktivititen begleiten
und von uns jeweils fiir bestimmte Forder-
bereiche sozusagen ,,sensibilisiert” wurden,
die sie gezielt unterstiitzen sollen. Diese As-
sistenten haben wir aus dem erweiterten
Bekanntenkreis, hauptsichlich der Ge-

meinde-Jugendarbeit, ,rekrutiert“ und als
Minijobber ganz offiziell angestellt. Schii-
ler und Studenten zwischen 18 und 25 Jah-
re. Das hat sich als ausgesprochen sinnvoll
erwiesen, denn es ist so gelungen, fiir Le-
onhard einen , Freundeskreis“ aufzubauen.
Die jungen Leute sind also etwas ilter als
er, aber immer noch ,,nahe genug®, um weit
mehr zu sein als ausschliefllich angestellte
Aushilfskrifte. Mit dem einen oder anderen
hat sich eine wirkliche Freundschaft entwi-
ckelt, die iiber das Programm hinausgeht
- ein duflerst positiv zu bewertender Ne-
beneffekt, der sich z.B. in intensiven Face-
book- oder StudiVZ-,Chats“ oder gemein-
samen Ausfliigen zeigt und durchaus (in
formaler Behordensprache) als ,,gelungene,
altersgemifle Teilhabe am normalen Leben®
zu bezeichnen ist.

Und weil ich mit etwas Pathos begonnen
habe, will ich auch mit einem (abgewan-
delten) pathetischen Zitat enden ... I have a
dream, sagte Martin Luther King in seiner

Es gibt verschiedene Hefte, die in leich-
ter Sprache tiber das Personliche Budget
informieren.

Sehr gut gefallen hat uns z.B. ein Buch,
das im Bethel Verlag herausgegeben
wurde:,Arbeitsbuch Personliches Bud-
get”. Es umfasst allles, was man zum
Thema wissen muss, erklart deutlich, ist
Ubersichtlich und schon gestaltet.
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wohl bekanntesten Rede, in der es um die
Selbstverstiandlichkeit des Nebeneinanders
von Schwarz und Weif3 in Amerika ging. Ei-
nen dhnlichen Traum hatten und haben wir
fiir ,unsere” Kinder mit Down-Syndrom
auch. Selbstverstdndlicher Teil der Gesell-
schaft zu sein, mit selbstverstiandlicher Teil-
habe am ganz gewohnlichen Alltagsleben,
mit altersgemif3 selbstverstindlichen Ak-
tivititen dank der - eigentlich ebenfalls
selbstverstdndlichen - Hilfen, die die Ge-
sellschaft zur Verfiigung stellt.

Fir unseren Sohn ist dieser Traum
dank der Moglichkeiten des Personlichen
Budgets in weiten Teilen Wirklichkeit ge-
worden. In einer Qualitét, die von struk-
turierten Organisationen in dieser Form
- von deren fachlicher Kompetenz vollig
unabhingig - einfach nicht zu leisten ist.

Ich kann nur raten, diese Chance zu er-
greifen!

Stefan Stadtler-Ley
(Publizist und Herausgeber der Edition 21)

Die Lebenshilfe hat ein Internet-Ange-
bot zum Personlichen Budget. Man kann
sich die Informationen vorlesen lassen.

Es gibt dort auch Infos in leichter Spra-
che:
www.pb-lebenshilfe.de - Budgetnehmer

Weitere Hefte in leichter Sprache zum
Personlichen Budget findet man bei:

® Paritdtischer Wohlfahrtsverband:
www.paritaet-lsa.de

® People first:
www.peoplel.de

® Die Beauftragte der Bundesregierung
furr die Belange behinderter Men-
schen hat zu dem Thema ebenfalls
ein Heft gemacht, das vom Biiro fiir
Leichte Sprache Ubersetzt worden ist:
www.budget-tour.de.

Alle Hefte konnen auch heruntergela-
den werden.



PﬂegeverSiCherung TEXT: JURGEN GRESS
Tipps fur die Begutachtung und Einstufung in eine Pflegestufe

RECHT

Die Pflegekasse hat meine Tochter Sophie aufgrund einer Begutachtung durch den MDK im vorigen
Monat von Pflegestufe Il in Pflegestufe | herabgestuft. Ich habe bereits dagegen Widerspruch eingelegt.
Die Pflegekasse hat daraufhin mitgeteilt, dass in den nachsten Wochen eine nochmalige Begutachtung
meiner Tochter erfolgen wird. Meine Frage ist nun, wie ich mich auf diesen Begutachtungstermin vor-
bereiten kann und welche Zeiten Gberhaupt bei der Bestimmung des Pflegebedarfes mitzahlen.

D ie Hohe der Leistungen aus der Pfle-
geversicherung (z.B. Pflegegeld) rich-
tet sich nach der Einstufung in eine der drei
Pflegestufen.

Die Begutachtung und damit die Ein-
stufung in eine Pflegestufe wird von Fach-
kraften des medizinischen Dienstes der
Krankenversicherung (MDK) im Rahmen
eines Hausbesuches durchgefiihrt. Die Be-
gutachtung erfolgt auf der Grundlage der
Richtlinien zur Begutachtung von Pflege-
bediirftigkeit nach dem XI. Buch des So-
zialgesetzbuches  (Begutachtungs-Richtli-
nien - BRi) in der Fassung vom 8.6.2009.
Diese Richtlinien kdnnen im Internet unter
http://www.aok-gesundheitspartner.de ein-
gesehen und heruntergeladen werden.

Die Eltern sollten die Begutachtung
durch den medizinischen Dienst der Kran-
kenkassen (MDK) moglichst gut vorberei-
ten. Legen Sie zum Begutachtungstermin
alle relevanten Unterlagen und Berichte
von Arzten und die vom Pflegebediirftigen
benétigten Medikamente bereit. Wenn Sie
merken, dass der Gutachter nicht nach al-
len relevanten Pflegetitigkeiten fragt,
sollten Sie ihn ausdriicklich auf diese Té-
tigkeiten hinweisen und sofern moglich die
erforderlichen Pflegetitigkeiten auch tat-
sichlich vorfithren.

Ideal wire, wenn Sie iiber mehrere Tage
ein Pflegetagebuch fithren, in dem Sie den
gesamten Pflegeaufwand fiir Thre Tochter
minutiés dokumentieren. Dieses Pflegeta-
gebuch konnten Sie dann dem Gutachter
des MdK vorlegen.

Bei der Erstellung des Pflegetagebuches
kommt es besonders darauf an, dass Sie ge-
nau wissen, welche Pflegetitigkeiten bei
der Bestimmung des relevanten Pflegeauf-
wandes mitzéhlen. Hierzu mochte ich Ih-
nen die folgenden Hinweise geben:

1. Grundpflege

Der Pflegebedarf unterteilt sich in Grund-
pflege und hauswirtschaftliche Versorgung
Die Grundpflege umfasst die Bereiche Kor-
perpflege, Erndhrung und Mobilitat.

Allgemeine Tipps bei der Bestimmung

des Pflegebedarfes bei der Grundpflege:

m Sturzgefihrdung, hohes Ubergewicht,
Versteifungen von Gelenken und Spas-
tiken, starkes Abwehrverhalten und
enge raumliche Verhéltnisse sind Pflege-
erschwernisse, die die Pflegedauer, ins-
besondere auch die Orientierungswerte
(vgl. unten) verldngern.

m Aktivierende Pflege: ,, Aktivierende Pfle-
ge“ nimmt sehr viel mehr Zeit in An-
spruch als die komplette Ubernahme.
Dabher sollte moglichst nicht angegeben
werden, dass der Pflegebediirftige gar
nichts mehr kann und Sie alles iiberneh-
men. Besser ist es, den Pflegebediirftigen
erst einmal selbst Verrichtungen durch-
fihren zu lassen, soweit es geht, und
dann die Pflege zu vollenden.

m Die bei Menschen mit einer geistigen Be-
hinderung erforderliche allgemeine Be-
aufsichtigung und Uberwachung zéhlt
nicht zum Pflegebedarf. Berticksichtigt
wird dieser Aufwand ausnahmsweise nur
dann, wenn sich der Pflegebediirftige an-
dernfalls selbst gefihrden konnte (z.B. in
der Dusche mit heiflem Wasser verbrii-
hen) oder wenn er die Verrichtung (z.B.
das Duschen) umgehend abbricht, so-
bald sich die Pflegeperson entfernt.

Orientierungswerte fiir die
Pflegezeitbemessung:

Fur die Feststellung der Pflegebediirftigkeit
ist allein der im Einzelfall bestehende indi-
viduelle Hilfebedarf maf3geblich. Die Be-
gutachtungsrichtlinien enthalten jedoch als
Instrument fiir den Gutachter Zeitorientie-
rungswerte (Zeitkorridore) als Anhaltsgro-
en fiir die Feststellung des Hilfebedarfes.
Diese Orientierungswerte sollten Sie ken-
nen, um den Pflegebedarf angemessen
im Pflegetagebuch festhalten zu koénnen.
Wichtig: Bei Pflegeerschwernissen kon-
nen die Orientierungswerte jedoch auch
iiberschritten werden. Im Folgenden sind
wichtige Zeitbeispiele fiir die komplette
Ubernahme einer Tatigkeit durch die Pfle-
geperson aufgefiihrt.

®m Waschen und Baden (jeweils 20 bis 25
Minuten)

m Duschen (15 bis 20 Minuten)

m Zahnpflege (5 Minuten)

m Kimmen (1 bis 3 Minuten)

m Rasieren (5 bis 10 Minuten)

® Darm- und Blasenentleerung (insge-
samt 7 bis 12 Minuten)

m mundgerechtes Zubereiten der Nahrung
(2 bis 3 Minuten)

m Aufnahme der Nahrung (15 bis 20 Mi-
nuten)

m cinfache Hilfe beim Aufstehen und Zu-
bettgehen (1 bis 2 Minuten)

® An- und Auskleiden (8 bis 10 Minuten).

a) Korperpflege

Das Waschen umfasst das Waschen des
ganzen Korpers, aber auch von Teilbe-
reichen des Korpers, hauptsichlich am
Waschbecken bzw. im Bett mit einer
Waschschiissel. Das Duschen des Korpers
umfasst eine Ganzkorperwische unter der
Dusche, wobei die Vor- und Nachberei-
tung, die Ganzkdrperwische selbst und das
Abtrocknen des ganzen Korpers insgesamt
zu dieser Verrichtung gehoren. Das Ba-
den umfasst eine Ganzkorperwische in ei-
ner Badewanne, wobei der Pflegebediirftige
entweder sitzen oder liegen kann. Zum ei-
gentlichen Waschvorgang gehdren sowohl
die Vor- und Nachbereitung, das Waschen
des ganzen Korpers selbst sowie das Ab-
trocknen des Korpers.

Tipp: Wenn in zeitlichem und sach-
lichem Zusammenhang z.B. aufgrund ei-
ner Hauterkrankung nach Durchfithrung
der Verrichtung das Einreiben mit Der-
matika notwendig ist, handelt es sich um
eine krankheitsspezifische Pflegemafinah-
me. Diese muss zusitzlich zum bestehen-
den Hilfebedarf beriicksichtigt werden. Die
Hautpflege (einschliefllich Gesichtspflege)
ist Bestandteil der Korperpflege und zahlt
zur Grundpflege. Zur Korperpflege zahlt
auch das Haarewaschen einschlieSlich der
Haartrocknung.
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Die Zahnpflege umfasst sowohl die Vor-
bereitung wie z.B. Dosieren und Aufbrin-
gung der Zahnpasta als auch den eigent-
lichen Putzvorgang und die Nachbereitung.

Das Kdmmen umfasst das Kimmen oder
Biirsten der Haare. Das Rasieren beinhaltet
wahlweise die Trocken- oder Nassrasur.

Zur Darm- und Blasenentleerung ge-
horen die Kontrolle des Wasserlassens und
Stuhlganges, die Reinigung und Versor-
gung von kiinstlich geschaffenen Ausgin-
gen, die Handgriffe bei der eigentlichen
Durchfithrung, das Richten der Kleidung
vor und nach der Benutzung der Toilet-
te, die Intimhygiene wie das Sdubern nach
dem Wasserlassen und dem Stuhlgang,
das Entleeren und Sdubern eines Toilet-
tenstuhls bzw. eines Steckbeckens oder das
Entleeren/Wechseln eines Urinbeutels. Das
An-, Ablegen und Wechseln von Inkonti-
nenzprodukten und Fehlhandlungen des zu
Pflegenden, z.B. Verunreinigungen mit Ex-
krementen (Kotschmieren), zihlen eben-
falls mit. In diesem Fall kann auch ein zu-
sitzlicher grundpflegerischer Hilfebedarf
beim Waschen und Kleiden anfallen.

Tipp: Wenn im unmittelbaren Zusammen-
hang bei der Darm- und Blasenentleerung
z.B. die Verabreichung eines Klistiers, eines
Einlaufs oder die Einmalkatheterisierung
notwendig ist, handelt es sich um eine ver-
richtungsbezogene  krankheitsspezifische
Pflegemafinahme. Diese ist zusdtzlich zum
bestehenden Hilfebedarf zu beriicksichti-
gen und als Erschwernisfaktor gesondert zu
beriicksichtigen.

b) Erndhrung

Zur mundgerechten Zubereitung der
Nahrung gehort allein die letzte Mafinah-
me vor der Nahrungsaufnahme, z.B. das
Zerkleinern in mundgerechte Bissen, das
Heraustrennen von Knochen und Griten,
das Einweichen harter Nahrung bei Kau-
und Schluckbeschwerden und das Einfiil-
len von Getrinken in Trinkgefife.

Tipp: Die regelmiflige Insulingabe, die
Blutzuckermessungen sowie grundsitz-
lich auch die Gabe von Medikamenten sind
beriicksichtigungsfihigen Pflege-
mafinahmen, da sie aus medizinisch-pfle-
gerischen Griinden nicht objektiv notwen-
dig in einem unmittelbaren zeitlichen und
sachlichen Zusammenhang mit dieser Ver-
richtung vorgenommen werden miissen.

keine

Zur Aufnahme der Nahrung gehort die
Nahrungsaufnahme in jeder Form (fest,

breiig, fliissig) wie auch die Verabreichung
von Sondennahrung mittels Erndhrungs-
sonde einschliefSlich der Pflege der Sonde
und die Verwendung von Besteck oder an-
derer geeigneter Gerite (z.B. behinderten-
gerechtes Geschirr oder Essbesteck). Not-
wendige Aufforderungen zur vollstindigen
Aufnahme der Nahrung in fester, breiiger
und fliissiger Form (Essen und Trinken) ge-
horen ebenfalls dazu, wenn der Pflegebe-
diirftige aufgrund fehlender Einsichtsfihig-
keit dazu nicht in der Lage ist.

¢) Mobilitat

Das selbststandige Aufstehen und Zu-
bettgehen umfasst neben der Mobilitat
auch die eigenstindige Entscheidung, im
Zusammenhang mit Wachen, Ruhen und
Schlafen zeitgerecht das Bett aufzusuchen
bzw. zu verlassen. Demgegeniiber ist ein
Verlassen des Bettes z.B. zum Aufsuchen
der Toilette/Toilettenstuhl unter der Ver-
richtung ,,Stehen® (im Sinne von Transfer)
als eigene Pflegemafinahme zu sehen. Die
Haufigkeit des Zu-Bett-Gehens richtet sich
nach den individuellen Ruhe- und Schlaf-
bediirfnissen.

Der durch das Umlagern tagsiiber und/
oder nachts anfallende Pflegeaufwand wird
als grundpflegerische Mafinahme angese-
hen, obwohl das Umlagern keine eigene
Verrichtung nach § 14 Abs. 4 SGB XT ist.

An- und Auskleiden:

Die Verrichtung Ankleiden ist das Auszie-
hen von Nachtwische und das Anziehen
von Tagesbekleidung. Die Verrichtung Aus-
kleiden ist das Ausziehen von Tagesbeklei-
dung und das Anziehen von Nachtwische.
Das An- und Auskleiden beinhaltet neben
den notwendigen Handgriffen, z.B. Offnen
und Schlieflen von Verschliissen, Auf- und
Zuknopfen, Aus- und Anziehen von Schu-
hen, die Auswahl der Kleidungsstiicke (ent-
sprechend Jahreszeit und Witterung).

Tipp: Hierzu zahlt auch das An- und Aus-
ziehen von Kompressionsstrimpfen, diese
zéhlen zu den krankheitsspezifischen Pfle-
gemafinahmen und gelten damit als Pflege-
erschwernis.

Bei der Feststellung des Zeitaufwandes
fiur das An- und Ablegen von Prothesen,
Orthesen, Korsetts und Stutzstriimpfen
muss der Gutachter aufgrund einer eigenen
Inaugenscheinnahme den Zeitaufwand in-
dividuell messen.

Das Gehen beschrinkt sich nicht allein auf
die korperliche Fihigkeit zur eigenstdn-
digen Fortbewegung. Vielmehr umfasst es
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auch die Fahigkeit zum vernunftgeleiteten
zielgerichteten Gehen (z.B. bei desorien-
tierten Personen). Der Hilfebedarf beim
Gehen kann auch aus einer sitzenden Posi-
tion heraus beginnen oder in dieser enden.
Fortbewegung beinhaltet bei Rollstuhlfah-
rern auch die Benutzung des Rollstuhls.

Tipp: Das Gehen im Zusammenhang mit
der hauswirtschaftlichen Versorgung muss
als hauswirtschaftlicher Hilfebedarf ge-
wertet werden. Das Gehen sollte unter Be-
riicksichtigung der in der Wohnung zu-
riickzulegenden Wegstrecken und der
Bewegungsfihigkeit des Pflegebediirftigen
abgeschitzt werden. Als Maf3 fiir die Geh-
strecke bei der einzelnen Verrichtung ist
eine einfache Gehstrecke von 8 Metern an-
zunehmen.

Jeder Weg sollte einzeln beriicksichtigt
werden (Hin- und Riickweg = 2x Gehen).

Stehen (Transfer):

Als Hilfebedarf wird ausschliellich der
Transfer angesehen. Hierzu zihlt z.B. das
Umsetzen von einem Rollstuhl/Sessel auf
einen Toilettenstuhl oder der Transfer in
eine Badewanne oder einen Duschstuhl.

Tipp: Jeder Transfer muss einzeln bertick-
sichtigt werden (Hin- und Ricktransfer =
2x Transfer).

Das Treppensteigen im Zusammenhang
mit der hauswirtschaftlichen Versorgung
gilt als hauswirtschaftlicher Hilfebedarf.
Das Treppensteigen beinhaltet das Uber-
winden von Stufen innerhalb der Woh-
nung. Keine andere Verrichtung im Bereich
der Grundpflege ist so abhidngig vom indi-
viduellen Wohnbereich des Pflegebediirf-
tigen wie das Treppensteigen.

Tipp: Es wird besonders gepriift, ob iiber-
haupt die Notwendigkeit besteht, fiir die
Verrichtungen des téglichen Lebens eine
Treppe zu benutzen. Ist dies nicht erforder-
lich, wird diese Verrichtung beim Pflege-
umfang nicht berticksichtigt!

Verlassen und Wiederaufsuchen der
Wohnung: Als Pflegeumfang gelten nur
solche Mafinahmen auflerhalb der Woh-
nung, die unmittelbar fiir die Aufrecht-
erhaltung der Lebensfilhrung zu Hause
notwendig sind und das personliche Er-
scheinen des Pflegebediirftigen erfordern.
Beriicksichtigungsfdhige Mafinahmen sind
das Aufsuchen von Arzten zu therapeu-



tischen Zwecken oder die Inanspruchnah-
me vertragsarztlich verordneter Therapien,
wie z.B. physikalische Therapien, Ergothe-
rapie, Stimm-, Sprech- und Sprachtherapie.
Tipp: Ein Hilfebedarf beim Verlassen und
Wiederaufsuchen der Wohnung wird nur
dann beriicksichtigt, wenn dieser regelma-
fig (ca. einmal pro Woche) und auf Dau-
er (voraussichtlich mindestens 6 Monate)
anfillt. Es ist nicht erforderlich, dass jede
Maf3nahme fiir sich isoliert betrachtet ein-
mal wochentlich anfillt. Als Hilfebedarf ist
somit zu berticksichtigen, wenn in der Ge-
samtbetrachtung einmal wochentlich fiir vo-
raussichtlich mindestens 6 Monate bertick-
sichtigungsfahige MafSnahmen anfallen.

Tipp: Bei den anzuerkennenden Mafinah-
men ist das Gehen, Stehen und Treppen-
steigen auflerhalb der Wohnung als Pflege-
umfang zu beriicksichtigen, sofern es den
oben genannten Zielen dient. Dies umfasst
auch die Unterstiitzung beim Ein- oder
Aussteigen in den bzw. aus dem PKW.

Tipp: Zusitzlich zu den Fahrzeiten konnen
hier die zwangsldufig anfallenden Warte-
und Begleitzeiten der Begleitperson geltend
gemacht werden, wenn sie dadurch zeitlich
und ortlich gebunden ist.

Notwendige Fahr- und Wartezeiten, die
nicht tiglich anfallen, miissen fiir die Be-
messung des zeitlichen Gesamtpflegeauf-
wandes auf den Tag umgerechnet werden.

2. Hauswirtschaftliche
Versorgung:

Die hauswirtschaftlichen Hilfestellungen,
wie z. B. Kochen, Spiilen, Wische waschen,
Putzen, spielen bei der Pflegeeinstufung
eine unwesentliche Rolle. Sie kénnen daher
auf eine ausfiihrliche Beschreibung in Ih-
rem Pflegetagebuch regelmaflig verzichten.

Mit einer guten Vorbereitung des Begut-
achtungstermins konnen Sie die Chancen
fiir eine angemessene und sachgerechte Fest-
setzung der Pflegestufe deutlich erhdhen. ®

Jorg GreR3

Recht und Forderung fiir mein
behindertes Kind

Elternratgeber fir alle Lebensphasen
- alles zu Sozialleistungen, Betreuung
und Behindertentestament

Verlag C.H. Beck, 2009

ISBN 978-3-423-50680-9

Preis: 14,90 Euro, 274 Seiten

Dieser Elternratgeber informiert leicht
verstandlich iiber Sozialleistungen und
Rechte, die Eltern und ihren Kindern
mit Behinderung zustehen.

Er gibt Hilfestellung, damit Men-
schen mit Behinderung und ihre Eltern
und Angehorigen wissen, welche Leis-
tungen ihnen zustehen. Nicht zuletzt
soll er ihnen Mut machen, diese Sozial-
leistungen einzufordern und ihr Recht
auch gegen Widerstinde durchzusetzen.

Es werden Fragen zu ausgewihlten
Lebenssituationen mit einem Kind mit
Behinderungbehandelt, wie z.B. Geburt,
Schulbesuch, Ausbildung, Erreichen der
Volljahrigkeit, Werkstatt fiir behinderte
Menschen und Auszug aus dem Eltern-
haus in ein Wohnheim. Anschlieend
werden die Voraussetzungen fiir Sozial-
leistungen (wie Sozialhilfe, Eingliede-
rungshilfe, Grundsicherung, Kranken-
und Pflegeversicherung, Kindergeld
etc.) und die Moglichkeiten zur effek-
tiven Durchsetzung dieser Anspriiche
ausfithrlich dargestellt. Schliefllich bie-
tet dieser Ratgeber Informationen zur
gesetzlichen Betreuung und zu den
Moglichkeiten des Erbrechts, um Kin-
der mit Behinderung tiber das Verster-
ben der Eltern hinaus durch ein ,,Behin-
dertentestament abzusichern.

B RECHT

Jorg Grel3

Schwerbehindert - Meine Rechte: Woh-
nen, Arbeiten, Steuern und Mobilitat
Verlag C.H. Beck, 2010

ISBN 978-3-406-60258-0

Preis: 6,80 Euro

Rund 6,9 Millionen Menschen mit ei-

ner amtlich anerkannten Schwerbehin-

derung leben in Deutschland. Alle ha-
ben einen Anspruch auf eine Reihe von

»Nachteilsausgleichen® und Forder-

moglichkeiten. Dieser neue Ratgeber

zeigt:

m Die wichtigsten Fordermdoglich-
keiten bei Finanzamt, Krankenkas-
sen, kommunalen Einrichtungen
und Arbeitgebern

m Welche Rechte habe ich auf Steuer-
erleichterungen, auf Mobilitatshilfen
und Zuschiisse (z.B. zum Umbau
der Wohnung)?

m Experten-Tipps zur Beantragung
und Durchsetzung der Anspriiche

m Wie forciere ich die berufliche Ein-
gliederung?

m Wie sichere ich meinen Arbeits-
platz?

Behinderte Menschen sollen ihr Le-
ben moglichst selbstbestimmt und ei-
genverantwortlich fithren kénnen. Die-
ser Ratgeber gibt daher Orientierung,
vor allem den Menschen mit Behinde-
rung, aber auch ihren Angehoérigen und
Freunden. Er klirt auf, liefert Praxis-
tipps und benennt die wichtigsten An-
laufstellen und Ansprechpartner, damit
Menschen mit Behinderung im Alltag
die Unterstiitzung erfahren, die sie fiir
ihr Leben mit Handicap benotigen.
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Wichtige staatliche Stellen und Ansprechpartner

fir Menschen mit Behinderung

Versorgungsamt
(in Bayern: Amt fiir Versorgung
und Familienférderung)

Zustandig fiir Schwerbehindertenangelegenheiten
nach dem SGB IX

Feststellung des Grades der Behinderung und der
Merkzeichen

Ausstellung Schwerbehindertenausweis

SGB IX

Integrationsamt

Besonderer Kiindigungsschutz fiir schwerbehinderte und
Schwerbehinderten gleichgestellte Arbeitnehmer, denn
erforderlich fiir eine Kiindigung ist die Zustimmung des
Integrationsamtes

Bewilligt ,,Begleitende Hilfen im Arbeitsleben® fiir schwer-
behinderte Menschen wie Arbeitsassistenz, Arbeitshilfs-
mittel etc.

SGB IX

Gemeinsame Servicestellen
der Rehabilitationstrager

Zentrale Anlaufstellen fiir alle Fragen im Zusammenhang
mit Leistungen zur Teilhabe und fiir Fragen der Inanspruch-
nahme der erforderlichen Leistungen

Bisher konnten sie ihren gesetzlichen Beratungsauftrag
jedoch kaum ausfiillen

(www.reha-servicestellen.de)

SGB IX

Behindertenbeauftragte der Stadte
und Gemeinden und der Bundes-
lander

Vertretung der Interessen von Menschen mit Behin-
derungen

Gute Informationsquelle

Hilfestellungen gegeniiber Behorden

SGB IX

Schwerbehindertenvertretung
am Arbeitsplatz

Interessenvertretung und Unterstiitzung

von Behinderten im Unternehmen (§ 95 SGB IX)
Uberwachung der Verpflichtungen des Arbeitgebers zum
Schutz der schwerbehinderten Arbeitnehmer
Streitschlichtung bei Beschwerden

SGB IX

Integrationsfachdienst

Beraten und unterstiitzen schwerbehinderte Menschen bei
der Suche nach einem Ausbildungs- oder Arbeitsplatz
Helfen, Probleme in bestehenden Arbeitsverhaltnissen zu
losen, um den Arbeitsplatz dauerhaft zu erhalten
Hauptansprechpartner fiir die Arbeitgeber, wenn es darum
geht, welche Leistungen und Unterstiitzungen in Anspruch
genommen werden kénnen

SGB IX

ARGE / Jobcenter

Arbeitslosengeld II (Alg IT)

SGBII

Agentur fiir Arbeit (Arbeitsamt)

Arbeitslosengeld

Arbeitsforderung, Ausbildungs-, Weiterbildungs-
mafinahmen

Arbeitsvermittlung, Berufsberatung

Hilfen zur Teilhabe am Arbeitsleben

Zustandig fiir das Gleichstellungsverfahren fiir
Behinderte ab einem GdB von 30

SGB III
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Krankenkasse

Leistungen der gesetzlichen Krankenversicherung (SGB V)
Krankengeld

Arzneimittel, drztliche Behandlungen

Heilmittel- und Hilfsmittelversorgung

Héusliche Krankenpflege

Haushaltshilfe

Kuren, Reha

SGBV

Pflegekasse

Leistungen der sozialen Pflegeversicherung

(SGB XI)

Pflegegeld und Pflegesachleistung
Verhinderungspflege, zusitzliche Betreuungsleistungen
Rentenversicherungsbeitrige fiir die Pflegeperson
Zuschuss zu behindertengerechten Umbaumafinahmen

SGB XI

Sozialhilfetrager:
Sozialamt, Landratsamt
(ortlicher Sozialhilfetrager)

Leistungen der Grundsicherung im Alter und bei
Erwerbsminderung (Hilfe zum Lebensunterhalt)
Hilfe zur Pflege, Assistenzmodell

SGB XII

Jugendamt (= Sozialamt)

Leistungen der Kinder- und Jugendhilfe
Eingliederungshilfe fiir seelisch Behinderte

SGB VIII

Bezirke
(aberortlicher Sozialhilfetréger)

Eingliederungshilfe fiir Menschen mit Behinderung
(geistig, korperlich, mehrfachbehindert)

SGB XII

Wohngeldstelle beim Sozialamt

Bewilligung von Wohngeld

SGB XII

Rentenversicherungstrager
(Deutsche Rentenversicherung)

Altersrente

Rente wegen Erwerbsminderung
Berufsunfahigkeitsrente

Kuren und Reha zum Erhalt der Arbeitsfahigkeit bzw.
deren Wiederherstellung

SGB VI

Berufsgenossenschaft

Leistungen der gesetzlichen Unfallversicherung (SGB VII)
Verletztengeld aufgrund Arbeitsunfall
Rente aufgrund Arbeitsunfall

SGB VII

Finanzbehorden (Finanzamt)

Begiinstigungen bei der Einkommenssteuer: Behinderten-
pauschbetrag, auflergewohnliche Belastungen
Steuerbefreiungen, z.B. Kfz-Steuer

Familienkasse

Auszahlung des Kindergeldes

Bei den Dienststellen der Bundesagentur fiir Arbeit; fiir
Angehorige des 6ffentlichen Dienstes ist die Besoldungs-
stelle zugleich die Familienkasse

Vormundschaftsgericht

Betreuungsverfahren
Aufwandsentschadigung fiir ehrenamtliche Betreuer

Amt fiir Wohnraumforderung

Finanzielle Unterstiitzung fiir eine behindertengerechte
Anpassung von Wohnraum
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Wie geht es denn Miriam?
Titelkind von Leben mit Down-Syndrom 1992 exr. wrm averear

Miriam erzahlt

Einschulung in die Montessori-Schule
Ich habe erst einmal die anderen kennenge-
lernt. Teilweise waren sie nett zu mir, teil-
weise nicht. Mein Eindruck war, dass die
anderen mich nicht in Ruhe gelassen ha-
ben. Ich habe mich ausgelacht gefiihlt. Das
ist dann besser geworden. Es ist mir to-
tal leichtgefallen, zu lernen. Religion habe
ich nur teilweise verstanden und teilwei-
se gar nicht. Mathematik war ganz am An-
fang schwer fiir mich, dann ist es mir ganz
leichtgefallen. Beim Schreiben habe ich
mich ganz am Anfang schwach gefiihlt, ich
habe gemerkt, dass ich eine Schreibschwi-
che habe. Ich habe eine Freundin gehabt,
aber in der 5./6. Klasse hat sie sofort mit
mir Schluss gemacht.

Ubergang in die Hauptschule

In der Hauptschule habe ich eine neue
Lehrerin gekriegt. Die anderen waren nicht
mehr so nett gewesen, ich habe das Gefiihl
gehabt, gemobbt zu werden. Ich habe mich
oft verarscht gefiihlt, ich habe mich oft al-
lein gefiihlt. Ich hatte mich so gefiihlt, als
wenn alle mich ausgenutzt haben. Ich habe
aber auch Freunde gehabt, und mit ihnen
habe ich immer noch Kontakt.

Das Lernen war nicht schwer, ich habe
auch andere Ficher gehabt, auch mit dem
Computer.

Ich habe eine schwere Depression be-
kommen. Da habe ich meine Abschluss-
arbeit gemacht. Das hat mir Spafy gemacht

und ich habe viel Neues dabei gelernt. Das
Arbeiten damit hat mir aus den Depressi-
onen geholfen. Bei meiner Abschlussfei-
er habe ich mich geehrt gefiihlt, weil ich
den zweiten Preis gewonnen habe und weil
mich alle umarmt haben und ich viel Beifall

gekriegt habe.

Ubergang in die Berufsschule

Danach war ich in der Berufsschulstufe in
der Lebenshilfe in Schonberg. Auch da habe
ich mich gemobbt gefiihlt, weil ich neu ge-
kommen war. In den letzten Jahren ist es
besser geworden. Ganz langsam sind sie
zu mir nett geworden und am Schluss habe
ich mich gut gefiihlt. Die Lernthemen wa-
ren fiir mich wirklich leicht und ich habe
das Gefiihl, dass ich alles nachgeholt habe.
Ich hatte zwei Praktika in der Werkstatt in
Schonberg gemacht und ich habe gemerkt,
dass ich stark bin in der Werkstatt.

Ubergang ins Berufsleben

Danach habe ich Auflenpraktikumsplétze
gehabt in der Tagespflege und in der Fran-
kenalbtherme und danach im Sigmund-Fa-
ber-Heim. Ich habe den Umgang mit Men-
schen mit Demenz in Niirnberg gelernt und
habe eine Priifung zur ,,Betreuungsassisten-
tin fir Menschen mit Demenz® bestanden.
Ich habe jetzt auch einen unbefristeten
Praktikumsvertrag (externer Berufsbil-
dungsbereich, danach Werkstattauf3enar-
beitsplatz der Pegnitz-Werkstitten Niirn-
berg, die von der Integrationsbegleitung
ACCESS unterstiitzt wurden. Anm. der Re-
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Dieses Foto zeigt die dreijahrige Miriam mit ihrem Bruder
und zierte die Ausgabe Nr. 11 unserer Zeitschrift Leben mit
Down-Syndrom.
Inzwischen ist Miriam eine flotte 22-jahrige junge Dame
und hat, nachdem sie verschiedene Praktika gemacht hatte, ei-
nen Arbeitsplatz in einem Pflegeheim flr Senioren gefunden.
In unserer Serie ,Titelkinder von damals” stellt sich
Miriam mit einem kleinen Bericht selbst vor, erganzt durch
einen Beitrag ihres Arbeitgebers.

Wéhrend ihrer Schulzeit an
der Montessori-Schule machte
Miriam verschiedene Praktika,

unter anderem in einem Frisor-
salon und im DS-InfoCenter



daktion) gekriegt. Ich fithle mich im Sig-
mund-Faber-Heim gut aufgehoben und
die Menschen mit Demenz brauchen mich
wirklich. Meine Kolleginnen und mein
Chef sind besonders nett zu mir und ich
kann mit Menschen mit Demenz Beschifti-
gungen machen und in ihrer Nihe bleiben.

Meine Depressionen sind weniger ge-
worden. Mein Ziel ist, dass ich keine Ta-
bletten mehr nehmen muss. Mir hat Yoga
sehr geholfen und ich mache weiterhin so.
Ich meine, dass Menschen mit Down-Syn-
drom bei Depressionen auch Yoga machen
sollten. Ich meine damit, dass sie auch ar-
beiten sollten und auch selber bei allem
mitmachen. Mir haben die Sauna und die
Therme sehr gut getan und die Seele beru-
higt. Krafttraining im Fitnessstudio macht
mir auch Spafl. Seit der Zeit, in der ich
nicht mehr gesprochen habe (wegen mei-
ner Depression) mache ich gerne Logopa-
die, es macht mir Freude und es macht uns
alle gliicklich (auch meine Familie), dass ich
wieder so gut sprechen kann.

Ich habe ein Personliches Budget ge-
kriegt und damit kann ich meine Frei-
zeitbegleiterinnen bezahlen. Ich kann da-
mit Ausfliige machen oder ins Kino oder
Einkaufen gehen. Es ist gut, dass ich ohne
meine Eltern etwas unternehmen kann.

Und was sagt der Arbeitgeber?

Wir sind froh und dankbar, dass Miriam
Ruppert in unserem Haus ihr Praktikum
macht. Miriam Ruppert hat ganz besonde-
re Begabungen und Fahigkeiten: Sie ist ,,zu-
verlissig, freundlich, hilfsbereit und fréh-
lich®, so heif3t es in den Fakten zur Person.
Das trifft ganz zu und sagt doch noch nicht
alles.

Miriam Ruppert hat die grofle Fahigkeit,
dass sie auf Menschen zugehen kann und
keine Beriihrungsiangste hat. Insbesonde-
re auf schwache Menschen, die von sich aus
keinen Kontakt mehr herstellen kénnen,
weil sie sehr im Riickzug sind (ein Symp-
tom dementiell erkrankter Menschen),
kann Miriam Ruppert mit ijhrer sehr un-
komplizierten Art zugehen und mit ihnen
in Kontakt treten. Gerade hochaltrige Men-
schen und auch Menschen mit Demenz ha-
ben ein feines Gespiir fiir die Atmosphire,
in denen ihnen Menschen gegeniibertreten.
Miriam Ruppert hat die Fihigkeit, ande-
re Menschen Wohlwollen und Zuwendung
spiiren zu lassen. So springt der Funke der
eigenen Frohlichkeit {iber! Es tut diesen
Menschen, die von sich aus diese ,,Froh-
lichkeit“ nicht mehr erzeugen konnen, be-

sonders gut, wenn ihnen jemand gegen-
ibertritt und zugewandt ist, der ihnen im
wahrsten Sinne des Wortes etwas ,entge-
genbringt*; dann kommt in diesen Men-
schen etwas zum Schwingen nach dem
Motto: ,Wie man in den Wald hineinruft,
so schallt es zurtick.”

Und weil Miriam Ruppert so ,anste-
ckend freundlich und zugewandt* ist, ver-
mag sie es, auch in denen, mit denen sie
zu tun hat, etwas von dieser Lebensfreude
wach werden zu lassen. W

Zertifikat

Frau Miriam Ruppert

geb. am 08.10.1988 in Louf a.d. Pegnitz

hat in der Zeit von  28.09.2010 bis 04.02.2011 on der Fortbidung

Betreuungsassistent/in fir Menschen mit Demenz

Fortbildung .Zusétizliche Betreuungskrafte™
entsprechend den Richtiinien nach §87b Abs. 3 SGB Xl
des GKV Spifzenverbandes

erfolgrelch teilgenommen. Die Fortbildung umfasste 160 Unterichisstunden
und 77 Pravdsstunden.

Inhalte der Fortblidung:

Verwintheit = Demenz?

Weartschdtzende Begleitung, Befreuung und Pflege bel Demenzkranken
Tages- und Misugestaltung in stationdren Einichtungen

Fordenung von Mobilitat, Selbstbestimmung und Sicherheit von Menschen
mit Demeanz

Waohmehrmen, Handeln, Bawdalligen

Erste Hife und Kissnintervention bei psychischen Erfankungen
Zugangsmaglichketten zu Menschen mit Demenz

Emahrnung und Houswirtschaft bel Demenz

Rechiliche und ethische Frogen in der Gerontopsychiatre

Angehdrige begleiten

Nimberg, 04.02.2011
(_H_‘__'__ -

Yoy }{

’
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Allerdings wiére ich gar nicht erst auf die
Idee gekommen, es zu probieren, wenn wir
nicht diesen Sommer iiber Wochen eine
Briillhitze gehabt hitten, die zusétzlich
noch auf die Kindergartenferien fiel. Schon
am dritten Tag mit beiden Kindern allein
zu Haus war ich vollkommen am Ende. Die
Hitze liefs mich in einen Trancezustand ver-
fallen, in dem ich mich nur noch wie durch
Honig bewegen konnte, was allerdings ganz
und gar nicht auf meine Kinder zutraf, die
eher noch einen Gang hochschalteten.

Naturlich wollte ich nicht
mit den Kindern allein
gehen, ich bin ja nicht
vollkommen wahnsinnig!

Bei uns in der Nahe befindet sich ein FKK-
Waldbad und ich beschloss, die Sache zu
probieren. Natiirlich wollte ich nicht mit
den Kindern allein gehen, ich bin ja nicht
vollkommen wahnsinnig, sondern wollte
meine Freundin zur Unterstiitzung mit-
nehmen.

Ich besitze ein Lastenfahrrad, in dem
ich vorne in einer Art groflen Kiste mit
zwei Bankchen beide Kinder gegeniiber an-
schnallen kann. So kann Willi weder bei
voller Fahrt herausspringen noch seiner
Schwester schwere Gegenstinde auf den
Kopf hauen. Wihrend ich also Sandspiel-
zeug, Schwimmfliigel, Handtiicher, Ge-
tranke, Kekse, Salzstangen und Kartoffel-
salat zusammenkrame und verstaue, haben
die Kinder die halbe Wohnung zerlegt, sich
die Gesichter zerkratzt und dauergebriillt.
Als sie endlich angeschnallt im Fahrrad sit-
zen, bin ich schon fertig mit der Welt!

Obwohl wir uns fast eine Stunde ver-
spatet haben, ist meine Freundin noch
nicht da und ich gehe mit Willi und Olivia

Wi m m bad! TEXT: BIRTE MULLER

Man muss immer mal etwas Neues auspro-
bieren. So habe ich zum Beispiel gedacht,
dass es eine vollkommen irrwitzige Idee
ware, mit meinem Sohn Willi ins Freibad zu
gehen. Aber wenn man es nie gemacht hat,
wie soll man es da wissen?

schon mal rein. Das Fahrrad schiebe ich bis
zu einem netten Platz unter Baumen. Um
uns herum wimmelt es nur so von mehr
oder weniger nackten Menschen. Ich lege
eine Decke auf den Boden und weif3 eigent-
lich nicht so recht, warum ich das tue, denn
mir ist klar, das keines meiner Kinder lan-
ger als zehn Sekunden auf dieser Decke sit-
zen wird (Willi nicht langer als eine Sekun-
de) und ich dadurch natiirlich auch nicht.
Aber irgendwie sieht es gemiitlicher aus
und ein bisschen normal.

Sonst ist mal wieder nichts normal bei
uns. Sobald ich Willi ausgezogen (ich sel-
ber trage lieber meinen Bikini) und freige-
lassen habe, lduft er zum néchstbesten, auf
dem Riicken liegenden Mann und setzt sich
rittlings auf seinen Bauch. Ich denke, dass
er sich durch die Haltung des Mannes zu
einem Reiterspielchen aufgefordert gefiihlt
hat. Dass der Mann nackt ist, scheint Willi
nicht weiter zu beeindrucken, ja iiberhaupt
nicht aufzufallen. Ganz im Gegenteil zu sei-
ner Schwester, die seit dem Betreten des
Schwimmbades auf jeden einzelnen FKKler
mit dem Finger zeigt und laut und erstaunt
»Nackedei“ ruft. Aber Willi scheint da kei-
nen groflen Unterschied zu machen und
zogert auch zu Hause nicht den Bruchteil
einer Sekunde, wenn er sich komplett ange-
zogen in die Badewanne stiirzt. Mir ist er-
staunlicherweise nicht oft was peinlich mit
Willi, aber das tut mir jetzt wirklich leid.
Stellen Sie sich das mal vor. Sie liegen nackt
und entspannt auf der Wiese und désen, da
springt Ihnen plotzlich so ein kleiner, eben-
falls nackter Mensch auf den Bauch und be-
ginnt sofort, wild auf Ihren Genitalien he-
rumzuhiipfen. Ich weif} ja, dass es bedeutet,
dass er ,,Hoppe Hoppe Reiter* horen will,
aber trotzdem, das geht echt nicht, bei al-
ler Toleranz.

Ich entschuldige mich und versuche,
so schnell wie moglich mit den Kindern
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gen Strand zu kommen. Willi beginnt in
dem Moment, in dem er das Wasser sieht,
zu briillen und wirft sich flach auf den Bo-
den. Irgendwie schaffe ich es, schweifige-
badet und unter Aufwendung all meiner
Krifte und Geduld, beide Kinder gleichzei-
tig festzuhalten, einzucremen, mit Miitzen
und Schwimmfliigelchen zu versehen und
sie gegen ihren Willen zum Strandabschnitt
zu schleppen.

Es gibt schon zu diesem Zeitpunkt wohl
niemanden mehr im ganzen Schwimmbad,
der uns noch nicht gesehen oder gehort hat.
Konnte ich die Augen auch nur eine hal-
be Sekunde von meinen Kindern abwen-
den, ich wiirde wohl die mitleidigen Blicke
der anderen Eltern sehen. Aber ich kann
ja nicht woanders hinschauen und das ist
wohl auch ganz gut so. Es geniigt mir, dass
ich bemerke, dass offensichtlich jeder hier,
vom Hippie bis zur Oma, sich das Scham-
haar rasiert, ein Umstand, den ich schwer
tibersehen kann, da meine Kinder beide
etwa einen Meter grof$ sind und ihre Kopfe
sich somit auf Schamhaarhohe befinden.
Endlich im Sand angekommen klappt es
dann ein paar Minuten ganz gut, denn Wil-
li kann in sein Eimerchen schaufeln. Oli-
via zieht es zum Wasser, was Willi ganz und
gar nicht so gefillt. Also versuche ich, mich
zweizuteilen. Ich muss jetzt Prioritéten set-
zen. Zwischen Willi, dem Wasser und mei-
ner Tochter sind immer nur wenige Meter
zu Uberbriicken und trotzdem miisste ich
eigentlich bei beiden direkt daneben ste-
hen. Also entscheide ich, dass das Kind am
Wasser Vorrang hat und die fremden Kin-
der, die gerade ein Problem damit bekom-
men haben, dass Willi ihre Spielzeuge be-
rithrt, miissen das selber 16sen.

Aber auch das geht nicht lange gut. Die
nun plirrenden Kinder haben sich mit ih-
rer Mama und dem Badetier, das es Willi
besonders angetan hat (und iibrigens gera-



de von niemandem benutzt wurde) auf ihre
Decke am Strand zuriickgezogen und Willi
hinterher. Also schnappe ich mir Olivia, um
Willi einzusammeln. Sie versuchen, ihr Ba-
detier zu verstecken, aber Willi hat es nicht
vergessen (ich bin mal wieder erstaunt tiber
meinem Sohn, denn ich wusste gar nicht,
dass Willi solche Fortschritte bei der Ob-
jektpermanenz gemacht hat). Willi will das
blode Seepferdchen haben und ich wiinsch-
te mir, sie wiirden es ihm ein paar Minu-
ten iiberlassen, langer wiirde sein Interesse
ja ohnehin nicht anhalten (aufler er iiber-
rascht mich mal wieder).

Wir machen das Ganze etwa zehn Mal.
Willi rennt zum Seepferdchen, ich renne
mit Olivia auf dem Arm hinterher, laut ru-
fend: ,Nein Willi, das ist nicht unser Bade-
tier! Willi nein, du darfst das nicht haben,
komm bitte her, WIIIIILI ..., und schlep-
pe dann beide wieder zuriick zu unseren
Schéufelchen und Eimerchen.

Nun hat Willi aber unterwegs etwas ganz
anderes entdeckt. Auf den vielen Handti-
chern und Decken liegen bergeweise Brot-
dosen, Tiiten und Packungen mit ESSEN!
Nun ist alles verloren. Jetzt sprinte ich nur
noch, Willi grabscht sich wahllos, was er
bekommen kann, und das ist der Punkt, an
dem ich aufgeben muss. Ich schleppe beide
Kinder zuriick zu unserer Decke, mittler-
weile tut mir schon der Riicken weh.

Leider muss ich feststellen, dass neben
uns Nachbarn aus unserer Hauserreihe la-
gern, die ich eigentlich noch nie nackt se-
hen wollte. Sie bekommen erst mal einen
kleineren hysterischen Anfall, weil Wil-
li ohne Windel auch ihre Decke betritt. Ich
bin langsam etwas gereizt und bestehe da-
rauf, dass dies ein FKK-Bad ist, sie sind
ja schliefllich auch nackt, und weifl aber
gleichzeitig, dass die Gefahr, dass mir die
Nachbarn auf die Decke pinkeln, ungleich
kleiner ist als die, dass Willi gleich ihnen
aufs Handtuch kackt. Wie auch immer,
ich hebe Willi also ins Lastenfahrrad und
schnalle ihn darin fest.

Ich konnte heulen. Ich schaue auf die
Uhr und zdhle die Minuten, bis meine
Freundin endlich kommt. Am liebsten wiir-
de ich jetzt nach Hause fahren, aber solche
missgliickten Experimente koénnen mich
tagelang runterziehen. Es gibt so viel, was
man mit Willi nicht machen kann, und dies
scheint ganz deutlich eines davon zu sein.
Aber ich finde, dass meine Tochter auch
das Recht bekommen sollte, etwas zu plan-
schen. Sie ist eineinhalb Jahre alt, ich mdch-
te dieses Bild in mich aufsaugen, wie sie mit
ihrem nackten Popo und den Schwimm-
fligelchen im Wasser steht und vor Freu-
de quietscht und die Wahrscheinlichkeit,

dass wir so schnell noch mal hierher fahren,
scheint auch ziemlich gering.

Ich mache also das einzige, was die Kin-
der auf jeden Fall gut beschiftigt, ich vertei-
le Wiirstchen und Kartoffelsalat (den natiir-
lich aufler mir keiner will) und mache fiir
Willi seine Spieluhr an und zihle die Mi-
nuten und die Wiirste, bis die Verstarkung
kommt.

Aber erstmal kommt ein nackter Rent-
ner in Turnschuhen (er trigt zum Gliick
keine Schamhaarglatze), bestaunt erst un-
ser Fahrrad mit den Worten ,,Das ist ja ein
tolles Ding®, um mich dann aber ganz in
der Manier des selbst ernannten Schwimm-
badaufsehers darauf hinzuweisen, dass ich
mein Fahrrad vorne an den extra dafiir vor-
gesehenen Fahrradstindern abstellen muss.
An dieser Stelle ist meine Geduld mit dem
Schicksal leider vorbei.

Ich mochte ihn jetzt gerne fragen, ob er
von der Pillermannpolizei ist oder warum
er meint, jetzt bei uns ankommen zu miis-
sen, ohne ein blasse Ahnung von meinem
Kind, dieser Situation oder iiberhaupt
meinem Leben zu haben und hier in die-
sem lacherlichen Aufzug anzukommen und
einen auf Oberwachtmeister zu machen!

Aber ich frage ihn nur, ob er hier der
Chef ist. Mein Tonfall muss ihn irritieren,
vielleicht sieht er auch in meinen Augen,
dass ich bereit bin zuzuschlagen, und er ge-
steht, dass er nicht der Chef sei, aber da-
fur offizielles Mitglied im Verein. Das be-
eindruckt mich natiirlich gar nicht, dass er

Mein Mann sagt, ich solle
nicht immer so unfair sein
mit anderen Leuten.

im Pillermannverein ist, und ich trage ihm
auf, wenn er etwas dagegen hat, dass ich fiir
mein schwerbehindertes Kind, das seinen
Sitz braucht, dieses Fahrrad mit an unseren
Platz nehme, seinen Chef bitte personlich
zu mir schicken moge, damit ich das mit
ihm diskutieren kann.

Wachtmeister Pillermann verzieht sich
mit der Entschuldigung, dass ihm das nicht
aufgefallen sei, denn das Kind habe ja so le-
bendig gewirkt (ich verzichte, ihn darauf
hinzuweisen, dass ich nicht gesagt habe,
dass ich das Fahrrad fir ein nicht leben-
diges, also totes Kind brauche, vor allem
weil mein Mann sagt, ich solle nicht immer
so unfair sein mit anderen Leuten, die sich
im Zusammenhang mit der Behinderung
unseres Sohnes ungeschickt ausdriicken).
Ja, lebendig ist der Willi wirklich und nach
dem, was wir mit ihm durchgemacht ha-
ben, weifd ich, dass es ein grofies Gliick ist,

ERFAHRUNGSBERICHT

dass er tiberhaupt lebt. Und sich bei einem
Kind, das die Prognose hatte, wohl niemals
laufen zu lernen, dariiber aufzuregen, dass
es zu viel herumlauft, ist ja auch irgendwie
pervers.

Und dann kommt endlich meine Freun-
din und sie geht mit Olivia planschen und
ich kann mich ganz und gar um meinen
Willi kimmern, mit ihm im Sand buddeln,
ihn von fremden Badetieren fernhalten und
mit ihm die bergeweise Kekse in Empfang
nehmen, die er bei den Leuten erbettelt,
und darauf achten, dass er keine fremden
Handtiicher bestiirmt oder gar bepieselt.

Dann ist es plotzlich doch noch ganz nett
und Willi ndhert sich sogar dem Wasser
und freut sich, seine Schaufel (und anderer
Kinder Schaufeln) hineinzuwerfen und er
ist ganz goldig und sieht rundum gliicklich
aus. Und ich kann zu meiner Tochter herii-
berschauen und mir dieses Bild einprégen,
ihr erster Sommer, in dem sie laufen kann,
und ihr erster Besuch im Schwimmbad,
nach dem sie die ganzen nichsten Wochen
wieder fragen wird: ,Wimmbad? Wimm-
bad?“ und ich werde sagen miissen: ,Nein
mein Schatz, das geht leider nicht.“ Dieses
Jahr baden wir lieber weiter in der Wische-
biitt auf unserer Terrasse und versuchen es
vielleicht nichstes Jahr noch mal ... B

Willi, doch sicherer in der
Weéischeblitt auf der Terrasse
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W NACHDENKLICHES

E s war im Herbst 2006, nicht einmal
ein halbes Jahr vor der Geburt meines
Sohnes Willi mit Down-Syndrom, dass hier
in dieser Zeitschrift ein Kinderbuch be-
sprochen wurde, zu dem ich die Hlustrati-
onen gemacht habe. Na ja, Besprechung ist
eigentlich nicht der richtige Ausdruck, das
Buch wurde férmlich verrissen und als Ab-
schreckungsbeispiel angefiihrt.

Der erste Text zum Thema Down-Syn-
drom,denichinmeinerLaufbahnalsKinder-
buchillustratorin angeboten bekam, war
»Lukas ist wie Lukas“ von Dagmar Mueller.
Das muss etwa im Jahr 2004 gewesen sein.
Die Autorin wendete sich direkt an mich
und bat mich, ihre Geschichte als Bilder-
buch zu illustrieren, da sie gerne meine un-
konventionellen Bilder fiir diesen Text ha-
ben wollte. Mir kam der Text allerdings
nicht besonders unkonventionell vor, nur
weil ein Behinderter darin vorkommt. Ich
machte einige Entwiirfe und merkte, wie
unglaublich schwierig es ist, einen Men-
schen mit einer geistigen Behinderung dar-
zustellen. Meine Figuren waren zu der Zeit
ohnehin einigermaflen grotesk und ich
wollte auf keinen Fall eine ,,Witzfigur® eines
Menschen mit Down-Syndrom fabrizieren.
Im Endeffekt driickte ich mich dann da-
vor, mir die Arbeit zu machen, den langen,
schwierigen Weg der Figurenfindung zu ge-
hen, und sagte die Anfrage ab.

Auch bei dem Auftrag, das Kinderbuch
»Josefinchen Mongolinchen“ des renom-
mierten und von mir hoch geschitzten Au-

" Der ewige Kampf gegen

Vo ru rtei I e TEXT: BIRTE MULLER

Wie stellt man als Kinderbuchillustratorin einen Menschen
mit Down-Syndrom dar? Birte Miller hat sich dartiber
schon viele Gedanken gemacht — bevor ihr Sohn Willi mit
Down-Syndrom auf die Welt kam und erst recht danach.

In diesem Aufsatz beschreibt sie ihre Erfahrungen und
lasst uns teilnehmen an ihrem Kampf um Lukas, Josefin-
chen, Denni und alle moéglichen Vorurteile ...

tors Dolf Verroen zu bebildern, hatte ich da-
mals lange mit mir gerungen. Ein knappes
Jahr hatte ich den Text auf dem Schreibtisch
liegen und lehnte das Projekt schliefilich
wegen des Titels und der durchgehenden
Benutzung des Wortes ,,Mongolismus®
ab, obwohl die Geschichte mir eigentlich
sehr gut gefiel. Auflerdem wollte ich mich
auch diesmal wohl der schwierigen Aufga-
be lieber nicht stellen, einen Menschen mit
Down-Syndrom zu zeichnen.

Ich hatte damals keinen direkten Kon-
takt zu Menschen mit Trisomie 21, al-
lerdings war mir klar, dass der Ausdruck
»mongoloid“ heute nicht mehr zeitgemaf3
ist, und er befand sich niemals in meinem
aktiven Sprachgebrauch. Der Verlagsleiter
bemiihte sich damals sehr um mich. Ich er-
innere mich an ein langes Telefonat, in dem
er mich zu iiberreden versuchte, das Buch
trotzdem zu illustrieren. Er iiberzeugte
mich letztendlich mit dem Argument, dass
sich von dem Ausdruck ,,mongoloid“ nicht
die ,Behinderten®, sondern vielmehr die
Mongolen diskriminiert fithlten und des-
wegen gegen die Bezeichnung ,,Mongolis-
mus“ 1965 einen Antrag bei der WHO stell-
ten.

Ich versiumte damals, meinem Ge-
fithl nachzugehen und weiter zu forschen.
Heute steht fiir mich als Mutter eines Kin-
des mit Down-Syndrom das Wort ,mon-
goloid® ebenfalls fiir eine Zeit, in der man
Kindern wie meinem Willi nichts zutrau-
te, sie keine Forderung bekamen, sie keine
normalen Schulen oder Kindergirten be-
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suchen durften und am Rande der Gesell-
schaft herumdiimpelten. Allerdings diffe-
renziere ich sehr wohl die Art und Weise,
wie das Wort benutzt wird. Wenn eine &l-
tere Dame meinen Willi anschaut und la-
chelnd fragt: ,,Ach, ist das ein Mongolchen,
die sind ja so lieb", dann nehme ich das gar
nicht iibel. Da kommt es nicht auf den po-
litisch korrekten Ausdruck an, sondern auf
das, was an Gefiihlen heriiberkommt, nam-
lich ein warmes und willkommen heifSendes
Gefiihl. Und ich werde freundlich zuriick-
nicken und nicht etwa antworten: ,Ent-
schuldigung, aber Sie diskriminieren gera-
de mein Kind! Er wurde mit einer Trisomie
21 geboren” (und ich werde der Frau eben-
falls nicht sagen, dass der Willi auch keines-
wegs immer so lieb ist, wie es ihr Vorurteil
beinhaltet).

Und genau das warme Gefiihl, dach-
te ich, hitte Dolf Verroen in seinem Buch
wunderbar und einzigartig heriiberge-
bracht, dass es den komischen Titel ,,Jose-
finchen Mongolinchen® und die Benutzung
des M-Wortes um Lingen wieder gutma-
chen wiirde.

Das Buch handelt von Eltern, die ihr
Kind bedingungslos und vorurteilsfrei lie-
ben. Die selbstbewusste junge Frau mit dem
Namen Josefine ist 20 Jahre alt. Die Ge-
schichte wird aus der Sicht ihres jiingeren
Bruders erzihlt.

Den Titel fiir den Ausdruck ,,Mongolin-
chen®an den Pranger zu stellen, ist vielleicht
gerechtfertigt, aber den Inhalt derart un-
sachlich zu kritisieren, wie in dem besagten



Artikel damals geschehen, ist meiner Mei-
nung nach nicht gerechtfertigt. Da wird den
Eltern mangelnde Liebe vorgeworfen, weil
Josefinchen mit ihren ,erst 20 Jahren in ei-
ner betreuten Wohngruppe lebt. Das fin-
de ich sehr eigenartig. Sorry, aber die junge
Dame ist doch erwachsen, warum sollte sie
nicht schon ausgezogen sein? Das ist doch
eine echte Diskriminierung zu behaupten,
die Eltern hitten ihr behindertes Kind ab-
geschoben! Vielmehr macht Josefine durch
ihren starken Wunsch nach einem selbst-
stindigen Leben und der Ausiibung ihrer
Arbeit genau von dem Recht nach Unab-
héngigkeit und Eigenstandigkeit Gebrauch,
das alle Menschen haben sollten! Aufler-
dem wird stark kritisiert, dass Josefinchen
am Ende des Buches an jhrem Herzfehler
stirbt, da heutzutage ja angeblich alles ope-
riert werden kann. Ich personlich habe in
den letzten Jahren zwei Familien kennenge-
lernt, deren erwachsene Kinder mit Down-
Syndrom an ihren Herzfehlern gestorben
sind, und weify auch aus unserer DS-Mai-
ling-Liste, dass es leider nicht wenige Kin-
der gibt, die schwer unter Herzfehlern lei-
den. Das ist doch nun auch wieder selber so
ein Vorurteil, dass alles operierbar ist. Und
seit wann ist ein Happy End ein Beurtei-
lungskriterium fiir ein gutes Buch?

Ich habe das gerade wieder gelesen, um
mal zu zdhlen, wie oft das M-Wort auf-
taucht (wir miissen es acht Mal tiber uns er-
gehen lassen), und am Ende, ja da muss ich
immer wieder weinen, weil es so unendlich
traurig ist, dass Josefinchen gehen muss,
und weil es so schon ist, dass all ihre liebs-

ten Menschen bei ihr waren, und weil es so
schon ist, dass sie gelebt hat!

Bei Amazon wird das Buch ebenfalls ver-
rissen von einem Menschen namens A.
Schmidt, der Folgendes schreibt: ,,Ich habe
das Buch noch gar nicht gelesen, aber der
Titel schreckt mich wirklich ab. Ist es heu-
te noch notig, bei Menschen mit Down-
Syndrom eine solch verniedlichende Form
,Mongolinchen' zu verwenden? Dabei han-
delt es sich in dieser Geschichte sogar um
eine erwachsene Frau! [...]. Es vermittelt
meiner Meinung nach schon mit dem Titel
eine falsche Botschaft.*

Genau das ist das Problem bei dem Buch.
Da schreibt jemand eine Besprechung, der
das Buch nicht mal gelesen hat! Ich finde,
das ist ein Unding!

Aber die Schwierigkeit mit diesem Buch
ist wohl eben, es bei dem Titel iiberhaupt
noch sachlich zu lesen. Wahrscheinlich ist
das nur schwer moglich und es ist vielleicht
auch der Rezensentin damals in ihrer Be-
sprechung hier in ,Leben mit DS so er-
gangen. Oder hat auch sie gar nicht iber
den Titel des Buches hinaus gelesen? Denn
alle Kritikpunkte sind einem Artikel aus der
hollandischen Zeitung ,,Up +Down® direkt
entnommen.

(Anm. der Redaktion: Natiirlich hat die
Rezensentin das Buch gelesen. Und da die
hollandische Buchbesprechung genau ihre
Meinung widerspiegelte, hat sie diese zum
Teil ibernommen.)

Rudi B., der offensichtlich kein Pro-
blem mit dem Ausdruck ,mongoloid* hat,
schreibt bei Amazon Folgendes: ,Gera-
de der Titel und die Titelzeichnung haben
mich sehr angesprochen. Ich hatte gedacht
(und von irgendjemandem gehort), dies
sei ein tolles, weil padagogisch sehr wert-
volles Buch fiir Kinder (immerhin Ver-
lag Freies Geistesleben). Also bestellte ich
es fiir meinen sechsjahrigen Sohn. Als es
dann ans Vorlesen ging, waren wir alle et-
was enttduscht, da die Protagonistin eben
kein mongoloides Kind ist, sondern eine
erwachsene, Zigarren rauchende und Bier
trinkende Frau. [...] Einzig toll an dem Buch
fand ich die Zeichnungen.“

Tja, tiber das Lob dieses Menschen fiir
meine Bilder kann ich mich wenig freu-
en, da er erstens offensichtlich selber das
Wort mongoloid ganz normal findet, und
zweitens genau die Vorurteile, die das Buch
eben NICHT verbreitet, selber hat. Er er-
wartet als Protagonistin fiir ein Kinderbuch
eben gerade das liebe Mongolchen, das im-
mer bei Mama und Papa wohnt und nie-
mals erwachsen wird, weil ja behindert und
also kein Recht hat auf Bier und Zigarren.

NACHDENKLICHES

Dagegen ist dieser Kommentar von Kati
Meier Balsam fiir meine Seele: ,,Manchmal
hilft es, erst zu lesen und dann zu urteilen.
Der Titel sollte nicht abschrecken. Es ist ein
sehr ehrliches und berithrendes Buch, das
sich nichts aus Konventionen macht und
die Dinge so beschreibt, wie die Protago-
nisten sie empfinden (somit bekommt man
auch einen Einblick, mit welchen Vorurtei-
len Menschen mit Behinderung und deren
Familien zu kimpfen haben, aber alles ohne
erhobenen Zeigefinger). Man hat formlich
das Gefiihl, am Kiichentisch der Familie zu
sitzen und Josefinchen strahlt einen gerade
an, so wie sie das nur kann. Es ist ein sehr
starkes Buch und ich kann es nur weiter-
empfehlen.

Doro Downie statt

Josefinchen Mongolinchen?

Ja, das mochte auch ich allen ans Herz le-
gen, das Buch erst einmal zu lesen und es
dann selber zu beurteilen. Als ich es neu-
lich an meine Nichte verschenkt habe, habe
ich ihr dazu erkldrt, dass der Autor, der es
geschrieben hat, 83 Jahre alt ist und man
frither das Wort ,,mongoloid noch benutzt
hat. Aber das kann natiirlich nicht Sinn der
Sache sein. Ich hitte vielleicht damals auf
mein Gefiithl héren miissen und mich wei-
gern miissen, das Buch in der Form zu il-
lustrieren. Natiirlich bin ich als Illustratorin
nicht fiir den Inhalt des Buches verantwort-
lich,
Buch erschienen, das offensichtlich eini-
ge Menschen als diskriminierend empfun-
den haben. Auflerdem legt man als Kiinst-
ler viele Monate Arbeit und Herzblut in ein
Buchprojekt, da ist es auch ganz in meinem
Interesse, dass spater auch moglichst viele
Menschen an dem Buch Freude haben.
Man hitte es ja einfach anders aus dem Nie-
derldndischen tbersetzen koénnen. Dann
hitten wir es vielleicht ,Doro Downie® ge-
nannt und alle wéren gliicklich gewesen.
Aber natiirlich konnte das in ein paar Jah-
ren auch schon wieder zu einem Schimpf-
wort erkldrt worden sein. Und wie sieht es
mit dem Wort ,,behindert® aus. Das briillen
sich dumme Kids auf der Strafle doch stan-
dig als Beleidigung hinterher.

Weil irgendwelche Idioten normale
Worter als Schimpfworter benutzen, miis-
sen wir uns davon distanzieren, indem wir
neue Umschreibungen suchen? Das dndert
doch die Einstellung der Gesellschaft ge-
geniiber unseren Kindern nicht!

Mein Vater fragte mich neulich, nach-
dem er einen Erfahrungsbericht einer Mut-

aber durch mein Mitwirken ist ein

ter gelesen hatte, in dem diese etwa zehn
Mal schrieb:
den Bedingungen einer Trisomie 21 lebt"

»Meine Tochter, die unter
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ob man wohl bald ,Trisi“ sagen wird statt
»Downie®. Ich fand das wirklich briillko-
misch. Es trifft die Sache auf den Punkt!
»Mein Kind lebt unter den Bedingungen ei-
ner Trisomie 21 wie verkrampft klingt das
denn bitte? Aber egal, soll doch jeder sagen,
was ihm am besten {iber die Zunge geht.
Ich personlich sage nicht ,,Downie, aber
es stort mich auch nicht. Eigenartig finde
ich allerdings den Ausdruck ,Down-Syn-
drom-Menschen’, wahrscheinlich erinnert
es mich zu sehr an ,Steinzeitmenschen®
Und ganz ehrlich und nur so unter uns:
Mein Mann und ich benutzen zu Hause im
Scherz o6fter mal das Wort Mongo. Das diir-
fen aber nur wir!

Ich habe beim Verlag mal angefragt, ob
wir nicht eine Neuauflage machen kénnen
mit einer neuen Ubersetzung von Josefin-
chen Mongolinchen (und wir wappnen
uns fiir die Zukunft und nennen das Buch
dann vielleicht wirklich gleich: ,Thea Trisi
haha), aber der Verlag wird diesen Laden-
hiiter ganz sicher nicht wieder anfassen. Ich
kann froh sein, dass das Buch noch nicht
verramscht wurde.

Es ist so schade um die tolle Geschichte
und in meinen Augen geradezu eine Frech-
heit, Dolf Verroen Behindertenfeindlich-
keit zu unterstellen. Ubrigens antwortet bei
Amazon der Bruder von Josefinchen per-
sonlich auf den Beitrag des ,Nichtlesers®
A. Schmidt im Juni 2008 folgenderweise:
Lieber A. Schmidt. Diese Geschichte iiber
ein kleines Mddchen mit Down-Syndrom ist
eine wahre Geschichte. Ich weifs das, weil ich
der Bruder dieses Mddchens bin, welches vor
sechs Jahren gestorben ist. Als sie 1969 ge-
boren wurde benutzte jeder den Ausdruck
»mongoloid‘. Dieses Buch handelt von ihrem
Leben und der Autor kannte sie sehr gut. Er
war fasziniert davon, wie sie das Leben ge-
noss. Bitte lesen Sie das Buch erst, bevor Sie
sich eine Meinung machen. Fiir uns klingt
der Titel siifs, wir nannten sie so und konnten
uns mit dem Ausdruck ,,Down-Syndrom* nie
anfreunden, bis heute nicht.

Von Dolf Verroen selbst weif ich, dass die
Mutter von Josefinchen explizit gewiinscht
hat, im Titel ,Mongolinchen® zu nennen. Er
hat vor einer schwierigen Aufgabe gestan-
den. Neben einer herzergreifenden, scho-
nen Geschichte hat er als Autor auch ein
Zeitdokument abgelegt und andererseits
die Wiinsche einer trauernden Familie re-
spektiert. Er schrieb mir zu dem Thema:
»Natiirlich ist es schrecklich, wenn Men-
schen sich verletzt fithlen, aber eigentlich
verstehe ich das Problem nicht. Es ist doch
Kklar, wie der Titel gemeint ist.”

Ich muss zugeben, so Kklar ist es offen-
sichtlich leider doch nicht. Der so vorur-
teilbehaftete Ausdruck ,,Mongélchen® hat
bei den potenziellen Lesern wiederum so
viele Vorurteile geweckt, dass das Buch ein-
fach nicht salonfihig ist, leider.

Aber wir sollten vielleicht alle mal dariiber
nachdenken, ob Diskriminierung wirklich
an einzelnen Ausdriicken festgemacht wer-
den darf. Bei Menschen, in deren Kopfen
die Vorstellung herrscht, dass unsere Kin-
der kein lebenswertes Leben fiithren, spielt
es fiir mich gar keine Rolle, wie sie mein
Kind bezeichnen. Hort Euch doch mal die
schonen Reden der Lobbyisten der Pri-
nataldiagnostik an. Sie sind doch die Ober-
Trisomie21-Sager und mafigeblich beteiligt
an der Vermeidung ,behinderten“ Lebens,
ohne jemals das Wort ,behindert® iiber-
haupt in den Mund zu nehmen. Durch
eine Hetze gegen einzelne Begriffe schaf-
fen wir eine tiefe Verunsicherung unserer
Mitmenschen im Umgang mit uns und un-
seren Kindern. Oft merke ich, dass Frem-
de mir gegeniiber kaum wagen, die Be-
hinderung meines Sohnes anzusprechen,
einfach aus Angst, ein falsches Wort zu be-
nutzen. Das ist doch schlimm und bewirkt
genau das Gegenteil von dem, was wir be-
wirken wollen. Diese Verunsicherung nervt
mich viel mehr als ein politisch unkorrekter
Ausdruck. Mehr Normalitit im Umgang
mit Behinderungen kommt dadurch sicher
nicht zustande.

Das neue Buch:
Denni, Klara und das Haus Nr. 5
Nun erscheint im Verlag Freies Geistesle-
ben wieder ein von mir illustrierter Titel,
dessen Hauptfigur das Down-Syndrom hat:
»Denni, Klara und das Haus Nr. 5% Diesmal
war es allerdings kein Zufall, dass mir der
Text angeboten wurde. Mit der Autorin Bri-
gitte Werner habe ich bereits zwei Biicher
zusammen gemacht. Der Kontakt zu mir
als Mutter eines mongoloiden Kindes (hihi
kleiner Scherz) war fiir sie der Anlass, die-
se Geschichte aufzuschreiben. Auch dieses
Mal habe ich mich wieder lange bitten las-
sen. Ehrlich gesagt hatte ich Angst vor den
Reaktionen aus unserer ,,behinderten Sze-
ne, besonders nach der Resonanz, die Jose-
finchen Mongolinchen hatte. Ich wollte ein-
fach nichts falsch machen, denn allen kann
man es ja gar nicht recht machen.
Auflerdem hatte ich mittlerweile selber
so viele Darstellungen behinderter Kin-
der in Biichern gesehen, die mir nicht ge-
fallen haben, dass der Anspruch an mich
seit dem letzten Buch stark gewachsen
war. Wenn ich bei Josefinchen eher einfach
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Das Buch: Denni, Klara
und das Haus Nr. 5
wird auf Seite 68 vor-
gestellt

drauflos gemalt hatte, wollte ich bei Den-
ni das ,, Typische” eines Kindes mit Down-
Syndrom besser einfangen. Ich stand da-
bei wieder vor dem Problem, dass die leicht
schrég gestellten Augen, die natiirlich auch
Willi hat (die mir aber nie auffallen), bei ei-
ner Zeichnung leider sofort ,,fies” aussehen.
Unsere Kinder sehen aber alles andere als
fies aus. Sie haben diese wunderschénen
Mandelaugen und die strahlen etwas Be-
sonderes aus, etwas Sanftes (selbst wenn
mein Sohn weif8 Gott ganz und gar nicht
sanft ist, der Beweis dafiir ist unser nur zwei
Jahre altes Parkett im Haus, das so zerhackt
ist wie ein Schlachterklotz.) Aber wie bringt
man dieses Leuchten zu Papier?

Es hat lange gedauert, bis ich so halb-
wegs mit Denni zufrieden war. Den einen
oder anderen wird es storen, dass Denni oft
die Zunge drauflen hat und darin ein altes,
iiberholtes Klischee oder elterliches Ver-
sagen vermuten, da bei fleifligem Training
heutzutage der Mundschluss ja eigentlich
bei unseren Kindern perfekt sein sollte. Ist
er aber bei meinem Sohn trotz Castillo Mo-
rales iiberhaupt nicht und so habe ich mir
die Freiheit genommen. Allerdings steht
sein Mund auf den Bildern nicht offen, das
sah leider, trotz erhohten Realitdtsbezugs,
leider wirklich zu blod aus.

Ich bin gespannt, wie das Buch Euch ge-
fallt, urteilt selbst, aber bitte vorher lesen!
Ich freue mich auf einige interessante Leser-
briefe oder Kommentare. B



Urlaub misslungen!
Bitte verlassen Sie unser Hotel, Ihr Sohn
stort die anderen Gaste

Vielleicht erinnern Sie sich an die tollen Urlaubserlebnissen der
Familie Striese? Max reiste schon nach Vietnam, Namibia, Agypten,
New York und Tansania und jedes Mal kam die Familie mit vielen
neuen Eindrlicken und positiven Erfahrungen nach Hause. Nun
stand Osterreich auf dem Programm und dieses Mal gab es keine
tollen Erinnerungen im Feriengepack, im Gegenteil!

m August 2010 wurden wir (Eltern mit

19-jahrigem Sohn, der Down-Syndrom
hat) durch Hotelgdste aus dem 4-Sterne-
Genusshotel in Matrei/Osttirol gemobbt.
Von den Hotelbesitzern erhielten wir kei-
nerlei Riickendeckung!

Enttduscht und wiitend schrieb Frau Ute
Striese anschlieffend folgenden Brief u.a.
an den Tourismusverband in Osttirol, das
betreffende Hotel in Matrei und an die Le-
benshilfe Osterreich in Wien und die Le-
benshilfe Tirol in Innnsbruck. Die beiden
letzten Stellen reagierten emport. Vom Ho-
tel und dem Tourismusverband gab es kei-
ne Stellungnahme.

Sehr geehrte Damen und Herren, bitte le-
sen Sie unseren Bericht.

Am 22.8.2010 erschienen wir an der Re-
zeption des Hotels Rauters und fragten
nach einer fiir uns geeigneten Unterkunft.
An der Rezeption waren die Besitzerin und
ihr Sohn. Man bot uns am Flurende zwei
gegeniiber liegende Doppelzimmer an,
die mittels vorgelagerter Flurtiir zu einem
Apartment verbunden werden konnen.
Optimal. Wihrend wir uns einrichteten,
safl unser Sohn friedlich vor sich hin brab-
belnd auf dem Balkon.

Nach ca. 60 Minuten klopfte ein sicht-
lich peinlich beriihrter Juniorchef an unse-
re Tiir und teilte uns mit, dass sich andere
Gdste tiber unseren Sohn beschwerten.

Wir sind erfahrene Reisende, aber so
etwas ist uns weltweit noch nicht passiert.
Auf den Vorschlag, uns ins Zimmer zu-
riickzuziehen, entgegnete ich nur, dass wir
unseren Sohn nicht einsperren wiirden.

Am nichsten Morgen gingen wir nach
dem Frithstiick wandern und kamen am
spiteren Nachmittag zuriick. Wir waren
kaum 20 Minuten im Hotel: Anruf von
der Rezeption, dass sich Gaste beschweren,
man miisse sich mit uns unterhalten.

Diesen Part tibernahm mein Mann. In
diesem Gespréich erfuhr mein Mann auch
wie behindertenfreundlich das Hotel doch
eigentlich sei. Teile der Paralympic-Mann-
schaft logieren in ihm.

Von dieser Freundlichkeit haben wir
nichts gespiirt. Niemand hat sich vor uns
gestellt; schliefflich hatte der Hausherr uns
als Giste des Hauses aufgenommen. Diese
Art im Umgang mit gehandicapten Men-
schen akzeptieren wir nicht und beschlos-
sen auch, im Sinne unseres Sohnes, der die
Situation durchaus erspiirte, am néchsten
Morgen abzureisen. Auf eine Bezahlung
der beiden Ubernachtungen verzichtete das
Haus.

Wir gingen um des ,lieben Friedens®
willens. Wir haben lange tiber die Situati-
on nachgedacht: Sicher, die Wirtsleute wa-
ren in einer prekiren Situation und mit der
Lage tiberfordert. Wir hitten uns aber mehr
Riickgrat gewiinscht in etwa: ,,Wenn Thnen
meine Giéste nicht passen, dann gehen Sie
bitte.

Wir haben auch lange {iberlegt, ob wir
diese unschone Geschichte auf sich beru-
hen lassen, aber stellen Sie sich unsere Ver-
letztheit, Trauer und auch Wut vor. Wir le-
ben im Jahr 2010 und nicht mehr in den
fiinfziger Jahren des letzten Jahrhunderts,
in denen dhnliche Szenen durchaus iiblich
waren.

Als wir daheim waren und Freunden,
Verwandten und Weggefihrten fast scham-
haft von unseren Erlebnissen erzéhlten, war
die Emporung grof3. Nein, wir miissen uns
nicht schdmen, dieses Befreiungsschreiben
tat gut. Ich hoffe, Sie kdnnen zur Sensibili-
sierung im Umgang mit behinderten Men-
schen und ihren Angehorigen beitragen.

Ute Striese

NACHDENKLICHES

Hilflos und
benachteiligt

Hallo liebe Redaktion,

beim Durchblattern des neuen
Leben mit Down-Syndrom ist mir
sofort der Artikel beziiglich des
Gardalandes ins Auge gesprungen
und eingefallen, wie wir uns ver-
gangenen Sommer griin und blau
gedrgert haben im Gardaland.

Diskriminierung im Gardaland

Alsich den Artikel gelesen hatte, war ich
etwas enttduscht und auch verwundert,
dass nicht oder nur in der Uberschrift
auf die Diskriminierung im Gardaland
eingegangen wurde. Natiirlich ist es
sinnvoll, auf die Gefahren hinzuwei-
sen, die Achterbahnen, Karusselle oder
Ahnliches mit sich bringen.

Doch hitte ich mir in dem Artikel
erwartet, dass auch darauf eingegangen
wird, dass Menschen mit Down-Syn-
drom im Gardaland nur in Karusselle
oder Fahrgeschifte (oder wie man diese
Bahnen und Fahrzeuge nennt) einstei-
gen diirfen, die fiir Kindergartenkinder
geeignet sind. Alles was ohne Bedenken
Kkleinere Schulkinder oder Grundschul-
kinder fahren konnten, ist nicht erlaubt.

Wir waren mit unseren beiden Soh-
nen Daniel und Dominik im Garda-
land. Daniel hat das Down-Syndrom
und ist 21 Jahre alt. Wir haben teil-
weise versucht, Daniel so zwischen
uns zu nehmen, dass die Aufsichtsper-
sonen nicht gleich sehen konnen, dass
er Down-Syndrom hat. Doch kaum wa-
ren wir mit ihm im Karussell, kamen sie
und forderten uns bzw. Daniel auf aus-
zusteigen. Alles Diskutieren (auf Eng-
lisch) und die Zusicherung, dass wir ja
mitfahren und aufpassen, half nichts.
Das Karussell wurde erst gestartet,
nachdem wir ausgestiegen waren. Wir
hitten Daniel sowieso nicht mit der
Hauptattraktion, der Achterbahn und
anderen Fahrgeschiften, die fiir seine
Gesundheit schidlich sein konnten, fa-
hren lassen. Wir passen da schon selbst
auf unsere Kinder auf und bedenken die
meisten der Gefahren.

So hilflos und benachteiligt wie im
Gardaland haben wir uns seit der Schu-
leinschreiben, die uns verweigert wur-
de, nicht mehr gefiihlt. »
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Daniel ist nun 21 Jahre alt und
arbeitet seit drei Jahren halbtags in
einem Eurospar Supermarkt mit 50
Mitarbeitern in Reutte/Tirol.

Oktoberfest statt Gardaland!
Wir sind einige Monate spidter be-
wusst zum Oktoberfest nach Miin-
chen gefahren und mussten feststel-
len, dass wir mit weniger Geld mehr
Spafl und weniger Arger hatten als
im Gardaland. Wir kénnen nur al-
len empfehlen, nicht mehr ins Garda-
land zu fahren, stattdessen ein Volks-
fest oder eben das Oktoberfest in
Miinchen zu besuchen und natiir-
lich aufzupassen, damit unseren Kin-
dern mit und ohne Down-Syndrom
nichts passiert. Man muss ja nicht in
jedes Karussell und in jede Achter-
bahn einsteigen. Es gibt jedoch genug
Fahrgeschifte, die bedenkenlos ge-
nutzt werden kénnen

Monika Wild

(Anmerkung der Redaktion: Familie
Wild war die erste Familie, die von
Bayern nach Tirol auswanderte, so-
zusagen ins Exil ging, damit Daniel
eine Regelschule besuchen konnte.
Spéter zogen noch verschiedene an-
dere Familien nach Osterreich.)

wichtig

interes

Ssant

,Wir sind doch alle - verdammt noch-

mal - Menschen!”

Der Spielfilm ,Me too — Wer will schon normal sein?”

seit April als DVD im Verkauf

Vor einigen Monaten begeisterte Pablo
Pineda, ein Newcomer mit Down-Syn-
drom, an der Seite von Lola Duenas das
Kinopublikum mit seinem hinreiflenden
Aulftritt im spanischen Film ,,Me too® Die
Insider begrufiten den Spielfilm als Zei-
chen einer wiinschenswert natiirlichen Pra-
senz von Menschen mit Down-Syndrom in
der Gesellschaft. Nicht nur die europdische
Down-Syndrom-Szene diskutierte kontro-
vers die Realitdtsndhe bzw. -ferne der Lie-
besgeschichte zwischen Daniel und Laura.
Dieser Spielfilm konzentriert sich jedoch
nicht ausschlieflich auf das Paar und die
Unmoglichkeit seiner Liebe. Es ist vielmehr
eine Parabel, die unzihlige Fragen aufwirft:
Wer legt die Kriterien der ,Normalit4t*
fest? Wer sagt, dass Menschen mit Down-
Syndrom oder mit anderen Handicaps ,,da-
ran leiden? Wer ist hier wirklich ,arm
dran® - moglicherweise doch Laura? Wie
lange noch wer-
den Gesellschaf-
ten sich darin ein-
mischen, wer wen
lieben darf?
Menschen mit
dem Extra-Chro-
mosom  wollen
gesehen werden,
sie mochten da-
zugehoren. Und
zwar als Men-
schen, nicht als
»Syndrome®. Dass sie anders sind, lasst sie
das Umfeld entsprechend spiiren — nega-
tiv wie positiv. Haufig nur deshalb negativ,
weil man nicht geniigend dariiber weifs, was
Down-Syndrom ist und wie es sich auf das
Leben auswirkt. Aber auch wegen einer un-
sichtbaren Wand, die vermeintliche Welten
- die ,normale“ und die ,,nicht normale® -
trennt. Wer diese Wand im Kopf hat, kann
sich kaum frei bewegen und unbefangen
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auf Menschen zugehen, die von der ,,Norm*
abweichen. ,Me too“ zeichnet diese Welten
nach und zwingt die Zuschauenden, die
Vorstellungen vom Leben der Menschen
mit Down-Syndrom zu revidieren. Auch
die eigene ,,Normalitdt“ zu hinterfragen.
Was das Publikum diesem Film ver-
dankt, ist der stindige Wechsel von Per-
spektiven: ,,Du tust mir so leid ... sagt Da-
niel zu Laura. Sie fragt ihn an einer anderen
Stelle: ,Warum willst du unbedingt normal
sein?“ Der Film ist keine leichte Kost. We-
der fiir die DS-Insider noch fiir die nicht
Eingeweihten. Er beunruhigt, wiihlt auf,
zuweilen drgert er und schaukelt emotio-
nal hoch. Merken méchte man sich Dani-
els schlagfertige Satze wie diesen: ,,Wir sind
doch alle - verdammt nochmal - Men-

schen!*
Elzbieta Szczebak



DER WEG ENTSTEHT IM GEHEN

Eine qualitative Einzelfallstudie zur Raum-
wahrnehmung und Mobilitit von Jugend-
lichen mit Down-Syndrom

Die Strafle ist ein oOffentlicher Raum. Das
ist sie. Aber wer von uns denkt so iiber die
Strafle? Vor allem, wer verschwendet darii-
ber nur einen Gedanken, wenn er oder sie
taglich auf eigenen Fiiffen und selbstverant-
wortlich die Strafle betritt? Das, was fiir die
meisten Menschen im Alltag einfach ne-
benbei passiert, missen sich manche von
uns erarbeiten, ja sogar erkdmpfen. Fiir Ju-
gendliche und Erwachsene mit Down-Syn-
drom ist es die Mobilitdt — eines ihrer zen-
tralen Lebens-Themen. Es fangt simpel an
mit dem Wunsch, sich selbststindig — wie
alle anderen - auf der Strafle zurechtzu-
finden, und es endet mit dem Gedanken,
am gesellschaftlichen Leben teilzuhaben.
Wer auf der Strafle ist, wird im 6ffentlichen
Raum gesehen und diese schlichte Prisenz
ist einer der ersten Schritte auf dem Inklu-
sions-Pfad.

Die wissenschaftliche Publikation von
Franziska Meyer kann und wird ihnen zu
diesem Schritt verhelfen. Sie zielt darauf ab,
»Jugendliche mit Down-Syndrom als sozi-
ale Akteure im offentlichen Raum sichtbar
zu machen® Ein edles Ziel, das die praxis-
erfahrene Wissenschaftlerin ein Jahr lang
mit fiinf Jugendlichen mit Down-Syndrom
im Alter zwischen 15 und 18 Jahren syste-
matisch verfolgte. ,,Aus den gewonnenen
Erkenntnissen lasst sich der Schluss zie-
hen, dass sich Jugendliche mit Down-Syn-
drom beziiglich der Strategie, sich Wege zu
erschlieffen und im offentlichen Raum zu
orientieren, kaum von nicht behinderten
Benutzern/-innen des offentlichen Raumes
unterscheiden.

Dieser optimistische Schlusssatz der 212
Seiten langen Studie macht Mut, mindes-
tens zwei an den Ergebnissen interessierten
Gruppen: den Eltern, weil sie einen auf em-
pirische Forschung gestiitzten Beleg an die

Der Weg entsteht
im Gehen

Autorin: Franziska Meyer

Verlag: Peter Lang AG, Bern 2010
Gebundene Ausgabe: 231 Seiten
mit zahlreichen farbigen und s/w
Abbildungen und Tabellen
ISBN-10: 978-3-0343-0521-1

Preis: Euro 26,90

Hand bekommen; er kann ihnen helfen, ei-
gene Unsicherheit im Hinblick auf das Mo-
bilsein ihres Nachwuchses zu revidieren.
Den Wissenschaftlern/-innen unterschied-
licher Disziplinen, weil sie eine erste Publi-
kation vorliegen haben, die die Perspektive
von Menschen mit Down-Syndrom einbe-
zieht: Sie wurden als handelnde Subjekte
mit jhren Kompetenzen an der Studie be-
teiligt. Bisher lagen der Wissenschaft keine
Erkenntnisse dariiber vor, ob Kinder und
Jugendliche mit Down-Syndrom raum-
liches Wissen haben oder wie es bestellt ist
um ihre Orientierungsfihigkeit und ihre
Raumbilder.

Die Schweizer Heilpadagogin und Do-
zentin Franziska Meyer hat sich diese Fra-
gen gestellt und sie in einem aufwendigen
Forschungsverfahren beantwortet. Thre Ar-
beit verortet sich an der Schnittstelle zwi-
schen Sozialgeografie und Heilpadagogik
und stellt ein ambitioniertes Forschungs-
projekt dar, das sich als ,,Beitrag zur Metho-
denentwicklung fiir die Zusammenarbeit
mit Menschen, die als geistig behindert gel-
ten und ihre Ansichten nicht gut in Worte
fassen konnen’, versteht.

All das, was sie mit den fiinf Jugendlichen
ausprobiert hat — Mobilitats-Tagebiicher,
Interviews, Mental Maps und Wahrneh-
mungsspazierginge -, ist ein Methoden-
fundus, der den anderen - Forschenden
wie Fachkriften in padagogischen Kontex-
ten — dienen wird. Die offene Haltung der
Autorin gegeniiber den Forschungspartne-
rinnen und -partnern machte es moglich,
bestimmte Methoden zu erarbeiten, die
sich als besonders geeignet erweisen — so-
wohl fiir die Mobilitats-Forderung als auch
fiir die Kommunikation mit Menschen mit
Down-Syndrom.

Das gilt in ihrem Forschungskontext vor
allem fiir die Fotografie. Als eine potenzielle
Erweiterung des Methoden-Repertoires
schlagt sie vor, auch den Einsatz des Me-
diums Film zu priifen: ,Den Jugendlichen
mit Down-Syndrom konnten als Alternati-

PUBLIKATIONEN

ve zu den geographischen Landkarten oder
Stadtpldnen beispielsweise 3D-Ansichten
bzw. gefilmte Routen vorgefithrt werden.*
(...)

Der beachtliche Zuwachs an Wissen
tiber das Raum-Erleben und -Erschlieflen
von Menschen mit Down-Syndrom sowie
dessen praktische Anwendung ist natiir-
lich nicht in Romanstil verfasst. Wer sich
fur diese spannenden und innovativen For-
schungsergebnisse interessiert, mache sich
gefasst auf ein fundiertes akademisches
Lehr-Werk, allerdings in einer fiir Disser-
tationen nicht tiblichen Aufmachung: A4-
Querformat, mit festem Einband und gra-
phischer Gestaltung, die einen visuellen
Genuss beschert. In den Fachkreisen diirf-
te die Studie bald zu einem Standardwerk
avancieren.

Auffallend am ,,Der Weg entsteht im Ge-
hen” sind nicht nur ein klares Erklaren der
theoretischen und methodologischen Ba-
sis und ein sorgfiltiges Schildern der For-
schungsschritte und -ergebnisse, sondern
auch ein empathisches Rollenverstindnis
der Forscherin: Sie wéhlt einen ,,verstehen-
den Zugang“ zu den Jugendlichen. Dieser
zeichnet sich dadurch aus, dass sie ihnen
geniigend bzw. tiberhaupt Raum gibt, ihre
Ansichten und Bediirfnisse auch - wenn
nicht anders moéglich — non-verbal auszu-
driicken. In dieser partnerschaftlichen Zu-
sammenarbeit konnen sie ihre Potenziale
freier erkennen und nutzen.

Wem noch dient diese Studie?

m Den Eltern: Sie konnen die eigenen Kin-
der in ihrem Orientierungsvermogen
besser verstehen; werden bereiter, sie
mehr ausprobieren zu lassen, weil sie ih-
nen mehr zumuten.

m Den Professionellen: Auch sie begreifen
besser das Raumverhalten ihrer Schiitz-
linge; konnen sie zur Raumsouveranitit
in der Offentlichkeit ermutigen und die-
se mit ihnen einiiben.

® Den Menschen mit Down-Syndrom: Sie
riicken noch mehr als Experten/-innen
ins Bewusstsein der Forschung; sie bie-
ten sich als handelnde Subjekte, nicht -
wie landldufig - als Objekte der wissen-
schaftlichen Analysen an.

m Den Stadtentwicklern: Thnen liegen nun
Ergebnisse vor, die dem visuellen Wahr-
nehmen und nicht nur der Orientierung
an Schriftzeichen allmihlich Beachtung
schenken konnten. Das kidme allen le-
seunkundigen Menschen, die am 6ffent-
lichen Raumverkehr teilnehmen, zugute.

Elzbieta Szczebak
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Die Geschichte von Prinz Seltsam
Wie gut, dass jeder anders ist!

»Kinder sind einfach wunderbar!“ Und so
mochte die Konigin zu ihren zwei Sohnen
Prinz Luca und Prinz Jona noch mehr Kin-
der haben. Der Konig lisst sich — denn er
ist sehr stolz auf seine zwei grofien Sohne
— liberzeugen und die K6nigin wird wieder
schwanger. Als Prinz Noah geboren wird,
sind sich alle einig, dass er anders als die
anderen ist. Prinz Jona gibt ihm den Na-
men ,,Prinz Seltsam®. Alle haben den klei-
nen Prinzen gern, auch wenn sich das Volk
wundert, dass der Prinz so stolz gezeigt
wird. Einige sind der Meinung, er wiir-
de nicht zu ihnen gehéren. Prinz Seltsam
wichst heran und freut sich stets daran,
dass er ,,unter der Sonne“ sein darf.

Als eines Tages der schreckliche schwar-
ze Ritter mit der langen Narbe im Gesicht
das Konigreich angreifen will, reagiert
Prinz Seltsam anders als alle erwarten. Er
begegnet dem Furcht einfloflenden Ritter
mit Mitgefithl und Zuneigung und wehrt
damit den Angriff auf seine Weise ab. Alle
sind sehr stolz auf Prinz Seltsam, er aber la-

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

Kurz vor den Sommerferien ziehen Denni,
sein Vater und Riibe (Dennis Kuschelhase)
in die Bebelstrafle Nummer 5. Klara findet
Denni nett, auch wenn er komisch spricht
und so besondere Augen hat - irgendwie
anders. Sie freut sich dartiber, dass sie nun
endlich jemanden zum Spielen hat. Und seit
Denni mit im Haus wohnt, passieren die
seltsamsten Dinge: Frau Schonegans wird
plotzlich nett, Lothar, der kliffende Hund
des Hausmeisters, wird zutraulich und ein
Engel bleibt nicht mehr griin ... Klara und
Denni, der das Down-Syndrom hat, ver-
stehen sich von Anfang an prima und al-
les ist so, wie die Autorin es am liebsten
mag: ,wie in einer moglichen, anderen bes-
seren Welt®. Dabei ist Denni zwar irgend-
wie anders, aber scheinbar rundum perfekt
und alle Dinge laufen glatt. Erst im zweiten
Teil des Buches kommt Spannung auf, denn
Klara und Denni, die sich nun so gut verste-
hen, sollen getrennt werden.

Denni benutzt zwar nur wenige Worte,
aber was er sagt, passt genau und bertihrt
das Gegeniiber, z.B. ,,mich wundert® und
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chelt und freut sich, ,,unter der Sonne sein
zu diirfen,

»Die Geschichte von Prinz Seltsam® ist
ein Kinderbuch fiir Kinder ab 3 Jahren,
das Verstandnis fiir Kinder mit Down-Syn-
drom wecken soll. Fiir Familien, in denen —
so wie auch bei der Autorin - ein Kind mit
Down-Syndrom geboren wurde, ein absolut
empfehlenswertes Buch, denn es zeigt sehr
gut, dass jeder in seiner Unterschiedlichkeit
wichtig ist. Auch Kinder, die bisher kaum
mit Down-Syndrom in Berithrung gekom-
men sind, werden dieses Buch lieben. Aber
sie fragen sich, was an Prinz Seltsam so selt-
sam ist, denn irgendwie ist er auch einfach
nur Kind - so wie andere auch.

Die Geschichte um Prinz Seltsam wird
durch farbenfrohe und ausdrucksstarke II-
lustrationen bereichert. Auch hier hebt sich
der kleine Prinz maximal durch seine Au-
gen und durch den Schmetterling, der ihn
von Geburt an auf den Bildern begleitet, von
den anderen Personen ab. Die zahlreichen
Mlustrationen sprechen Eltern- und Kinder-
herzen an und laden immer wieder ein, das
Buch anzuschauen und vorzulesen. B

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

»da bin aber hochst begliickst® Dass Den-
ni immer perfekt ist, befremdet zum Teil:
Denni hat ein super Gleichgewicht, kann
Mengen erfassen, Elfenbriefe mit wunder-
schonen kleinen Zeichnungen fiir jeden
ganz individuell gestalten, kann seltsam
schrag und seltsam schon Musik machen
— ein paar Dellen hatten ihn nicht weniger
sympathisch gemacht. Klara mag Denni so,
wie er ist und entwickelt den Mut, dies auch
anderen zu zeigen, selbst wenn sie dafiir be-
schimpft wird.

Das Buch ist mit sehr viel Liebe zum
Detail mit Schwarzweif3-Zeichnungen il-
lustriert. Erkennungszeichen von Denni
ist die herausgestreckte Zunge. Aber diese
sieht man nicht immer und dafiir zeitweise
auch bei Klara, wodurch dieses ,Merkmal“
ganz nebensichlich wird, Denni aber trotz-
dem klar erkennbar bleibt. Besonders ein-
fallsreich sind die jeweils ganz verschieden
gestalteten Kapiteliiberschriften und kleine
Feinheiten in den Zeichnungen, die man,
wenn man genau hinschaut, ganz zahlreich
entdecken kann. W



»~Das ganze halbe Haus - das geht ja gar
nicht!“ war die erste Reaktion meiner fast
sechsjdhrigen Tochter, mit der ich das Buch
lesen wollte. Sie lachte iiber den Titel und
auch die ersten Seiten fanden wir sehr lustig
und unterhaltsam. Nachdem wir anschlie-
Blend in Kapitel 3 und 4 dann allerdings
(beide!) immer wieder geweint hatten, be-
schloss ich, das Buch allein zu Ende zu le-
sen. Gut so, denn auch spiter gab es den ei-
nen oder anderen rithrenden Riickblick.
Dabei ist das Buch gar nicht wirklich
traurig. Die Autorin schreibt in sehr erfri-
schender Weise aus der Sicht der zehnjahri-
gen Fiene und begibt sich immer wieder ge-
lungen in die Gedankenwelt dieses Kindes
(manchmal erscheint Fiene durch ihre Ge-
danken allerdings sehr viel jiinger als zehn
Jahre). Das Buch erzihlt davon, wie Oma
Bohnchen (nicht die leibliche Oma, aber
die Oma der ganzen Kirchen-Gemeinde)
stirbt und eine Halfte ihres groflen Hauses
an die Gemeinde vererbt. Mit tiefem Glau-
ben und der Gewissheit, nach dem Tod im
Himmel wieder tanzen zu konnen, nimmt
Oma Bohnchen Abschied von Fiene und
ihrer Familie, die dann spater im Haus ein-
ziehen wird. Im Buch haben viele witzige
Gedanken ebenso einen Platz wie ein ganz

Das ganze halbe Haus

Autorin: Claudia Weiand
Gebundene Ausgabe: 192 Seiten
Verlag: Gerth Medien, 2011
ISBN-13: 978-3865915986

Preis: 9,99 Euro

PUBLIKATIONEN

bewusstes Abschiednehmen und die Beer-
digung von Oma Bohnchen.

Zu Fienchens Familie zdhlen die Mutter
und der Vater, der der Pastor der Gemeinde
ist, zwei grofle Zwillingsbriider und Mo, ein
Herzensbruder mit Down-Syndrom. Mo ist
kein Bauchkind, so wie die anderen Kinder,
sondern ein Herzenskind, denn die Familie
(die tibrigens auch Herz heif3t) hat gemein-
sam beschlossen, dass Mo als Adoptivkind
in die Familie aufgenommen werden soll.
Fiene hat ihre eigene kluge Ansicht zum
Down-Syndrom: ,Weil Mo ein Down-Kind
ist, funktioniert sein Kopf manchmal ein
wenig anders. [...] Deshalb ist er aber nicht
dumm. Er versteht nur eben ganz viel nicht
mit dem Kopf, dafiir aber mit dem Herzen.
Und das, obwohl auch sein Herz schon so
oft krank war!“ Das Buch endet mit einem
Exkurs zum Thema ,Was ist eigentlich ein
Down-Kind“ und ermdglicht dem Leser
(ab ca. sieben Jahren), zu erfahren, was das
Down-Syndrom ist und warum sich man-
che Menschen so schwer mit dieser Anders-
artigkeit tun.

»Das ganze halbe Haus“ ist, so wie auf
der Umschlagseite beschrieben, ein wirk-
lich tiefgriindiges Buch, das mit ganz viel
Herz geschrieben wurde. W

Troll Faxi und sein Stuhl mit Radern

Text: Doris Stommel-Hesseler

lllustrationen: Heike Georgi

Ausstattung: Hardcover, gebunden, mit vielen far-
bigen lllustrationen im Innenteil, geeignet fiir Kin-
dergarten- und Grundschulalter

ISBN-Nr. 978-3-9810623-1-1

Preis von 14,90 Euro (zu bestellen Giber den Buch-
handel oder unter www.doris-verlag.de)

»Troll Faxi und sein Stuhl mit Radern”
erzdhlt von einem kleinen dreijahrigen
Troll Faxi, der noch nicht laufen kann. Fa-
xis Eltern und seine fiinf Geschwister ver-
suchen, ihm das Laufen beizubringen, aber
seine kleinen Beinchen knicken immer
wieder ein. Da Faxi nun zu schwer ist, um
ihn stindig zu tragen, sammelt die Familie
verschiedene Ideen, wie man den Kleinen
transportieren konnte. Letztendlich wird
der schlaue Dachs nach einer Losung be-
fragt. Zusammen mit vielen anderen Wald-
bewohnern wird ein Stuhl mit Rddern ge-
baut und anschlieffend ein grofles Fest
gefeiert.

Das Buch hat 30 Seiten und weckt auf
liebevolle Art das Verstindnis fiir Kinder
mit Behinderung. Dabei steht nicht das
Handicap des kleinen Trolls im Vorder-
grund, sondern das herzliche Miteinander
innerhalb der Troll-Familie und zwischen
allen Waldbewohnern. Alle bemiihen sich
gemeinsam darum, eine Losung zu finden,
wie Faxi weiterhin tiberall dabei sein kann.
SIroll Faxi und sein Stuhl mit Radern® ist
ein gelungenes Kinderbuch, das sowohl mit
seiner Geschichte als auch durch seine lie-
bevollen und lebendigen Farbillustrati-
onen anspricht. Die Autorin beschreibt alle

Szenen sehr lebendig und witzig, jedoch
auch sehr ausfiihrlich. Fiir kleinere Kinder
sollten die Szenen daher eher nacherzihlt

werden.

Auf der Homepage der Autorin (www.
doris-verlag.de) werden kostenlose Malvor-
lagen zum Buch zur Verfiigung gestellt.
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VERANSTALTUNGEN

Aus dem Veranstaltungskalender

des Deutschen Down-Syndrom InfoCenters

Gebarden-unterstiitzte
Kommunikation (GuK)

GuK-Seminar fiir Logopaden und
Fachleute aus dem Friihforderbereich

Viele unterschiedliche Beeintrachtigun-
gen konnen den Spracherwerb deutlich
verzogern und besonders das Sprechen-
lernen erheblich erschweren. Es ist des-
halb wichtig, betroffenen Kindern schon
in der frithen Entwicklung differenzierte
Hilfen zur Kommunikation anzubieten.

Ein Verfahren, das sich besonders
fir kleine Kinder bewahrt hat, ist die
Gebarden-unterstiitzte Kommunikati-
on (GuK). Dabei werden begleitend zur
gesprochenen Sprache nur die bedeu-
tungstragenden Worter gebérdet; die ge-
sprochene Sprache wird auf keinen Fall
ersetzt!

Da die kognitiven und motorischen
Voraussetzungen fiir Gebarden frii-
her und einfacher zu lernen sind als ge-
sprochene Sprache, ermdglicht GuK
den Kindern, sich nicht nur frither zu
verstindigen, sondern auch sprach-
liche und kognitive Basisfdhigkeiten zu
entwickeln. GuK fordert deshalb den
Spracherwerb. Im Seminar werden die
theoretischen Grundlagen der Gebar-
den-unterstiitzten Kommunikation er-
arbeitet sowie die Grundgebarden prak-
tisch vermittelt. Erfahrungen mit GuK
sollen anhand von Videobeispielen ver-
deutlicht und gemeinsam diskutiert wer-
den.

Referentin: Prof. Dr. Etta Wilken, Leib-
niz Universitit Hannover, Institut fiir
Sonderpadagogik

Ort: KulturRaum Pegnitz-Zeitung,
Niirnberger Str. 19, 90207 Lauf

Termin: Freitag, 28. Oktober 2011,
10-16 Uhr

Seminargebiihr: 90 Euro

Weitere Informationen/Anmeldung
DS-InfoCenter, Tel. 09123/98 21 21 oder
www.ds-infocenter.de

Syndromspezifische
Forderung von kleinen
Kindern mit Down-Syndrom

Tagesseminar fiir Eltern von kleinen
Kindern und Fachleute

Das Down-Syndrom hat vielféltige spe-
zifische Auswirkungen auf die Gesund-
heit, die motorische und sprachliche
Entwicklung sowie auf das Verhalten.
Zunehmend differenzierte Kenntnisse
tiber diese Besonderheiten ermdglichen
entsprechende therapeutische Ange-
bote und fithren zu Konsequenzen fiir
die padagogische Forderung. Es ist al-
lerdings wichtig zu reflektieren, welche
Therapien wirklich hilfreich oder eher
tberfliissig sind oder vielleicht sogar
nachteilig. Deshalb sollen im Seminar
Entscheidungskriterien vermittelt und
diskutiert werden.

Die groflen individuellen Unter-
schiede werden durch eine spezifische
Forderung oft noch deutlicher. Positive
Erfahrungen konnen deshalb nicht ge-
neralisiert werden, aber sie ermdglichen
doch eine gute Orientierung und eroff-
nen neue Zukunftsperspektiven fiir Kin-
der mit Down-Syndrom.

Referentin: Prof. Dr. Etta Wilken, Leib-
niz Universitat Hannover, Institut fiir
Sonderpadagogik

Ort: KulturRaum Pegnitz-Zeitung,
Niirnberger Str. 19, 90207 Lauf

Termin: Samstag, 29. Oktober 2011,
10-16 Uhr

Seminargebiihr/Anmeldung/weitere
Informationen:

DS-InfoCenter, Tel. 09123/98 21 21 oder
www.ds-infocenter.de
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Deutsche Down-Syndrom-Fachtagung
Veranstaltung fiir Betroffene, Eltern/Ange-
horige, Selbsthilfegruppen und Fachleute
Ort: Universitat zu Koln

Termin: 9. bis 11. September 2011
Organisation: Down-Syndrom Netzwerk
Deutschland und die Universitét zu Koln

Das DS-Netzwerk war Veranstalter der er-
folgreichen DS-Fachtagungen 1999 in Bo-
chum, 2002 in Potsdam, 2005 in Augsburg
und 2008 in Hamburg. Mit der Fachtagung
in Koln mochte es Eltern, Betroffene, Fach-
leute und Interessenten {iber die neuesten
Entwicklungen und Erkenntnisse zum The-
ma Down-Syndrom informieren und den In-
formationsaustausch fordern.

Aktuelle Informationen zur Fachtagung,
Anmeldeformulare usw. finden Sie im In-
ternet: www.down-syndrom-netzwerk.de.
Das ausfithrliche Tagungsprogramm mit
allen Einzelheiten zu den Veranstaltungen
wird voraussichtlich ab 1.9.2011 auf der
oben genannten Internetseite veroffentlicht.

DS-Familienseminar bei der
Lebenshilfe in Marburg

Dieses Familienseminar fiir
von Kindern von ca. neun bis 14 Jahren
bietet wichtige Grundlagen iiber das Down-
Syndrom und seine entwicklungsbezo-
genen Besonderheiten.

Leitung:

Prof. em. Etta Wilken und Rolf Flathen
Termin:

In den spéteren Jahren: 20. - 22.10.2011
Info/ Kontakt: Tel. 0 64 21/491-0
www.inform-lebenshilfe.de

Familien

Unser Kind mit Down-Syndrom

Ziel dieses Seminars ist die Stirkung der
Familie. Das Wochenende bietet die Mog-
lichkeit, sich mit medizinischen Fra-
gen und der Férderung von Kindern mit
Down-Syndrom auseinanderzusetzen. Ein
besonderer Schwerpunkt liegt auf dem
Austausch mit anderen Eltern.

Leitung:

Dr. med. Wolfgang Storm, Kinderarzt
Karin Storm, Dipl.-Sozialpadagogin
Termin: 21. - 23.10. 2011
Veranstaltungsort: Familienbildungsstitte
Broltal, Waldfrieden 3, 53809 Ruppichteroth
Veranstalter:

Lebenshilfe Nordrhein-Westfalen
Informationen:

Tel.: 022 95/90 92 - 21

E-Mail: haus-broeltal@lebenshilfe-mrw.de
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Fir die nachste Ausgabe von Leben mit Down-Syndrom
(September 2011) sind u.a. geplant:

Fotos: Katrin Heim

B Musikalische Forderung

® Thema Verhiitung

W Erstkontakt mit Buchstaben - Eine Einzelbildanalyse
W Zoliakie

B Sprachforderung bei Teenagern und Erwachsenen
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wird von der Redaktion dazu ermutigt, diese einzuschicken. Eine Garantie
zur Veroffentlichung kann nicht gegeben werden.

Einsendeschluss fiir die ndchste Ausgabe von Leben mit Down-Syndrom
ist der 30. Juni 2011.
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Leben mit Down-Syndrom

- die groBte deutschsprachige Zeitschrift zum Thema Down-Syndrom -
bietet Ihnen 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 iiber 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 betrégt Euro 30,-.
Fordermitglieder erhalten regelmaBig die Zeitschrift Leben mit Down-Syndrom.

NAME (DITEE TN DFUCKSCRIITL) ...ttt e et e et e ettt e e e s et et e e e et e et e e+ttt
Unser Kind mit DSistam ..., gEDOIEN UNA NEIBE ..o

SErABE ..o enes PLZIOTTILANG .o e Tel/FaX ..o

Ich bin damit einverstanden, dass mein Forderbeitrag jahrlich von meinem Konto abgebucht wird. (Diese Abbuchungsermachtigung
konnen Sie jederzeit schriftlich widerrufen.)

Bankverbindung: ... KONto NI. ... 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 betragt der Mindestbeitrag Euro 40,-.

Ihren Beitrag lGiberweisen 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 Ihren Namen und lhre Anschrift an.

Datum ... Unterschrift ...

Ihr Forderbeitrag ist selbstverstandlich abzugsfahig. Die Selbsthilfegruppe ist als steuerbefreite Korperschaft nach § 5 Abs.1 Nr. 9
des Korperschaftssteuergesetzes beim FA Niirnberg anerkannt. Bei Betrdgen liber Euro 50,- erhalten Sie automatisch eine Spenden-
bescheinigung.

Bitte das ausgefiillte Formular, auch bei Uberweisung, unbedingt zuriicksenden an:
Deutsches Down-Syndrom InfoCenter, Hammerhéhe 3, 91207 Lauf (Tel. 09123/98 21 21, Fax 09123/98 21 22)
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Zum ersten Mal erscheint jetzt speziell fiir Menschen,
die selbst Down-Syndrom haben, eine Broschiire in
leichter Sprache iiber Down-Syndrom.

Dazu gibt es einen Film, in dem fiinf junge Menschen
mit dem Syndrom die wichtigsten Dinge, die man wis-
sen muss, erkldren. Sie sprechen tiber besondere Merk-
male, tiber gesundheitliche Aspekte und gehen auch
schwierigen Fragen, wie zum Beispiel beim Thema
Partnerschaft oder Sexualitdt, nicht aus dem Weg.

Absolut empfehlenswert fiir junge Menschen
mit Down-Syndrom und alle, die sich liber
Down-Syndrom informieren méchten.

Was ich schon immer
wissen wollte

Das Projekt,Down-Syndrom und ich”

wurde unterstiitzt von M@N

edsa

EUROPEAN
DOWN SYNDROME
ASSOCIATION

deutsches
down-syn
infoc

www.ds-infocenter.de



